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Resumen

Palabras clave: artritis idiopatica juvenil, composicidn corporal, calidad de vida

El objetivo de éste estudio fue determinar si la actividad de la enfermedad (Artritis
idiopatica juvenil) afecta la composicion corporal y disminuye la calidad de vida de
los pacientes incluidos en éste estudio. Se incluyeron 42 pacientes con AlJ en el
estudio. Se clasificaron de acuerdo a la clasificacion establecida por el ILAR. Se
determinaron peso, talla, indice de masa corporal, porcentaje de grasa corporal
por medio de impedancia bioeléctrica, asi como angulo de fase. Se cuantifico la
actividad de la enfermedad con DAS28. Se midié la calidad de vida con el
cuestionario WHOQOL-100. Se reclutaron 84 nifios sanos pareados por edad y
sexo para que sirvieran como grupo control. Resultados: el rol de género es
evidente, en el 95.2% de los casos y en el 91.7% de los controles la persona
encargada del cuidado del paciente es una mujer relacionada con la familia,
siendo la madre la mas frecuente. El grupo de casos presento talla baja para la
edad en un 60% Yy peso bajo para la edad en un 16.7% comparado con el 12% del
grupo control y 4.8% respectivamente; ambos grupos presentaron grasa corporal
elevada. La calidad de vida fue significativamente menor en el grupo de casos en
los dominios fisico, psicolégico, nivel de independencia, relaciones sociales; los
dominios medio ambiente y creencias no hubo diferencia significativa. No
encontramos asociacion entre la actividad de la enfermedad y la grasa corporal.
Encontramos que hay 201.27 veces mas riesgo de presentar una calidad de vida
disminuida en el grupo de casos que el grupo control. Conclusiones: el tener la
enfermedad puede predisponer a tener talla baja o a no desarrollar la maxima talla
que se podria alcanzar si no se tuviera la enfermedad asi mismo predispone a
tener peso bajo o normal, la composicién corporal no se ve afectada por la
enfermedad. La calidad de vida, estd severamente disminuida en el grupo de
casos en todos los dominios excepto en los dominios de creencias y medio
ambiente, siendo asi que el solo hecho de tener la enfermedad es un factor de
riesgo para presentar un deterioro en la calidad de vida global del paciente.




Summary
Key words: juvenile idiopathic arthritis, body composition, quality of life.

The aim of the study was to determine if the disease activity (Juvenile idiopathic
Arthritis) affects the body composition and decrease the quality of life of the patient
included in this study. 42 patients with JIA were included in the study. They were
classified according to the ILAR classification. Weight, height, body mass index,
percentage of body fat by bioelectrical impedance, as well as phase angle were
determined. Disease activity was quantified with DAS 28. Quality of life was
measured with the WHOQOL-100 questionnaire. 84 healthy age and sex matched
children were recruited to serve as a control group. Results: the gender role is
evident, the 95.2% of the case group and the 91.7% of the control group the
person in charge of the patient’s needs was a woman related to the family, being
the mother most frequently. The case group showed short stature in 60% and low
weight 16.7% compared with the control group 12% and 4.8% respectively; both
groups showed elevated body fat. The quality of life was significantly lower in the
case group in the physical, psychological, independence, social relationships;
environment and religious belief showed no statistical difference. We didn’t find
association between disease’s activity and body fat. We found that there is 201.27
times more risk of having decreased quality of life in the case group tan in the
control group. Conclusions: having the disease may predispose to have short
stature or not reaching the maximum stature that they could achieve if they didn’t
have the disease, in the same way it could predispose to have low or normal
weight, the body composition was not affected due to the disease. The quality of
life is severely decreased in the case group in all the domains except environment
and religious belief being so that just the fact of having the disease is a risk factor

to have a diminished quality of life.
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l. Introduccion.

La valoracion de los nifios con artritis idiopatica juvenil (AlJ) se ha centrado en
métodos puramente médicos como la actividad de la enfermedad, conteo de
articulaciones inflamadas y dolorosas, manifestaciones sistémicas de Ila
enfermedad, que se han utilizado para definir la mejoria de la enfermedad. Estas
mediciones son importantes y deben cuantificarse, sin embargo, como ocurre en
todas las enfermedades cronicas de la infancia, la AlJ influye en practicamente
todos los aspectos de la vida del nifio, como los dominios fisico, social,
psicolégico, nivel de independencia, relacién con su medio ambiente y creencias,
aunado a la carga econdémica que junto a los demas dominios afecta no solo al
nifio con AlJ sino a toda su familia, lo que a su vez afecta nuevamente al nifio.

El hecho de que la enfermedad asi como su tratamiento cause retraso en el
crecimiento lineal de los nifos, alteracion en su composicién corporal debido a la
caquexia relacionada con las enfermedades reumatoldgicas y la actividad misma
de la enfermedad, hace que exista la necesidad de describir un cuadro global que
abarque la actividad de la enfermedad, la composicion corporal, situacion

socioeconomica y calidad de vida global y por dominio.

Il. Antecedentes y Marco Teérico.
2.1. Artritis idiopatica juvenil.

Una de las entidades que mayor dificultad diagndstica representan en el area de la
Reumatologia, sin duda la constituyen el grupo de enfermedades que
denominamos en conjunto como artritis idiopatica juvenil (AlJ). Su clasificacion,
frecuentemente depende de caracteristicas clinicas que varian de paciente a
paciente, amen de los diferentes sistemas de clasificacion que han surgido
atraves de los afios, la escasez de pruebas diagnosticas o examenes seroldgicos
que ayuden a establecer las diferencias y pronostico entre los distintos grupos y

solo recientemente se han hecho grandes avances en entender la inmunologia e



inmunopatologia de la AlJ, particularmente en nuevas opciones de tratamiento
(Borchers et al., 2006).

De acuerdo a diversos autores, la AlJ tiene una etiologia autoinmune y una
amplia variedad de auto-anticuerpos se han descrito en pacientes con esta
entidad, (ninguno de ellos especifico para AlJ) y solo el factor reumatoide (FR) y
los anticuerpos antinucleares (AAN), se utilizan rutinariamente para proveer
"soporte serologico" al diagnostico de la AlJ. Los AAN positivos se detectan en
aproximadamente 30 a 50% de los pacientes con AlJ y constituyen uno de los
factores de riesgo mas importantes para el desarrollo de uveitis (inflamacion de la
lamina intermedia del ojo, entre la esclerdtica y la retina, que se encarga de la
mayor parte del suministro sanguineo de la retina), asi como una mas larga
duracién de la actividad de la enfermedad, la cual por si sola es causa de
discapacidad importante. Entre el 2 y 12% de los pacientes con AlJ son positivos
para el FR y su sola presencia, se ha identificado como un predictor
independiente de discapacidad fisica, mayor progresion radiologica y falla para

inducir o mantener la remisidon de la enfermedad.

2.2. Aspectos epidemiolégicos de la artritis idiopatica juvenil.

La AlJ es la enfermedad reumatica mas comun en la infancia, con una incidencia
que varia de 11 a 18 nifios por 100 000 habitantes y una prevalencia entre 57 a
113 casos por 100 000 habitantes. En Estados Unidos es la tercera causa de
discapacidad fisica. EI comienzo mas comun de la enfermedad es con
monoartritis/oligoartritis hasta en un 50 a 75% de todos los casos y solo entre el 1
y 3% de los casos se manifiestan con un inicio poliarticular con FR positivo. Se
afectan con mayor frecuencia las mujeres que los hombres y la edad de inicio
oscila entre 1 y 5 afios de edad (Andersson, 1996), con un pico posterior durante

la adolescencia.



2.3. Conceptos asociados y clasificacion de la artritis idiopatica juvenil.

La clasificacion mas aceptada de la AlJ, se basa en el numero de articulaciones
involucradas y la presencia de signos y sintomas sistémicos, ademas del curso
que sigue la afectacion articular en los primeros seis meses, posterior al inicio de
los sintomas (Al-Matar et al., 2002).

e OLIGOARTICULAR: Es la mas frecuente (60-70%). Se afectan cuatro o
menos grupos articulares, habitualmente articulaciones grandes,
particularmente en miembros inferiores, siendo rodilla la mas frecuente
(50% monoarticular). La afectacidon de articulaciones simétricas se
encuentra en menos de la tercera parte de los casos. De acuerdo a su
evoluciéon puede mantenerse con afectacion oligoarticular (forma
persistente) o poliarticular (forma extendida).

e POLIARTICULAR: (20-30%). Afecta cinco o0 mas grupos articulares,
grandes o pequenas al inicio, mas comunmente las metacarpofalangicas y
las mufiecas. Esta forma, es el equivalente pediatrico de la artritis

reumatoide de los adultos.

e SISTEMICO: (10%) Se caracteriza por la presencia de fiebre,
habitualmente acompanada de un exantema evanescente, rojo salmon, que
es tipico de ésta enfermedad, ademas de serositis, linfadenopatia y
hepato-esplenomegalia. Clinicamente similar a la sintomatologia
presentada en la Enfermedad de Still de los adultos, tienden a desarrollar
enfermedad poliarticular de pequefias y grandes articulaciones, mas

frecuentemente mufiecas y tobillos (Al-Matar et al., 2002).

Hay tres tipos diferentes de clasificacion que se usan actualmente para artritis de
etiologia no determinada con inicio antes de los 16 anos, la propuesta por el
Colegio Americano de Reumatologia (ACR por sus siglas en inglés) (Brewer et al.,
1977) la propuesta por la Liga Europea Contra el Reumatismo (EULAR por sus
siglas en inglés) (Wood, 1978) vy finalmente la que propuso la Liga Internacional

de Asociaciones para Reumatologia (ILAR por sus siglas en inglés) (Petty et al.,



2001) que intent6 solucionar las discrepancias entre las dos clasificaciones

anteriores (Tabla 1).

Tabla 1. Clasificacion de la artritis idiopatica juvenil.

ACR (1977) EULAR (1978) ILAR (1997)
Artritis Reumatoide Artritis Cronica Juvenil Artritis Idiopatica Juvenil
Juvenil
Sistémica Sistémica Sistémica
Poliarticular Poliarticular Poliarticular FR+
Oligoarticular Oligoarticular Poliarticular FR-
Psoriasis juvenil Oligoarticular persistente
Oligoarticular extendida
Psoriasica
Relacionada a entesitis
Otros

La medicién de actividad de la enfermedad es por medio de la escala DAS 28
(Disease Activity Score por sus siglas en inglés), que utiliza conteo de
articulaciones inflamadas y dolorosas de un total de 28 articulaciones, reactantes
de fase aguda para determinar inflamacion como velocidad de sedimentacién
globular (VSG) o proteina C reactiva (PCR), asi como una escala visual analoga
(EVA) de apreciacion global del estado de salud de 0 a 100 milimetros, donde 0
mm es el mejor estado de salud posible. Esta evaluacién permite determinar la
buena respuesta clinica que es definida como DAS28 menor a 3.2 y remision de la
enfermedad como DAS28 menor de 2.6. Esta escala es mundialmente aceptada y
diversos estudios revelan que correlaciona en un 0.9 con las variables clinicas y

de progresion radiografica. (Alfaro-Lozano J et al. 2008).

Otra forma de medir la funcion fisica en los pacientes con AlJ es por medio del
cHAQ (Childhood Health Assessment Questionnaire por sus siglas en inglés), éste
es un cuestionario que cuantifica la discapacidad en nifios. EI cHAQ ha
demostrado ser una herramienta valida, confiable y sensible para medir el estado

funcional fisico de los nifios con AlJ.




Consta de 2 componentes: discapacidad y disconfort.

e |a discapacidad se mide con un cuestionario de 30 preguntas en 8
dominios que cubren la mayor parte de los aspectos de la vida diaria como
vestirse y arreglarse, levantarse, comer, caminar, higiene, alcanzar, agarrar
y actividades; cada dominio contiene al menos una pregunta adecuada a la
edad del niflo, cada pregunta es clasificada en una escala de 4 puntos: sin
dificultad (0), algo de dificultad (1), mucha dificultad (2), imposible de hacer
(3). El indice de discapacidad se calcula con la media de los ocho dominios

y la escala va de cero (sin discapacidad) a tres (discapacidad severa).

e EI disconfort se determina por la presencia de dolor que es medido en una
escala visual analoga (EVA) de 100 mm que va de “sin dolor” a “dolor muy

severo”. (H Dempster et al, 2001)

2.4. El estado nutricional y composicion corporal del paciente con artritis

idiopatica juvenil.

La afectacion nutricional se reconoce como una complicacién de la AlJ, pero los
factores asociados a ella aun no son claramente entendidos ni establecidos. La
nutricion sub-6ptima afecta adversamente el desarrollo a largo plazo de éste grupo
de nifios y es fuente de preocupacién para médicos, padres y pacientes por igual.
El desbalance nutricio derivado de la AlJ, pareciera afectar el bienestar general de
los niflos, ademas de que puede afectar adversamente el control y tal vez la
actividad de la enfermedad, contribuyendo a la alteracién del crecimiento, el cual

ya de por si es una seria consecuencia de la AlJ (Cleary et al., 2004).

El indice de masa corporal (IMC), provee una medida indirecta de la composicién
corporal, ademas de una medida valida de sobrepeso en nifios sanos y ha sido
utilizada para medir el estado nutricional en otras enfermedades pediatricas, como
canceres y enfermedades renales. El IMC provee una medida objetiva de la

deplecidon o exceso de peso y dado que es calculada a partir de la medicion de



peso y talla, que son medidas rutinarias en la practica clinica, es una herramienta
practica, sencilla y de gran utilidad. En los nifios con AlJ se ha encontrado un IMC

disminuido comparado con sus controles sanos. (Shou-Ting., 2010).

Es importante que el médico tratante utilice guias dietarias para nifios sanos,
basadas en edad y género, en vez de las basadas en el peso actual, y que un
nutridlogo sea parte del equipo tratante, especialmente si la desnutricion es grave
(Weiss et al., 2005).

La afectacion nutricional en los pacientes con AlJ puede resultar de una reduccion
en la ingesta de alimentos, el apetito puede estar disminuido como consecuencia
de la enfermedad inflamatoria crénica o como efecto colateral por la toxicidad
gastrointestinal de los medicamentos empleados. Problemas dentales e
inflamacién de la articulacion temporo-mandibular pueden afectar tambien, la
capacidad para comer del paciente, al igual que las dificultades funcionales

resultantes de la afectacion de las extremidades superiores.

La caquexia se ha descrito en diferentes enfermedades y aunque su prevalencia
es alta, es una condicion meédica que ha sido subdiagnosticada y subestimada en
los pacientes con enfermedades cronicas como cancer, insuficiencia renal cronica,
enfermedades reumaticas entre otras. Se define como “la pérdida de peso de
forma involuntaria en el contexto de una enfermedad crénica”. Estos pacientes
presentan pérdida de peso junto a alteraciones de la composicion corporal y
homeostasis de varios sistemas, principalmente musculo y tejido adiposo, en la
que ambos se encuentran disminuidos. En las enfermedades reumaticas, se
encuentra una disminucion de la masa muscular junto a un aumento en el tejido
adiposo, lo que nos puede llevar a encontrar un peso estable. Los cambios en la
composicion corporal no son facilmente detectables, pero la impedancia
bioelectrica (IBE) y la absorciometria de energia dual de rayos-X (DEXA por sus
siglas en inglés) o densitometria corporal han probado der utiles. (Von Haehling.,
2010).



El estudio de la composicidn corporal constituye el eje central de la valoracién del
estado de nutricion. Nos sirve para comprender el efecto que tiene la dieta, el
crecimiento, la actividad fisica y la enfermedad en un individuo, para monitorizar
los cambios en la composicion corporal asociadas a ciertas enfermedades y
evaluar la efectividad de la intervencidn médica y nutricional. Uno de los métodos
mas usados actualmente por su precisidon, facilidad de aplicacién y uso en la
composicién corporal es el analisis de IBE, tanto para investigacion clinica como

para la atencidn de pacientes, ya que posee una buena reproducibilidad.

El analisis de IBE es un método rapido, seguro, simple y econémico que mide la
conductividad tisular; es facil de realizar y se utiliza un equipo portatil. Se ha
comparado con varias técnicas para medir composicion corporal como escaner de
tomografia computarizada, DEXA, marcadores especificos de dilucién,
encontrando que existe una relacion cercana entre las mediciones de IBE y las
técnicas de medicion antes mencionadas con coeficientes de correlacion que

varian entre 0,74 y 0.98 (Espinosa-Cuevas, 2007).

Se basa en la medicion de impedancia (Z), que esta compuesta por resistencia(R)
y reactancia (Xc), la resistencia es el paso de la corriente a través de las
soluciones electroliticas intra y extra celulares y la reactancia es la fuerza que se
opone al paso de una corriente dado por la polaridad de las membranas. Estos
valores de R y Xc permiten obtener a través de diversas ecuaciones la prediccion
de masa libre de grasa (MLG), agua corporal total (ACT) y masa grasa (MG).
(Piccoli, 2002).

Una de las ecuaciones desarrolladas para estimar MLG en nifios es la

desarrollada por Schaefer et al., para nifios de 3 a 19 anos, donde la ecuacion:
MLG= 0.65 (talla®/resistencia) + 0.68 (edad) + 0.15

fue probada con espectrometria de potasio midiendo potasio corporal total y
validandola con las ecuaciones de Houtkooper et al., que al ser para nifios de
entre 10 y 14 afos de edad sobre estimaba MLG y con la desarrollada por

Deurenberg et al., contra la cual se obtuvo mejor precision predictiva; ambas se



desarrollaron con densitometria como método de validacion. (Schaefer et al.
1994).

McCarthy et al, desarroll6 tablas divididas en percentiles para poder realizar un
diagndstico adecuado de acuerdo al porcentaje de grasa corporal por edad, siendo
el percentil 2 correspondiente a baja grasa corporal, el percentil 85 a exceso de

grasa y el percentil 95 a obesidad. (McCarthy et al, 2006).

El componente angulo de fase (°F) nos habla de la integridad de las membranas

celulares.

Los nifios con AlJ presentan una diminucion en la masa muscular y un aumento
en la masa grasa, encontrandose en ellos también, aumento en el gasto
energético en reposo que puede contribuir a la menor estatura que se presenta en
éste grupo (Knops et al.,, 1999), lo cual puede ser debido a los elevados niveles

de factor de necrosis tumoral alfa (FNT- alfa) e interleucina-1 (IL-1).

Los pacientes con AlJ son tratados con una variedad de medicamentos,
incluyendo antiinflamatorios no esteroideos (AINE), agentes modificadores del
curso de la enfermedad (FARME) como el metotrexato (Mtx) principalmente y
corticoesteroides. Todos pueden causar molestias abdominales como dispepsia,
flatulencia, distension y nausea. Los corticoesteroides son conocidos por
incrementar la actividad osteoclastica, al mismo tiempo que disminuyen la funcion
osteoblastica, provocando pérdida de hueso, por lo que el uso prolongado de los
mismos, puede afectar el crecimiento lineal en pacientes con AlJ, una
consecuencia no deseada y permanente, aunque también se han descrito fallas en
el crecimiento en pacientes con AlJ sin historia de uso de esteroides. Durante los
periodos de remision, el paciente puede crecer si las epifisis, si estas no se han

cerrado prematuramente (Weiss et al., 2005).

La disminucién en el crecimiento localizado puede deberse a la destruccion del
centro de crecimiento como en la micrognatia, maduracién 6sea acelerada o cierre
prematuro de las epifisis. El retardo de la pubertad también es frecuente. Las

causas son multifactoriales como se muestra en la tabla 2. (Weiss et al., 2005).



Tabla 2. Causas de afectacion nutricional y retraso en el crecimiento.

Metabodlicas Actividad catabodlica aumentada debido a la actividad de la
enfermedad.

Endocrinolégicas | Disminucion de los niveles de ILGF-1, (Factor de
Crecimiento Parecido a Insulina — 1, por sus siglas en inglés)
secundarios a niveles elevados de IL-6 y corticoesteroides.
Efecto supresor de los corticoesteroides en osteoblastos.

Malnutricion Caquexia secundaria a niveles elevados de FNT-alfa e IL-1.

Mecanico: disfuncion de la articulacion temporo-mandibular,
micrognatia.

Anorexia secundaria a nausea, vomito, uUlceras orales (Mtx) y
gastritis (AINE y corticoesteroides)

Fuente: Weiss et al., (2005)

La afectacion nutricional en AlJ es un problema reconocido ampliamente de
etiologia no clara. Esto sin duda contribuye al pobre crecimiento a largo plazo,
osteoporosis y anemia cronica, todos problemas potenciales en nifios con AlJ.
Estudios realizados en otras enfermedades infantiles cronicas han mostrado
beneficios en la atencion nutricional agresiva, es decir, con una intervencion
nutricional completa y no solo con consejo nutricional, lo que ha derivado tambien
en mejores resultados en cuanto a crecimiento y bienestar fisico.(Cleary et al.,
2004).

Lofthouse et al. (2002), evaluaron el estado nutricional en nifilos con AlJ usando
medidas antropométricas y el método de impedancia bioeléctrica, en una
poblacién de 22 nifios entre 3 y 14 afos de edad del Reino Unido y los
compararon con un grupo control. Encontraron que las medidas antropométricas
tendian hacia una talla baja, 22.7% de los nifio con AlJ se informaron con una talla
por debajo de la tercer percentil de talla correspondiente a su edad, a diferencia
del 0% de los nifios sin esta enfermedad (controles); 18.1% de los nifios con AlJ
incluso en su peso estuvieron por debajo también del tercer percentil,
comparados con el 0% de los nifios control. Sin embargo, aunque estos

resultados sugieren que los pacientes con AlJ tienden a tener una estatura mas




baja y a pesar menos, que los nifios sanos, las diferencias observadas no fueron
estadisticamente significativas (p=0.096 y 0.075 respectivamente). Ademas
encontraron que la desventaja nutricional de los nifios con AlJ se presenta
especialmente en los nifios con enfermedad poliarticular y el menor crecimiento
ocurre solo en pacientes con un inicio poliarticular o sistémico de la enfermedad
(Lofthouse et al., 2002).

2.5. Calidad de vida como indicador de los niveles de bienestar, de

afectacion y de requerimientos de una poblacién.

Los niveles de bienestar poblacional y del individuo tienen como finalidad evaluar
la percepcion de él o ella acerca de alguna situacion, las deficiencias existentes en
los diferentes aspectos de su vida diaria, asi como el proponer acciones que
permitan la mejora de algun aspecto vital. Para ello se ha requerido conceptualizar
el término y disefiar instrumentos de evaluacion. La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) en 1998, definié a la calidad de vida en funcion de la manera en que
el individuo “percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural y en el sistema de
valores en el cual vive, en relacion con los objetivos, criterios y expectativas; esto,
matizado con su salud fisica, su estado psicoldgico, su grado de independencia,
sus relaciones sociales, los factores ambientales y sus creencias personales”
(Lugo-Alonso J, 2007) y se constituye como “la sensacién de bienestar que puede
ser experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones
subjetivas y personales del sentirse bien”. La calidad de vida de esta forma, es un
concepto multidimensional que incluye estilos de vida, vivienda, satisfacciéon en la

escuela y en el empleo, asi como situacion economica.

La OMS define la salud como el estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solo la ausencia de enfermedades e incapacidades, la salud es un
equilibrio armoénico de todas las funciones del ser humano. La buena salud
constituye el mejor recurso para el progreso personal ademas de poseer un gran

potencial hacia el bienestar econdmico, social y familiar. La salud es tener un alto



nivel de bienestar, satisfacciones y placeres personales, energia, animo por la vida
y también por la felicidad; la salud es un modo de ser, es una forma de vivir, es
una manera de obtener dignidad ante la vida. Las diversas definiciones de calidad
de vida hacen hincapié en la importancia que tiene la manera en que el individuo
percibe sus circunstancias vitales: factores que existen en diferentes grados y
matices, permanencia en el tiempo y que son entre otras cosas cuantitativos o
cualitativos (WHOQOL Group, 1998).

Desde el campo de la salud, la calidad de vida se refiere a “las capacidades
funcionales de un individuo, satisfaccion general con la vida y al bienestar fisico y
emocional. Algunos autores retoman como un concepto multidimensional, que
incluye el estilo de vida, la vivienda, la satisfaccion, pero que, basicamente
‘consiste en la sensacion de bienestar que puede ser experimentada por las
personas, y que representa la suma de sensaciones subjetivas y personales de
sentirse bien”. Una de las definiciones mas completas es de la OMS: “la
percepcion de un individuo sobre su posicién en la vida en el contexto de su
cultura y de su sistema de valores y en relacién con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones, el concepto incorpora de una manera compleja la
salud fisica de una persona, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las
relaciones sociales, las creencias personales y sus relaciones con los aspectos
prominentes del medio ambiente. A diferencia de las anteriores, esta definicion
entiende que la calidad de vida es una evaluacion subjetiva y destaca que solo
puede realizarse si se incorpora el contexto cultural, social y medio-ambiental de
esa persona. Este concepto esta compuesto por multiples dimensiones que
abarcan pero también trascienden al “estado de salud”, “el estilo de vida”, “la
satisfaccion con la vida”, “el estado mental” y el “bienestar” (WHOQOL Group,
1998; Schwartzman, 2003).

El termino calidad de vida pretende valorar aspectos de la enfermedad que no
son estrictamente clinicos, sino relacionados con la vida diaria del paciente y en
que modo se ve afectada por la presencia de alguna patologia, desde el punto de

vista del propio paciente. Logicamente esa valoracion habra de ser



multidimensional y se acepta generalmente incluir, al menos cuatro dimensiones a
evaluar: fisica, funcional, psicolégica y social. Es el proceso de cuantificar el

impacto de la enfermedad en la vida del paciente y la sensacién de sentirse bien.

El termino “calidad de vida relacionada con la salud” (CVRS), se refiere a cuanto
se ve afectada la calidad de vida de los pacientes por su enfermedad
(Schwartzman, 2003). El concepto de CVRS, es relativamente reciente y se ha
desarrollado a partir de la idea de que las consecuencias que se derivan de una
determinada enfermedad, no solo incluye el deterioro funcional sino que abarca
las repercusiones sobre el estilo de vida del paciente, incluyendo su propia

percepcion e interpretacion. (Plan Nacional de Salud, 2007).

Los cuestionarios para la evaluacion de la calidad de vida se clasifican en dos
tipos, genéricos y especificos o relativos a una patologia concreta, los cuales han
probado ser reproducibles, confiables y sensibles al cambio. Estas caracteristicas
los hacen aptos para estudios de tipo descriptivo o en donde se evalua un
determinado tratamiento. Ambos utilizan escalas que van con rangos desde una
perfecta salud hasta el peor estado de salud (del 100 al 0%). Los cuestionarios
genéricos o generales como su nombre lo indica se han disefiado para medir el
impacto en la salud de los pacientes de un rango amplio de enfermedades.
Permiten conocer que aspectos de la calidad de vida estan afectados en
comparacién con la poblacién en general y otras enfermedades. Es posible
detectar efectos de las intervenciones fuera del ambito de la reumatologia, aunque
son menos sensibles para detectar cambios clinicos. Los cuestionarios
especificos, como su nombre lo indica, evaluan solamente un érgano o sistema
afectado, en este caso estan disefiados para medir el impacto de las
enfermedades. Fueron elaborados a partir de los sintomas, las limitaciones y los
trastornos de la vida diaria que producen estas enfermedades (Velarde-Jurado et
al., 2004)

Las encuestas genéricas sobre calidad de vida en relacidn con la salud tratan de
obtener medidas representativas de conceptos tales como estado psicoldgico y

mental del paciente, limitaciones en la actividad fisica debidas a la presencia de la



enfermedad, grado de afectacion en las relaciones sociales del paciente, dolor,

bienestar corporal, etc. y entre las mas conocidas estan:
e NHP (Nottingham Health Profile)
e SF36 (Health Survey)
e SIP (Sickness Impact Profile)
e WHOQOL 100 (World Health Organization Quality of Life Instrument).

El uso de encuestas especificas para una patologia o grupo de patologias es cada
vez mas amplio, aunque los cuestionarios utilizados tienen, por su propia
naturaleza, una menor difusion, al restringirse su campo de aplicacion a una area
especifica como la hipertension arterial, la insuficiencia venosa, asma bronquial,
diabetes mellitus, cancer, esquizofrenia, enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(EPOC), rehabilitacion médica, entre otros (De los Rios-Castillo et al., 2004;

Fernandez-Rodriguez, 2002; Lépez-Varela, 2006).

La CVRS tiene una creciente importancia como estimador del resultado de los
programas e intervenciones de los profesionales de la salud en el ambito sanitario
asistencial. Su uso ha sido denominado como una medida centrada en el paciente,
la cual, por un lado, mide la opinién de estos respecto a su propia salud en las
dimensiones fisica, psicologica y social; y por el otro, ha sido tomada como una de
las variables finales para evaluar la efectividad de las actuaciones médicas del
personal de salud y, por ende, de los programas de las instituciones
sanitario-asistenciales. Por lo tanto, su medicion incorpora indicadores como los
valores, experiencias vitales previas, creencias etc., hasta la presencia de
limitaciones fisicas y cognitivas para el desarrollo de su vida diaria (De los
Rios-Castillo et al., 2004; Loépez-Varela, 2006).

Asimismo se conceptualiza la CVRS, aspecto que se ha convertido en los ultimos
anos en la medida estandar de ensayos clinicos para realizar mediciones de la
efectividad de intervenciones que van mas alla de las mediciones epidemioldgicas

tradicionales de morbilidad y mortalidad. Un aspecto central en el desarrollo y



utilizacidn de estas medidas es evaluar los niveles de calidad de vida obtenidos en
estudios de grupos de pacientes con enfermedades especificas. Desde el punto
de vista del area de la salud, la calidad de vida se limita a la relacionada con la

salud y esta orientada a la enfermedad o al tratamiento. (Schwartzman, 2003).

La practica de los profesionales de la salud, tiene como meta preservar la
calidad de vida a través de la prevencion, atencion y el tratamiento de las
enfermedades, asi como del cuidado de mujeres y hombres de distintas edades,
culturas y ambientes sociales, sanos y enfermos. En este sentido, se requieren
evaluaciones con relacion a la mejoria o deterioro de la salud y de la calidad de
vida. Una aproximacion valida para su medicion se basa en el uso de
cuestionarios, los cuales ayudan a cuantificar en forma efectiva los problemas de
salud (WHOQOL Group, 1998).

El concepto de calidad de vida cobra importancia ya que la esperanza de vida de
la poblacion ha mejorado, sin embargo puede prevalecer un mayor numero de
personas con algun grado de discapacidad, que padecen los efectos de la
enfermedad o del tratamiento, o que sobreviven con deficiencias y posibilidades
inequitativas que deterioran su calidad de vida. Debido a que la calidad de vida se
basa en mediciones con una carga variable de subjetividad, se requiere de
métodos de evaluacion, validos, reproducibles y confiables. EI mejor conocimiento
de las evaluaciones para medir calidad de vida permitira incorporar estos
instrumentos en la evaluacion integral de individuos, en la conduccion de ensayos

clinicos y en la investigacién de servicios de salud.

Existen multiples instrumentos que se han disefiado para evaluar las dimensiones
que integran en las mediciones de salud y calidad de vida, en donde se deben
considerar conceptos basicos por su conceptualizacion multidimensional. El
WHOQOL 100 es un instrumento disefiado por la OMS e incluye seis areas o
dominios de calidad de vida, cada una de las cuales profundiza en cada uno de los
siguientes aspectos: salud fisica, salud psicologica, nivel de independencia,

relaciones sociales, medio ambiente, espiritualidad/religion/creencias personales.



Es un instrumento validado en varios idiomas, auto administrado y que consta de
100 reactivos. (WHOQOL Group, 1998).

La evaluacion de calidad de vida, finalmente incorpora la percepcién del paciente
como una necesidad de evaluacion de resultados en salud, evalua las
necesidades de atencion a la salud de la poblaciéon para la implantacion de
politicas y programas tendientes a mejorar su nivel de salud. Ante tales
circunstancias, la proteccién de la salud de los mexicanos requiere de estrategias
integrales diferenciadas, que fortalezcan y amplien la lucha contra los riesgos
sanitarios y favorezcan la cultura de la salud y el desarrollo de oportunidades para
elegir estilos de vida saludables. La politica nacional debe incidir sobre los
determinantes criticos y adaptar los servicios de todo el sector a las nuevas

necesidades promoviendo altos niveles de calidad, seguridad y eficiencia.

En relacion a los pacientes con AlJ, se han encontrado diversos resultados en
cuanto a depresién, autoestima, apariencia fisica y dolor como principal limitante
en la vida diaria del paciente, todos encuentran datos diferentes y principalmente
han usado del Childhood Health Assessment Questionaire (cHAQ) como
determinante de estado funcional, sin embargo no evalua todos los dominios que
evalua el cuestionario de la OMS (WHOQOL 100). (Weiss et al., 2005).



1. Justificacion.

Dado que la AlJ es una enfermedad cronica, para la cual no existe cura definitiva y
cuya meta de tratamiento es el detener los sintomas, evitar las complicaciones y
mejorar el bienestar de los pacientes, es imperativo evaluar la calidad de vida, la
actividad de la enfermedad y la composicion corporal, a fin de lograr un enfoque
global del paciente. La prevalencia e incidencia de la AlJ, el retraso en el
crecimiento y la caquexia reumatolégica como complicaciones de la enfermedad,
el cdmo les afecta a nivel fisico y a nivel funcional, tanto la enfermedad como el
tratamiento, asi como el hecho de que no existen evaluaciones globales de su
calidad de vida como indicador directo e indirecto de los niveles de bienestar de
las y los pacientes, dan importancia al presente proyecto de investigacion.
Identificar dichas caracteristicas e indicadores de bienestar de los pacientes
atendidos en Hospital Central, la necesidad de identificar su composicion corporal
y los niveles de bienestar y afectacion en la poblacion de estudio a través del
instrumento de evaluacién de calidad de vida y de los dominios (fisico, psicoldgico,
social, ambiental, religioso y nivel de independencia) con mayor afectacion y
finalmente la necesidad de evaluar la relacion entre éstos y la composicion
corporal, tomando la actividad de la enfermedad como factor de riesgo presente
en la enfermedad y que condiciona la disminucién en la calidad de vida del
paciente, asi como la ventaja de que al comprender esta relacion, se podra incidir
a nivel institucional, del cuidador y de los programas de atencion, para el disefio e
implementacion de programas adecuados para la atencidon de las y los pacientes y

por consiguiente lograr el incremento de su calidad de vida.



IV. HIPOTESIS:

La actividad de la enfermedad altera la composicion corporal y disminuye la

calidad de vida en sus diferentes dominios.



V. OBJETIVOS.
5.1. OBJETIVO GENERAL.:

Evaluar el perfil sociodemografico, composicion corporal, la actividad de la

enfermedad y la calidad de vida en el paciente con artritis idiopatica juvenil.

5.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Identificar el perfil sociodemografico de las y los pacientes con artritis
idiopatica juvenil.

2. Estimar la composicién corporal del paciente con artritis idiopatica juvenil.

3. Determinar la actividad de la enfermedad en los y las pacientes con artritis
idiopatica juvenil.

4. Determinar la calidad de vida global y los dominios de calidad de vida con
mayor afectacion de las y los pacientes con artritis idiopatica juvenil.

5. Evaluar la actividad de la enfermedad como factor de riesgo para
detrimento de la composicion corporal de las y los pacientes con artritis
idiopatica juvenil.

6. Evaluar la actividad de la enfermedad como factor de riesgo para la
disminucién de la calidad de vida en las y los pacientes con artritis

idiopatica juvenil.



VI. MATERIALES Y METODOS

6.1. Criterios de inclusion, exclusion, eliminaciéon

Se realiz6é un estudio de casos y controles de pacientes que acuden al servicio de
consulta externa de Reumatologia del Hospital Central “Dr. Ignacio Morones

Prieto” de la ciudad de San Luis Potosi con diagnédstico de artritis idiopatica juvenil.

6.1.1. Definicion de caso

Un caso se define como aquel paciente con diagnostico de AlJ que se encuentre
dentro de cualquiera de los apartados de la clasificaciéon de ILAR que acuda a la
consulta de Reumatologia del Hospital Central Dr. Ignacio Morones Prieto de la

ciudad de San Luis Potosi.

6.1.1.1. Criterios de inclusion (caso)

e Hombres y Mujeres de 3 a 19 afos de edad que acudan al servicio de
consulta externa de Reumatologia del Hospital Central “Dr. Ignacio Morones
Prieto” de San Luis Potosi.

e Que tenga diagndstico establecido de artritis idiopatica juvenil.

e Que se encuentre dentro de cualquiera de las clasificaciones de ILAR 1997.

e Que la madre, padre o tutor firme una carta de consentimiento informado de
manera voluntaria cuando tanto los pacientes como los cuidadores

principales estén dispuestos a participar en el estudio. (Anexo 1)

6.1.1.2. Criterios de exclusién (caso)
e Que se le diagnostique otra enfermedad reumatica que no sea AlJ
(ejemplo: lupus eritematoso generalizado, vasculitis, etc.).

e Que tenga otra enfermedad concomitante a la AlJ.

6.1.2. Definicion de control



Un control se define como aquel paciente que acuda al servicio de medicina

preventiva del Hospital Central Dr. Ignacio Morones Prieto de la ciudad de San

Luis Potosi para control de nifio sano, vacunacion o planificacion familiar, pareado

por edad y sexo con respecto a los casos en una proporcién de 2 a 1.

6.1.2.1. Criterios de inclusion (control)

Hombres y mujeres de 3 a 19 anos de edad que acudan al servicio de
medicina preventiva para vacunacion, consulta del nifio sano o planificacion
familiar del Hospital Central “Dr. Ignacio Morones Prieto” de San Luis
Potosi.

Aparentemente sano y sin sintomatologias o caracteristicas especificas
para algun tipo de enfermedad.

Que los pacientes estén dispuestos a participar en el estudio.

Que la madre, padre y/o tutor firmen una carta de consentimiento
informado de manera voluntaria cuando tanto los pacientes como los

cuidadores principales estén dispuestos a participar en el estudio (Anexo 1).

6.1.2.2. Criterios de exclusién (control)

6.1.3.

6.2.

Que asista a consulta médica en la clinica del nifio sano, presentando

caracteristicas y sintomatologia indicativa de alguna enfermedad.

Criterios de eliminacién (casos y controles)
Que ya no desee participar en el estudio.
Que no completen con al menos el 80% de evaluaciones propuestas en el

presente estudio.

Analisis estadistico
Se llevé a cabo el andlisis de estadistica descriptiva a través de medidas de

tendencia central. Se utilizé el paquete estadistico SPSS version 18.0.



Se evalud la razén de momios para la determinacion de la actividad de la
enfermedad como factor de riesgo para calidad de vida y composicion

corporal.

6.2.1. Tamaino de muestra
Dado que es una enfermedad con una baja prevalencia se incluyeron todos los
pacientes con diagnodstico de AlJ que acudieron a la consulta de Reumatologia,

que aceptaron participar y quienes firmaron el consentimiento informado.

6.2.2. Variables

e Variable dependiente: el deterioro de la calidad de vida global y por dominio
y composicidn corporal.

e \Variable independiente: actividad de la enfermedad como factor de riesgo.

e \Variables socio-demograficas y variables relacionadas con AlJ: edad,
escolaridad, numero de miembros en la familia, caracteristicas del cuidador
principal (genero, edad, relacion con el/la paciente, horas dedicadas al
cuidado del/de la paciente) ocupacion, tiempo de evolucion de la
enfermedad, tipo de AlJ, grado de actividad de la AlJ, a fin de caracterizar

el perfil poblacional de los pacientes.

6.3. Metodologia

Se recolectd la informacion que a continuacion se describe, previo consentimiento
informado autorizado de los representantes legales de los participantes (madre,
padre o tutor) y una vez que el protocolo de estudio fue aprobado por el comité de
Bioética del Hospital Central “Dr. Ignacio Morones Prieto” en la ciudad de San Luis
Potosi, S.L.P.

6.3.1. Perfil sociodemografico
Los datos sociodemograficos que se incluyeron se dividieron en 3

apartados y son:



Perfil sociodemografico que incluye: género, edad, afios de estudio, procedencia,
ocupacion del paciente y numero de miembros en la familia.

Caracteristicas clinicas que incluyen: tiempo de evolucion de la enfermedad, tipo
de AlJ y edad al inicio de la enfermedad.

Caracteristicas del cuidador principal en las cuales se incluyen: genero, edad,

relacion con el/la paciente, horas dedicadas al cuidado del/lla paciente y
ocupacion. A fin de caracterizar integralmente el perfil poblacional de los

pacientes.

6.3.2. Evaluacion de la actividad de la enfermedad

Para medir actividad de la enfermedad se utilizé la escala DAS 28 (Anexo 2). Se
realizd consulta médica con un Reumatologo certificado por el Consejo Mexicano
de Reumatologia donde se interrogd sintomatologia de la enfermedad, se realizd
exploracion fisica del paciente con énfasis en conteo de articulaciones inflamadas,
dolorosas y con limitacion, se realizé cuantificacion de velocidad de sedimentacion
globular (VSG) como marcador de inflamacion y como componente de la escala
DAS 28, siendo los niveles de corte utilizados los aceptados internacionalmente:
remision DAS 28 menor a 2.6, actividad baja DAS 28 entre 2.7 y 3.2, actividad
moderada DAS 28 entre 3.3 y 5.1, actividad alta DAS 28 mayor de 5.2.

6.3.3. Evaluacion de la composiciéon corporal y antropometria

Para medir composiciéon corporal, se realizaron diversas mediciones:

Peso y talla: se peso a los pacientes en una bascula con estadimetro marca Seca
modelo 700, Seca Vogel & Halke, GMBH & Co. Hamburg, Germany, de forma
convencional, sin zapatos. El peso se registré en kilogramos y gramos. La talla se
registrdo en centimetros. Se clasificaron de acuerdo a las tablas de la OMS. Para la
talla se considerd: <percentil 10, talla baja; del percentil 10 al 90, talla normal; del

percentil 90 al 95, talla alta; >percentil 95, talla muy alta.



indice de Masa Corporal (IMC): se calculé con las medidas de peso y talla 'y se
clasificaron de acuerdo a los criterios de la OMS de IMC para la edad, siendo los

niveles de corte: <percentil 10, peso bajo; del percentil 10 al 90, peso normal; del

percentil 90 al 95, sobrepeso; >percentil 95, obesidad.

Se realizé un analisis de IBE por medio de medidor de impedancia bioeléctrica
marca RJL Quantum X mono frecuencia fabricado por RJL Systems, INC, 33939
Harper Avenue Clinton Township, Michigan 48035, USA, utilizando la técnica
convencional. Se estimo6 la composicion corporal con la formula de Shaefer. Se
realizd el diagnéstico del porcentaje de grasa corporal en baja grasa, normal,
exceso de grasa y obesidad de acuerdo a las tablas desarrolladas por McCarthy
para ninos. Se medid asi mismo el angulo de fase para valorar la integridad de las
membranas celulares, dado el estado de inflamacién crénica en que se

encuentran éstos pacientes.

6.3.4. Evaluacion de la Calidad de Vida

El instrumento de calidad de vida esta constituido de dos partes:

La primera de ellas es la ficha de identificacion de los participantes.
La segunda parte del instrumento esta constituida por el cuestionario genérico que
evalua la calidad de vida: WHOQOL-100 (Anexo 3), consta de 100 preguntas que
consideran seis areas o dominios de calidad de vida. Los dominios se describen
con las siguientes facetas:
a) Salud fisica: energia y fatiga, dolor y malestar, suefio y descanso.
b) Salud psicoldgica: imagen corporal y apariencia, sentimientos negativos
y sentimientos positivos, auto-estima y pensamientos, aprendizaje, memoria
y concentracion.
c) Nivel de independencia: movilidad, actividades de la vida diaria,
dependencia de sustancias médicas y asistencia médica y capacidad de

trabajo.



d) Relaciones sociales: relaciones personales, soporte social, actividad
sexual (si aplica).

e) Medio ambiente: recursos financieros, seguridad, ambiente fisico
(contaminacion, clima etc.), transporte, recreacion y tiempo libre y de
participacion social.

f) Creencias personales: espiritualidad, religion.

Para evaluar los dominios de mayor afectacion en la calidad de vida (el grado
de deterioro de la calidad de vida por factores externos) los valores se
establecieron bajo los siguientes rangos: del 100 al 91 como excelente, del 90
al 81 como buena, del 80 al 71 como regular y todo lo que esté de 70 0 menos

como mala calidad de vida.



VII. RESULTADOS Y DISCUSION

7.1. Perfil sociodemografico

De un total de 42 participantes voluntarios que formaron el grupo de casos, 29
fueron del sexo femenino y 13 del sexo masculino. Se encontré que la media de
edad fue de 14.9 afos, de un rango de edades de 3 a 19 anos. El 57.1% de los
participantes atendidos en el Hospital Central “Dr. Ignacio Morones Prieto”
participantes de este estudio, tienen una procedencia rural y el 42.9% son de

procedencia urbana.

Asi mismo se contd con la participacién voluntaria de 84 personas que atendieron
a consulta de medicina preventiva del mismo Hospital Central “Dr. Ignacio
Morones Prieto” y que conformaron el grupo de controles. De este grupo y con
base a los criterios metodolégicos de casos y controles, 58 fueron de sexo
femenino y 26 de sexo masculino con una media de edad de 14.9 afos de un
rango de 3 a 19 afos. El 100% de estos participantes del grupo de controles,

fueron de procedencia urbana.

Cabe destacar que en ambos grupos la mayoria de los participantes se dedica
exclusivamente a estudiar, sin embargo, en el grupo de casos se observa que
mientras el 59.9% se dedica a estudiar, el 91.7% de los controles lo hace a su vez,
asi mismo se observo una diferencia en el promedio de numero de anos de
estudio en ambos grupos, siendo 11.55 afos en el grupo de casos y 12.49 afos
en el grupo de controles. En promedio el numero de miembros en la familia es
similar en ambos grupos, siendo en los casos de 5.3 miembros por familia y en el

de controles 5.2 miembros por familia.
Las caracteristicas demograficas de ambos grupos se describen en la Tabla 3.

En el 95.2% de los casos y en el 91.7% de los controles la persona encargada del
cuidado del paciente es una mujer relacionada con la familia, siendo la madre la
que principalmente se encuentra a cargo del cuidado del paciente en un 81% de

los casos y 85.7% de los controles, situacion que permite hacer notar que



independientemente de la presencia o ausencia de enfermedad, la mujer es la que
se encarga del cuidado de la familia, de éste grupo de mujeres,
predominantemente es la madre la que se encarga del cuidado de la familia, aqui

se puede denotar por lo tanto, el rol de género de manera notable.

En cuanto a las horas al dia dedicadas al cuidado del paciente, se encontré que
aunque en el grupo de casos el tiempo invertido en el cuidado del paciente es

mayor que en el de los controles, la diferencia no es estadisticamente significativa.

La relacion del cuidador principal con el paciente se describe en |la Tabla 4. Las
horas dedicadas por dia al cuidado del paciente se describen en el Grafica 1y
Tabla 5.



Tabla 3. Caracteristicas demograficas

Caracteristicas AlJ (Caso) Control
Numero de pacientes 42 84
Relacion de Género

. ) 13/29 26 /58

Masculino / Femenino
Edad 14.93 +4.430 14.93 + 4.404
Procedencia rural / urbana 57.1142.9% 0/100%
Ocupacion del paciente

e Estudia 59.5% 91.7%

e Estudiay trabaja 9.5% 7.1%

e Trabaja 9.5% 0%

e Hogar 1.4% 1.2%
Anos de estudio 11.55 + 4.068 12.49 + 4.833
Numero de miembros en la familia

536 +1.75 52+149

Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.




Tabla 4. Relacion del cuidador principal con el paciente.

RELACION CON PACIENTE % Casos % Controles
Madre 81 85.7
Abuela 4.8 24
Tia 24 0
Hermana 0 1.2
Paciente 7.1 24
Padre 4.8 8.3
Total 100 100

Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



Tabla 5. Resumen de horas al dia dedicadas al cuidado del paciente

Datos Estadisticos Casos Controles
Media 12 7.7
Desviacion Estandar 8.13 3.1
Minimo 2 3
Maximo 24 18

Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



Grafica 1.

Horas al dia dedicadas al cuidado del paciente
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles. Se muestra el
tiempo dedicado al cuidado del paciente por grupo. Se describe en horas dedicadas al cuidado del

7. 2. Caracteristicas Clinicas

paciente por dia.



En cuanto a las caracteristicas clinicas mostradas por los participantes, a
continuacion se describiran estas caracteristicas solamente del grupo de casos
(pacientes con AlJ), dado que el grupo control es sano y no cuenta con las

caracteristicas a describir.

La edad al inicio de la enfermedad tiene una media de 10 + 3.9 afos, con una
edad minima de 1 afo y una maxima de 15 afos, lo que concuerda con lo
reportado en la bibliografia mundial. En cuanto al tiempo de evolucién de la
enfermedad en este grupo de estudio, se pudo observar un margen amplio que
va desde un minimo de 5 meses a un maximo de 216 meses de evolucion, que
corresponde a 18 afos de un caso en particular cuya edad de inicio fue 1 afio con

una manifestacion sistémica agresiva de la enfermedad.

En cuanto a la distribucion del tipo de artritis juvenil, ésta muestra una distribucion
diferente a lo reportado en la literatura. Nosotros encontramos una prevalencia de
enfermedad oligoarticular de 23.8% vy la literatura la refiere como la forma mas
comun de presentacion de la enfermedad con un 60 a 70%. En cuanto a la
enfermedad poliarticular se identificé una prevalencia de 61.9% cuando la
literatura la refiere en un 20 a 30% (Al-Matar et al., 2002). La presentacién
sistémica de la enfermedad la se encuentra en un 14.3% la cual no difiere mucho
de la reportada por la literatura que es de un 10%, Weiss reporta que un 10% de
los casos de AlJ se presentan solo con manifestaciones extra-articulares y pueden

no desarrollar artritis por varios meses.(Weiss et al., 2005).

Las caracteristicas clinicas se describen en la Tabla 6. La descripcion por tipo de

Artritis Idiopatica Juvenil se describe en el Grafica 2.



Tabla 6. Caracteristicas clinicas de la enfermedad prevalentes en el grupo de

Casos.

Caracteristicas Clinicas Media DS Minimo | Maximo
Edad en anos al inicio de la enfermedad 10 3.91 1 15
Tiempo de Evolucion en meses 64.21 | 49.55 5 216

Tipo de AlJ Porcentaje
Sistémica 14.3
Poliarticular FR+ 26.2
Poliarticular FR- 35.7
Oligoarticular Persistente 2.4
Oligoarticular Extendida 214

Fuente: Base de datos obtenida a partir del estudio de casos y controles; Abreviaturas:
AlJ: artritis idiopatica juvenil, FR+: factor reumatoide positivo, FR-: factor reumatoide negativo.

DS: desviacion estandar.




Grafica 2. Tipo de artritis idiopatica juvenil.
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DS: desviacién estandar.



7.3. Evaluacion de la actividad de la enfermedad

Se llevd a cabo la evaluacion de la actividad de la enfermedad utilizando los
criterios de la escala DAS 28 (por sus siglas en inglés, Disease Activity Score
—escala de la actividad de la enfermedad-) para su categorizacion en actividad
alta, moderada, baja y remisidn o ausencia de actividad de la enfermedad. Un
33.3% de los casos presentaron un nivel de actividad alto, un 33.3% presentd un
nivel de actividad moderado, un 11.9% en actividad baja y solo un 9.5% se

encuentra en remision.

A los pacientes participantes en el estudio que no se encontraban en remisioén y
cuya evaluacion mostré una actividad de la enfermedad que deberia ser
disminuida, se les remitié con el médico tratante para ajustar el tratamiento y

mejorar su estado de salud.

El 100% de los controles se encontraron en estado de remision dado que no

tienen la enfermedad.

La Tabla 7 y el Grafica 3 muestran los resultados de la evaluacion de la actividad
de la enfermedad y la prevalencia de la enfermedad de acuerdo a la actividad de

la misma.



Tabla 7. Porcentaje de participantes de acuerdo al nivel de la actividad de la

enfermedad por grupo.

Clasificacion diagnodstica de Porcentaje del Porcentaje
acuerdo a la actividad de la Grupo de CASOS | del Grupo de
enfermedad (%) CONTROLES
(DX DAS 28) (%)
ALTA 33.3 0
MODERADA 33.3 0
BAJA 11.9 0
REMISION 9.5 100

Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles; Abreviaturas:
DX: Diagnostico, DAS 28: Disease Activity Score. ALTA: DAS 28 mayor de 5.2, MODERADA: DAS
28 entre 3.3 y 5.1, BAJA: DAS 28 entre 2.7 y 3.2, REMISION: DAS 28 menor de 2.6



Grafica 3. Frecuencia de acuerdo al diagnéstico de la actividad de la

enfermedad por grupo
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7.4. Evaluacion de la composicion corporal y antropometria

Para evaluar la composicion corporal se utilizaron tres parametros: 1) indice de
masa corporal para la edad (IMC/Edad) cuyos datos se encuentran descritos en la
Tabla 8 y Grafica 4, 2) talla para la edad (Talla/Edad) descritos en la Tabla 9y
Grafica 5 y 3) porcentaje de grasa corporal para la edad (%GC/Edad) descritos
en la Tabla 10, Grafica 6 y Grafica 7.

7.4.1. Indicador de indice de masa corporal para la edad (IMC/Edad)

Los resultados del indicador de indice de masa corporal para la edad (IMC/Edad)
muestran que el peso bajo y peso normal se encuentran con mayor frecuencia en
el grupo de casos que en el grupo de controles, sin embargo, el sobrepeso y la
obesidad se pueden observar con mayor frecuencia en el grupo control (Tabla 8 y
Grafica 4). De acuerdo a esto es posible inferir que el tener la enfermedad de
artritis idiopatica juvenil (AlJ) predispone a tener peso bajo o normal como lo

reportado por Shou-Ting-Shin.

Shou Ting Shin report6é en el 2010, que los nifios con AlJ se encuentran con un
estado nutricional pobre, consistente en estar ubicados en los percentiles mas
bajos del indicador IMC/edad, sin embargo, solo midieron peso, talla e IMC, no

midieron composicién corporal. (Shou-Ting., 2010).

Walsmith en 2002 midi6 composicion corporal en artritis reumatoide (adultos),
encontrando cierto grado de sarcopenia, es decir, disminucion de la masa
muscular a expensas de un aumento de la masa grasa sin cambios significativos
en el IMC, por lo tanto pasaba inadvertida, sin embargo en nifios con AlJ no se ha
reportado aun. (Walsmith., 2002). Asi mismo, se observa esta prevalencia de
sobrepeso y de obesidad en poblacién infantil aparentemente sana, en un 8.8% en
menores de 5 afos, 21.6% en nifios de 5 a 11 afos, 24.8 en adolescentes de 12 a
19 afios en la poblacion del estado de San Luis Potosi (ENSANUT, 2006), que en
este caso, es comparable con el grupo control participante en este estudio y que

tiene un perfil similar al reportado en zonas urbanas a nivel nacional.



Tabla 8. Composicién corporal. IMC para la edad

Casos Controles
IMC/EDAD FRECUENCIA | PORCENTAJE | FRECUENCIA | PORCENTAJE
PESO BAJO 7 16.67 4 4.8
NORMAL 28 66.67 49 58.3
SOBREPESO 3 7.14 11 13.1
OBESIDAD 4 9.52 20 23.8

Fuente: Base de datos obtenida a partir del estudio de casos y controles; Peso bajo: por debajo del
percentil 10, sobrepeso: entre los percentiles 85 y 95, Obesidad: por arriba del percentil 95 de las

tablas de la OMS IMC/Edad




Grafica 4. Diagnostico del IMC para la edad por grupo
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7.4.2. Indicador de talla para la edad (Talla/Edad)

En el grupo de controles, a través del indicador de talla para la edad, se puede
observar que la mayoria de los participantes en este grupo, tienen una talla
normal, un porcentaje pequefio tienen talla baja, alta y muy alta. Sin embargo, en
el grupo de casos encontramos que casi el 60% tiene talla baja y el resto tiene una

talla normal, ninguno con talla alta o muy alta. (Tabla 9 y Grafica 5)

7.4.3. Porcentaje de grasa corporal/edad

En éste rubro, se puede observar que en los apartados de grasa corporal baja y
normal, es mayor el porcentaje en el grupo casos que los presentan con un 38.1%
que en el grupo de los controles con un 14.3%, sin embargo, en los apartados de
grasa corporal alta y obesidad encontramos que es mayor el porcentaje en el
grupo de controles que lo presentan con un 85.7% que en el grupo de casos con
un 61.9%. Tabla 10 y Grafica 6. Por lo anterior, es posible inferir en que la
epidemia global de obesidad se presenta también en el pais, y aunque un 70.2%
de los controles presentaron un porcentaje de grasa corporal compatible con
obesidad comparado con un 52.4% de los casos. Aun asi, un 61.9% del grupo de
casos presentan un porcentaje de grasa corporal elevada, lo que da herramientas
para suponer que la caquexia reumatoldgica descrita en la artritis reumatoide de
los adultos se presenta también en el grupo de los nifios. Sin embargo como
podemos ver en la Grafica 7, la diferencia entre los dos grupos no es significativa,
es decir que no hay evidencia de que la enfermedad cause un aumento en la

masa grasa corporal.



Tabla 9. Composicion corporal. Talla para la edad

Casos Controles
T/E FRECUENCIA PORCENTAJE | FRECUENCIA [ PORCENTAJE
TALLA BAJA 25 59.52 10 11.9
NORMAL 17 40.48 64 76.2
ALTO 0 0 7.1
MUY ALTO 0 0 4.8

Fuente: Base de datos obtenida a partir del estudio de casos y controles; Abreviaturas:
Talla baja: por debajo del percentil 10, Alto: entre los percentiles 85 y 95, Muy alto: por arriba del
percentil 95 de las tablas Talla/edad de la OMS.




Grafica 5. Diagnéstico de talla para la edad por grupo
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Tabla 10. Composicién corporal. Porcentaje de grasa corporal para la edad

%GC Casos Controles
DIAGNOSTICO FRECUENCIA PORCENTAJ | FRECUENCIA | PORCENTAJ
E E
GRASA BAJA 2 4.8 1 1.2
NORMAL 14 33.3 1 13.1
GRASA ALTA 4 9.5 13 15.5
OBESIDAD 22 52.4 59 70.2

Fuente: Base de datos obtenida a partir del estudio de casos y controles; se categorizé de acuerdo

a las tablas de grasa corporal por edad por bioimpedancia.




Grafica 6. Diagnéstico de porcentaje de grasa corporal para la edad por

grupo.
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participantes que se encuentran en cada categoria.



Grafica 7. Porcentaje de grasa corporal por grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del estudio de casos y controles; Abreviaturas:
%GC: porcentaje de grasa corporal.



7.5. Evaluacion de la Calidad de Vida

En cuanto a la calidad de vida, encontramos que ésta se ve severamente
disminuida en el grupo de casos comparada con el grupo de los controles en todos
los dominios excepto en los dominios de creencias y medio ambiente, como se
puede ver en la Tabla 11 y en las Graficas 8 (calidad de vida global ), Grafica 9
(dominio salud general), Grafica 10 (dominio salud fisica), Grafica 11 (dominio
salud psicoldgica), Grafica 12 (dominio nivel de independencia), Grafica 13
(dominio relaciones sociales), Grafica 14 (dominio medio ambiente) y Grafica 15

(dominio creencias).

Considerando que la calidad de vida se considera en la siguiente escala: del 100
al 91 como excelente, del 90 al 81 como buena, del 80 al 71 como regular y todo
lo que esté de 70 o menos como mala calidad de vida; en el grupo de los casos
todos los dominios se encuentran en un porcentaje menor al 70% y solo el dominio
de creencias se encuentra por encima de éste nivel de corte con un 73.5%, de
aqui podemos inferir que su calidad de vida es mala con excepcion del dominio de
creencias, comparado con el grupo de los controles en el que todos los dominios
se encuentran por arriba del 80%, con excepcion de los dominios de medio

ambiente y creencias con un 72.6% y 79% respectivamente.

Como podemos ver en las Graficas 8, 9, 10, 11, 12 y 13, la diferencia es
estadisticamente significativa entre el grupo control y el grupo de estudio, para los
dominios calidad de vida global, salud general, salud fisica, salud psicoldgica, nivel

de independencia, relaciones sociales respectivamente.

En cuanto a los dominios de medio ambiente (Grafica 14) y creencias (Grafica
15), no se puede observar diferencia significativa entre los grupos. Cabe hacer

notar que en el dominio de medio ambiente, los reactivos peor calificados fueron:

e 16.1 ¢siente seguridad en su vida diaria?

e 16.3 ¢se preocupa por su seguridad?



e 18.1 ;tiene suficiente dinero para cubrir sus necesidades?
e 18.3 ;esta contento con su situacién econémica?

e 18.4 ;cuanto le preocupa el dinero?

Por lo que se puede inferir que la seguridad y el dinero son los puntos que mas

preocupan a ambos grupos independientemente del tener o no la enfermedad



Tabla 11. Resultado de calidad de vida por grupo con intervalos de confianza

CASOS CONTROLES

DOMINIO RESULTADO IC 95% RESULTADO IC 95%
Salud en General 60.3 45.7 A74.9 91.5 83.1 A99.8
Salud Fisica 57.5 427 A 723 88.9 79.5A98.3
Salud Psicologica 67.3 53.3 A81.3 90.2 81.3 A 99.1
Nivel de Independencia 62.2 47.7 A76.7 89.8 80.8 A 98.9
Relaciones Sociales 69.4 55.6 A 83.2 89.8 80.8 A 98.8
Ambiente 59.8 451 A 745 72.6 59.3 A 85.9
Creencias 73.5 60.3 A 86.7 79 66.8 A 91.2
Calidad de Vida Global 64.8 50.5 A 79.1 83.9 729 A 949

Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.




Grafica 8. Porcentaje de calidad de vida global por grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del estudio de casos y controles; Abreviaturas:
%CV Global: Porcentaje de calidad de vida global.



Grafica 9. Porcentaje del dominio salud en general de calidad de vida por
grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



Grafica 10. Porcentaje del dominio salud fisica de calidad de vida por grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



Grafica 11. Porcentaje del dominio salud psicolégica de calidad de vida por
grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



Grafica 12. Porcentaje del dominio nivel de independencia de calidad de por
grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.




Grafica 13. Porcentaje del dominio relaciones sociales de calidad de vida por
grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



Grafica 14. Porcentaje del dominio medio ambiente de calidad de vida por
grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



Grafica 15. Porcentaje del dominio creencias de calidad de vida por grupo

1001 — —

807

60

Creencias

401 -

83
56

207 o

T
Centroles Casos

GRUPO

Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



7.6. La actividad de la enfermedad como factor de riesgo para alterar la
composicién corporal y para disminuir la calidad de vida.

Se realizé un analisis de razéon de momios y chi cuadrada para determinar si la
actividad de la enfermedad era o no un factor de riesgo para alterar la composicion
corporal. En la Tabla 12 se puede observar que no hay asociacién entre la
actividad de la enfermedad y la grasa corporal aumentada. Esta observacion
significa que la actividad de la enfermedad no es un factor de riesgo para
presentar grasa corporal aumentada, es decir, el tener o no la enfermedad no
modifica el porcentaje de grasa corporal, sin embargo en nifios aun no hay

informacion que lo corrobore.

De igual forma, se realizé un analisis de razon de momios (RM) y chi cuadrada
para determinar si la actividad de la enfermedad era o no un factor de riesgo para
disminuir la calidad de vida (Tabla 12). Encontramos que el grupo de casos tiene
una RM de 201.27, es decir que tienen 201.27 veces mas riesgo de presentar una
calidad de vida disminuida comparado con el grupo control, sin embargo, en éste

grupo de pacientes aun no hay estudios reportados.



Tabla 12. La actividad de la enfermedad como factor de riesgo para alterar

composicion corporal y para disminuir calidad de vida.

Prevalencia Prevalencia
. rasa con Actividad | Razén de \
Indicador cgrporal de la Momios Chi 2
aumentada Enfermedad
La actividad de la enfermedad
como factor de riesgo para 77.8 29.4 -0.75 -2.84
alterar composicion corporal
Prevalencia | Prevalencia
con mala | con Actividad | Razon de Chi 2
Calidad de de la Momios
Vida Enfermedad
La actividad de la enfermedad
20.6% 28.6% 201.27 7.63

como factor de riesgo para
disminuir calidad de vida

Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.




7.7. Correlacién entre la actividad de la enfermedad y la calidad de vida

global del participante o con y sin AlJ

En la Grafica 16 se puede observar la relacion entre la actividad de la enfermedad
y la calidad de vida global del participante con y sin Artritis Idiopatica Juvenil. En
ella se puede observar que entre las variables que tuvieron significancia
estadistica al realizar el analisis de correlacion de Pearson destaco la realizada
entre DAS28 (actividad de la enfermedad) y Calidad de Vida Global, con un
Coeficiente de correlaciéon de Pearson: -0.358 y p: 0.020. Esto permite indicar

que tan solo el hecho de tener la enfermedad, va a disminuir la calidad de vida.



Grafica 16. Correlacién entre Actividad de la enfermedad y Calidad de Vida

global.

DAS28 y Calidad de Vida Global

Coeficiente de correlacion de Pearson: -0.358 p: 0.020

. R? Lineal = 0.12%
7.00

6.007]

500

3.007]

o
(o]

2.00] o

O

<
1.00]

T T T T
40.0 60.0 80.0 100.0
CV GLOBAL

Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles; Abreviaturas:
DAS 28: Disease Activity Score. CV Global: calidad de vida global.



7.8. Resultados adicionales

Como resultados adicionales, fueron evaluados a través de: 1) el cuestionario
cHAQ (Childhood Health Assessment Questionnaire) un cuestionario desarrollado
especificamente para evaluar al paciente con AlJ por discapacidades fisicas, 2) la
prueba JAFAR-C (Juvenile Arthritis Functional Assessment Report for Children)
que se usa para medir la alteracién funcional en un nifio con artritis juvenil y su
respuesta a las intervenciones terapéuticas y 3) el angulo de fase de la

bioimpedancia que mide la integridad de las membranas celulares.

A través de ellos, como se puede observar, se encontré un valor de cHAQ de
0.16, es decir, discapacidad minima en el grupo control comparado con un 1.5
correspondiente a discapacidad moderada en el grupo de los casos. Grafica 17 y
Tabla 13.

A través de la prueba de la alteracién funcional en un nifio con artritis juvenil
(JAFAR) se encontré que en el grupo de controles el porcentaje de discapacidad
fue de 2.2% con un maximo de 8.7%, comparado con el grupo de casos que fue
de 19.8% con un maximo de 73.9%, considerando que a mayor porcentaje mayor
discapacidad. Grafica 18 y Tabla 13.

Finalmente, considerando que un angulo de fase normal es aquel mayor a 7, si es
menor a 7 se considera que ya tiene dano celular, se pudo observar que el grupo
de casos tiene un angulo de fase de 6.08 comparado con el grupo control que fue

de8.08 como se muestra en la Tabla 13 y Grafica 19.



Tabla 13. Promedio de los indicadores de discapacidad CHAQ y JAFAR, asi

como el promedio del angulo de fase como indicador de daino celular por

grupo:

Indicador Promedio del Promedio del
indicador indicador
En el grupo En el grupo de
CASOS CONTROLES
CHAQ 1.5 0.16
JAFAR 19.8 2.2
e Minimo 0 0
e Maximo 73.9 8.7
Angulo de fase 6.08 8.08

Fuente: Base de datos obtenida a partir del estudio de casos y controles; Abreviaturas:
CHAAQ: Childhood Health Assessment Quiestionaire,0=discapacidad minima y 3=discapacidad
severa. JAFAR: Juvenile Arthritis Functional Assessment Report for Children, 100% discapacidad
maxima, 0% discapacidad minima.



Grafica 17. Calificacion del cuestionario CHAQ por grupo.
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles; Abreviaturas:
CHAAQ: Childhood Health Assessment Questionnaire.



Grafica 18. Porcentaje de discapacidad medido con JAFAR-C por grupo.
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles; Abreviaturas:
JAFAR-C: Juvenile Arthritis Functional Assessment Report for Children.



Grafica 19. Distribuciéon del Angulo de fase por grupo
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Fuente: Base de datos obtenida a partir del presente estudio de casos y controles.



VIIl. CONCLUSIONES

El hecho de que en el grupo de controles se presenten mas miembros que se
dedican exclusivamente a estudiar puede deberse a que los nifios con la
enfermedad se encuentran con mas problemas para asistir a la escuela debido
principalmente al hecho de tener dolor y/o limitacion funcional, asi mismo el grupo
control tiene mas afos de estudio en promedio probablemente por la misma razén.
En cuanto al numero de miembros por familia, se encontré que probablemente las
politicas de planificacion familiar instauradas por el gobierno estén dando

resultado.

La edad de inicio de la enfermedad y el tiempo de evolucién es muy variable entre
persona y persona, no se ha descrito algun factor que contribuya al inicio de la
enfermedad, en cuanto a la distribucién por tipo de presentacion de la enfermedad
se encontraron datos un poco diferentes a los reportados mundialmente, en la
literatura mundial se reporta que las formas mas comunes de presentacion son en
orden descendente: oligoarticular, poliarticular, sistémica. En el presente estudio

se encontrgd, en orden descendente: poliarticular, oligoarticular, sistémica.

Se encontrd que el rol de género es muy marcado, siendo asi que la mujer es la
encargada de cuidar de la familia asi como de la persona enferma en la casa, con
horarios que van desde dos hasta 24 horas, principalmente es la madre la que se
encarga de cuidar al enfermo, sin embargo, en ausencia de ésta, se encarga de la
persona enferma otra mujer como la tia, abuela, hermana o si es el caso, la propia

paciente.

La actividad de la enfermedad es variable entre los pacientes y en el tiempo,
depende del comportamiento de la enfermedad, el apego al tratamiento y la
efectividad del mismo. Para fines de éste estudio se consideré la actividad de la
enfermedad presente en el momento de la evaluacion del paciente. A los

pacientes que se les encontré un grado de actividad alto, moderado o bajo se les



hicieron ajustes en el tratamiento a fin de que mejore la actividad de la

enfermedad y de ser posible llevarlos a la remisién de la misma.

En cuanto a los parametros antropométricos, los datos encontrados nos llevan a
inferir que el tener la enfermedad puede predisponer a tener talla baja 0 a no
desarrollar la maxima talla que se podria alcanzar si no se tuviera la enfermedad
y a que el tener la enfermedad AlJ predispone a tener peso bajo o normal.
Hablando del porcentaje de grasa corporal, encontramos que no hubo diferencia
estadisticamente significativa entre los dos grupos, ambos se encontraban con un
porcentaje de grasa corporal elevado para su edad aun cuando su indice de masa
corporal se encontraba dentro de rangos normales, de aqui podemos inferir que la
epidemia global de obesidad se presenta también en el pais, se requieren mas

estudios para descubrir los factores que contribuyen a éste fenomeno.

En cuanto a la calidad de vida, se encontr6 que ésta se ve severamente
disminuida en el grupo de casos comparada con el grupo de los controles en todos
los dominios excepto en los dominios de creencias y medio ambiente, en el
dominio de creencias no hubo una diferencia significativa entre los dos grupos y
en cuanto a los reactivos respondidos no hubo alguno en particular que fuera el
peor calificado. Sin embargo, en el domino de medio ambiente, aunque tampoco
hubo una diferencia significativa entre los dos grupos, si hubo una marcada
tendencia en los reactivos peor calificados, siendo asi que en ambos grupos, la
seguridad y el dinero son los puntos que mas preocupan a los participantes,

independientemente del hecho de tener o no la enfermedad.

Siendo asi que el solo hecho de tener la enfermedad es un factor de riesgo para

presentar un deterioro en la calidad de vida global del paciente.

También se encontrd que los indices que miden discapacidad fisica se encuentran
alterados, mostrando una diferencia estadisticamente significativa entre el grupo

de casos y el de controles, asi mismo, se encontr6 una diferencia



estadisticamente significativa en el angulo de fase, lo que muestra que las
membranas celulares se encuentran afectadas probablemente por el estado de

inflamacion crénica que presentan éstos nifios.
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