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Evaluacion de la calidad de vida y la actividad
de la enfermedad en artritis idiopatica juvenil
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Resumen

Introduccién: La artritis idiopatica juvenil (AlJ) es la enfer-
medad reumatoldgica cronica mas frecuente en nifios. Es
una fisiopatologia multisistémica, dinamica, de causa des-
conocida y genéticamente heterogéna.

Objetivos: comparar la calidad de vida y la actividad de la
enfermedad en pacientes con artritis idiopatica juvenil, origi-
narios de areas urbanas, suburbanas y rurales.

Material y métodos: estudio comparativo, observacional y
transversal, en pacientes pediatricos atendidos en un hospi-
tal de segundo nivel de atencion médica, durante el periodo
de agosto a octubre de 2015. Se aplicaron los cuestionarios:
Childhood Health Assessment Questionnaire para calidad
de vida y Disease Activity Score-28, ademas de las escalas
facial del dolor y verbal numérica para actividad de la enfer-
medad, tanto a los pacientes como a los padres. Se utilizo la
prueba de Kruskal-Wallis para el analisis de los datos.
Resultados: se incluyeron 42 pacientes de tres areas geo-
estadisticas: urbana, suburbana y rural; la edad media fue
de 12.7 afios, con predominio del sexo femenino (3:1). El tipo
de clasificacion poliarticular es el mas prevalente en el area
rural. El dolor es similar en las tres regiones. No se encontrd
diferencia significativa para actividad de la enfermedad y cali-
dad de vida entre la poblacién de las areas geoestadisticas
(p <0.05).

Conclusiones: los pacientes con artritis idiopatica juvenil
suelen ser mayores de ocho afos. La calidad de vida es
mejor en los pacientes del area urbana, en comparacion
con los de las otras areas.

Abstract

Background: Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is the most
common chronic rheumatological disease in children. It is a
multisystemic, dynamic pathophysiology of unknown cause
and genetically heterogeneous.

Objectives: To compare the quality of life and illness’ activity
in patients with juvenile idiopathic arthritis, from urban, su-
burban and rural areas.

Material and methods: Comparative, observational, and
cross-sectional study in pediatric patients treated in a
second-level medical care hospital, during the period from
August to October 2015. The following questionnaires were
applied: The Childhood Health Assessment Questionnaire
for Quality of Life and The Disease Activity Score-28, in
addition to the facial pain and verbal numerical scales for
disease activity, both for patients and parents. The Kruskal-
Wallis test was used for data analysis.

Results: 42 patients of three geostatistical areas were
included: urban, suburban and rural; the middle age was
12.7 years, with predominance of the feminine sex (3:1).
The polyarticulate type is more prevalent in the rural area.
The pain is similar in the three regions. The population of
the areas did not find significant difference for activity of
the illness and quality of life between geostatistical areas
(p =0.05).

Conclusions: The patients with juvenile idiopathic arthritis
are usually older of eight years. The quality of life is better in
the patients of the urban area, compared to those of other
areas.
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Introduccion

La artritis idiopatica juvenil (AlJ) es la enfermedad reu-
matoldgica créonica mas frecuente en nifios. Es una pato-
logia multisistémica, dinamica, genéticamente heterogénea
y de etiologia desconocida.! La Liga Internacional de Aso-
ciaciones de Reumatologia (ILAR), la define como la tume-
faccion o la limitacion del movimiento articular acompafada
de calor, dolor o eritema, de etiologia desconocida, que
comienza antes de los 16 afos y persiste por lo menos
durante seis semanas, excluyendo otras causas de sinovi-
tis.23 Cursa con dos o mas de los siguientes signos: dolor
espontaneo o a la presién, aumento de calor local, impo-
tencia funcional o limitacion a la movilidad. Esta patologia
destruye las estructuras articulares hasta llegar al deterioro
funcional irreversible. Es una de las causas de mayor disca-
pacidad adquirida en este grupo etario, que habitualmente
inicia entre el primero y el tercer afio de vida.345

La clasificacion de esta enfermedad se basa en la evo-
lucion clinica, la presencia de marcadores inflamatorios y
el porcentaje de presentacion: sistémica, oligoarticular,
poliarticular, psoriasica, artritis relacionada con entesitis e
indiferenciada.2*° La mayor prevalencia se reporta en artri-
tis oligoarticular y poliarticular, y la menor en artritis sisté-
mica."35 La presentacion clinica es variable, sin embargo,
todas tienen en comun la inflamacion articular crénica.5®

La AlJ es una enfermedad reumatica que pone en riesgo
la funcion, se asocia con discapacidad funcional, dolor, y
dificultad para realizar las actividades de la vida cotidiana.3”
Ello condiciona un deterioro significativo en la calidad de
vida, compromete aspectos fisicos, emocionales, de desa-
rrollo académico y personal.? Este deterioro persiste y afecta
la calidad de vida incluso en la edad adulta.®® En conse-
cuencia, la evaluacion en los pacientes implica considerar
no solo la enfermedad en si, sino también su funcionalidad,
el dafio que ha producido la afeccion y las repercusiones en
la calidad de vida.® 0 Los estudios al respecto en México, y
en general en Latinoamérica y en los paises no industriali-
zados, son muy escasos.!!

La falta de informacion acerca de la AlJ en México, asi
como la escasez de estudios de calidad de vida en nifios
con esta enfermedad, fue el motivo principal para la rea-
lizacion del presente estudio. Ademas, no contamos con
reportes que analicen las diferencias en pacientes de distin-
tas areas geoestadisticas en Latinoamérica, ya que el Unico
trabajo encontrado fue realizado Polonia. 2

Este estudio compara la calidad de vida y la actividad de
la enfermedad en los nifios con AlJ, en el segundo nivel de
atencion médica, originarios de areas urbanas, suburbanas
y rurales.

http://revistamedica.imss.gob.mx/

Material y métodos

Estudio comparativo, transversal. La poblacion de estu-
dio consistié en todos los pacientes pediatricos atendidos
en un hospital de segundo nivel de atencién médica del
Instituto Mexicano del Seguro Social en Puebla, México.
Se agruparon pacientes de tres regiones geoestadisticas:
urbana (extension territorial constituida por un conjunto de
1 a 50 manzanas, con uso del suelo principalmente habita-
cional, industrial, de servicios y comercial, con mas de 15
000 habitantes o cabeceras municipales); suburbana (zona
poblacional con 2 500 a 14 999 habitantes, con viviendas
dispersas y que pueden carecer de algunos servicios), y
rural (subdivision de las areas geoestadisticas municipa-
les, con extension territorial promedio de 11 000 hectareas,
de menos de 2500 habitantes y que no son cabeceras
municipales).'®

Se incluyeron los pacientes con AlJ, de acuerdo con los
criterios de la ILAR.3 Se excluyeron aquellos pacientes con
patologia no reumatica asociada a AlJ, y se eliminaron los
que no completaron el llenado de los instrumentos y aque-
llos que perdieron la seguridad social.

A los pacientes y padres se les aplicaron los cuestiona-
rios: Cuestionario de Evaluacion de Salud Infantil (CHAQ,
por sus siglas en inglés) para evaluar la calidad de vida, y el
Puntaje de Actividad de la Enfermedad de 28 articulaciones
(DAS 28, por sus siglas en inglés) para valorar actividad de
la enfermedad; asimismo, se les aplicé la Escala Facial del
Dolor (EFD) (menores de 9 afios) y la Escala Verbal Numé-
rica del Dolor (EVN) para los pacientes de 9 afios de edad
0 mayores.

El CHAQ (Childhood Health Assessment Question-
naire) es un cuestionario que valora la calidad de vida.
Fue creado en los Estados Unidos de Norteamérica por
Sing et al. en 1994, y traducido y validado al espafiol mexi-
cano.' Tiene dos versiones: para nifios de 8 a 19 afos
y para padres con hijos de 1 a 7 afios. Evalua la calidad
funcional en la vida cotidiana con 32 items englobados en
10 dominios. La clasifica como: 0) Sin ninguna dificultad,
1) Con alguna dificultad, 2) Con mucha dificultad, 3) Inca-
paz de realizar.'

El DAS 28 (Disease Activity Score en 28 articulaciones)
evalua la actividad de la AlJ tomando en cuenta 28 articula-
ciones. Interpreta mediante el dolor y la inflamacién la acti-
vidad de la enfermedad, desde la enfermedad grave hasta
la enfermedad remitida. Se aplicd en conjunto con la EFD o
la EVN para obtener la puntuacion de actividad de la enfer-
medad: 1. Remisién de la enfermedad, 2. Actividad de la
enfermedad baja, 3. Actividad de la enfermedad moderada,
4. Actividad de la enfermedad grave.'
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Se defini6 como variable dependiente: calidad de vida,
y como variables independientes: sociodemograficas
(edad, género, lugar de procedencia, vestirse y asearse,
levantarse, comer, caminar, actividades, higiene personal,
destreza, prension, desempefo), y patoldgicas (dolor de
articulaciones, inflamacion de articulaciones, cantidad de
articulaciones afectadas, dolor).

El analisis de datos se realiz6 con estadistica descrip-
tiva. Para hacer la comparacion de la calidad de vida y la
actividad de la enfermedad entre las areas geoestadisticas
se utilizo la prueba de Kruskal-Wallis. Se considerd signifi-
cativo un valor de p < 0.05.

El presente estudio fue aprobado por el Comité Local
de Investigacion y Etica de Investigacion en Salud del Ins-
tituto Mexicano del Seguro Social con numero de registro
R-2015-2102-65.

Los tutores firmaron consentimiento informado y en todo
momento se resguardd el anonimato de los participantes.

Resultados

Se incluyeron 42 pacientes, 32 nifias (76.2%) y 10 nifios
(23.8%). La edad media fue de 12.7 afos (+ 3.54), minimo
5 y maximo 17 afios; 2 pacientes de 5-7 afios, 11 pacientes
de 8-11 afios y 29 pacientes mayores de 11 afios. El tiempo
medio de evolucion de la enfermedad fue de 4.4 afios (+ 2.8).
La enfermedad predominé en el area urbana con 35 pacien-
tes, seguida de 4 pacientes en el area suburbanay 3 en la
rural.

Los pacientes de ocho afios y menores se reportan pre-
dominantemente sin dolor en el area urbana y rural, pero
con dolor intenso en el area suburbana. En pacientes con
edades de nueve afios y mas, se reporto dolor leve y mode-
rado en todas las areas (cuadro ).

Cuadro | Evaluacién del dolor por grupos de edad

Las articulaciones con mayor dolor en la poblacion
urbana fueron codos, carpos y 52 interfalangica proximal;
mientras que en la poblacién suburbana las articulaciones
de mayor dolor y de inflamacién fueron las 22 interfalangicas
proximales (cuadro Il). En el area rural la mayor afectacion
es poliarticular (32%), al contrario del area urbana donde la
afectacion mas comun es oligoarticular (15%).

La calidad de vida de los pacientes evaluada con el
cuestionario CHAQ mostrd niveles heterogéneos entre los
dominios del cuestionario, y puntaje de dolor similar en las
tres areas estudiadas.

En la figura 1 se grafica el porcentaje de pacientes que
calificaron los dominios como Sin dificultad, agrupados por
area geoestadistica. Los pacientes del area urbana repor-
taron mayor porcentaje en los dominios Destreza y Activi-
dades. Los del area suburbana lo reflejaron en los aspectos
de Caminar, Levantarse e Higiene personal. Mientras que
los de la zona rural lo reportaron para Vestirse y asearse, y
Prensién. Sin embargo, no se encontr6 diferencia estadis-
ticamente significativa entre estas (p > 0.05) por prueba de
Kruskal-Wallis (figura 1).

En cuanto a los resultados globales del CHAQ, los pacien-
tes del area rural realizan actividades sin dificultad en mayor
porcentaje que los de otras areas geoestadisticas. Por otro
lado, el 30% de los pacientes del area urbana si reportan inca-
pacidad completa para algunas actividades, lo cual provoca
mayor impacto en la calidad de vida. Sin embargo, no existen
diferencias estadisticamente significativas entre ambos gru-
pos (p > 0.05) por prueba de Kruskal-Wallis (figura 2).

Por ultimo, en cuanto a la actividad de la enfermedad,
el area suburbana presenté predominantemente actividad
baja, el area rural actividad moderada y en el area urbana
remision de la enfermedad, sin diferencia estadisticamente
significativa entre ambos (p > 0.05) por prueba de Kruskal-
Wallis (figura 3).

Edades

< 8 afios 29 afios
(EFD) (EVN)
4 1 15 15

Urbano 85
Suburbano 0 2 1 1 4
Rural 1 0 0 2 3
Total 5 3 16 18 42

Se utiliz6 la Escala Facial Dolor (EFD) para nifios de < 8 afios y la Escala Verbal Numérica (EVN) para nifios = 9 afios
Dolor leve (0-2 puntos), dolor moderado (3-7 puntos), ningin paciente reporté dolor intenso (8-10 puntos)

EFD: Escala Facial Dolor; EVN: Escala Verbal Numérica

Rev Med Inst Mex Seguro Soc. 2021;59(2):133-40
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Cuadro Il Afectacion articular por area geoestadistica

Total
(N=42

)
114 5.7

Urbano Suburbano Rural
(n=235

) (n=4) (n=3)
11.4 5.7 0 0 8.3 0

Hombros

Codos 171 2.8 0 0 0 0 171 2.8
Carpos 171 5.7 0 0 89 0 50.1 5.7
12 MCF 8.5 2.8 25 0 0 0 B85 2.8
22 MCF 8.5 2.8 25 0 0 0 335 2.8
32 MCF 8.5 2.8 25 0 0 0 B85 2.8
42 MCF 8.5 2.8 25 0 0 0 335 2.8
12 IFP 11.4 5.7 25 0 8.3 0 69.7 5.7
28 |IFP 11.4 2.8 50 25 5885 0 94.7 27.8
32 IFP 11.4 2.8 25 0 8.3 0 69.7 2.8
42 |FP 11.4 2.8 0 0 &3 0 447 2.8
52 |IFP 20.0 8.5 25 25 8.3 0 78.3 B85
Rodillas 0.2 8.5 25 25 .3 0 58.5 335

Porcentaje de dolor y de inflamacién de articulaciones, en las area urbana, suburbana y rural
N: poblacion; n: muestra; MCF: metacarpofalangica; IFP: interfalangica proximal

Figura 1 Porcentaje de pacientes que reportaron Sin dificultad, en el cuestionario CHAQ (Childhood Health Assessment Questionnaire)
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Sin diferencia estadisticamente significativa (p > 0.05) por prueba de Kruskal-Wallis
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Figura 2 Capacidad para realizar actividades
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No se observo diferencia estadisticamente significativa (p > 0.05) por prueba de Kruskal-Wallis
SDA: Sin dificultad alguna; CAD: Con alguna dificultad; CMD: Con mucha dificultad; IDR: Incapaz de realizar actividades

Figura 3 Escala DAS 28 (Disease Activity Score en 28 articulaciones)
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Actividad de la enfermedad con base en la escala DAS 28, con diferencia estadisticamente significativa (p < 0.05)
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Discusion

A pesar del tiempo de estudio acerca de la AlJ, no hay estu-
dios en México que presenten la calidad de vida en pacien-
tes pediatricos con enfermedades reumatolégicas. Segun la
Organizacién Mundial de la Salud, calidad de vida es: la per-
cepcion individual de su posicién en la vida en el contexto de
la cultura y los sistemas de valores en los que viven y en rela-
cion con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupa-
ciones." Los aspectos mas relevantes en pacientes con AlJ
son: independencia, afectividad, inclusion y exclusion social,
limitacion fisica, y terapia farmacolégica, siendo la percepcion
de los padres el enfoque mas explorado.8 1

Las caracteristicas fisicas y las actividades diarias no
evaliuan completamente el impacto de la AlJ en la vida de
un nifo. La evaluacién de la salud emocional y la calidad
de vida son esenciales para una valoracién completa de la
influencia de la enfermedad en un nifio.".16.17.18 | 3 afecta-
cioén en la calidad de vida de los pacientes con enfermeda-
des cronicas se deriva, principalmente, de la incapacidad
para realizar actividades respecto a la poblacién sana.? Por
lo que se ha empleado la escala de CHAQ para evaluar la
calidad de vida en pacientes con esta enfermedad.81".14.15
Las dificultades para las actividades diarias resultaron varia-
das entre las areas urbana, suburbanay rural, pero en el area
urbana reportan mayor incapacidad para realizar actividades
(figuras 1y 2). La actividad de la enfermedad evaluada por
el cuestionario DAS 28 tiende a ser mayor en el area subur-
bana, pero sobre todo en la rural, con diferencia significa-
tiva (figura 3). Todo ello puede explicarse debido a factores
externos, como el medio que los rodea o las circunstancias
alas que se ven enfrentados, asi como el acceso a los servi-
cios de salud, las diferencias culturales, etc.'920 Podriamos
inferir que la poblacion rural suele realizar actividades de
mayor desgaste y fuerza de trabajo. Es decir, puede verse
limitada por el curso de la enfermedad, sin embargo podria
ser mas resiliente. No obstante, no encontramos diferencias
significativas por prueba de Kruskal-Wallis (p > 0.05).

Asimismo, la participacién de los padres en la enfer-
medad esta directamente relacionada con el impacto de
la AlJ.8 Sin embargo, la percepcién de los padres sobre la
calidad de vida de sus hijos es mas negativa que la de los
propios pacientes.?! Esto se refleja en las valoraciones de
dolor, fatiga, estrés emocional, de autopercepcion y pérdida
de funcionalidad.'6:19

Por lo tanto, es de importancia vital incorporar el autorre-
porte en su evaluacion, de acuerdo con la edad del paciente
pediatrico, 192122 como sucedi6 en el presente estudio. Exis-
ten reportes sobre nifios con enfermedades croénicas (inclu-
yendo la AlJ) en los que la calidad de vida se relaciono
directamente con la movilidad, y ademas se asoci6 con el

http://revistamedica.imss.gob.mx/

desarrollo de afecciones, tales como depresion y ansiedad,
las cuales suelen pasar inadvertidas por los padres, pero
influyen en la calidad de vida de los pacientes.2023

En nifios se reporta una tasa de incidencia anual de AlJ
de 8 a 23 casos por 100 000 menores de 16 afios,"24 con
prevalencia de, aproximadamente, 7 a 401 por 100 000.23
En Latinoamérica es de 25 por cada 100 000.72523 En
México se calculan 2 casos por cada 100 000 habitantes,
y un promedio anual de 0.7 a 0.8 casos nuevos por cada
100 000 habitantes.?® Se reporta que el sexo femenino
se ve dos veces mas afectado en pacientes mayores de
10 afios;2* sin embargo, esto no concuerda con lo reportado
en el presente estudio, pero si con relacion mayor, de tres
mujeres por cada hombre.

Las articulaciones involucradas y el dolor crénico y recu-
rrente presente en casi todos estos nifios afectan la activi-
dad fisica.?® Esto provoca limitaciones funcionales y tiene
implicaciones emocionales, deportivas y sociales;® "1 sin
embargo, encontramos reportes muy escasos en nuestro
medio. En 2016 se reporté en una poblacion de Sonora,
México, que la artritis asociada a entesitis es la mas fre-
cuente, seguida de la oligoarticular y la poliarticular.2* Exis-
ten reportes en Espafia con el mismo patron de afectacion.?
Nuestro estudio contrasta con lo anterior, pues se identificd
que la afectacion poliarticular fue la predominante, y no se
registré entesitis.

El tiempo de diagndstico de la enfermedad en el pre-
sente estudio fue semejante al encontrado por otros auto-
res latinoamericanos.52427 Esta cifra se considera tardia,
ya que el diagnoéstico oportuno permite la remision de la
enfermedad, limita la progresion y el dafio estructural de la
enfermedad, maximizando la funcién y mejorando la calidad
de vida, capacidad fisica e independencia.®8:11.19.21

Por otro lado, los resultados del DAS 28 presentados
nos permiten inferir un posible subdiagndstico, principal-
mente en las areas suburbana y rural, lo que conlleva a
un mayor tiempo de exposicion e intensidad de la enfer-
medad, tal vez al debido al acceso limitado de los servi-
cios de salud y a la falta de estrategias para la deteccion
oportuna.

Los pacientes del area suburbana reportan actividad
baja y los del area rural actividad moderada, con diferen-
cia significativa entre ambos grupos (figura 3). Estos datos
sugieren una limitacion mayor en las actividades diarias
en los pacientes de la zona rural. Esto quiza se origine
por un periodo mayor de exposicién al proceso inflamato-
rio intenso, debido al retardo en el diagndstico y/o el pobre
seguimiento. Ello conllevaria a una mayor destruccion en
las células de cartilago, lo que disminuye la capacidad de
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reparacion total del tejido. La combinacion de programas
sociales y rehabilitacion fisica permite contribuir de manera
significativa a la limitacion del dafio y a aminorar el impacto
en la calidad de vida de los pacientes.26:28

El presente estudio busca mitigar el vacio en la bibliogra-
fia internacional en cuanto a la comparacién de los pacien-
tes con AlJ de acuerdo con su residencia geoestadistica.
En nuestro medio, las diferencias entre estas areas pue-
den ser abismales. Ello determina aspectos como acceso
a servicios de salud y oportunidad en el diagnostico, lo que
afectaria la actividad de la enfermedad y la calidad de vida.

Sin embargo, ello mismo puede explicar la falta de
pacientes detectados en el medio rural. El desbalance entre
el ndmero de pacientes entre el area urbana, suburbana y
rural puede ser el origen de la falta de significancia encon-
tradas, asi como la discordancia entre los reportes de acti-
vidad de la enfermedad y la calidad de vida.

Garcia-Galicia A et al. Calidad de vida en AlJ

Seran necesarios estudios con mayor amplitud en la
poblacién entre las diferentes areas geoestadisticas, ade-
mas de mejor deteccion y tratamiento en las zonas rurales
para poder comparar mejor la evolucion.

Como conclusiones podemos mencionar que la edad de
los pacientes portadores de AlJ en la poblacién de estudio
es mayor a los 8 afos, con predominio en nifias compa-
rado con nifios 3:1. La afectacion articular predominante
fue la oligoarticular en el area urbana y la poliarticular en la
rural. La calidad de vida es mejor en los pacientes del area
urbana, en comparacioén con las otras aéreas.

Declaracion de conflicto de interés: los autores han completado y
enviado la forma traducida al espafiol de la declaracién de conflic-
tos potenciales de interés del Comité Internacional de Editores de
Revistas Médicas, y no fue reportado alguno que tuviera relacién
con este articulo.
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