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RESUMEN
Titulo:

“‘Reporte de Calidad de Vida en pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil con y
sin actividad de la Enfermedad en HGR 36 Puebla”.

Justificacion:

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud se reporta baja en pacientes AlJ, se
han descrito muchos factores que influyen en ella, dentro de los cuales se
menciona a la actividad de la enfermedad, lo que puede conducir al desarrollo de
dafio en algun 6érgano y por consecuencia en una baja calidad de vida relacionada
con la salud.

Objetivo: Comparar la Calidad de Vida Relacionada con la Salud en Artritis
Idiopatica Juvenil con y sin actividad.

Material y métodos: Estudio comparativo, prospectivo y transversal entre los
meses enero-junio del 2014. Se incluyeron pacientes con diagndéstico de Artritis
Idiopatica Juvenil, con edades comprendidas entre 5 y 16 afios de edad, que
acudieron a la consulta externa de Reumatologia pediatrica del Hospital General
Regional 36 de Puebla, comprendidos en ese periodo. Se excluyeron pacientes
con expedientes clinicos incompletos y con alguna otra enfermedad asociada. Se
comparo la calidad de vida con el instrumento CHAQ, en relacion con la actividad
de la enfermedad. El andlisis estadistico incluyd estadistica descriptiva e
inferencial con U Man-Whitney, en el programa estadistico SPSSv21.

Resultados: Una disminucion en la calidad de vida fue observada en los
pacientes con actividad de la enfermedad, p=0.004.



ANTECEDENTES GENERALES:

La Artritis Idiopatica Juvenil es un término amplio que describe un grupo
clinicamente heterogéneo, de artritis de etiologia desconocida que persiste por
mas de 6 semanas y que comienza antes de los 16 afios de edad.

Es la enfermedad reumatolégica infanti mas frecuente, con una incidencia
estimada de 6.9 x 100.000 menores de 16 afios.

Se pueden expresar por artralgias y artritis, sea como sintomas y/o signos
relevantes o en algin momento de su evolucion. Incluyen desde entidades simples
hasta patologias de prondstico reservado que no soélo afectan la funcionalidad,
sino ponen en riesgo la vida, asi como también afectan la calidad de vida del nifio
y su familia.

Evaluar a estos nifios, implica considerar no sélo la enfermedad en si, sino
considerar su funcionalidad, el dafio que ya ha producido la afeccion y las
repercusiones en la calidad de vida “relacionada con la salud”.

Estas medidas deben ser sensibles a los cambios en las actividades de la vida

diaria, habilidades motoras finas y graves, la integracion psicosocial y la funcién
fisica asociados con el desarrollo del nifio y el curso de la enfermedad.

Los pacientes con Artritis Idiopéatica Juvenil muestran una disminucion de aptitud
fisica en comparacion con nifios sanos , realizan actividad fisica menos intensa
gue sus compafieros sanos Yy son a menudo limitadas en sus actividades de la
vida diaria. Esta baja actividad fisica esto puede llevar a una falta de condicion y
deterioro de la funcién. Los pacientes pueden experimentar una limitacion en el
funcionamiento en una o mas articulaciones, rigidez o la fatiga debido a la artritis.
Esto puede tener un impacto considerable en los pacientes a diario con el
funcionamiento. Hay poca informacion sobre los cambios en la aptitud fisica y la
capacidad funcional en pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil. Esto también
podria apoyar a los pacientes y los padres en el logro de un estilo de vida mas
activo. Sin embargo, hay que tener en cuenta que los pacientes con AlJ tienen
una capacidad de carga disminuida debido a su enfermedad inflamatoria y la
medicacion inmunosupresora.

Diversos instrumentos (CHAQ, CHQ, JAFAS, Pepmrom, JAQQ) han sido
desarrollados y validados para discapacidad, y deben ser parte de la practica
clinica. El cuestionario (JAQQ), se utiliza para medir especificamente la calidad de
vida en nifios con AlJ, consta de cuatro campos: (1) funcién motora gruesa (2) la
funcidon motora fina, (3) la funcion psicosocial (4), sintomas sistémicos y una
seccion no incluidos en la puntuacion total de la evaluacién de dolor mediante el
uso de 100 mm de la escala visual analdégica. Cada dominio se evalla en una
escala Likert de siete puntos de la escala nunca es decir, 0% (1) siempre es decir,
100% (7) y una puntuacién de cero si el item no es aplicable al nifio, las
puntuaciones mas altas corresponden a una mayor disfuncién (es decir, de menor



calidad de vida) debido a los efectos de la artritis 0 de su tratamiento en las
tltimas dos semanas. La validez de contenido entre las diferentes subescalas de
la JAQQ y las medidas de actividad de la enfermedad o dolor articular, van desde r
= 0,32 a 0,49. Se encontraron buenas correlaciones entre todas las subescalas
JAQQ, el dolor y la evaluacion global del médico de cambio, lo que demuestra que
la JAQQ es sensible a los cambios importantes en el estado funcional del nifio.

El EHRQL mide Las dimensiones relacionadas con el aspecto social, recogen la
forma en que el sujeto interactia con el medio (colegio, amigos), familia,
repercusion en su estado de salud, el contexto en el que se desarrolla el individuo,
informacion sobre las emociones positivas o negativas, la percepcion de si mismo,
la satisfaccion con la vida, las adquisiciones cognitivas, la habilidad para
concentrarse. Con respecto a la dimension fisica, se evalla la capacidad para
realizar las actividades diarias: la limitacion de actividad, vestirse, asearse,
levantarse, comer, caminar, la higiene personal, la destreza, la prension, hacer
deportes y los cuidados en el hogar, percepcion general de la salud y la
satisfaccion con la vida.



ANTECEDENTES ESPECIFICOS.

La calidad de vida de pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil se ha evaluado por
medio de medidas globales de salud y del estado funcional.

Varni y cols., evaluaron la Calidad de Vida Relacionada con la Salud en
nifios y adolescentes con diez afecciones cronicas (dentro de las cuales se
encontraba artritis idiopatica juvenil) y la compararon con controles sanos. Para su
evaluacion, utilizaron un cuestionario genérico desarrollado por Varni, el PedsQL,
compuesto por 21 items agrupados en 4 dimensiones (fisica, emocional, social y
escolar), que se contestan siguiendo una escala de tipo Likert (cada pregunta
tiene 5 opciones de respuesta y quien responde debe elegir aquella que mejor lo
representa), que permite obtener un resultado sumario total y de cada dimensién
en una escala ordinal, obteniéndose los siguientes resultados; de los pacientes
con artritis idiopatica juvenil presentaron disminucion en las 4 dimensiones, en
contraste con el grupo control sano, que no tenia modificacibn en ninguna
dimension.

Tobon y cols (2004) en un estudio realizado en 124 pacientes colombianos,
con diagnostico de Artritis Idiopatica Juvenil, evaluaron la calidad de vida
relacionada con la salud, mediante el Test validado CHAQ y PedsQL, percibieron
tener una buena calidad de vida, al concluir que el impacto de enfermedades
cronicas, como la Artritis Idiopatica Juvenil, parece estar estrechamente vinculada
a la situacion social, cultural y econdmica de éstos pacientes e incidiendo de forma
diferencial en su calidad de vida.

De acuerdo con la actividad de la enfermedad en Artritis Idiopatica Juvenil y
otras enfermedades reumatoldgicas, muchos estudios son concluyentes en que es
un factor determinante para la percepciéon favorable o no de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud, incluso independientemente de la edad, el género, la
educacién y el estatus socio-econémico, tal y como observé Dacosta y cols,
(2000), en un estudio realizado en 144 pacientes de ambos sexos, ingleses, con
diagnéstico de Artritis Idiopética Juvenil, evaluando la calidad de vida mediante
ACR30, en pacientes con actividad de la enfermedad, medida en base a los
criterios del colegio americano de reumatologia, encontrandose una estrecha
relacion entre la actividad de la enfermedad y la disminucion de calidad de vida.

Sawyer y cols. (2003), estudiaron un grupo de 59 pacientes entre 8 y 18
afos de edad, con diagndstico de Artritis idiopética juvenil, incluyendo a los padres
para la realizacion de los cuestionarios. Se utilizaron escalas genéricas de los test
validades PedsQL, la Escala visual analoga del dolor y el Cuestionario Pediatrico
Varni-Thompson. Se tomaron en cuenta 2 grupos de pacientes, de acuerdo al
resultado de la Escala visual andloga, con y sin dolor, observandose disminucion



de calidad de vida en pacientes con escala alta de EVA en comparacién con
pacientes sin escala significativa.

Werner y colaboradores (2006), en 104 pacientes, entre 10 y 16 afios de
edad, plantearon que un adecuado conocimiento de la enfermedad por parte del
paciente, permite un cambio en la conducta de éste respecto de su enfermedad,
cooperacion y adherencia a tratamientos, en ocasiones complejos. Este fue un
estudio de corte transversal, realizado en una muestra no probabilistica por
conveniencia en 104 pacientes con AlJ, segun los criterios ACR 30, mediante
cuestionario voluntario, se evalué edad, sexo, procedencia, escolaridad, etnia,
afos de evolucion, si conocian su diagndstico y el tratamiento para la enfermedad
que padecian. Concluyeron que el 60,6% de los pacientes evaluados tenian
estudios de ensefianza basica y que el nivel educacional no influy6 en la demanda
de mas informacién sobre su enfermedad, sin embargo, los pacientes con nivel de
educacion Medio-Superior tenian un valor de EVA (Escala Visual Anéloga)
promedio mas elevado de conocimiento de su enfermedad.



JUSTIFICACION

La artritis idiopatica juvenil es un grupo heterogéneo de enfermedades
cronicas muy frecuente en nifios.

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud se reporta baja en pacientes AlJ, se
han descrito muchos factores que influyen en ella, dentro de los cuales se
menciona a la actividad de la enfermedad que evoluciona por brotes, con
periodos de exacerbacion y remision que pueden cambiar rapidamente o se
mantiene remitente recidivante, lo que puede conducir al desarrollo de dafio en
algun dérgano y por consecuencia en una baja calidad de vida relacionada con la
salud.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Varios estudios informan sobre la relacion entre Calidad de Vida relacionada con
la Salud (CVRS) y actividad, y otros mas recientes han encontrado que es débil o
nula, esto en base a que la CVRS en Artritis Idiopatica Juvenil no cambia
drasticamente con el tiempo, a diferencia de la actividad de la Artritis Idiopatica
Juvenil, requiriéndose nuevos estudios. Por lo anterior, se considera necesario
realizar este trabajo evaluando CVRS en nuestra poblacién con y sin actividad de
la Artritis Idiopatica Juvenil. La actividad o no de la enfermedad puede influir en la
satisfaccion con la funcionalidad de los nifios con esta patologia.

Por lo que nos planteamos la siguiente pregunta:

¢,Se afecta la calidad de vida relacionada con la actividad de la enfermedad
en nifios con artritis idiopatica juvenil?



HIPOTESIS

Hipotesis nula: No existe afectacion de la calidad de vida relacionada con la
actividad de la enfermedad en nifios con artritis idiopatica juvenil.

HipoOtesis alterna: Existe afectacion de la calidad de vida relacionada con la
actividad de la enfermedad en nifios con artritis idiopatica juvenil.



Objetivo general: Comparar la calidad de vida en pacientes con Artritis
Idiopética Juvenil con y sin actividad de la enfermedad.

Objetivos especificos: Determinar los principales dominios que afectan la
Calidad de Vida. Comparar capacidad funcional en niflos con Artritis Idiopética
Juvenil. Comparar las puntuaciones de la calidad de vida con los diferentes grupos
de actividad de la enfermedad.



MATERIAL Y METODOS:

Disefio del estudio: Comparativo, Transversal, Escrutinio, Homodémico,
Prolectivo.

Ubicacion espacio-temporal: Se seleccionaron pacientes de 5 a 16 afios de
edad, que acudieron a la consulta externa de reumatologia pediatrica con
diagnoéstico establecido de Artritis Idiopatica Juvenil, en el Hospital General
Regional 36 de Puebla, Puebla de Enero de 2014 a Junio de 2014

Estrategia de trabajo: Se aplicaron cuestionarios de calidad de vida en Artritis
idiopatica juvenil a la poblacion de pacientes registrados con diagnéstico de Artritis
idiopatica juvenil que acudan a la consulta externa de Reumatologia Pediatrica del
Hospital General Regional 36 de Puebla, Puebla, de 5 a 16 afios de edad.

Marco muestral: Se tomaron en cuenta pacientes ambos sexos, de 5 a 16 afios
de edad, que acudieron a la consulta externa de reumatologia pediatrica del
Hospital General Regional 36 de Puebla, Puebla, con diagndstico establecido de
Artritis idiopatica juvenil, aplicandose en ellos cuestionarios de calidad de vida
relacionados con la enfermedad.

Poblacion fuente: Pacientes del servicio de Reumatologia Pediatrica del HGR.
No 36 Puebla.

Sujetos de estudio: Pacientes que cuenten con diagndstico de Artritis Idiopatica
Juvenil.



CRITERIOS DE SELECCION:

Criterios de inclusion: Pacientes de ambos sexos con Diagndéstico de Artritis
Idiopatica Juvenil por médico especialista bajos los criterios de EULAR 6 ILAR con
y sin actividad. Que contaron con carta de consentimiento informado. Edad
comprendida entre 5 y 16 afos.

Criterios de exclusion: Pacientes con Diagndstico de Artritis Idiopatica Juvenil
menores de 5 afios y mayores de 16 afios. Pacientes con alguna otra enfermedad
concomitante.

Criterios de eliminacion: Pacientes con cuestionarios incompletos.

Disefio y tipo de muestreo:

Por el Objetivo: Comparativo

Por la poblacion a estudiar: Homodémico

Por la recoleccién de la Informacién: Prolectivo
Por la maniobra: Observacional

Tamafio de la muestra:
El estudio se realiz6 en pacientes elegidos a conveniencia con el diagnostico de
Artritis Idiopética Juvenil en el servicio de Reumatologia Pediatrica del HGR 36.



Variables y escala de medicion:

Se analiz6 la variable Género, que se defini6 como la condicion orgénica,
masculina o femenina de una persona desde el punto de vista conceptual y desde
el punto de vista operacional como la condicion sexual desde el nacimiento,
hombre o mujer consignada en el expediente clinico. Se midi6 en una escala
cualitativa y nominal, con un valor de femenino y masculino.

La Edad se defini6 como el tiempo que ha vivido una persona desde el punto de
vista conceptual y desde el punto de vista operacional como los afios vividos del
paciente consignados en el expediente clinico. Se midié en una escala cuantitativa
y discontinua, con un valor de 5 a 16 afios.

Proteina C Reactiva (PCR), se defini6 como la proteina plasmatica circulante que
aumenta sus niveles en respuesta a la inflamacién desde el punto de vista
conceptual, y desde el punto de vista operacional como el nivel sérico de proteina
circulante consignado en el expediente clinico. Se midi6 en escala cuantitativa y
discontinua, con un valor entre 0-156 mg/l.

La Velocidad de Sedimentaciéon Globular (VSG), que se defini6 como la
precipitacion de eritrocitos en un tiempo determinado que aumenta en respuesta a
la inflamacién desde el punto de vista conceptual y desde el punto de vista
operacional como los segundos de precipitacion medidos en suero consignados
en expediente clinico. Se midié en escala cuantitativa y discontinua, con un valor
de 0-52 seg.

Se analiz6 la variable Tipo de Afectacion articular, que se defini6 como la
clasificacion en base a numero de articulaciones afectadas con rigidez, dolor e
incapacidad funcional desde el punto de vista conceptual y desde el punto de vista
operacional como la clasificacion clinica en base al nimero de articulaciones
afectadas consignadas en expediente clinico. Se midi6 en escala cualitativa y
nominal, con un valor de oligoarticular y poliarticular.

Se analiz6 la variable Escala visual Analoga del dolor, que se defini6 como la
escala graduada numéricamente para valoracion del dolor desde el punto de vista
conceptual y desde el punto de vista operacional como la calificacién asignada
numéricamente para percepcion del dolor consignada en el expediente. Se midio
en escala cuantitativa y discontinua, con un valor de 0 a 10.

Se analiz6 la variable Actividad de la AlJ, que se defini6 como el conjunto de
parametros para estadificar manifestacion de la enfermedad desde el punto de
vista conceptual y desde el punto de vista operacional como la presencia o no de
datos positivos de manifestacion de la enfermedad consignados en el expediente
clinico. Se midioé en escala cualitativa y nominal, con un valor de: con actividad y
sin actividad.



Se analizé la variable Calidad de vida, que se defini6 como el bienestar y
satisfaccion de un individuo que le otorga a éste cierta capacidad de actuacion,
funcionamiento o sensacién positiva de su vida desde el punto de vista conceptual
y desde el punto de vista operacional como la capacidad funcional de un individuo
para realizacion de actividades cotidianas consignada en expediente clinico. Se
midio en escala cualitativa y nominal, con un valor de buena o mala.



Métodos de recoleccién de datos:
Mediante el llenado de una hoja de recoleccion de datos (Ver anexo).

Técnicas y procedimientos: Se tomaron en cuenta pacientes de ambos sexos
con edad comprendida entre 5 afios y 16 afios, que acudieron a la consulta
externa de Reumatologia pediatrica del Hospital General Regional 36, con
diagnéstico establecido de Artritis Idiopatica Juvenil.

Se procedi6 a aplicar cuestionarios sobre calidad de vida relacionada con
actividad de la enfermedad, a pacientes y familiares encargados del cuidado del
paciente, ya sea padre, madre o algun tutor.

Andlisis de datos: Se utiliz6 estadistica descriptiva, las variables nominales
fueron expresadas en porcentajes y las variables dimensionales se expresaron en
media y desviacion estandar, la comparacion de la calidad de vida medida por
CHAQ, en relacion con la actividad, fue realizada con U-Mann- Whitney, en el
programa estadistico SPSSv21.



ASPECTOS ETICOS:

Todos los procedimientos estuvieron de acuerdo con los comités de ética
humana:

Lo estipulado en el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Salud. Y conforme a los lineamientos institucionales vigentes
en materia de investigacion clinica del Instituto Mexicano del Seguro Social.
Instructivo de Investigacion del 1.M.S.S. 1999. Declaracion de Helsinki de la
Asociacion Médica Mundial. Se informo a los padres de todos los aspectos del
estudio y se les solicitd6 su autorizacion mediante la carta de consentimiento
informado por escrito para autorizar que sus hijos participen en el estudio. El
estudio esta catalogado como investigacion de riesgo minimo.



RESULTADOS:

Un total de 27 pacientes, en su mayoria del sexo femenino y adolescentes, con
reciente tiempo de evolucién. La afeccién articular de tipo poliarticular, se present6
en el 100%. La actividad de la enfermedad fue minima. Menos de la mitad de los
pacientes presentaron Factor reumatoide positivo y la Velocidad de Sedimentacion
Globular discretamente elevada. El dolor actual y en la Ultima semana, referido por
el paciente, por la madre y el médico fue minimo (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas generales, n = 27 Promedio, DS. N (%)
Sexo, femenino 22(81.5)
Edad, en afios 11.9+3.3(5-16)

Tiempo de evolucién, meses 3.5+2.1 (1-10)

Afeccién articular, tipo poliarticular 27(100)
Actividad de la enfermedad, sin actividad 2.710.4 13(48)
Factor Reumatoide positivo 11(40.7)
Velocidad de Sedimentacion Globular 14.3+11(0-52)
Desenvolvimiento en la vida diaria 3.4+2.3(1-7)

Dolor en la tltima semana 3.1+2.1(1-7)

EVA Paciente 3.3+£3(0-9)

EVA Madre 3.5+2.8(0-8)

EVA Médico 2.8+2.7(0-8)




Tabla 2. RESPUESTA DE LOS DIFERENTES ITEMS CHAQ N (%)

Vestirse y asearse 18(66)

Lavarse el pelo 17(62.9)
Quitarse los calcetines 16(59.2)
Cortarse las ufias 15(55.5)
Levantarse de una silla 12(44.4)
Acostarse o levantarse 13(48.1)
Llevarse una taza a la boca 9(33.3)
Abrir una caja de cereal 12(44.4)
Caminar sobre una superficie plana 11(40.7)
Subir 5 escalones 16(59.2)
Bafarse y secarse 12(44.4)
Tomar un bafio de tina o bafiarse en regadera 12(44.4)
Sentarse y levantarse de excusado 11(40.7)
Lavarse los dientes 9(33.3)
Peinarse el cabello 9(33.3)

Alcanzar y levantar un objeto pesado 15(55.5)
Agacharse para tomar una prenda 13(48.1)
Ponerse un suéter cerrado 12(44.4)
Mover el cuello para ver hacia atras 11(40.7)
Escribir o garabatear 11(40.7)
Abrir puerta de un automévil 12(44.4)
Destapar frascos 11(40.7)
Abrir/Cerrar llaves de agua 11(40.7)
Hacer mandados 13(48.1)
Subir o bajar del autobis 13(48.1)
Manejar bicicleta 15(55.5)
Realizar quehaceres del hogar 15(55.5)
Correr y jugar 14(51.8)




El grupo etario mas prevalente, correspondié al rango entre 13 a 16 afos,
correspondiente al 52% de la muestra. (Gréfica 1).

Pacientes por grupo de edad

m5a8
14;52% 9212

8;30% 13a 16

Gréfica 1. Distribucién de prevalencia por grupo
etario al cierre del estudio (n=27)

La mitad de los nifios presentaron actividad de la enfermedad. De las categorias
evaluadas en el (CHAQ), los items mas afectados del dominio actividades diarias,
fue abrir una caja de cereal, subir 5 escalones, alcanzar y levantar un objeto,
ponerse un suéter cerrado, hacer mandados, y montar una bicicleta. (Tabla 2).

Del total de pacientes, ningun paciente ameritd uso de ayuda 0 recurso para
realizacion de actividades, y ninguno necesitd ayuda de otras personas para

vestido y arreglo personal.

En el desenvolvimiento en la vida diaria, en una escala nhumérica del 1 al 10 (0 es
muy bien y 10 muy mal), en nivel 1 quedaron calificados 10 pacientes (37%).

(Tabla 3).

Tabla 3. Desenvolvimiento en la vida diaria N (%)
Nivel 1 10(37.0)
2 3(11.1)
3 1(3.7)
4 4(14.8)
S 1(3.7)
6 4(14.8)
7 4(14.8)




El dolor que el paciente ha tenido en la ultima semana, en escala del 1 al 10,
donde 0 es sin dolor y 10 es dolor muy intenso: en su gran mayoria refirieron dolor
minimo (1), 11 pacientes (40.7%). En cuanto a la Escala Visual Analoga del Dolor,
dolor percibido por el paciente, el mayor porcentaje refirid sin dolor (0), 9 pacientes
(33.3%). La puntuacién en cuanto al dolor percibido por la madre del paciente; 8
no refirieron dolor (29.6%). El dolor percibido por el médico, el 33% no percibid
dolor. (Tabla 4).

Dolor en la ultima semana Escala Visual Analoga del Dolor EVA Madre EVA Médico
Tabla 4. n(%) n(%) n (%) n (%)

0 0 9 (33.3) 8(29.6) | 9(33.3)
1 11(40.7) 2(7.4) 4(14.8) | 4(14.8)
2 2(7.4) 1(3.7) 1(3.7) 1(3.7)
3 2(7.4) 1(3.7) 1(3.7) 2(7.4)
4 2(7.4) 3(11.1) 2(7.4) 1(3.7)
5 6(22.2) 4(14.8) 3(11.1) 5(18.5)
6 2(7.4) 1(3.7) 4(14.8) 1(3.7)
7 2(7.4) 4(14.8) 3(11.1) | 3(11.1)
8 0 1(3.7) 2(7.4) 1(3.7)
9 0 1(3.7) 0 0

10 0 0 0 0

La actividad de la enfermedad fue considerada como Dolor, y reactantes de fase
aguda. El dolor calificado con Escala Visual Andloga referida por paciente mayor
de 5; Se encontraron 11 pacientes (40.7%), y con EVA menor de 5, 16 pacientes
(59.2%).

De los reactantes de fase aguda, la Velocidad de Sedimentacién Globular mayor
de 30 y Proteina C Reactiva mayor de 10; Se encontraron 14 pacientes positivos
(51.8%), y 13 pacientes negativos (48.1%). (Grafica 2).



Parametros ke actividad de la enfermedad
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Gréfica 2. Parametros de actividad de la enfermedad
en el total de pacientes al cierre del estudio (n=27)

De acuerdo al CHAQ, la capacidad para realizar cada actividad fue: Sin Ninguna
dificultad (0.00 a 0.99 puntos), de los cuales no se reportd ningun paciente de este
estudio (0%), con Poca Dificultad (1.00 a 1.99 puntos), reportandose 17 pacientes
(62.9%), con Mucha Dificultad 10 pacientes (37%) y Con Incapacidad para realizar
(3.00 puntos) Ningun paciente (0%). (Gréfica 3).

Calidad de vida

10; 37% mLeve

discapacidad
Severa
discapacidad

Grédfica 3. Calidad de vida medida del total de
pacientes al término del estudio (n=27)

Del total de pacientes, sin actividad se reporté en 13 pacientes, 12 presentaron
leve disminucién en la calidad de vida, afectando la capacidad y bienestar para
desempeiniar las actividades de la vida diaria, correspondiente a un 92.3% de los
pacientes sin actividad (n=13), y 1 paciente presento gran disminucion de calidad
de vida, correspondiente al 3.7% del total de pacientes sin actividad. 5 pacientes
presentaron leve disminucion de calidad de vida (35.71%) de los pacientes con
actividad (n=14) y 9 pacientes con gran disminucion de calidad de vida,
correspondiente al 64.28% del total de pacientes con actividad. (Tabla 14). Al
realizar la comparacién de las puntuaciones de CHAQ en relacién con la actividad,
los pacientes con actividad presentaron diminucién en su calidad de vida, U-Mann
Whitney, p=0.004.



DISCUSION:

La Artritis Idiopatica Juvenil es una enfermedad relativamente frecuente, pues se
estima que 1,2% de la poblacion mundial la padece, siendo mas comun en
mujeres en una proporcién de 2-3 a 1 con relaciéon a los hombres**., lo que
coincide con los resultados del estudio donde el sexo predominante fue el
femenino en una relacion de 3 a 1 con relacion al sexo masculino.

Aunque la Artritis Idiopéatica Juvenil puede aparecer a cualquier grupo etario, el
pico de incidencia es entre 13-16 afios>*, encontrandose la parte predominante de
la muestra estudiada dentro de éste rango que fue de 14 (52%) pacientes con
edades comprendidas entre los 13-16 afios de edad, 5 pacientes (18%)
comprendidos entre los 5-8 afios de edad y 8 pacientes (30%) entre los 9 y 12
anos de edad.

Del total de pacientes, 27 presentaron variedad de afeccion articular de tipo
poliarticular, correspondiente al 100%, lo cual coincide con la literatura,
reportandose que en mas del 70% de los casos la variedad es de tipo poliarticular
vs oligoarticular’®,

El tratamiento de Artritis Idiopética Juvenil, enfermedad crénica incluye el uso de
diferentes farmacos por periodos prolongados, con la finalidad de disminuir la
inflamacion articular y aliviar el dolor, retrasar o evitar la destruccion estructural y
sus secuelas, preservar la funcién articular y muscular, garantizando en lo posible
la calidad de vida™* Lo cual coincide en este estudio, en el que se observé que el
100% de los pacientes se encontraba en tratamiento con diferentes farmacos por
tiempo prolongado.

La actividad de la enfermedad se clasifica de acuerdo a parametros validados
tales como Evaluacién global de la actividad por el medico (escala visual analoga),
Evaluacion global de la mejoria global evaluado por el padre o madre, Numero de
articulaciones con artritis activa, y marcadores bioquimicos como Velocidad de
Sedimentacion Globular y Proteina C Reactiva®?. Estos parametros fueron
tomados en cuenta para fines de este estudio como clasificacién en pacientes con
y sin actividad de la enfermedad.

Los resultados obtenidos en cuanto a la Capacidad Funcional de los pacientes, se
pueden relacionar con estudios previamente realizados por Cadena et al. (2010);
donde los resultados arrojados en sus investigaciones demostraron que los
sintomas depresivos en pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil correlacionaban



positivamente con la ansiedad, desesperanza, dolor e incapacidad funcional y
correlacionaban negativamente con la calidad de vida''*.

Cuando se evalla la repercusion que una enfermedad tiene sobre el estado de
Salud global, los parametros de Calidad de vida relacionado con la salud
(evaluados por el CHAQ), son los que tienen mayor validez.

Estos rubros son tomados en cuenta en el test funcional CHAQ, en donde la
incapacidad funcional, dolor y ansiedad fueron parametros para considerar
disminucién de calidad de vida. EI CHAQ es un instrumento genérico,
internacional, simple que pueden facilitar su utilizacion en la investigacion,
evaluando la repercusion de una enfermedad tiene sobre el estado de salud de los
pacientes>*'*,

Del total de pacientes, en 13 se corrobor6 sin actividad de la enfermedad. De
éstos 13 pacientes, 12 presentaron leve disminucién en la calidad de vida, medida
como la capacidad y bienestar para desempefar las actividades de la vida diaria,
correspondiente a un 92.3% de los pacientes sin actividad, y 1 paciente con gran
disminucién de calidad de vida, correspondiente al 3.7% del total de pacientes sin
actividad.

En 14 pacientes se corroboré actividad de la enfermedad, de los cuales 5
pacientes presentaron leve disminucién de calidad de vida, correspondiente al
35.71% de los pacientes con actividad y 9 pacientes con gran disminucion de
calidad de vida, correspondiente al 64.28% del total de pacientes con actividad.

En funcién a los resultados obtenidos por CHAQ, y al compararlos con la actividad
de la enfermedad, hubo diferencias estadisticas. Los pacientes con mayor
actividad presentaron en su mayoria severa discapacidad.

Estos resultados permiten deducir que la actividad de la enfermedad en los
pacientes es directamente proporcional al grado de discapacidad, lo que
concuerda con estudios realizados por otros investigadores.™.

Podemos reforzar la teoria descrita en la literatura de que la capacidad funcional
disminuye de manera directa la calidad de vida del paciente. ***,

De los pacientes que fueron estudiados y que no presentaron actividad de la
enfermedad, tampoco presentaron una afectacibn marcada de su capacidad
funcional, lo que permite inferir que esto influyé en el buen estado de animo y por
consiguiente con la buena percepcion de su calidad de vida.



El estudio de la QOL-RA, demuestra que las personas estudiadas presentan una
muy buena calidad de vida, donde las subescalas con puntajes mas altos fueron
dolor articular y limitacién del movimiento, éstos datos confirman como los niveles
de severidad de la Artritis Idiopéatica Juvenil influyen sobre el estado de salud y
calidad de vida de estos pacientes. Los resultados de ésta investigacion se
apoyan en estudios realizados en Colombia por cadena, Cadavid, Ocampo, Vélez
y Anaya(2012)2,quienes encontraron en muestras de pacientes con Artritis
Idiopatica una prevalencia del 58% de sintomas depresivos, cifras superiores a los
datos epidemiologicos internacionales. La existencia de depresion se asocia a las
peores caracteristicas clinicas de los pacientes*.

Cabe mencionar que entre las variables que mas afectan la calidad de vida de los

pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil se encuentra la incapacidad fisica y
funcional, el dolor y el nivel de afectaciéon®. Los resultados obtenidos sugieren que
tanto CHAQ como QOL-RA, puede discriminar entre personas con niveles
comparables de actividad en su enfermedad, para quienes ésta enfermedad
puede tener un significado o un impacto diferente*. El estado de animo se ha
encontrado relacionado positivamente con las principales caracteristicas clinicas
de la AlJ (articulaciones dolorosas, severidad del dolor y estado de salud)®***.



CONCLUSIONES:

e EIl grupo etario mas afectado comprende entre los 13 y 16 afios de edad,
siendo mas comun en género femenino que masculino, con una relacion de
3al.

e EI 100% de los pacientes presento6 variedad poliarticular.

e La actividad de la enfermedad se clasific6 de acuerdo a parametros
validados tales como Evaluacion global de la actividad por el medico
(escala visual analoga), Evaluacion global de la mejoria global evaluado por
el padre o madre, NUumero de articulaciones con artritis activa, y
marcadores bioquimicos como Velocidad de Sedimentacion Globular y
Proteina C Reactiva.

e Se estudi6 la Calidad de Vida como el bienestar, felicidad y satisfaccion de
un individuo, que le otorga a éste cierta capacidad de actuacion,
funcionamiento o sensacién positiva de su vida, clasificAndose con
cuestionario CHAQ que incluye estos diferentes rubros.

e En la mayor parte de los pacientes documentados sin actividad de la
enfermedad, presentaron leve disminucion de la capacidad funcional.

e En la mayor parte de los pacientes documentados con actividad de la
enfermedad, presentaron gran disminucion de la capacidad funcional.

e La actividad de la enfermedad disminuye la capacidad funcional y esta a su
vez, disminuye de manera directa la calidad de vida del paciente.
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ANEXOS:

ANEXO A. CUESTIONARIO PARA EVALUACION DEL ESTADO DE SALUD EN LA INFANCIA (CHAQ)

Estamos interesados en saber como afecta la enfermedad del nifio la calidad de vida en funcidn de las actividades de la

vida diaria. De las siguientes preguntas, escoja la respuesta que describa mejor las actividades de su nifio, DURANTE LA
ULTIMA SEMANA. Si por su edad, el nifio no realiza ciertas actividades, “marque no aplicable”. Por favor afiada todos los

comentarios que desee al final.

San ninguna
dificultad

Con poca
difiguliad

Incapaz de

realizar

Ho aphicable

VESTIRSE ¥ ASEARSE:

Es su niho copaz de...?

Vestirse incluso amarrar agujetas y abrochar botones

Lavarse el pelo

Quitarse los calcetines

Cortarse las ufias

(11 [ [

EpEpEEN

1 [ [ [

EpEpEEN

LEVANTARSE:
Es su niho copaz de._.?

Levantarse de una silla baja o del piso

Acostarse o levantarse de una cama o Cuna

1 [

L1

1 [

L1

COMER:

Es su nihe capaz de....?

Cortar un trozo de carne

Llevarse una taza o vaso a la boca

Abrir una caja de cereal nueva

11

L1

1

L1

CAMINAR:

Es su niho copaz de...?

Caminar en una superficie plana

Subir cinco escalones

11

L1

1

L1

HNGIENE PERSOMNAL:

Es su nine copaz de._.?

Banarse y secarse todo el cuerpo

Tomar un bafic de tina o regadera

Sentarse y levantarse del excusado o bacinica

Lavarse los dientes

Peinarse y cepillarse el cabello

HENE Y YN

HENg YNy N

HEEE NN EE N

L1

DESTREZA:
Ex su nific copaz de.._?

Alcanzar y levantar un objeto pesado, come la mechila sobre su cabeza

Agacharse para tomar una prenda del piso

Fomerse un sugter cerrado

Mover el cuello sobre el hombro para ver hacia atras

HEEEEY N

HE RNy N

HEEEEY N

L

PRENSION:
Es su nihio copaz de.._?

Escribir o garabatear con una pluma o un lapiz

Abrir puertas de automavil

Destapar frascos gue han sido previamente abiertos

Abrir o cerrar las llaves del agua

HEEEEY N

HEEENY N

HEEEEE N

HEEEN N




Sin ninguna  Conpoca  Conmucha Incapaz de
dificultsd  dificultad  difloultad realizar Mo aplicable

ACTIVIDADES:

Es su nifo capaz de...?

Hacer mandados y compras

Subir y bajar de un camion o microbuds

Manejar una bicicleta o triciclo

Hacer quehaceres del hogar

EEp NN YN
EEEp Ny YN
EEEE RN RN
a0 EE
My Ep Ny YN

Correr v jugar

Por favor, marque cualguier ayuda o recurso que generalmente use su hijo para cualquiera de las
siguientes actividades:

a) baston O g} silla adaptada O

b} andadera O h} levantarse del excusado N

) muletas O i}  barra en la bafiera N

d)  silla de ruedas O j)  utensilios para alcanzar objetos N

a) recursos para vestirse (ganchos para jalar cierres, O k) utensilios en el bafio N
calzador de zapatos)

f)  adaptadores de lapices o utensilio: especiales O

Por favor, marque cualguier categoria para la cual su nifio necesite en general ayuda de otras personas
debido a su enfermedad:

a) wvestido y arreglo personal ] e) alcanzar objetos O
b) levantarse O f)  abrir y cerrar cosas O
c) comer O 2) mandados y quehaceres [
d) higiene O

Valore como se desenvuelve en la vida diaria (margue con un X)

0 1 z 3 4 5 & 7 & g 10
Muy bien Muy mal

;Cuanto dolor piensa usted que su nifio ha tenido a causa de la enfermedad durante la semana pasada?
{marque con un X)

0 1 z 3 4 5 & 7 & 9 10

5in Dolor
Dalor muy intenso




ANEXO B. MEDICION DE ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD: ESCALA VISUAL ANALOGA (EVA)

Con el fin de evaluar la actividad clinica de la enfermedad

Paciente: Sefiale la cara que represente el dolor:

N o~ A - e
@@ 00 00 C@\ @ A
0 2 4 6

Tutor: Sefiale la cara que represente el dolor de su hijo/hija:
™ -~ P =
PALN2Z(ZNY) &
A P )

0 2 4 6 8

Médico: Sefiale la cara que represente el dolor descrito de su paciente:

 Shlan o~ - - e
6 M\ P
0 2 4 6 8




ANEXO C. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
DELEGACION PUEBLA

HOSPITAL GENERAL REGIONAL No. 36

PUEBLA, PUE. A DE DE 20

EL (LA) que suscribe de
afnos de edad, derechohabiente del IMSS, adscrito a la Unidad Médica Familiar

No. . Por este medio me encuentro informado sobre mi participacion en el protocolo
de estudio que lleva por nombre:

REPORTE DE CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON ARTRITIS IDIOPATICA
JUVENIL CON Y SIN ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD EN HGR 36 PUEBLA.

Y con toda libertar y sin ningun tipo de presidn acepto y otorgo mi consentimiento para que se me
realicen encuestas que se encuentren descritas en este protocolo.

Bajo las normas ético legales basadas en la discrecién y confidencialidad tengo en consideracion
que dicha informacidén serd utilizada exclusivamente para fines de este estudio y que autorizo a los
investigadores el uso de estos datos.

ACEPTO ACEPTO

Nombre y Firma Nombre y Firma



