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RESUMEN.

Titulo. “DISCAPACIDAD FUNCIONAL EN PACIENTES CON ARTRITIS IDIOPATICA
JUVENIL DEL HOSPITAL GENERAL REGIONAL 36 DEL INSTITUTO MEXICANO DEL
SEGURO SOCIAL”

INTRODUCCION: La Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) es una de las enfermedades
reumatologicas més frecuente en nifos, describe diferentes formas de artritis en nifios y
es un grupo heterogéneo de artritis inflamatoria crénica en menores de 16 afios con
duracién de 6 semanas o0 mas y donde otras causas han sido excluidas. Los pacientes
con AlJ cursan con deterioro a nivel articular durante el transcurso de su enfermedad, lo
gue conlleva a diferentes grados de discapacidad funcional, causando afectacion en su
vida diaria.

OBJETIVO GENERAL: Determinar la discapacidad funcional en pacientes con Artritis
Idiopatica Juvenil (AlJ) del Hospital General Regional 36 del Instituto Mexicano del Seguro

Social.

MATERIAL Y METODOS: Estudio transversal descriptivo, prospectivo y observacional en
53 nifios con AlJ, de Noviembre 2013 a Septiembre 2014. Se incluyeron nifios de género
indistinto, edades de 2 a 18 afos. Se evalud la edad de presentacién de la enfermedad,
tipo de AlJ y la terapéutica empleada. La discapacidad funcional se midié con el
Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ). Tipo de muestreo no probabilistico.
Se us6 estadistica descriptiva y para comparar la discapacidad funcional de acuerdo al
género, tipo de AlJ se us6 Chi cuadrada de Pearson, U de Mann-Whitney y Kruskal-Wallis
y para determinar la relacién entre la edad de presentacion y el grado de discapacidad se
usé Rho Sperman.

RESULTADOS: Un total de 53 nifios, 71.7% del sexo femenino, edad promedio de
12.8+3.8, edad de presentacion 9.2+3.5. La AlJ Poliarticular Factor Reumatoide Negativo
fue la mas frecuente en un 60.4%. El puntaje de CHAQ promedio fue de 0.27+0.53. Los
dominios del CHAQ mas afectados fueron actividades diarias, levantarse y destreza
correlaciondndose negativamente con la edad de presentacion (rho=-.343,-.285,-.279,
respectivamente, P<.05). No se encontr6 diferencias entre el tipo de género, los subtipos
de AlJ y la terapéutica empleada con el CHAQ.

CONCLUSION: La mayoria de los pacientes con AlJ se reporté sin discapacidad
funcional o con discapacidad leve, pocos pacientes presentaron discapacidad moderada y
severa. No se encontr6 relacion alguna entre el género, el tipo de AlJ y la terapéutica
empleada con la presencia de discapacidad funcional en los pacientes. La edad de
presentacion fue la Gnica que se correlacion6 negativamente con algunos dominios del
CHAQ (actividades diarias, levantarse y destreza).
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1. ANTECEDENTES
1.1 ANTECEDENTES GENERALES

La Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) es un término amplio que describe
diferentes formas de artritis en nifios, constituye un grupo heterogéneo de artritis
inflamatoria crénica que ocurre en menores de 16 afios de edad, con una duracion
de 6 semanas o mas y donde otras patologias han sido excluidas, se caracteriza
por una inflamacion crénica de articulaciones diartroidales'. Todas las formas
estan caracterizadas por dolor e inflamacion. La AlJ no hace referencia a una sola
enfermedad sino a un grupo de ellas; estas enfermedades inflamatorias idiopaticas
tienen una expresion clinica comin que es la artritis acompafiada en menor o
mayor medida de un componente sistémico, estos dos componentes basicos dan
lugar a manifestaciones clinicas polimorfas con afectacion de otras estructuras del
organismo (piel, Uvea y serosas), lo que permite identificar distintas formas de
expresion clinica?. Diferentes condiciones tales como infecciones, cancer,
traumatismos, artritis reactiva y enfermedades del tejido conectivo como lupus
eritematoso sistémico deben ser excluidas antes de llegar al diagndstico de AlJ. El
término usado previamente, artritis reumatoide juvenil, ha sido modificado por
artritis idiopatica juvenil para distinguir las artritis de la infancia con el inicio de la
artritis del adulto y para enfatizar el hecho de que la artritis de la infancia es una
enfermedad diferente’.

La AlJ es la enfermedad reumatolégica mas comudn en nifios y una de las
enfermedades cronicas mas frecuentes en nifios™®*. La causa de la AlJ
permanece aun desconocida y los mecanismos patogénicos no han sido
claramente identificados encontrando factores genéticos, ambientales, infecciones
(virales o bacterianas), inmunoldgicos, psicol6gicos y estrés, entre otros. Sin un
tratamiento agresivo, oportuno y temprano puede resultar en una morbilidad
importante, como discrepancia en la longitud de las extremidades, contracturas,
destruccién permanente y ceguera secundaria a uveitis crénica’.

Diferentes sistemas de clasificacion se han utilizado para identificar a los
subgrupos clinicos; la Liga Internacional de Asociaciones de Reumatologia (ILAR)
ha propuesto la clasificacion mas reciente, la cual intenta describir grupos
heterogéneos de nifios con artritis cronica. La AlJ se subdivide en siete subtipos
diferentes; éstos difieren de acuerdo al numero de articulaciones afectadas, al tipo
de marcadores involucrados y a las manifestaciones sistémicas presentadas en
los primeros 6 meses de la enfermedad (tabla 1).

De acuerdo a la literatura, la edad media de presentacion de la AlJ
sistémica es a los 4 afos de edad, con relacidon similar en ambos sexos. La AlJ
psoridsica es mas frecuente en nifias y puede presentarse hasta en el 25% de los
pacientes con psoriasis, con una media de inicio de 7 a 10 afos. La AlJ



relacionada a entesitis afecta con mayor predileccion a varones mayores de 6
afios de edad, en diferentes publicaciones se presenta como la mas frecuente.

Epidemiologia

Los datos disponibles sobre la incidencia y prevalencia de la AlJ se
caracterizan por gran heterogeneidad al comparar diversos estudios por lo que
durante mucho tiempo se asumié que solo teniamos un conocimiento aproximado
de las mismas. El estudio epidemioldgico de la AlJ ya presenta por si mismo
algunas dificultades; en primer lugar al ser una enfermedad poco frecuente es
dificil conseguir series amplias de pacientes en un periodo corto de tiempo, en
segundo lugar en la AlJ no se dispone de una prueba de laboratorio diagnéstica,
por lo que se llega al diagnéstico por exclusion™?.

Los resultados obtenidos en México muestran que la AlJ es dos veces mas
frecuente en nifias, la forma sistémica se observa en proporcién similar. Se estima
gue aproximadamente 6000 nifios mexicanos padecen algun tipo de AlJ. La
dificultad para establecer a tiempo el diagnoéstico de AlJ en menores de edad,
provoca un sub- registro de la enfermedad por lo que se estima que hay de 4 a 14
casos nuevos por cada 100 000, con una prevalencia de 1.6 a 86 casos por 100
000 nifilos. En México existen aproximadamente alrededor de 140 mil menores
afectados por esta enfermedad, la cual llega a confundirse con infecciones,
linfomas o leucemias siendo mal diagnosticada; lo que representa retraso en el
diagnéstico y tratamiento del menor?,

Patogénesis

La causa de la AlJ aun no esta bien reconocida, pero hay evidencia de la
influencia de factores genéticos y ambientales. Estudios de familia y en gemelos
soportan bases genéticas de la AlJ. Existe fuerte evidencia sobre la participacion
de antigenos leucocitarios humanos (HLA) alelos clase | y Il en la patogénesis de
los subtipos de la AlJ. EI HLA B27 ha sido asociado con la evolucion de la
inflamacién del esqueleto axial con afectacion en cadera y frecuentemente es
positivo en pacientes con artritis y entesitis. Los antigenos de clase Il (HLA-
DRB1*08, 11 Y 13 y DPB1*02) estan asociados con AlJ oligoarticular. HLA
DRB1*8 est4 asociado con el subtipo poliarticular factor reumatoide negativo®?.

Clinicamente las caracteristicas que presentan los pacientes con AlJ
subtipo sistémica semejan en la mayoria de los casos sindromes autoinflamatorios
tales como la Fiebre Mediterrdnea Familiar y existe una falta de asociacion entre el
inicio de la AlJ sistémica y los genes HLA. Como resultado de esto muchos



autores concluyen que la AlJ sistémica deberia ser considerada una entidad por
separado; distinta de otros subtipos de AlJ.

La inmunidad celular mediata y la inmunidad humoral juegan un papel
importante en la patogénesis. Las células T liberan citoquinas proinflamatorias
tales como el factor de necrosis tumoral a (TNKF- a), la interleucina 6 (IL-6) y la
interleucina 1 (IL-1); las cuales se encuentran en niveles altos en pacientes con
AlJ poliarticular y en pacientes con inicio sistémico. Las evidencias sobre el rol que
presentan las células T en la AlJ vienen de estudios los cuales muestran
expansion policlonal de las células T y un alto porcentaje de actividad de las
células T en el liquido sinovial de los pacientes con AlJ.

Recientemente se ha detectado en los pacientes con inflamacion articular
niveles elevados de interleucina 17 (IL-17) productora de células T, esta induce la
produccion de otras interleucinas asi como de metaloproteinas las cuales se
encuentran involucradas en el dafio a las articulaciones. El rol de la inmunidad
humoral en la patogénesis de la AlJ se soporta por el incremento de los niveles de
anticuerpos antinucleares (ANASs) y de las inmunoglobulinas, por la activacion del
complemento y por la presencia de complejos autoinmunes circulantes.

Otros posibles factores que han sido implicados en la patogénesis incluyen
la disrregulacion inmunoldgica, estrés psicolégico trauma, anormalidades
hormonales e infecciones que condicionen la aparicion de esta.

Manifestaciones clinicas

La AlJ se divide en 7 subtipos los cuales son definidos por las
manifestaciones clinicas durante los primeros 6 meses de la enfermedad (Tabla 1).
La artritis constituye uno de los sintomas cardinales de la enfermedad pero no
necesariamente es su manifestacion inicial**?*>. Sintomas constitucionales como
el cansancio, son comunes en los nifios con formas poliarticulares o sistémicas
especialmente al inicio o durante los brotes de la enfermedad. Pueden expresar
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. En
nifios mayores con artritis activa persistente ocurre retardo del desarrollo y de la
aparicion de caracteres sexuales secundarios.

En cuanto a las manifestaciones articulares, el compromiso articular puede
ser minimo o incluso estar ausente como ocurre ocasionalmente en los primeros
periodos del inicio sistémico. En la mayoria de los casos, la artritis comienza en
forma insidiosa, pero puede presentarse con signos de inflamacion aguda. Dolor
con el movimiento y tumefaccién articular son las manifestaciones mas frecuentes.



Las articulaciones comprometidas se encuentran tumefactas, con aumento
de la temperatura local, dolor a la palpacién asi como a la movilizacién. Los
pacientes pueden presentar envaramiento o rigidez matinal, luego del reposo
prolongado. Los nifios mayores refieren con claridad sus sintomas articulares,
pero en los menores la presencia de artritis debe ser un diagnéstico diferencial.

Tabla 1. Clasificacion de Artritis Idiopatica Juvenil (ILAR)

Categoria Definicion Frecuencia | Sexo | Susceptibilidad
de los
Alelos
Sistémica Artritis en una o mas articulaciones | 4%-17% F=M | HLA-DRB1*11
con o precedida de fiebre de al
menos 2 semanas de duracion
que es documentada diario por lo
menos 3 dias y acompafada por
una o mas de las siguientes
caracteristicas:
1) Rash evanescente
2) Linfadenopatia
3) Hepatomegalia o
esplenomegalia
4) Serositis
Oligoarticular Artritis que afecta de una a cuatro | 27%- 56% | F> HLA-DRB1*08
articulaciones los primeros 6 M HLA-DRB1*11
e Persistente | meses de la enfermedad. HLA-DQA1*04
HLA-DQA1*05
e Extendida Afecta no méas de cuatro HLA-DQB1*04
articulaciones durante el curso de HLA-A2 (inicio
la enfermedad temprano)
Afecta mas de cuatro
articulaciones después de los
primeros seis meses de la
enfermedad.
Poliarticular Artritis que afecta 5 o mas | 11-28% F> HLA-




(FR Negativo)

articulaciones en los primeros seis
meses de la enfermedad, con

factor reumatoide negativo.

DRB1*0801

Poliarticular
(FR Positivo)

Artritis que afecta 5 o mas
articulaciones en los primeros seis
meses de la enfermedad con

factor reumatoide positivo al
menos en 2 ocasiones con 3

meses de diferencia

2-7T%

F>

HLAB1*04
HLA-DR4

Avrtritis Psoriasica

Artritis y psoriasis o artritis y al
menos dos de los siguientes: 1)
dactilitis, 2) Lesiones ungueales
(pigueteado u onicolisis, 3) Historia
familiar de psoriasis confirmada en

un familiar de primer grado

2-11%

F>

HLA — B27
IL23R (nueva

asociacion)

Artritis
Relacionada
Entesitis

a

Artritis 0 entesitis con al menos
dos de los siguientes: 1) dolor en
region  sacroiliaca y/o  dolor
raquideo inflamatorio, 2) presencia
de HLA-B27, 3) comienzo de
artritis en un masculino mayor de 6
afios, 4) Uveitis anterior, 5) historia
familiar en primer grado de
enfermedad asociada a HLA-B27

confirmada.

3-11%

M>

HLA-B27
ERAP1 (nueva

asociacion)

Avrtritis
Indiferenciada

Artritis que no cumple criterios en
ninguna categoria o en dos 0 mas

de las categorias previas.

11-21%

Diagnéstico

El diagndstico de la AlJ es clinico en una persona menor de 16 afios con

artritis (edema de una o més articulaciones o limitacion en el rango de movimiento
asociado a dolor) persistente por mas de 6 semanas, de causa desconocida y en
la que se han excluido otras causas conocidas de artritis.




La AlJ como enfermedad crénica del aparato locomotor que se inicia en la
infancia afecta a todas las esferas del desarrollo biolégico, psicologico y social.
Segun el subtipo de la enfermedad la evolucién y el pronéstico seran distintos. La
afectacién ocular y la presencia de osteoporosis pueden presentarse en menor o
mayor medida en todos los subtipos, ya sea por la actividad propia de la
enfermedad o por el efecto secundario de los corticoides, lo cual puede afectar
igualmente al crecimiento del nifio; pueden aparecer alteraciones locales del
crecimiento secundarias de la aceleracion del mismo o a la fusién precoz de las
epifisis.

Tratamiento

El tratamiento controla la inflamacién y como consecuencia se logra un
adecuado manejo del dolor, se preserva la funcion de las articulaciones y previene
deformidades articulares cuando se inicia de forma precoz y adecuada. Los
tratamientos empleados pueden agruparse de forma general como aquellos
medicamentes moduladores de la enfermedad (metrotexate, cloroquina,
ciclosporina y leflunomida entre otros), antiinflamatorios ya sea esteroideos o no
esteroideos (prednisona, indometacina, celecoxib, diclofenaco, naproxeno e
ibuprofeno), agentes bioldgicos (infliximab, adalinumab, eternacept, etc), estos
ultimos han logrado hasta el momento modificar la evolucién y el pronéstico de la
enfermedad. Los criterios de mejoria y remisién permiten definir un prondstico
para el paciente logrando a largo plazo minimizar los efectos colaterales de la
enfermedad asi como del tratamiento, se promueve el crecimiento y desarrollo
normales y se trabaja para rehabilitar y educar al paciente en conjunto con su
familia.

Prondstico

Al hablar de evolucion y pronéstico de la AlJ es conveniente recordar la
definicion de estas dos palabras, La Real Academia Espafiola de la Lengua define
evolucion como el desarrollo de las cosas o de los organismos por medio del cual
pasan gradualmente de un estado a otro y define prondstico médico como juicio
gue forma el médico respecto a los cambios que pueden sobrevenir durante el
curso de una enfermedad asi como su duracion y terminacién de los sintomas que
le han precedido o la acompafan. La discapacidad funcional de acuerdo a
diferentes literaturas aumenta con relacion al tiempo de evolucién, al numero de
articulaciones afectadas y a las alteraciones del crecimiento; y la calidad de vida
se ve afectada por la discapacidad fisica, dolor y por la repercusién de la
enfermedad en el estado emocional y social del paciente®*>.



La AlJ es una causa importante de discapacidad funcional a corto y a
mediano plazo, los nifios afectados son fisicamente menos activos comparados
con los nifios sanos, se ha encontrado en diferentes estudios que la actividad
fisica esta relacionada con el estado fisico del paciente lo cual indica que a menor
actividad mayor desancondicionamiento y mayor deterioro o discapacidad
funcional. Por lo que el tratamiento con fisioterapia podria ayudar a mejorar el
grado de discapacidad asi como la calidad de vida del paciente, aunado a una
terapia médica adecuada para cada paciente®®®,



1.2 Antecedentes especificos

Las enfermedades reumatolégicas pediatricas que incluyen dafio
musculoesquelético tales como la AlJ y la Dermatomiositis Juvenil (DMJ) se
encuentran asociadas a artritis, fatiga, debilidad muscular y ceguera entre otras,
con un deterioro funcional significante. Los nifios con AlJ cursan con deterioro
funcional debido al dolor e inflamacién en articulaciones, espalda, talones, rigidez
matutina, contracturas asi como a uveitis anterior lo cual puede condicionar una
ceguera temprana’??. Los nifios con sinovitis destructiva rapidamente progresiva
con dafio a articulaciones pequefias, inflamacion, nédulos subcutaneos y factor
reumatoide positivo tienen un riesgo significativo de presentar discapacidad a
largo plazo. Muchos nifios pueden cursar con erosion en diferentes articulaciones
condicionando en muchas ocasiones la perdida de la funcién de algunas de ellas
lo cual es un factor determinante en la discapacidad funcional de los pacientes con
AlJ; por lo que el grado de discapacidad dependeréa del grado de severidad de la
enfermedad y de la extension del dafio a articulaciones asi como a 6rganos
blanCO7'9'lO'1l'l4.

Algunos de los instrumentos para evaluar enfermedades reumatolégicas
incluyen: The Childhood Arthritis Impact Measurement Scales, The Juvenile
Arthritis Functional Assessment Report, The Juvenile Arthritis Self-Report Index,
The Juvenile Arthritis Quality of life Questionnaire, The Childhood Arthritis Health
Profile and The Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ). Aunque
cada uno de estos instrumentos tienen puntos fuertes y limitaciones, el CHAQ es
probablemente uno de los mas usados en estudios clinicos e investigacion,
demostrando ser el mas valido, confiable y sensible instrumento de medida de la
funcion en los nifios con artritis siendo traducido en mas de 6 idiomas'**°.

El instrumento ideal debe ser practico, facil de usar; es decir de llenado facil
por los padres y/o los nifios en poco tiempo, debe medir la funcién fisica asi como
la funcién social e incluir una medida para el dolor; tal instrumento también debe
ser adecuado para su uso en las diferentes culturas y por lo tanto someterse a
traduccioén, asi como a otros cambios importantes para asegurar la capacidad de
adaptacion al entorno concreto en que se va a utilizar en dltima instancia®>*°.

The Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) es el instrumento
de medida més usado para evaluar el estado de salud funcional de los pacientes
pediatricos de los 6 meses a los 18 afos de edad con enfermedades
reumatolégicas asi como el grado de discapacidad que presentan®®**°,

El CHAQ se derivd de un instrumento de medida de adultos, el HAQ y
comprende dos indices los cuales son discapacidad e incomodidad. La
Discapacidad se evalia en 8 dominios los cuales son vestirse y asearse,
levantarse, comer, caminar, higiene personal, destreza, prensién y actividades



diarias. Este indice de discapacidad se compone de 30 funciones o tareas las
cuales se encuentran agrupadas en 8 dominios y cada dominio tiene entre dos a 5
funciones. Para cada dominio el paciente o el familiar encuestado seleccionan la
dificultad que el paciente pueda tener con alguna tarea o funcion en particular
como resultado de la condicion de su enfermedad. Cada dominio de califica de 0-3
donde 0= pacientes sin discapacidad, 1= discapacidad leve, 2= discapacidad
moderada y 3= discapacidad severa. Si alguna de las funciones no es aplicable al
sujeto encuestado (aquellos pacientes pequefios los cuales debido a su corta
edad no sean capaces de realizar ciertas funciones) el padre debera seleccionar
en el cuestionario que no es aplicable. Si el paciente requiere ayuda o necesita
algun dispositivo de ayuda en alguno de los dominios en automatico la puntuacion
minima de ese dominio sera de 2°.

La Incomodidad es determinada por la escala analoga del dolor (EVA) la
cual es utilizada para evaluar la severidad del dolor asi como el bienestar del
paciente y va de 0 a 100 donde O = sin dolor y 100 = dolor muy intenso. El
bienestar del paciente se evalla con la misma escala donde 0 es muy bien y 100
muy mal*®**** El cuestionario puede ser aplicado en persona o incluso por
teléfono y toma menos de 10 minutos para completarlo y menos de 5 para obtener
la calificacion.

Existen diversos estudio de AlJ como el de Dempster et al; realizado en
Toronto, en el 2001 en el cual se utilizé6 el CHAQ como instrumento de medida
para evaluar a 131 pacientes con AlJ; en este se encontré una edad media de 9.6
afios (1-18afios), con predominio del sexo femenino con 68% y se detectd que la
mayoria de ellos cursaban sin discapacidad, con discapacidad leve y con
discapacidad moderada con una media de CHAQ de 0.13 (0.36-2.5), y el subtipo
de AlJ més frecuente encontrado fue AlJ sistémica™.

Otro estudio es el de Hyrich et al; publicado en el 2010, en el cual se
incluyé una muestra de 740 nifios con AlJ de cinco centros de tercer nivel de
Reino Unido, encontrando una edad media de 7.6 afios, predominando en el sexo
femenino con 64%, el subtipo mas frecuente fue AlJ Oligoarticular con 50%; y a un
afo de seguimiento se asocié mayor grado de discapacidad funcional con el sexo
femenino. En este estudio se determind que ciertos subtipos de AlJ cursan con
mayor afectacion en el primer afio y se encontraron como predictores de peor
curso de la enfermedad a aquellos pacientes con ANA y HLA-B27 positivos®’.

Weakley et al; realizé un estudio en Africa del Sur durante un afio, de Abril
2010 a abril de 2011 con una muestra de 78 pacientes los cuales fueron
diagnosticados usando la clasificacién de ILAR, en este estudio no se encontrd
diferencia en cuanto al sexo ya que 39 pacientes fueron del sexo femenino y 39
del sexo masculino, el subtipo AlJ poliarticular factor reumatoide negativo fue el



mas frecuente con 26.9%, seguida de la AlJ relacionada a entesitis con 23%, la
puntuacién media de CHAQ fue de 0.5 (0.1-1.25)".

Lundberg et al; realizd un estudio en Suecia publicado en el 2012, con una
muestra de 53 pacientes, en este estudio se encontré una mayor frecuencia en el
sexo femenino con 70% y el sexo masculino solo con un 30%, la edad media aqui
fue de 14 afos (8-18 afios), la mayoria de los nifios se encontraba cursando sin
discapacidad o con discapacidad de leve a moderada, no se encontrd diferencia
respeto al género y el grado de discapacidad®®.

10



2. JUSTIFICACION

Existen diferentes formas de AlJ, las cuales tiene en comun el dolor,
inflamacién articular, destruccién vy limitaciones fisicas. Algunos casos mas
complicados pueden presentar complicaciones graves fuera de las articulaciones. Es
de vital importancia llegar al diagndstico de forma precoz asi como a una correcta
clasificacion de estas e iniciar un tratamiento oportuno para que los nifios con AlJ
tengan oportunidad de tener un adecuado control de la enfermedad y regresar a
disfrutar de la vida como cualquier nifio normal. Siendo incapacitados para desarrollar
cualquier actividad, los nifios con AlJ afectan su vida cotidiana tanto con sus amigos
como familiares, lo cual también les ocasiona un aislamiento extremo y una depresion
aguda al sentirse “diferentes”. Estos nifios al no desarrollarse de manera normal por
verse afectada la hormona del crecimiento asi como por consecuencias de la misma
enfermedad sufren de discriminacion. Las nuevas modalidades terapéuticas de la AlJ
han logrado controlar de forma efectiva la evolucion de la enfermedad en un numero
importante de casos. Por lo que al conocer el grado de discapacidad funcional que
presentan nuestros pacientes, se podria en un futuro implementar nuevas medidas
terapéuticas de rehabilitacion en los nifios.
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La AlJ, es la principal causa de consulta en el servicio de Reumatologia Pediatrica,
uno de los aspectos importantes que se deben de medir en estos pacientes como
parte de su integridad es el grado de discapacidad.

De acuerdo a lo descrito en los antecedentes, se platea la necesidad de investigar

la discapacidad funcional de los pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil, por lo cual
surge el siguiente planteamiento del problema:

¢, Cual es el grado de discapacidad funcional de los pacientes con Artritis Idiopéatica
Juvenil del Hospital General Regional 36 del Instituto Mexicano del Seguro Social?
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4. OBJETIVOS
4.1 Objetivo General

Determinar el grado de discapacidad funcional en los nifios con
Artritis Idiopatica Juvenil.

4.2 Objetivos especificos

e Comparar la discapacidad funcional en relacion al género.
e Comparar la discapacidad funcional en relacion con los subtipos de
AlJ.

e Relacionar la edad de presentacion de la enfermedad con la
discapacidad funcional.

e Determinar el tipo de terapéutica asociado a la discapacidad
funcional.
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5. Material y métodos
5.1 Tipo de estudio

e Descriptivo
Caracteristicas del estudio:

e Por la participacion del investigador: Observacional
e Por la temporalidad del estudio: Transversal

o Por la direccionalidad: Prospectivo

e Por la informacion obtenida: Prolectivo

e Por la institucionalidad: Unicéntrico

5.2 Ubicacion espacio-temporal

El estudio se llevé a cabo en las instalaciones del servicio de Reumatologia
Pediatrica del Hospital General Regional 36 en Puebla, Puebla. En el periodo
comprendido de noviembre de 2013 a septiembre del afio 2014.

5.3 Estrategias de trabajo

e Se invitd a participar a los pacientes con Diagndéstico de Atrtritis
idiopatica Juvenil de la consulta externa de Reumatologia Pediatrica
gue se encontraban en seguimiento.

e Revision de expedientes clinicos, donde se obtuvo informacién
complementaria para el estudio o aquellos datos que los familiares
no recordaran como el subtipo de AlJ, la edad de presentacion y la
terapéutica empleada.

¢ Durante la consulta se interrogo a los pacientes y a los padres para
llenar los datos de los pacientes y los cuestionarios del instrumento
de medida CHAQ, como se consigna en los formatos (Anexo 1y
Anexo 2).

5.4 Marco muestral

5.4.1 Universo de trabajo: Pacientes con diagnéstico de Artritis Idiopética
Juvenil, que se encontraban adscritos al Hospital General Regional 36

5.4.2 Sujetos de estudio: Pacientes de 2 a 18 afios de edad, con diagnéstico
previo y antes de los 16 afios de Artritis Idiopatica Juvenil.
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5.5 Criterios de seleccion
5.5.1 Criterios de inclusién:

Pacientes de género indistinto y con edades comprendidas entre los
2 a 18 afios de edad con diagndstico previo a los 16 afios de AlJ, los
cuales aceptaron de forma voluntaria participar en el estudio bajo previo
consentimiento informado de los padres.

5.5.2 Criterios de exclusion

Pacientes con comorbilidades agregadas.

5.5.3 Criterios de eliminacién

Pacientes que no fueran capaces al igual que los padres de llenar el
formulario.

5.6 Variables estudiadas

Las variables estudiadas fueron las siguientes:

e Edad actual: De tipo cuantitativo medido en una escala dimensional y el
valor se determiné en afos.

e Edad de presentacion: De tipo cuantitativo medido en una escala
dimensional y el valor se determiné en afios.

e Sexo: De tipo cualitativo medido en una escala dimensiona y el valor se
determind por los géneros femenino y masculino.

e Subtipos de AlJ: De tipo cualitativo medido en una escala dimensional y el
valor se determiné por los subtipos de AlJ (sistémica, oligoarticular,
poliarticular factor reumatoide positivo, poliarticular factor reumatoide
negativo, psoriasica, relacionada a entesitis e indiferenciada.

e Tratamiento utilizado: De tipo cualitativo medido en una escala dimensional
y el valor se determiné por aquellos medicamentos modificadores de la
enfermedad, agentes biolégicos y la combinaciéon de ambos.
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5.7 Definiciéon de las variables:

e Edad Actual

Definicion conceptual: Tiempo que ha transcurrido desde el nacimiento de
un ser vivo.
Definicién operacional: Es el tiempo de vida exacto del paciente hasta el

momento del estudio.

e Edad de Presentacion
Definicion conceptual: Tiempo transcurrié desde el nacimiento de un ser
vivo hasta la presentacion de la enfermedad.
Definicion operacional: Sera momento en que se present6 la enfermedad.

e Sexo
Definicion conceptual: Condicién organica.
Definicion operacional: Género del paciente.

e Subtipo de AlJ
Definicion conceptual: Grupo heterogéneo de artritis inflamatoria cronica
gue ocurre en menores de 16 afios de edad, con una duracién de 6
semanas o0 mas y donde otras patologias han sido excluidas.
Definicion operacional: Se definird por las caracteristicas presentes al
momento del diagnostico que concuerden con cada grupo.

e Tratamiento utilizado
Definicion conceptual: Conjunto de medios que se utilizan para aliviar o
curar una enfermedad.
Definiciobn operacional: Medicamentos empleados para tratar la
enfermedad.

5.8 Métodos de recoleccién de datos
Llenado de recoleccién de datos clinicos y cuestionarios de CHAQ (Anexo
1y Anexo 2).
5.9 Procedimiento
Se capturo a todos los pacientes de la consulta externa del departamento
de Reumatologia Pediatrica del HGR 36; los cuales de forma consecutiva y
programada acudieron a la consulta y que contaban con diagnostico establecido

de AlJ durante los meses de noviembre de 2013 a septiembre 2014, los cuales se
seleccionaron aplicando los criterios de inclusion y exclusion. A los pacientes que
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cumplian con éstos criterios se les informd a los padres del protocolo de estudio,
notificandoles que dicho protocolo era Unicamente con fines académicos y sin
influir sobre el manejo de sus hijos, una vez notificados se les proporcioné una
hoja de consentimiento informado (Anexo 3) y al estar de acuerdo firmaron dicho
documento.

A los pacientes cuyos tutores aceptaron participar en el estudio, se les
abrié una hoja de registro de datos que incluia edad actual del paciente, edad de
presentacion de la enfermedad, género, subtipo de AlJ y tipo de tratamiento
utilizado (Anexo 1), posteriormente se aplicd el instrumento de medida CHAQ
(Anexo 2), para evaluar la discapacidad funcional en el nifio con AlJ. El grado de
discapacidad funcional medido por el instrumento CHAQ el cual asigna los
siguientes valores 0 para aquellos pacientes sin discapacidad, 0.13-0.63 para
discapacidad leve, 0.64-1.74 para discapacidad moderada y de 1.75-3 para
discapacidad severa, junto con la escala analoga del dolor (EVA) donde O
representa sin dolor y 100 representa el peor dolor que haya presentado el
paciente, y con la escala de bienestar del paciente asignando los mismos valores
0 es muy bien y 100 muy mal.

Una vez concluido el periodo de captacién de datos se procedié a analizar
los resultados registrados mediante el Software SPSS V21. Una vez realizado el
analisis estadistico, se discutieron los resultados finalmente obtenidos,
comparandolos con la literatura médica reportada para obtener las conclusiones
pertinentes y redactar el escrito médico.
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6.

INSTRUMENTOS DE EVALUACION

La capacidad funcional para nifios con AlJ se midié con el instrumento Childhood
Health Assessment Questionnaire (CHAQ), el cual indaga las dificultades o
limitaciones en la Gltima semana atribuidos a la enfermedad, valida para la evaluacién
de discapacidad funcional en nifios con AlJ; este instrumento consta de 30 items en 8
dominios, se encuentra validado en 32 paises, entre ellos México, que tiene
excelentes propiedades psicométricas incluyendo test-retest fiabilidad, validez
convergente y una buena correlacién con otras escalas de medicion con un alfa de
Cronbach's 0.960, buena validez discriminante, adecuada respuesta al cambio,
validez de constructo y buena confiabilidad. Estos hallazgos demuestran que el CHAQ
representa una buena medida para capturar discapacidad en pacientes con AlJ.
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7. ANALISIS ESTADISTICO

Se utiliz6 estadistica descriptiva reportando media y desviacion estandar para las
variables dimensionales, en variables nominales se reportaron frecuencias.

Para la asociacion entre las variables nominales se us6 Chi cuadrada y para
relacionar variables dimensionales con distribucion libre se realiz6 Rho de Sperman.
Para la comparacion entre dos o mas grupos con distribucion anormal, se utilizd6 U
Mann Whitney, Kruskall Wallis.

Los datos fueron analizados mediante el Software SPSS V21.
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8. BIOETICA

El estudio se someti6 para su aprobacion al comité local del Hospital Regional 36
(HGR 36) del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) Puebla y se subi6 a la
plataforma del Sistema de Registro en Linea de la Comision de Investigacion en Salud
(SIRELCIS) obteniendo el siguiente numero de registro R-2013-2102-57.

El protocolo de estudio se apegé a los lineamientos éticos acorde a la Declaracion
de Helsinky, Adoptada por la 182 Asamblea Médica Mundial, Helsinki, Finlandia, junio
1964 y enmendada en la 592 Asamblea General, Seul, Corea, octubre 2008 en donde
el deber del médico es promover y velar por la salud de los pacientes, incluidos los
que participan en la investigacion médica.

El médico inform6 cabalmente al paciente los aspectos de la atencion que tienen
relacion con la investigacion. La negativa del paciente a participar en una investigacion
0 su decision de retirarse nunca alteré la relacion médico paciente. Al final de la
investigacion, todos los pacientes que patrticiparon en el estudio fueron informados
sobre sus resultados.
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9. RESULTADOS

En el periodo de noviembre de 2013 a septiembre 2014 se recolectaron los datos
de los pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil del Departamento de Reumatologia
pediatrica del Hospital General Regional 36 obteniendo una muestra de 53 pacientes, a
los cuales se les midi6 el grado discapacidad de acuerdo al instrumento CHAQ.

La mayoria de los pacientes con AlJ, se representaron por el género femenino con
38 pacientes lo cual corresponde al 71.7% del total de la muestra, y en menor proporciéon
el género masculino con 15 pacientes correspondiendo al 28.3%. Ver tabla 3.

La edad actual de los pacientes oscilo entre 3 a 18 afios de edad, con una media
de 12.8+3.82, y con edades de presentacion o de inicio de la enfermedad entre los 2 afios
1 mes a 15 afios de edad con una media de 9.2+3.5. No se encontré relacion significativa
entre la edad de presentacion con el grado de discapacidad.

Media
= Porcentaje
IDominio Vestirse y .27+0.58(0-2)
Asearse
|Dominio Levantarse .33+£0.57(0-2)
|Dominio Comer 23+0.58(0-2)
|Dominio Caminar .19+0.57(0-2)
Dominio Higiene .24+0.58(0-2)
Personal
|Dominio Destreza .31+0.57(0-2)
|Dominio Prension .25+0.58(0-2)
|Dominio Actividades .3520.61(0-2) Grafico 1. Porcentaje de Discapacidad Funcional.
Tabla 2. Dominios CHAQ. En la cual se muestra los
lEVA 3.45£2.9(0-10) dominios mas afectados (actividades, levantarse y
destreza), asi como en puntaje de EVA, la edad de
CHAQ (0.27+0.53) presentacién de la enfermedad y la edad actual de los
pacientes.
|Edad Actual (12.8 £3.8) Grafico 1. Muestra los grados de discapacidad en los
|Edad de Presentacion (9.2+3.5) Esgientes con AlJ asi como el porcentaje para cada

Tabla 2. Dominios de CHAQ, CHAQ, EVA, Edad
Actual y Edad de Presentacion de la Enfermedad
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El puntaje de CHAQ promedio fue de 0.27+0.53, los dominios caminar, comer e
higiene personal obtuvieron la menor puntuacién, lo que traduce menor discapacidad. Ver
Tabla 2.

Un total de 33 pacientes no presentaron discapacidad, 12 con discapacidad leve
(0.13-0.63), 4 con discapacidad moderada (0.64-1.74) y 4 con discapacidad severa (1.75-
3). Ver Grafico 1. Igualmente se evallo cada uno de los dominios del CHAQ, detectando
qgue los dominios: actividades diarias, levantarse y la destreza se correlacionaron
negativamente con la edad de presentacion (rho=-.343,-.285,-.279, respectivamente,
p<.05). No se encontro correlacion entre el género con el CHAQ y sus dominios, asi como
con los tipos de AlJ. En cuanto a la severidad del dolor la mayoria de los pacientes
estudiados reporté un dolor leve y solo 24.5% (13) se referia asintomatico, obteniendo la
misma calificacion para el bienestar del paciente.

Los subtipos de AlJ con mayor presentacion fueron los siguientes: AlJ Poliarticular
Factor Reumatoide Negativo en 32 pacientes con un porcentaje del 60.4%, seguida de la
AlJ Poliarticular Factor Reumatoide Positivo con 14 pacientes correspondiendo al 26.4%,
en tercer lugar tenemos a la AlJ Sistémica con 5 pacientes y porcentaje de 9.4% y en
cuarto lugar tenemos a la Artritis Oligoarticular junto con la AlJ Indiferenciada ambas con
1 paciente, que representan el 1.9%. En ninguno de los 53 pacientes se describio AlJ
relacionada a Entesitis, ni AlJ Psoriasica. Ver grafico 2.

La puntuacion total del CHAQ no fue diferente entre el género femenino y
masculino (U de Mann-Whitney, p=0.465), tipos de AlJ (Kruskal-Wallis, p=0.723), 0 con
alguno de los dominios del CHAQ (Chi Cuadrada de Pearson no significativa).

Subtipos de Al

Grafico 2. Subtipos de AlJ
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Subtipo de AlJ N Femenino Masculino

(% total)

Total de la muestra 53 38 15
Sistémica 5(9.4) 2 3
Oligoarticular 1(1.9) 1 -
Poliarticular FR (+) 14 (26.4) 11 3
Poliarticular FR (-) 32 (60.4) 23 9
Relacionada a - - -
Entesitis

Psoriasica - - -
Indiferenciada 1(1.9) 1 -

Tabla 3. Frecuencia de presentacion de género

Los medicamentos empleados con motivos de este estudio se clasificaron en 3
grupos de la siguiente manera: moduladores de la enfermedad (metrotexate, cloroquina,
ciclosporina, leflunomida, prednisona), agentes biolégicos (infliximab, adalinumba), y
aquellos pacientes que ocupaban ambas terapias. Se utilizé Chi Cuadrada para ver la
asociacion entre el tipo de terapéutica empleada y el grado de discapacidad, sin encontrar
asociacion alguna.

La mayoria de los pacientes se encuentran en manejo con metrotexate en
combinacion con cloroquina y antiinflamatorios no esteroideos encontrandose en primer
lugar la indometacina seguida de celecoxib. Solo dos pacientes reportaron uso de
prednisona. De los biolégicos empleados 5 pacientes se encuentran con manejo a base
de adalinumab y 5 mas en manejo con infliximab. Otros medicamentos empleados como
coadyuvantes de la enfermedad son el acido félico, ranitidina y omeprazol entre otros.
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10. DISCUSION

A medida que la poblacion de nifios con enfermedades cronicas como la AlJ se
expande, es esencial entender cada etapa de la enfermedad, asi como las
complicaciones a corto y a mediano plazo que pueden presentar y el grado de
discapacidad funcional con el que cursan, para brindar un manejo adecuado tanto para la
enfermedad como para sus complicaciones. El objetivo primario de este estudio fue
describir una poblacién de pacientes de reumatologia pediatrica durante un periodo
establecido y determinar si existe discapacidad funcional en nuestros pacientes. Ademas,
teniamos la esperanza de mejorar nuestra comprension de las necesidades de salud de
los nifios que cursan con discapacidad funcional secundaria a la AlJ.

Existen diversos estudios sobre AlJ los cuales hablan sobre discapacidad
funcional; en este estudio encontramos que el 62.26% de la poblacion de los pacientes
con Artritis Idiopatica Juvenil cursan sin discapacidad funcional lo cual corresponde a mas
de la mitad de la poblacion, el 22.64% cursa con discapacidad leve, el 7.5% cursa con
discapacidad moderada y otro 7.5% cursa con discapacidad severa, encontrando una
puntuacion media de CHAQ de 0.27 (leve).

Al evaluar dominio por dominio del CHAQ los méas afectados fueron en orden
descendente los siguientes actividades diarias, levantarse y destreza; y al preguntarles
directamente a los pacientes previo a realizar el cuestionario la mayoria se referia sin
discapacidad funcional o con discapacidad leve, lo cual corresponde con los resultados
obtenidos.

La edad actual media de nuestros paciente fue de (12.8 £3.8) y la edad media de
presentacion de la enfermedad fue de (9.2+3.5), la cual fue parecida al estudio de
Dempster et al; en el que se reporta una edad media de presentacion de 9.6; el estudio de
Hyrich et al; encontr6 una edad media de 7.6 afios menor a la nuestra y el realizado por
Lundberg et al; encontrd una edad media de 14 afios mucho mayor a la nuestra.

En nuestro estudio la mayor frecuencia de presentacion se detecté en el sexo
femenino al igual que en el de Dempster et al; en el 2001, Hyrich et al; en el 2010 y
Lundberg et al; en el 2012, sin embargo el estudio de Weakley et al; no se encontré
diferencia en cuanto al género ya que el 50% de los sujetos de estudio correspondieron al
género masculino y 50% al género femenino.

La AlJ Poliarticular Factor Reumatoide Negativo fue el subtipo mas frecuente
encontrado en nuestro estudio, al igual que en el estudio Weakley et al. En el estudio de
Dempster et al; el mas frecuente fue el subtipo AlJ Sistémica y en el de Lundberg et al; el
mas frecuente fue la AlJ Oligoarticular.

En el estuido de Weakley et al; no se incluy6 el subtipo de AlJ como predictor de la
discapacidad a un afio de seguimiento. Aunque mencionan que ciertos subtipos tuvieron
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un curso mas severo durante el primer afio'’. Ademas, puede haber ciertas caracteristicas
dentro de cada subtipo que pueden predecir un peor curso de la enfermedad, tales como
contar con ANA o HLA-B27 positivo; en nuestro estudio no encontramos asociacion entre
el subtipo de AlJ con el grado de discapacidad funcional lo cual puede ser debido al
tamafio de la muestra y que solo se cont6 con 53 sujetos de estudio.

La media de CHAQ encontrada en nuestro estudio fue de 0.27 lo cual corresponde
a una discapacidad funcional leve, sin embargo en el estudio de Dempster et al; se
reporta una media de CHAQ aun menor de 0.13, no encontrando una relacion con el
estudio de Weakley et al.,, ya que este fue un estudio retrospectivo a un afio de
seguimiento.

Un estudio italiano de 227 nifios con AlJ encontr6 que los patrones de la
discapacidad fluctuaron entre discapacidad leve, moderada y severa en el 40% de los
nifos medidos durante una mediana de 3 afios. Una cuarta parte de los nifios demostré
una mejora continua en la discapacidad durante este mismo periodo y una de un cuarto
adicional demostrd niveles persistentemente bajos de discapacidad a pesar del inicio de
una terapia temprana®’.

Hasta este punto y con todos los resultados obtenidos resulta dificil hablar de la
terapéutica empleada porque estos, no indicaron ninguna asociacion con la discapacidad
funcional, ya que nos basamos Unicamente en la terapéutica actual, habria que realizar un
estudio retrospectivo en donde se analice el grado de discapacidad que presentaban los
pacientes al momento del diagndstico y el grado de discapacidad a un afio de seguimiento
posterior al inicio del tratamiento, guidndonos igualmente con estudios de laboratorio.
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11.

12.

13.

14.

FORTALEZAS

El uso de instrumentos validados como es el CHAQ.

DEBILIDADES

El haber realizado un estudio transversal y no longitudinal con un tamafio de
muestra pequefio.

COMENTARIOS

Este estudio es de gran valor porque podemos rehabilitar a los pacientes con AlJ,
y en este caso a aquellos pacientes que mostraron cierto grado de discapacidad
funcional en los dominios actividades diarias, levantarse y destreza; y ya que son
cuestiones finas si se rehabilitan precozmente los pacientes podremos mejorar su
calidad de vida.

SUGERENCIAS

Se propone hacer un estudio longitudinal, para evaluar a largo plazo a los
pacientes con AlJ y el impacto que tiene en ellos el inicio tanto de una terapia médica
temprana como la incorporacion de programas de rehabilitacion en ellos, ya que hasta
el momento no contamos con un programa establecido de rehabilitacion.
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CONCLUSIONES

Este estudio muestra que la mayoria de nuestros pacientes con AlJ se
encuentra en este momento sin discapacidad funcional y con discapacidad
leve en su mayoria, siendo muy pocos los pacientes los que cursan con
discapacidad moderada y severa.

No se encontrd relaciébn alguna entre el género con el CHAQ y sus
dominios.

El subtipo de AlJ no se relacioné con el grado de discapacidad funcional.

La edad de presentacion se correlaciond negativamente solo con algunos
de los dominios de CHAQ los cuales fueron actividades diarias, levantarse
y destreza.

No se encontrd asociacion entre el grado de discapacidad funcional con la
terapéutica empleada en los pacientes ya fueran moduladores de la
enfermedad, agentes biologicos o la combinacion de ambos
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17. HOJA DE RECOLECCION DE DATOS 1 (ANEXO 1)

Nombre del Paciente:

Afiliacion:
Folio:
Edad Actual
Edad de
Presentacion
Sexo Femenino Masculino
Subtipos de | Sistémica | Oligoarticular | Poliarticular FR (+) | Poliarticular FR (-)
AlJd
Psoriasica | Relacionada | Indiferenciada
a Entesitis
Tratamiento Moduladores de la | Metrotexate | Leflunomida | Prednisona
Utilizado Enfermedad
Ciclosporina | Cloroquina
Agentes Biol6gicos Adalinumab Ciclosporina
Antiinflmatorios Indometacina Celecoxib
Otros Ranitidina Omeprazol
Acido Félico Fumarato Ferroso

Otros medicamentos:
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18. HOJA DE RECOLECCION DE DATOS 2 (ANEXO 2)
Cuestionario Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ)

Numero de folio 0

Nombre: (Iniciales con mayusculas)

Marcar con una x la opcién correcta

Afiliacién:

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

Estamos interesados en saber cémo afecta la enfermedad del nifio su capacidad para la funcién en 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

VESTIRSE Y ASEARSE

Es su nifio capaz de...?

Sin ninguna
Dificultad

Con poca
Dificultad

Con mucha
Dificultad

Incapaz de

Realizar

No aplicable

Vestirse incluso amarrar agujetas y abrochar botones

Lavarse el pelo

Quitarse los calcetines

Cortarse las ufias

LEVANTARSE

Es su nifio capas de...?

Levantarse de una silla baja o del piso

Acostarse o levantarse de una cama o cuna

COMER

Es su nifio capaz de...?

Cortar un trozo de carne

Llevarse una taza o vaso a la boca

Abrir una caja de cereal nueva

CAMINAR

Es su nifio capaz de...?

Caminar en una superficie plana

Subir cinco escalones

HIGIENE PERSONAL

Es su nifio capaz de...?

Bafarse y secarse todo el cuerpo

Tomar un bafio de tina o regadera

Sentarse o levantarse del excusado o bacinica

Lavarse los dientes

Peinarse y cepillarse el cabello

DESTREZA

Es su nifio capaz de...?

Alcanzar levantar un objeto pesado, como la mochila sobre su
cabeza

Agacharse para tomar una prenda del piso
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Ponerse un suéter cerrado

Mover el cuello sobre el hombro para ver hacia atras

PRENSION

Es su nifio capaz de...?

Escribir o garabatear con una pluma o lapiz

Abrir puertas de automoévil

Destapar frascos que han sido previamente abiertos

Abrir o cerrar llaves del agua

ACTIVIDADES

Es su nifio capaz de...?

Hacer mandados y compras

Subir y bajar de un camién o microbis

Manejar una bicicleta o triciclo

Hacer quehaceres del hogar

Correr y jugar

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

actividades:

a) bastéon g) silla adaptada

b) andadera h) levantarse del excusado

¢) muletas i) barra en la bafiera

d) silla de ruedas j) utensilios para alcanzar objetos

€) recursos para vestirse (ganchos para jalar cierres, calzador de zapatos)
k) utensilios en el bafio f) adaptadores de lapices o utensilios especiales

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

enfermedad:

a) vestido y arreglo personal e) alcanzar objetos

b) levantarse f) abrir y cerrar cosas

c) comer g) mandados y quehaceres
d) higiene

Valore cdmo se desenvuelve en la vida diaria (marque con un X)

e [+ Jz [ [+ [ Je [T [& [° [0 ]
Muy bien Muy mal
¢,Cuanto dolor piensa usted que su nifio ha tenido a causa de la enfermedad durante la semana pasada?
(margue con un X)

e [+ [z ] [+ [s J& [T [& [° [ |
Sin dolor Dolor muy intenso

32




19. FLUJOGRAMA

[ Entrevista con los pacientes y padres

-

Revision de Expediente Clinico y
Realizacién de Cuestionarios

"

‘ Vaciamiento de datos en hoja de recoleccion

"

{ Analisis Estadistico

"

Determinar la discapacidad Funcional
Correlacion de variables
Comparar resultados con otras bibliografias
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20. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

[

\D)

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO (NINOS)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica):

Lugar y fecha:

Numero de registro:

Justificacion y objetivo del estudio:

Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al
participar en el estudio:

Informacion sobre resultados y
alternativas de tratamiento:

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

“PROGRAMA DE EDUCACION Y PREVENCION DE CRISIS ASMATICA EN
PACIENTES ASMATICOS EN EL HOSPITAL GENERAL REGIONAL NUMERO 36
DEL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL ”.

Hospital General Regional Numero 36 del Instituto Mexicano del Seguro Social,
Puebla, Puebla. Octubre —Diciembre 2014

La importancia del programa de educacidon en asma, nos ayuda a identificar el
beneficio para el paciente de este tipo de talleres, para proponerlo como parte de su
seguimiento dentro del IMSS. Comparar el grado de conocimientos antes y después
de la aplicacion del programa de educacion de crisis asmatica.

En caso de aceptar participar en el estudio se le realizaran algunas preguntas que se
relacionan con el padecimiento de su hijo, antes y después de la aplicacion del
programa educativo.

Ninguno, por tratarse de un estudio Unicamente con aplicacion de encuesta.

No tiene costo de ingreso al estudio. Este estudio permitird que en un futuro otros
pacientes puedan beneficiarse del conocimiento obtenido, con mayor seguimiento,
vigilancia y otorgando tratamiento precoz de las crisis asmaticas desde su domicilio,
que en muchas ocasiones evitara el ingreso a urgencias.

Se brindara informacién oportuna y concisa de resultados obtenidos, conforme el
avance de estudio de la investigacion.

La participacion es totalmente voluntaria, los resultados seran procesados y
posteriormente analizados. Existe la libertad de continuar o retirarse del estudio, esto
no influird en la atencién futura que el Instituto Mexicano del Seguro Social otorgue a
usted como derechohabiente

El equipo de investigadores, su médico y el servicio de Neumologia Pediatrica del
HGR 36 del Instituto Mexicano del Seguro Social resguardaran su informacion. En
ningiin momento se identificara al paciente de manera publica, revelando datos
personales en publicaciones o presentaciones que deriven del presente estudio,
manteniendo asi la confidencialidad de este estudio.

En caso de coleccion de material biolégico (si aplica): 34

E| ‘ No autoriza que se tome la muestra.




Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.

[]

Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si
aplica):

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Beneficios al término del estudio: Para mejorar en tratamiento y seguimiento de su enfermedad
detectadas oportunamente, obteniendo mejoria en los sintomas
del paciente y su calidad de vida

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable: Dra. Martha Sagrario Arredondo Sierra, al teléfono 222 465 3860 o con los responsables
del Comité de Etica de Investigacion del IMSS a los tel. 56276900-21216

Colaboradores: Dra. Paola Dominguez Vallejo al teléfono 222 423 4379

Dr. Socorro Méndez Martinez al teléfono 2224338841

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

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccion, relacion y firma Nombre, direccién, relacion y firma

Este formato constituye una guia que deberd completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de
investigacion, sin omitir informacion relevante del estudio

Clave: 2810-009-013
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