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Antecedentes : 

la artritis idiopática juvenil (AIJ) es la enfermedad reumatológica infanti l más común con 

una incidencia estimada de 1 a 22 por 100,000 menores de 16 años con un probab le sub 

diagnóstico con derivación inadecuada. [1] 

La preva lencia mund ial en la AIJ reporta una variación de 0.07 a 4.01 por 1000 niños, con 

una incidencia anual de 0.008 a 0.226 por 1000 niños. [2] . Los subt ipos de es ta enfermedad se 

pueden expresar como artralgia o artritis ya sea como síntoma o signo relevante en algún 

momento de su evolución. Incluyen desde entidades simples hasta patologías de pronóstico 

reservado, que no solo afectan la función sino ponen en riesgo la vida, así como también 

afectan la calidad de vida del niño y su fam ilia, se desconoce la incidencia en México por falta 

de registros oficiales. 

La A/J es una enfermedad inflamatoria articu lar crónica autoinmune. Se define como una 

inflamación articular (artrit is) persistente (por lo menos 6 se manas) de causa desconocida que 

inicia antes de los 16 años, después de excluir cau sas infecciosas, traumáticas, procesos 

neoplásicos y otros. [3) 

Actualmente, existen tres sistemas utilizados para la clasificación de pacientes ped iátricos 

con artrit is cróni ca: la de l Colegio Americano de Reumatología (ACR) -la cual la clasifica en 

oligoarticular, poliarticular y sistém ica-; Liga Europea contra el Reumatismo (EULAR), que la 

clasifica en sistémica, poliarticu lar, pauciarticular y art ri ti s psoriásica; Liga Internacional y 

Asociación de Reumatología (llAR), que la cla si fica en sist ém ica, poliarticular con factor 

reumatoide positivo y negativo, oligoarticular (persistente o extendida), psoriásica, entesit is 

relacionada con artritis e indiferenciadas. [4] Anexo l. 
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La incidencia por subtipos difiere regionalmente, especialmente la artritis si stémica; 20% 

en Japón, 10% en Europa y USA, la incidencia de artrit is poliarticular es mayor en Japón y la 

incidencia de artritis oligoarticular es mayor en Europa y USA. [S] 

El impacto que produce depende de la forma de AIJ por tratarse de 6 ent idades distintas. 

Eva luar a estos niños implica considerar la enfermedad, su funcionalidad , daño establecido y 

las repercusiones en la calidad de vida. 

Presenta repercusiones en el crecimiento sobre todo la forma sistémica, la poliarticular 

tamb ién compromete el crecimiento, pero influye más en la funcionalidad, las oligoarticulares 

determinan grandes as im etrías. 

Todas afectan la escolaridad, con graves repercusiones psicológicas. Los matices de los 

daños dependen de la edad, del grado de resiliencia fa miliar, factores social es, cu lturales y 

económicos así como las redes de apoyo a la familia. 

Por los múltiples factores que deben considerar en su manejo se han desarrollado va rios 

instrumentos para la va loración de índices funcion ales y eva luación de calidad de vida 

Factores pro nóst icos se cons ideran de acuerdo a la forma de presentación: En la afección 

sistémica; sin predilección por sexo del 60-8S% logra remisión completa o parci al. 37% 

desarrolla enfermedad agresiva y destructiva con desaparición de los sín tomas sistémicos en 

un promedio de 6 años. Factores de ma l pronóst ico se considera la edad menor de 6 años al 

momento del diagnóstico, duración de la enfermedad mayor a S años, sín tomas sistémicos 

persistentes (fiebre persistente o tratam iento esteroideo pro longado). trombocitosis 

{>600,000 plaquetas/ mi) en los primeros 6 meses de evolución. Alteraciones radiográficas con 

erosiones articula res precoces. 2/3 de la mortalidad está asociada a la complicación con 

síndrome de act ivación de macrófago. p 
~ 1 FOR1 ~ACIOf\ 

Y D'JCUME.~ .Á;;IÓN 
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El pronóstico en la formas poliarticulares FR positivo esta dado por el compromiso 

temprano y simétrico de articulacion es pequeñas, presencia de nódulos reumatoideos, 

presencia de HLA-DR4. En las formas poliarticulares FR negativo los factores pronóst icos es tán 

dados por el compromiso temprano y asimétrico de pequeñas y grandes articulaciones. 

Pronóstico oligoarticular, inicio antes de los 6 años, 70-80% ANA +, reactantes de fase 

aguda normales o levemente aumentados, de predominio en el sexo femenino. Marcadores 

genéticos DR 81*0801, DRS, DR8, DRll; DQA1; DP2; HLA-A2 . El compromiso extra articular 

esta dado por riesgo alto de iridociclitis crónica con frecuencia 30%, las articulaciones más 

afectadas son la rodill a en el 80%, Monoarticular 30-50% y el SO% evoluciona a forma 

extendida los 3 a 4 primeros años. Son predictores para curso extendido el compromiso 

articu lar de extremidades su periores y VSG elevada. El pronóst ico esta dado por la 

discapacidad funcional que determinan. 

Los factores de mal pronóst ico en la artritis con Entesitis son la presentación poliarticular 

y el compromi so precoz de cadera. La uveítis es recurrente pero no seve ra y la aortitis (rara) 

si empre constituye mal pronóstico. 

En la artritis Psoriática se considera ma l pronóstico el compromiso poliart icular, las 

alteraciones radiográficas con daño óseo temprano y VSG elevada. [6] 

Sistemática de Evaluación en AIJ 

La evaluación sistematizada es imprescind ible para cuanti fica r inflamación articular y su 

repercusión sis témica . Permite detectar grados subclínicos de inflamación, se recomi enda 

realizar valoraciones periódicas de un mínimo de parámetros para poder determinar (con 

datos objetivos) si se ha conseguido el objetivo terapéutico de inact ividad o remisión . 
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Es importante evitar periodos en los cuales no se esté administra ndo la terap ia más eficaz 

en enfermedad activa ya que conlleva un mal pronóst ico y es un marcador importan te de 

discapacidad. 

Para rea lizar esta eva luación dependemos de un conjunto indispensab le de medidas 

vá lidas y estandarizadas por grupos de colabora ción in ternacional. 

Actividad inflamatoria: 

Se basa en los signos clínicos y en los datos analíticos y se deben va lorar parámetros de 

acuerdo al subtipo de artritis que estemos abordando, así se pueden tomar en cuenta uno o 

más de los siguientes para considerar la actividad inflamatoria. 

Presencia de manifestaciones sistémicas: 

Fiebre 

Erupción 

Poliadenopatías 

Esplenomegalia 

Serosit is 

Asten ia 

Irritabilidad 

Recu ento articu lar : 

Numero de articu laciones dolorosas 

Numero de articulaciones tumefactas 

Numero de articulaciones limitadas 

Numero de articulaciones "activas" 

Numero de articulaciones con limitación de la movilidad y con dolor. 
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Presencia de Artritis: 

Tumefacción 

2 o más de los sigu ientes: limitación, ca lor local y dolor. 

Uveítis activa (exploración con lámpara de hendidura, células inflamatorias en cámara 

anterior) en cualquier momento de la evolución de la enfe rm edad. 

Reactantes de fase aguda (VSG, PCR, fibrinógeno, ferritina). 

Otros parámetros analíticos : Hemoglobina, leucocitos, inmunoglobulinas. [7] 

Evaluación de la capacidad funcional : 

No existe una clasificación específica en la AIJ, se han utilizado los siguientes instrumentos 

para medir la capacidad funcional. 

Steinbroker Criterios que definen distintas clases funcionales: 

Clase 1: Capacidad funcional completa sin dif icu ltades 

Clase 11: Capacidad funcion al adecuada, ll eva a cabo acti vidades normales para la edad, 

a pesar de alguna dificultad, falta de confort o limitación de la movi lidad de una o más 

articulaciones. 

Clase 111: Capacidad funcional adecuada para desarrollar pocas o ninguna de las 

actividades profesionales o de auto-cuidado habituales. 
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Clase IV: Gran incapacid ad confinamiento en cama o a silla de ru edas. 

Esta clasificación [8] tiene va rios defectos, falta de sensibilidad a los cambios, ausencia de 

un proceso de va lidación previo, no queda clara la variable a medi r, (discapacidad y dolor). En 

un intento de solventar algunos de los puntos negativos la American Rheumatism Association 

(ARA) revisó en 1988 los criterios de Ste inbroker y propuso unos nuevos. [9] 

Criterios revisados de la ARA para la clasificación funcional en la artritis reumatoide AR. 

Clase 1: Autónomo para realizar las act ividades de la vida diaria propias de la edad. 

Clase 11 : Limitado en actividades extra profesiona les. 

Clase 111: Limitado en actividades profesionales y extra profesionales . 

Clase IV : Limitado en actividades del cuidado person al, profesional y extra profesional. 

Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) 

En 1990 Sing et . al. Elaboraron CHAO-cuestionario de la sa lud infantil de capacidad 

funcional modificación del health Assessment Questionnaire (HAQ). 

Es una medida específica de enfermedad sobre el estado funciona l que comprende 

índices, discapacidad y falta de confort (ambos se centran en la función física), aprop iado para 

todas las edades, puede se r real izado por niños mayores de 9 años o respondido por los 

padres en menores, consta de 3 secciones, evaluación de la discapacidad, eva luación del dolor 

y evaluación con representación del estado global de la enfermedad de forma su bjetiva [10], 

[11] . 
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Discapacidad funcional : 30 ítems divididos en 8 áreas, de forma que en cada área hay, como 

mín imo un ítem relevante para cada edad. (A mayor puntuación, mayor dificu ltad) . 

Dolor: Se va lora mediante una escala aná loga visua l hori zontal. 

Estado global de la enfermed ad: Se puntúa a partir de una escala análoga visual, preguntando 

a los padres/paciente como se desenvuelve el niño en su vida diaria y conside rando todos los 

aspectos en que le afecta la enfermedad . Puntuación de O a 3 donde: O punt os es igual a 

ninguna incapacidad, 1 punto es igual a la presencia de alguna dificultad, 2 puntos es igual a la 

presencia de mucha dificu ltad, 3 puntos es igual a la incapaz de realiza r. 

Se suman todos los puntos y se dividen entre 8 los apartados existentes, el resultado es la 

puntuación de l CHAQ. (Los apartados 23, 30, 59 y 65 si se marcan cuentan como 3 puntos del 

apartado correspondiente). La valoraci ón funcional está condicionada por unos parámetros de 

activ idad y otros de se cuela . 

El CHAQ ha demostrado excelentes fiabilidad y validez, por encima de otros instrumentos 

adaptados y desarroll ados para niños con AIJ como son : 

La adaptación pediátrica de Arthriti s lmpact Measurement Sca le (AIMS), [12 ]. 

Juve nil e Art hritis Functiona l Assessment Scale and Report (JAFAR), [13 ] 

Juve ni le Arthrit is Self-Report lndex (JASI), [14] 

Es breve y de fácil ap licación, nos ofrece la posibilidad de efectuar el seguimiento de un 

paciente reumático, desde la infancia hasta la edad adu lta. 

Evaluación de respuesta al tratamiento 
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La eva luación de la respuesta al tratamiento comprende un gran número de va riables, 

dentro de las cuales hay que considera r el daño exist ente antes del in icio del tratamiento y 

que se pueden considerar como secuelas de la enfermedad . 

El objetivo principal del tratam iento es lograr la remisión de la afección para prevenir el 

daño estructural, mantener al niño lib re de síntoma s, con servar la capacidad funcional y lograr 

bienestar a tra vés de un crecimiento físico y psicológico adecuado. Para lograr este objetivo es 

necesario un equipo multidisciplinario que incluye diversas modalidades terapéuticas donde el 

tratamiento médico y la rehab ilitación integral. El plan básico terapéutico de AIJ es: Educación, 

reposo general o articular adecuado, rehabilitación integ ral , tratamiento médico con anti

inflamatorios no esteroides (AINES), corticoides (sistémicos o locales), fármacos modificadores 

de la enfermedad (metotrexate, leflunamida, sulfasa laz ina, ciclosporina A), agentes biológicos 

(Etanercept, lnfliximab, gamaglobul ina intrave nosa), terapia complementaria para evitar 

efectos adversos al tratamiento. [15] 

El criterio de mejoría conocido como criterio de Pavía. Se basa en la va loración combinada 

de criterios clínicos, funcionales y de laboratorio . [16] 

Conjunto de seis variables para va lorar la respuesta al tratamiento : 

l. Numero de articu laciones con artritis activa 

2. Numero de articulaciones con limi t ación de la movilidad y dolor 

3. Esca la Visua l paciente/ familia (0-100 mm) Anexo 11 

4. Escala Visual análoga médico (0-100 mm) Anexo 111 

S. Capacidad funciona l: CHAQ 

6. VSG 
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Definición de mejoría de acuerdo a la American College of Rheumatology ACR- pediátrico : 

ACR: pediátrico 30, mejoría respecto al valor basal > al 30% en> ó igual a 3 de las 6 var iables. 

ACR: pediátrico 50, mejoría respecto al valor basal > 50% en> ó igual a 3 de las 6 variab les. 

ARC: pediátrico 70 Mejoría respecto al valor basal > 70% en> ó igua l a 3 variab les. 

Se permite el empeoramiento no > 30% resp ecto a la situación basal en una de las restantes 

variables. 

Valorar la respuesta de la enfermedad al tratamiento mediante el conjunto de las seis 

variab les. (Se aplica en todos los estudios controlados que se realizan en pacientes con AIJ), 

presenta una sensibilidad del 100%, especificidad del 85%, 11% de falsos positivos y O% de 

falsos negativos. [17]. [18] . 

La valoración de la limitación en la movi lidad articular se debe real izar por medición de los 

movim ientos activos, pas ivos, ángulos de las articulaciones afectadas. 

El estudio de los movimientos activos, pasivos e isom étricos con resistencia puede 

proporcionar información sobre los tejidos que puedan ten er proble mas, el médico debe 

observar cuales movimientos, causan dolor y el grado y calidad del dolor que producen. 

Ejemplo de ello son movimientos pequeños, sin defensa, que causan dolor intenso indican una 

articulación irritable. 

Cuando se valoran movimientos activos, el médico debe obse rvar: 

1.- Cuándo y dónde ocurre el ini cio de l dolor durante el movimiento. 

2.- Si el movimiento au menta la intensidad y calidad del dolor. 

3.- La reacción del paciente al dolor. 

4.- El grado de restricción observable . 
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5.- El patrón de movilidad. 

6.- El movimiento de articulaciones relacionadas. 

7.- El deseo del paciente de move r la zona. 

8.- La calidad del movimiento. 

9.- Cualquier limitación y su naturaleza. 

En los movimientos pasivos, el médico lleva la articulación a un lími te de movilidad en 

tanto el paciente está relajado. El movimiento debe hacerse en un límite de movilidad tan 

amplio como sea posible . Aunque debe se r suave, el médico debe va lorar si existe alguna 

limitación o hipomovilidad, así como la presencia de dolor. 

Util izamos el goniómetro para medi r ángulos (compu estos por un transportador un eje y 

dos pl anos). El brazo estacionario se extiende a pa rtir del transportador. El brazo móvil tiene 

una línea central o indicador que nos dice cuantos grados tiene el ángulo que se mide. El eje o 

fulcro es el punto en el cual converge n los dos brazos un idos por un remache, algunos 

goniómetros se fabrican co n esca la circu lar pa rcial , y con números marcados en grados . La 

longitud promedio es de 15 cm. (19) 

Valoración del dolor, así como las escalas más utilizadas: 

Hasta hace poco tiempo el es tudio del dolor en niños estaba dificu ltado por una falta de 

instrumentos fiables y vá lidos para la valoración del dolor pediátr ico, lo cual ha contribuyo a la 

subestimación del dolor en niños sanos y con enfe rmedades crónicas. Actu almente existen una 

se rie de herram ientas para su empleo en situaciones clínicas como de inves tigación . Anexo IV 

Estas herramientas incluyen medidas de autoeva luación co mo Verni/Thompson Pediatric 

Pain Questionnaire (PPQ), esca la facial de Oucher, esca las análogas visuales de O a 100mm. 

Además de medidas más objetivas del dolor a través de la observación de la conducta. 
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El PPQ es una herramienta exhaustiva multidimensional que suele usarse en reumatología 

pediátrica y que incorpora varias técnicas como escalas análogas visuales, mapas corpora les y 

lista de descriptores del dolor. (Se administra durante una entrevista estructurada con los 

padres y el paciente). Sus partes análogas visuales son út iles en niños de hasta S años sin 

embargo su ámbito es exhaustivo por lo que resulta complicado para su empleo en una 

situación clínica. 

Otras Herramientas de valoración más útiles incluyen la escala facial Oucher y un 

termómetro de dolor de O a 100 mm, otras escalas faciales (Wong-Backer FACE) han 

demostrado que reflejan el efecto del dolor y no solo su intensidad, aplicables incluso en 

pacientes mayores de 3 años. 

La información directa del paciente es especialmente importante en los escolares y 

adolescent es siendo los informadores más exactos sobre la intensidad del dolor. [20] 

Evaluación del daño estructural: 

No existe una clasificación específica de las alteraciones radiológicas en la AIJ. Se han sugerido 

aproximaciones utilizadas en adultos según la ACR, se han realizado estudios prospectivos para evaluar 

el daño estructural: 

1.- Aumento de partes blandas: Osteopenia yuxta articular, bandas claras metafisiarias. 

Sin alteraciones en la maduración ósea. 

2.- Disminución evidente del espacio articular: alteración perióstica. Alteraciones 

discretas de la maduración ósea. 

3.- Disminución evidente del espacio articular: alteraciones importantes de la 

maduración ósea. Destrucción ósea (erosión y geodas). Trastornos de la alineación 

articular (subluxación) 
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4.- Anq uilos is ósea (fusión) 

La edad t emprana, mayor número de articul aciones afectad as, afección en la func ionalidad así 

como ANA negativos al diagnóstico incrementan el riesgo de progres ión y pers ist enci a de la 

enfe rm edad co n cambios rad iográ ficos después de 3 años [2 1]. 

Criterios preliminares para definir enfermedad inactiva : 

Ninguna art icu lación co n artri t is activa (tumefacc ión y/o lim itación del movim iento 

acompaña da de dol or co n la movi lidad y/o sensibilidad a la pa lpación) . 

Ausencia de fi ebre, exantema, se rosit is, esplenomegalia o po li adenopatías atribuibl es a 

AIJ . 

Ausencia de uve íti s acti va . 

VSG o PCR normal (S i ambas fu eron determin adas ambas deben ser norm ales ). 

Expl oración física general sin datos de act ividad de la enfermeda d. 

Criterios preliminares para definir remisión clínica : 

Se han propu esto 2 ti pos de remisión cl ínica: 

l . Remisión clíni ca con t ratamiento. 

El cri terio de enfermedad inactiva se debe de mantener un mínimo de 6 meses 

consecut ivos, mientras se encuentra baj o tratam ient o. 

2. Remisión clíni ca si n t rata miento. 

El criterio de la enferm edad inacti va se debe mantener un mínimo de 12 m eses consecu t ivos 

sin tratam iento (contra la art ritis o uveít is). 

'-:---.. ·-
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Definición de brote 

Empeoramiento > 30% en 3 de las seis variables de respuesta, y se precisa un mínimo de 

dos articulaciones activas. (Debe empeorar un mínimo de 2 puntos en la valoración global en la 

esca la de O a 100 mm) . 

Definición de recid iva 

Recurrencia de la enfermedad, tras un intervalo libre de la misma de al menos 6 meses sin 

tratamiento. [22 ] 

Funcionalidad 

En la práctica clínica se tiene como objetivo preservar la función y la calidad de vida de los 

pacientes a través de la prevención y/o el tratam iento, por lo t anto los clínicos deben estar 

capacitados para medir dichos parámetros funcion ales. 

El grupo de pacientes con enfermedades crónicas req uiere de eva luaciones constantes en 

relación a la mejoría o el deterioro de su es tado funcional , para lo cual no es suficiente medir 

variab les biológicas pues carecen de estimación integra l del paciente. 

Pioneros como Karnofsky y Katz, introdujeron el concepto de calidad de vida o función, 

como indicador de resultados de la calidad de la atención médica. Calidad de vida no tiene 

una definición precisa, pero consiste en una sensación intu it iva que puede se r experimentada 

por pacient es y médicos refir ié ndose a la sensación subjetiva y personal de sentirse bien [23] . 

La medición de ca lidad de vida ha venido a completar los t radiciona les indicadores de 

morbi-mortalidad y coinciden en que es tán diseñadas para investigación clínica pues evalúan 

el alcance con el que pueden funcionar los pacientes expuestos a intervenciones terapéuticas 

de rehabili tación y/o prevención . 
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Calidad de vida es un concepto multidimensiona l que incluye: est il o de vida, calidad del 

alojamiento, satisfacción en la escuela o trabajo, situación económica, etc. De ahí la 

importancia de evaluarla pues representa va lores sociales. 

Existen múltipl es instrumentos para evaluar las dimensiones que integran a las 

mediciones de salud, sin embargo, la mayoría contiene un gran número de ítems, requieren 

cálculos de puntajes y deben se r aplicados por personal adiestrado. 

En los últimos años, la colaboración internacional en el campo de la reumatología 

pediátr ica ha permitido el desarrollo de sociedades y asociaciones científicas con el propósito 

de consensuar criterios, de diseñar estud ios y ensayos multicéntricos para la investigación de 

nuevos fármacos y de va lidar instru mentos de medida de la salud y de la enfermedad en el 

niño. 

Históricam ente, la valoración de los niños con artritis crónica se ha ce nt rado en 

"observación de la evo lución": analizar la activ idad persistente o la remisión de la enfermedad, 

la les ión estructural articular y el daño de los órganos sis témicos. Un número importante de 

pacientes siguen presentando enfe rmedad activa en la edad ad ulta, con daño es tructural, 

limitación de la capacidad funcional y grados variables de discapacidad. (24) 

Evaluación de la calidad de vida: 

Varios son los cuestionarios que se han utilizado; Juvenil Arthritis Quality of life 

questionnaire (JAQQ), Childhood Arthrit is Profile (CAHP), Quality of My Life Questionnaire 

(QoMLQ) . Pediatric Quality of Li fe lnventory (Ped s QL), Childhood Arthr itis impact 

Measurement Scale (CHAIMS), Child Health Quest ionnai re (CHQ). Este último es el más 

utilizado en la clínica. 

Se abordan limitantes de tipo fís ico, emocional, socia l, fam ili ar y esco lar, el dolor, los 

aspectos psicológicos y conductuales, el grado de satisfacción personal, el estado de salud 
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general del niño y sus progenitores, sintomatología general. El cual se puede utilizar para otras 

enfermedades reumatológicas como la dermatomiositis, lupus eri t ematosos sistém ico y la 

esclerosis sistémica . 

Feldm an y sus co laboradores en 1995 publicaron un estudio rea liza do en 37 pacientes con 

dermatomiosi ti s en donde compararon el CHAQ la severidad de la enfermedad en forma global 

y la fuerza muscu lar de forma cuant itativa medida por esfingomanometría, as í como la 

fiabilidad del CH AQ y la respuesta a los cambios clínicos. Mostrando resultados con una alta 

correlación entre la severid ad de la enfermedad y el CHAQ (spearman rs = 0.71, p< 0.002) . La 

discapacidad medida por CHAQ f ue inversamente proporcional a la fu erza de los músculos 

proximales (rs 0.57, p <0.002 en abducción de la cadera, rs 0.51, p<0.01 en ab ducción del 

hombro) con una menor corre lación de forma esperada pa ra la fuerza muscu lar distal (rs 0.40 

p =0.05 en extensión de la rodilla). 

EL CHAQ fue confiab le in sujetos que no mostraron camb ios cínicos en la fuerza muscular 

(coeficiente de corre lación int raobservador =0.87) y en pacientes con respuesta al tratamiento 

induciendo camb ios clínicos (coeficiente de respuesta =0.90) concluyendo as í que el CHAQ 

puede servir como un instrumento vál ido y sens ible en la eva luación de los resultados 

funcionales en pacientes con derm atomiosi tis. [25] 

Otros estudios (Hube 2001) muestra la validación del CHAQ en las miopatías juveniles 

inflamatorias id iopáticas, evaluación de 150 pacientes en colaboración muticéntrica en 2 

mediciones separadas por periodos de 7 a 9 meses . Midiendo la función física utilizando dicho 

instrumento, la fiabilidad interna fue valorada utilizando la correlac ión ajustada al total de los 

ítems y los rangos de aprobación de los ítem s. La va lidación de const ructo fue va lora da 

comparando la correlación predictiva y actual del CHAQ con otra medidas de funcionalidad 

f ísica y actividad de la enfermedad. 
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La respu esta fue valorad a calculan do sitio de efecto y la med ia de respuesta 

estandarizada en un grupo previamente definido de mejoría . Mostrando resu ltados de 

corre lación al t a en el total de ítems (rs = 0.35-0.81) sugiriendo que todos los ítems fueron 

relacionados con la función física global. 

El manual de prueba muscular y la escala de valora ción de miositis en niños 

correlacionaron de moderado a fue rtemente con CHAQ (rs= 0.64-0.75 p<O.OOl) Correlaciones 

moderadas tambi én fueron observadas en la val oración física global de la actividad de la 

enfe rm edad (rs= 0.58, p <0.001) . Steinbrocker clase funcional rs= 0.69 p<0.001, actividad 

cu tánea global (rs 0.40 p<O.OOl) . Mientras que daño de la enfermedad de forma global y el 

daño cutáneo tuvieron una baja correlación (rs 0.13 y 0.07 p> 0.17). la respuesta con CHAQ 

fue alta. En conclusión de la cohorte de pacientes con miopatías inflamatorias id iopáticas el 

CHAQ muestra una fiabilidad interna, va lidez de constructo y respuesta . 

El CHAQ es una instrumento vá lido para medir la función física en las miopatías 

inflamatorias idiopática juveni l, apropiado para ser utiliza do es estudios clínicos y 

potencialmente en el cuid ado cl ínico de estos pacientes . [26) 

En el 2001 en México Duarte y colaboradores realizaro n la adaptación y validación 

cultural del CHAQ y CHQ, reva lidando la versión española en Europa cambiando las palabras en 

la cuales existe un significado diferente en ambos países. Se realizó en un total de 182 

pacientes (89 AIJ de los cuales 26% con afección sis tém ica, 47% inicio poliarticular, 13.5% 

oligoarticular extendido) comparados con 93 controles sanos. En conclusión los autores 

refiere n que dicho instrumento es f iable y válido en la valoración fís ica y psicológica de los 

pacientes mexicanos con AIJ . [27]. [28). Anexo V 

23 



Con el propósito de faci litar la tarea de la evaluación de la calidad de vi da, en el 

consultorio cl ínico, el grupo COO P-Dartmouth desarrolló nueve tablas o cuadros ilustra t ivos 

sometidos a la medición de consistencia, validez, aceptabi lid ad y utili dad clínica. 

En 1990 el Dr. Nelson y colabo radores, propusie ron este instrum ento con el obje ti vo de 

medir de una manera práct ica (como una cartilla de Sne llen utilizada en agudeza visual ) el 

es tado de salud global y ca lidad de vida, para ser uti lizado en la consulta diaria uti li zando 6 

principios de diseño: 

l. Producir datos confiables y va lidos en un en un marco de funcionalidad (Eje . 

Estado físico, mental y funcional.) 

2. Encaj ar fáci lmente en una reco lecci ón de datos re ali za da en el co nsultorio 

clíni co de manera ru t inaria. 

3. Se r apl ica ble a una amplia variedad de problemas y diagnósticos. 

4. Poseer un alto grado de validez y se r juzgado po r el cl ínico y el paciente como 

aceptabl e. 

S. Producir interp re taciones fáci les de lo esencial. 

6. Provee r a los clínicos informa ción útil en lo concern iente al es tado funciona l de 

los pacientes . 

Los 3 primeros son esenciales en la medición de la fu nción; se enfoca n en el estado físico, 

emocional y funcional respectivamente. Basados en estud ios previos [29]. En la fi abi lidad, 

validez y aceptabilidad el grupo COOP desarrollo los nueve cuadros. Cuatro se enfoca n en 

dimension es específ icas de fu ncionalidad (física, emocional, y función social), tres 

relacionadas con lo relacio nado la salud global (salud de manera global, cambios en la salud y 
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dolor) y dos enfocadas a la calidad de vida (calida d de vida de manera global y social ). Los 

cuadros se muestran en el Anexo VI. 

EL proceso rea lizado para construir los cuad ros fue diseñado para alcanzar un alto grado 

de validez de conten ido, ut ili zand o 3 fuentes de inform aci ón. 

l . Revisión de la li tera tura dispon ib le sobre el estado de funcion ali dad de sa lud y los 

instrumentos existentes que cubrieran aspectos relevantes de la sa lud . 

2. Consultar con los expertos en la medición de la sa lud . 

3. Discusión con los profesionales clínicos. 

Cada cuadro pasó a través de va rias iteraciones antes de asumir su forma actual: 

• Un título simple. 

• Una pregunta que se refiere al estado del paciente en las últimas 4 semanas. 

• Cinco posibles respu estas. 

• La re spu esta se encuentra ilustrada por un dibujo que rep resenta un nivel de 

funcional idad en una esca la de va lores ordinales. 

En acuerdo convencional con los clínicos, los puntajes al tos re presentan niveles no 

favorables de sa lud en todos los cu adros. Por ejemplo: el cuadro que eva lúa la cond ició n física 

la respuesta va ria de 1 a S, el va lor S indica un mayor limitación de las funciones físicas. 

Los cuadros desa rrollados por COOP fueron diseñados para encajar en la reco lección de 

datos de manera es t ándar y rutin aria en los consu ltorios cl ín icos con una demanda alta en la 

atención. 

Evaluando su fiab ilidad, validez, aceptab ilidad y utilidad cl ínica en una muestra combin ada 

de 2,000 pacientes que recibieron atención en 4 centros diferentes. 1) 372 adultos en la clínica 
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rural es de COO P pr ima ry ca re practices . 2) 231 pacientes mascu linos an ci anos en la clínica 

ambulatoria VA en Vermont. 3) 51 pacientes de bajos recursos con hipertensión y diabe tes en 

la clínica ambulat ori a urbana y el departamento unive rsi tario de manejo ambulat or io 

asoci ados a Bowman Gray Escuela de Medicina en Ca rol ina del Norte, USA. 4) 2,349 pacientes 

con enferm edades crónicas (hipertensión diabetes, enfermedades ca rd iacas, depresión mayor) 

que particip aron en el panel longitudina l de l estudio Medica! Outcom es (MOS). 

Comparado con ot ros instru mentos, los cuad ros COOP t iene beneficios únicos para medir 

el es tado funcional del paciente en el consu ltorio clínico. Ya que usan un único ítem para 

ca pt urar la dimensión completa del estado de sa lud, es el inst rumento va lidado m ás corto o 

pequeño disponible para su uso cl íni co. Por su breve dad y el uso de dibuj os los cu adros 

pueden se r ut ili zados para pacientes no educados. Puede ser ap li cado al paciente 

directamente o por un profesiona l, auto eva luación directamente interpretada si n rea li zación 

de operaciones ar itméticas y fi na lmente los cuadros COO P son simples, atracti vos para la 

mayoría de los pacientes y son considerados como aceptados por pacientes y clínicos. 

Las consideraciones metodológicas utili za dos pa ra evaluar la fiabilidad y la va li dez de las 

t abla s CO OP son si mi la res a ot ros inst rumen tos uti li zados previamente como por ejemplo las 

técnicas utili za das para checar la fi abi lidad y la vali dez de const ructo para eva luar RANO, SIP 

(Sickn ess lmpact Profile), Duke-UNC Hea lth Profi le. 

Es por ello posible compara la fi abilida d y va lidez de las tab las co n medidas 

multidimensionales d iferentes. Cuando se rea li za observamos que los coeficie ntes de fi abilidad 

y validez de las tab las son simi lares a las obse rvadas en repo rtados en la lit eratura. Por 

ejemplo, coefic iente de f iabi li dad intraobservador de las ta bl as es de 0.88 a 0.98 comparado 

con SIP que reporta 0.87 a 0.97 y para DUKE-UNC Health Profi le de 0.52 a 0.89. La correlación 

de va lidación de const ruct o parea da con RANO de 0.59 a 0.69, la compa ración de SIP fue 0.46 

a 0.85 y el rango para DUKE-UN C hea lth Profi le fu e 0.34 a 0.81. [30], [3 1) . 
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El hecho de que las tablas parecen tener una puntuación fiable y valida como prueba, 

establece una medida multidimensional clínicamente sobresal iente. Esto es porque utilizan 

una única pregunta global para medir lo que otros sistemas capturan con 10 a 50 o más 

preguntas diferentes. 

En el estudio real izado por el Dr. Nelson se concluye que las tablas COOP generan una 

información reproducible y válida para el estado de la sa lud cuando se realiza apropiadamente 

a los pacientes. Correlaciona con variables demográficas y clínicas. 

Posiblemente lo más importante de las tablas COOP es la determinación de la disfunción 

asociada con las enfermedades crónicas principales . Clínicos, staff y pacientes generalmente 

creen que las tablas tiene un valor y son fáciles de usar, entender e interpretar. Los pacientes 

disfrutan las tablas e indican que miden aspectos importantes de su sa lud. 

Fina lmente, los clínicos indican que el cuestionario regularmente genera nueva 

información y produce cambios en su práctica. Los autores creen que los resultados clínicos del 

paciente pueden mejorarse si se mide y trata sobre su función global. 

El reto es desarrollar una manera de medir eficazmente y precisa la función en el 

consultorio. Las tablas COOP representan un intento de medir la funcionalidad global, solo 

queda que el cuestionario COO P sea utilizado por los clínicos para identificar disfuncionalidad 

de manera más consistente, de ahí intervenir eficazmente para ayudar a los pacientes a lograr 

y mantener una mejor salud. [321 

En el estudio realizado por Fajardo y colaboradores en 1991 en México, demostró que las 

tablas o cuadros ilustrativos de COOP-Dartmouth son prácticos, consistentes y válidos en 

pacientes escolares y adolescentes de forma similar a como se hace en adultos. Obteniendo 

va lidez de consenso, de apariencia, de contenido y de constructo. [331 
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Las principales enfermedades de evoluci ón crónica eva luadas en pacientes escolares y 

adolescentes fueron: leucemia, insufi ciencia renal crónica, tumores malignos del sistema 

nervioso central y de huesos, linfomas, y otros tum ores mal ignos así como diversos trastornos 

neurológicos tanto congénitos como adqui ri dos . En este estu dio se excluyeron a t odos 

aquellos que con sospecha de retraso menta l evidente, incapacidad grave y gravedad extrema. 

A todos los sujetos se les apli co el cuestionario COOP-Dartmouth y simultán eamente se 

estudiaron las siguientes variables con fines de definir las características de la muestra: 

escolaridad del paciente, los padres, peso, talla y diagnostico principal. 

Para medir el estado funcional y calidad de vida en forma equivalente a otras 

clasificaciones que son dadas en porcentajes; en forma arbitraria se decidió que aquel sujeto 

que obtuviese diez puntos en su cla sificación global le correspondería un 100% un muy buen 

estado funcional y de manera inversamente proporci onal a un menor puntaje global se t endría 

un menor porcentaje de funcionalidad . [34] 
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Justificación: 

Los reportes mund iales sobre prevalencia e incidencia en AIJ varían de 0.07 a 4.01 por 

cada 1000 pacientes menores de 16 años, con una diferencia de más de 50 veces. 

La incidencia se reporta de 0.008 a 0.225 por 1000 pacientes menores de 16 años al año. 

Parece ser que el ti empo pasa y la conciencia sobre es ta patología ha aumentado, al t iempo en 

que las comunid ades prosperan y los recursos disponibles para procesos patológicos crón icos 

como la AIJ aumentan . 

Así mismo existe un aparente incremento en la preva lecía e incidencia, una de las ra zones 

por las cuales la incidenc ia y la preva lencia en estudios epidemio lógicos difieren ampliam ente 

son los estudios realizados en la comunidad, en el domicilio o en las escuelas donde, los 

pacientes no necesa riamente re cibie ron atención médica por sín tomas de t ipo musculo-

esqueléticos incluyendo casos no diagnost icados. Es de esperarse que estos casos produzcan 

resultados más altos en la prevalencia [35] 

En México se desconoce la preva lencia e incidencia globa l y por subtipos, ya sea por fa lta 

de estud ios o de registros oficiales. En el Institu to Nacional de Pediat ría en el se rvicio de 

Inmunología clínica Pediátrica, se otorga servicio ap roximadamente a más de 110 pacientes 

con AIJ. En donde el compromiso articul ar y si métrico de art iculaciones pequeñas con 

deterioro global en la calidad de vida se presenta tempranamente aumentando el riesgo de 

secue las, alterando negativamente la cal idad de vida de los pacientes. 

Por situ aciones especiales de la clínica como son tiempos cortos pa ra atenci ón de la 

consu lta y f alta de espacios físicos amplios es necesario ten er un parámetro objetivo de 

medición en la consulta de seguimiento de los pacientes con AIJ, sobre todo aquel que nos 
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proporcione de una manera senci ll a y ráp ida el estado general del paciente, tanto en el ámbi to 

personal, como psicosocial y funcional para el desarrollo de sus actividades diarias. 

A través de este instrumento (cuestionario fu ncionalidad y calidad de vida COOP

Dartmouth) podremos va lorar la funcionalidad y calidad de vida así como la efect ividad de la 

terapéutica empleada para llevar a la enfermedad a un estado de remisión y evitar las 

secuelas. Así como identificar el tipo de se cue las, frecuencia de las mismas y grado de 

discapacidad secundario al daño articular. 

Los resultados obtenidos a partir de estudios en calidad de vida a través de instrumentos 

sencillos y prácticos complementados con la clínica nos permitirán disminuir los tiempos de 

espera en la consulta, mejorar la calidad de la atención médica, valoración de la respuesta al 

tratamiento e identifi cación de manera oportuna las secuelas . Así mismo en un futuro realizar 

e implementar en protocolos de atención clínica y rehabilitación en la consulta externa 

específicamente en la clínica de AIJ. 

Ante este contexto se propone el uso del cuestionario COOP-Dartmouth funcionalidad y 

calidad de vida en pacientes escolares y adolescentes, el cual está destinado a valorar 

pacientes con enfermedades crónicas y ya ha sido traducido, validado y aplicado en pacientes 

pediátricos en nuestro país. Sin embargo no se ha utilizado para valorar pacientes con Artritis 

ldiopática Juvenil. 

El uso de este instrumento podría de una form a rápida y eficiente evaluar a los pacientes 

permit iendo un mejor seguimiento y asegurando la toma oportuna de medidas de manejo 

que ayuden a disminu ir la discapacidad asociada a ésta enferm edad. 
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Pregunta de investigación : 

¿Cu ál es la sensibilidad y especificidad del cuestionario COOP-Dartmou th fun ciona li dad y 

ca li dad de vida en pacientes escolares y adolescentes con Artritis ldiopática Juvenil tratados en 

éi iNP? 

Objetivo: 

Evaluar sensibilidad y especi fi cid ad del cu estiona rio COOP-Dartm outh funcionalidad y calidad 

de vida en pacientes con AIJ . 

Hipótesis: 

El cu estion ario COOP-Dartm outh es un instrumento vá li do, co n alta se nsibili dad y especificidad 

para eva luar funciona lidad y cali dad de vida en pacientes con AIJ de form a práct ica en el 

co nsu ltorio médico. 

Clasificación de la investigación : Estudio de cohorte : longitudina l, prospect ivo, retro lectivo. 

Población de estudio: 

Pacientes que acuden activamente a la consulta médica en la clínica de artrit is de l servicio de 

inmuno logía clíni ca pediátrica del Instituto Nacional de Pediatría con diagnóstico de AIJ. 

Criterios de inclusión: Escolares y adolescentes 6-18 años con diagnóst ico de AIJ. 

Criterios de Exclusión: Pacientes con afecciones o déficit neurológico (retraso menta l 

evidente, incapacidad grave com o cuadriparesia espástica o flácida). paciente con afección en 

la agudeza visual grave que les impida ver los dibujos del cuesti onario y pacientes con 

gravedad extrema. 
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Criterios de eliminación: Pacientes que no acude a la realización 2do cuestionario a los 4 

meses, aquellos pacientes que abandonen voluntari amente el estud io. 

Ubicación del estudio: Clínica AIJ del servicio de inmunología clínica pediátrica del Instituto 

Nacional de Pediatría, servicio de rehabi litación del instituto Nacional de Pediatría. 

Método: 

A los pacientes que acuden a la consulta médica a la clínica de AIJ de! I.N.P. Se le invitará a 

participar en el protocolo de estudio "Validez del Cuestionario COOP-Dartmouth 

(Funcionalidad y Calidad de Vida) en pacientes escolares y adolescentes tratados en el I.N.P. en 

el servicio de inmunología clínica pediátrica, con Artritis ldiopática Juvenil, en el momento de 

su consulta médica por su médico tratante y/ o investigador adjunto, se le otorgará 

consentimiento informado (padres) y asentimiento informado (paciente) especificando el 

motivo de l estudio, la confidencialidad de los resultados . 

El estudio se realizara en 2 fases: 

lra fase: Se ap licara el cuestionario COOP-Dartmouth en el consultorio médico. Se tomará 

el tiempo que tarda en contestar los 9 cuadros ilustrativos, así mismo se realizara la aplicación 

del cuestionario CHAQ tomando el tiempos que tarda enconstestar los 30 items con o sin 

ayuda del padre o tutor. Se ap licara la esca la de valo ración análoga ACR (paciente y médico), 

se realizará exploración f ísica con identificación intencional en el número de art iculaciones 

activas (tumefacción, dolor y calor), número de articu laciones dolorosas, número de 

art icu laciones con lim itación de la movilidad y con dolor, exploración física dirigida a detectar 

la presencia de hepatomegalia o esp lenomegalia. Se revisarán como parte de la valoración 

sistémica de la enfermedad las siguientes variables analít icas, citometría hemática, velocidad 

de sedimentación globular, PCR, pruebas de función hepática enzimas de inflamación: AST, 

ALT, enz im as de obstrucción GGT (las var iables bioquímicas se obtendrán de manera retro 
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lectiva del expediente clínico como parte de su consu lta de seguimiento en la clínica de AIJ en 

la fecha programada mas reciente a la aplicación del cuestionario}. 

Se registrará el tiempo y tipo de tratamiento utilizado para el control de la enfermedad 

(Metotrexate, Aza ti oprina, Anti- TNF, Prednisona, AIN ES}, as í como si se encuentra en remi sión 

clínica de la enfermedad ya sea con tratamiento o sin él, segú n los cr iter ios definidos en el 

marco teórico . 

Se valorará por el servic io de oftalmología pediátrica del I.N .P. para descartar la presencia 

de uveítis asociada a AIJ . 

Será va lorado por el servicio de rehabilitación de l I.N.P. quienes realizarán un recu ento 

del número de art icu laciones act ivas (tumefacción, dolor y calor}, número de articulaciones 

dolorosas, número de articulaciones con limitación de la movilidad (medición de los ángulos 

con gon iómetro). Se implementará de manera ind ividual un plan de rehabilitación 

(hospitalario ó domici liario} de acuerdo al número y t ipo de art iculaciones afectadas y/o 

limitadas. Anexo VI/ 

Se realizará una base de datos (hoja de cálculo} con los resu ltados obtenidos de la 

aplicación de los instrumentos de funcionalidad, calidad de vida (COOP-Dartmouth} y CHAQ. 

Las variables clínicas, escala visual análoga (eva luación globa l de la gravedad de la enfermedad 

por el médico y la evaluación global de la enferm edad por los padres y él paciente}, valoración 

del dolor por el paciente a través de la esca la visual análoga, así como las va riabl es 

bioquímicas. Anexo VIII 

2da fase: Cuatro meses posteriores a la primera aplicación del instrum ento y en la 

consulta de segu imiento se re-aplicaran el mismo instrum ento (cuestionario COOP-Da rtmouth} 

y CHAQ, se revalora rán las variables clínicas, bioquímicas (retro lectivas del expediente clínico 

y la fecha más reciente próxima a la aplicación del cuestionario y consulta clínica}, el tiempo y 

33 



tipo de tratamiento utilizado para el control de la enfe rm edad, se registrara si el paci ente se 

encuentra en rem isión clínica con tratamiento o sin él, reva loración por el se rvicio de 

oftalmología para desca rta r uveít is asociada así como la re-va loración por el se rvi cio de 

rehabilitación (recuento de art iculaciones activas, art icu lacion es dolorosas y con limitaci ón de 

la movil idad med idas por goniometría) . 

Se reali zará una base de datos (hoja de cálculo) similar a la utili zada en la fase 1 para la 

comparación de las variables, tomando en cuenta las variables de tratamiento (tipo y ti empo 

de tratamiento). 

Con los datos obtenidos en ambas fases se reali zará el análisis estadístico, redacción de 

los resultados, di scu sión y conclusiones sobre el estud io. 
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Variables de estud io: 

Va ri ables de identificación : 

DEFINICION OPERACIONAL TIPO DE VARAIBLE 

Género del paciente Cua litativa Ordinal 

2.· Edad Tiempo de vida del paciente, del Cuantitativa cuntinua 

nacimiento a la fecha actual. 
:. ,_ -

Va ri abl es Clínicas: 

' 2.- Número de 
articulaciones con 

limitación de la 

._movilidad. -~ 

' -

1.· Exantema 

Tumefacción y/o 2 o más de los 

siguientes: Limitación, calor local 

y dolor. 

Numero de articulaciones con: 

Disminución de los ángulos de 

movimien to de acuerdo a la 

articulación afectada (eje, 

rodilla, cadera, hombro, etc.) 

Numero de art iculaciones con: 

aumento de volumen. 

Num ero de articu laciones con: 

sensación afl ictiva (dolor) . 

corpora l por arriba de lo normal. 

>38 grados centígrados 

Presencia de agrandamiento 

anormal (> lcm) de 2 o más 

ga nglios linfáticos . Puede 

acompañarse de dolor, aumento 

de la consistencia, adherencia a 

planos pro fundos. 

Erupción de la Qlg! de co lor rojo, 

evanescente no pruriginoso. 

TIPO DE VARAIBLE 

Cuantitativa discret a 

Cuantita t iva discret a 

Cuantitativa discreta 

Cuantitativa discreta 

Cualitativa ord inal dicotómica 

Cualitativa ordi nal dicotómica 

UNIDAD DE MEDIDA 

Masculino o 

Femenino 

Años y Meses. 

Números enteros 

1,2,3,4 ...... Etc. 

Números en teros 

1,2,3,4 ....... Etc. 

Números enteros 

1,2,3,4 ...... Etc. 

Presente ó ausente. 

Presente ó ausente. 

Presente ó ausente. 
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Inflamación de los tejidos 

serosos del cuerpo. Serosa de los 

pulmones (pleura), Corazón 

(pericardio), y serosa interior del 

abdomen (peritoneo) y órganos. 

Es la capacidad del individuo 

para identificar un cambio en 

el medio interno o externo. 

Medición del hígado por 

percus ión mayor a 7cm en 

varones de 6 años y lOcm en 

varones de 16 años. Mayor a 

6. 7cm en mujeres de 6 años y 

8.3cm en mujeres de 16 años 

Evidencia clínica de bazo 

palpable por debajo del reborde 

costal izq uierdo 

Estado de debi lidad psico

orgánica ca racteri zada por la 

falta de vitalidad o tono, pérdida 

del entusiasmo y disminución de 

impulsos con estados de lasitud, 

rápida fa t igabil idad (física y 

mental), reducción de actividad 

psfquica y ca rencia de iniciativad 

Inflamación de la úvea (cara 

pigmentada.posterior del iris). 

Serie de entidades que afecta n 

al intestino y que se ca racterizan 

por la presencia 

de inflamación crónica . 

Evaluación globa l de la 

enfermedad y dolor medida por 

el paciente medida de O a 100m m 

Evaluación global de la gravedad 

de la enfermedad medida por el 

médico de O a 100m m 

Mejoría respecto al valor basal > 

al 30% en> 3 de las siguientes 

Cualitat iva ordinal dicotómica 

Cualitativa ordina l dicotómica 

Cualitat iva ordina l dicotómica 

Cualitativa ordinal dicotómica 

Cualitativa ord inal dicotómica 

Cual itativa ordinal dicotómica. 

Cualitativa ordinal dicotómica. 

Cuantitativa discreta 

Cuantitativa discreta 

Cual itativa ordinal dicotómica 

Presente ó ausente. 

Presente ó ausente. 

Presente ó ausente. 

Presente ó ausente. 

Presente ó ausente. 

Presente ó ausente. 

Presente ó ausente. 

MM 

M M 

>30 % (porcentaje) 
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variables : 

Número de articulaciones con 

artritis activa, número de 

articulaciones con limitación de la 

movilidad y dolor, escala Visual 

análoga médico (0-100 mm), 

escala Visual paciente/familia (O

lOO mm), Capacidad funcional, 

VSG o PCR. 

Empeoramiento > 30% en 3 de 

las se is variables de respuesta, y 

se prec isa un mínimo de dos 

articulac iones activas. (Debe 

empeorar un mínimo de 2 puntos 

en la valoración global en la 

esca la de O a 100 mm). 

Recurrencia de la enfermedad, 

tras un intervalo libre de la 

misma de al menos 6 meses sin 

tratamiento. 

Ninguna art iculación con artritis 

activa en ausencia de fiebre, 

exantema, serositis, 

esplenomegalia o 

po liadenopatías atribuibles a AIJ, 

ausencia de uveítis activa, VSG o 

PCR norma l. 

Tiempo tran scurrido desde el 

inicio de los síntomas a la fecha 

del diagnóstico AIJ . 

Cualitativa ordina l dicotómica >30% (porcentaje) 

Cua litativa ordinal dicotómica Presente o ausente 

Cualitativa ordinal dicotómica Presente o ausente 

Cuantita t iva contin ua Meses 
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Va riabl es bioquímicas: 

VARIABLE 

LEUCOCITOS 

NEUTROFILOS -

TOTALES 

DEFINICION OPERACIONAL TIPO DE VARAIBLE 

Jl 

UNIDAD DE 

MEDIDA 

Cant1dad de leucoc1tos (6 a 18 años). Cuant1tat1va discreta 

4.8 a 10.8 

-
Leuc OCitOS X 10(3) 

Cant idad de neutrófilos (6 a 18 Cuant ita t iva discreta MM3 

años}, 2500 a 7000 

Cant idad de linfocitos (6 a 18 años), Cuan t itat iva discreta 

1500 a 4500 

Cantidad de Hb. (6 a 16 años) 10.3 a Cuantitativa continua 

14.9. y (16 a 18 años), 11.1 a 15.7 

Cant idad de plaquetas (6 a 18 años), Cuantitativa discreta 

150-450. 

Gr/100ml 

genérico que define los Cuantitativa continua U/L 

enz imas de origen hepático que se 

miden en la sa ngre como indicadores 

de enfermedad del hígado de t ipo 

in flam atorio (5 a 40 como valores 

normales) 

genérico que define los Cuantitativa continua U/L 

hepát ico que se 

miden en la sangre como indicadores 

de enfermedad del hígado (S a 55 

define los Cuantitativa continua U/ L 

enzimas de origen hepát ico que se 

miden en la sangre como indicadores 

de enfermedad del hígado de t ipo 

obstruct ivo (5 a 3 7 como valores 

normales) 

Velocidad de sedimentación globular: Cuantitativa discreta 

Es la precipitación de los eritrocitos 

en un tiempo determinado. (hasta 

12mm/hr como va lores normales) 

Proteína C reactiva producida por el Cuantitat iva continua 

hígado se eleva en inflamación o 

proceso infeccioso. (valores norma les 

de< 10md/L o< 1 mg/dl) 

MM/hr 

Mg/d l 
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Variables del instrumento (cuestionario COO P-Dartmouth) 

DEFINICION OPERACIONAL TIPO DE VARAIBLE 

las últ imas 4 semanas ¿Qué Likert 

actividad física pudiste 

reali za r por lo menos durante 2 

En las últimas 4 semanas ¿Qué Likert 

tan molesto has estado por 

emocionales como 

se ntirse triste, angustiado, 

deprimido o enojado? 

En las últim as 4 semanas ¿Por Likert 

física o problemas 

emocionales qué tanta dificult ad 

tuviste al rea lizar tus labores 

diarias dentro y fuera de la casa? 

En las últimas 4 semanas ¿Hasta Likert 

qué grado tu salud fís ica o 

problemas emocionales han 

afectad o tus activ idades sociales 

con fami liares, amigos, veci nos o 

grupos? Mis actividades como ir 

al cine, platicar con amigos, ir a 

f iest as, jugar en grupo, eti:. 

las últimas 4 semanas Likert 

dolor corpora l has 

En las últimas 4 semanas ¿Cómo Likert 

calificadas tu sa lud y condic ión 

emocional actua l en comparac ión 

a hace 4 semanas? 

En las últimas 4 semanas ¿En 

general cómo podrías clasificar tu 

sal ud física y condición 

1 
. MACI N 

UNIDAD DE MEDIDA 

laS 

laS 

laS 

laS 

laS 

l aS 

laS 
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En las últimas 4 semanas ¿ Hubo Li kert 

alguien dispuesto a ayudarte si tú 

querías o neces it a bas ay uda? 

En las ú ltimas 4 semanas ¿Cómo Likert 

ha sido tu calidad de vida durante 

las últimas 4 sem anas? ¿Cómo 

han estado las cosas pa ra ti? 

¿Cómo la has pasado? 

Va riabl es de func ionalidad: 

sus actividades cotidianas sin 

dificultad, alguna dificu ltad, fa lta de 

confort o limitación, poca capacidad, 

gran incapacidad (postración) 

la S 

1 a 5 
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Variables del instrumento Chi ldhood Health Assessment Qu es tionnaire: 

DEFINICION OPERACIONAL TIPO DE VARAIBLE 

¿Vestirse, incluso anudar o abrochar Likert 

los cordones de sus zapatos? 

¿Enjabonarse el pelo? 

¿Quitarse los ca lcetines? 

¿Cortarse las uñas? 

¿Levantarse de una silla baja o del Likert 

suelo? 

¿Acostarse y levantarse de la cama o 

ponerse de pie en la cuna? 

¿Cortar la carne con el cuchillo? 

¿Llevarse una taza o un vaso a la 

boca? 

Likert 

¿Caminar al aire libre en terreno Likert 
llano? 

¿Subir cinco escalones? 

Bastón, Cualitativa categór ica 

Andador, 

Muletas, 

Silla de Ruedas 

Ayuda técnica para vestirse 

Adaptador para cubiertos y lápices 

Si lla adaptada 

Otros (especificar) 

Vestirse y asearse Cualitat iva categórica 

Levantarse 

Comer 

Caminar 

¿Lavarse y secarse las manos? Likert 

¿Entrar a bañarse, sal ir de bañarse7 

¿Sentarse o levantarse del baño? 

UNIDAD DE 

MEDIDA 

1 al S 

1 al S 

1 al S 

1 al S 

1 al S 
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¿Cepillarse los dientes? 

¿Peinarse o cepil larse el pelo? 

¿Toma r o agarrar de una alacena o Likert 
repisa justo por arr iba de su cabeza 
un objeto pesado como un libro? 

¿Agacharse para recoger un papel 

del suelo? 

¿Ponerse una camiseta o playera por 

la cabeza ? 

¿Girar la cabeza y mirar hacia atrás 
por encima del hombro? 

¿Escribir o hacer garabatos con un Likert 
lápiz? 

¿Abri r la puerta de un coche o un 
ca mión? 

¿Abrir una botella abierta 

previamente? 

¿Abrir o cerrar una llave de agua? 

¿Girar la chapa de la puerta y 
empujarla para abrirla? 

¿Realizar o hacer mandados o Likert 

compras? 

¿Subir y bajar de un coche de 
jugu ete, camión o automóvi l? 

¿Subirse a una bicicleta o triciclo? 

¿Realiza r ta reas domésticas, como 
lavar los platos, sacar la basura, 
tender la cama o limpiar su cuarto? 

¿Correr y jugar? 

Adaptador para elevar la tasa del Likert 

baño 

Sentarse en el baño 

Abrir una botella 

Barandal en él baño para bañarse 

Ayudas t écnicas para alcanzar 
objetos del suelo 

Ayudas t écnicas para alcanzar 
objetos cuando se está bañando 

1 al S 

1 al S 

1 al S 

1 al S 
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Higiene personal 

Coger cosas 

Agarrar y abri r cosas 

Tareas domésticas 

Eva luación global del dolor 

producido por la enfermedad 

medida por el pacien te medida de O 

a l OOmm 

Evaluación global de la gravedad de 

la en fermedad medida por el 

paciente/fa miliar de O a 100m m 

Cualitat iva categórica 

Cuantitativa discreta MM 

Cuantitativa discreta MM 

Va ri ables del inst rumento Childhood Health Assessment Qu es tionna ire versión para padres: 

VARIABLE 

1: Salud global de su 
hijo 

DEFINICION OPERACIONAL 

es: 

Excelente, muy buena, buena, regular, mala. 

Durante las últimas 4 semanas ¿Ha tenido su Likert 
hijo algún t ipo de limitación para rea liza r 
alguna de las actividades que se enumeran a 
continuación, por problemas de salud? 

Hacer cosas que requieren mucho 
es fu erzo, jugar fútbol o correr. 

Hacer cosas que requieren bastan te 
esfuerzo, bicicleta o patinar. 

Capacidad física para moverse en el 
parque/zona de juegos, la escuela. 
Andar una distancia equivalente a 
una manzana de casas o de subir un 
t ramo de escaleras. 
De inclinarse, levantar peso o 
agacharse. 

De va lerse por sí mismo(a) comer, 
vest irse o ir al baño. 

Durante las últimas 4 semanas ¿Ha tenido su likert 
hijo problemas de comportamiento o 
emocionales que hayan limitado para realizar 
alguna de las actividades que se enumeran a 
continuación, por problemas de salud? 

Limitado en el TIPO de ta reas 

1 al 4 

1 al 4 
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escolares o de actividades con sus 
amigos. 

Limitado en la CANTIDAD de tiempo 
que su hijo(a) podría dedicar a las 
tareas escolares o a actividades con 
sus am igos 

Limitado en la REALIZACION de 
ta reas escolares o en actividades con 
sus amigos (por que req uerían 
realiza r un esfuerzo ext ra) . 

Durante las últimas 4 semanas, ¿Han tenido Likert 
su hijo(a) problemas físicos que hayan 
limitado su actividad escolar o las actividades 
con sus amigos, de alguna manera que se 
exponen a continuación? 

Limitado en el TIPO de tareas 
escolares o de actividades con sus 
amigos que su hijo (a) podría hacer. 

• Limitado en la CANTIDAD de tiempo 
que su hijo(a) podría dedicar a las 
tareas escolares o a actividades con 
sus amigos. 

Durante las últimas 4 semanas ¿Cuánto dolor Likert 
o molestia ha tenido su hijo( a)? 

Durante las últimas 4 semanas ¿Con que Likert 
frecuencia se han presentado en su hijo(a) las 
conductas que se describen a continuación? 

• Discutió mucho 
Tuvo dificultades para concentra rse 
o para prestar atención 

• Mintió o engañó 
• Robo cosas en casa o fuera de casa 

Tuvo rabietas o mal genio 

Durante las últimas 4 semanas comparado likert 
con otros niños de la edad de su hijo{a), usted 
diría que el comportamiento de su hijo es: 

• Excelente 
Muy bueno 

• Bueno 

• Regular 

• Malo 

Se enumera una lista de diferentes estados de Likert 
ánimo que pueden tener los niños. 

Durante las últimas 4 semanas ¿con que 
frecuencia se ha sentido su hijo(a): 

.__..;;..._,A;:.1f!unto de llorar? 

1 al 4 

1 al6 

1 al S 

1 al S 

1 al S 
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Solitario? 

Nervioso? 
Enfadado o molesto? 

Contento? 

Durante las últ imas 4 semanas ¿cómo piensa Likert 
que está su hijo(a) de sa t isfecho con relación 

Su rendimiento escolar? 
Su capacidad para 
deportes? 

Sus amigos? 

practicar 

Su apariencia o aspecto ffs ico? 
Sus relaciones familiares? 

Su vida en general? 

Como considera que son de ciertas o falsas las Likert 
siguientes afirmaciones sobre su hijo(a) .? 

Mi hijo(a) parece menos sano(a) que 
otros niños(as) que conozco 

• Mi hijo(a) nunca ha estado 
gra vemente enfermo 
Cuando hay alguna enfermedad 
contagiosa alrededor, mi hijo(a) 
suele enfermarse 

Confío en que mi hijo(a) tenga una 
vida muy saludable 

Me preocupo de la salud de mi 
hijo( a) más de lo que otros padres se 
preocupan de la salud de los(as) 
suyos( as) 

diría que es la salud de su hijo(a) Likert 
ahora, comparada con la que tenía hace un 
año? 

las últimas 4 semanas, ¿Cuánta Likert 
angustia o preocupación LE HA PRODUCIDO 

temas que se enuncian a 

• La salud flsica de su hijo(a) 

• El bienestar emocional o el 
comportamiento de su hijo( a) 

La capacidad de concentración o de 
aprendizaje de su hijo( a) 

Durante las últimas 4 semanas ¿Ha tenido Likert 
MENOS TIEMPO del que habitualmente 
dispone para HACER SUS COSAS por causa de: 

• La salud física de su hijo( a)? 

• EL bienestar emocional o el 
comportamiento de su hijo(a)? 
La capacidad de concentración o de 

1 al S 

laS 

1 al S 

1 al S 

1 al4 
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aprendizaje de su hijo(a)? 

Du rante las últimas 4 semanas ¿con qué Likert 
frecuencia la salud o el comportamiento de 
su hijo(a) : 

Ha limitado las actividades que 
ustedes, como familia, podría 
rea liza r? 

Ha interrumpido las actividades 
cotidianas de la familia (comer, ver 
TV)? 

Ha limitado su capacidad, como 
fam ilia, de salir en forma 
improvisada? 

• Ha sido causa de tensión o 
problemas en la familia? 

Ha sido mot ivo de desacuerdo o de 
discusión familiar? 
Ha producido la anulación o el 
cambio de planes ( tanto personales 
como laborales) en el últ imo 
momento 

algunas ocas iones, los miembros de la Likert 
fam ilia no se llevan bien entre ellos. No 
siem pre están de acuerdo y pueden llegar a 
enfadarse. En general ¿Cómo valora la 
ca pacidad de los miembros de su familia para 
llevarse bien entre ellos? 

Variables de trat am iento : 

enfermedad o el dolor (Prednisona, 

M etotrexate, Ant i TNF, AIN ES), se 

tomara en cu.en ta la dosis ut ilizada y 

el tempo que la ha utilizado. 

El criterio de enfermedad inactiva se 

debe de mantener un mínimo de 6 

meses consecut ivos, mientras se 

encuentra bajo t ratamien to. 

El criter io de la enfermedad inactiva 

se debe mantener un mfnimo de 12 

meses consecutivos sin tratamiento 

(contra la artrit is o uveítis). 

Tiempo t ranscurrido desde el inicio 

del tratamiento médico 

TIPO DE VARAIBLE 

Cuantitativa continua 

Cuantitativa continua 

Cualitativa ord inal 

dicotómica 

Cualitativa ordinal 

dicotómica 

Cuantitativa continua 

1 al S 

1 al S 

M edica mento 

uti lizado 

Mg,gr, 

Meses 

Present e o ausente 

Presente o ausente 

Meses 
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Hoja de recol ección de inform ación : ver anexo VIII 

Tamaño de la Muestra 

En el presente es tudio se pretende inclui r a todos los pacientes con AIJ, que son 

atendidos en INP, por lo que no se presenta ra un cálcu lo de tamaño de la muestra ya que será 

por conveniencia, sabemos que algunos es tratos de la clas ifi cación diagnóstica en cuanto a 

tiempo de evolución y la gravedad de los pacientes nos quedarán grupos muy pequeños pero 

el grupo de investigación quiere conocer la funcionalidad de estos instrumentos incluyendo 

todos los espectros de la enfermedad . 

ANÁLISIS ESTADfSTICO 

Análisis Un ivariado. 

Variables Cu antitativas: 

En el caso específico de las va riabl es clín icas (edad, número de articulaciones con artritis 

activa, número de articulaciones con limitación de la movilidad, número de articulaciones con 

tumefacción, número de articulaciones con dolor, esca la visual análoga del dolor reportada 

por el paciente, esca la visual de gravedad de la enfermedad evaluada por el médico, tiempo de 

evolución de la enferm edad antes de l diagnóstico, leucocitos, neutrofi los totales, linfocitos 

totales, hemoglobina, plaquetas, AST, ALT, GGT, VSG, PCR, dosis utilizada de fármaco, tiempo 

que ha utilizado el fárm aco) de los pacientes serán va ria bl es cuantitativas (discretas y 

continu as ). Se obse rvará su dist ri bución mediante el gráfi co Tallo y Hoja y se comprobara su 

normalidad mediante la prueba de normalidad de Kolmogorov-Smirnov. Si alguna de estas 

variab les tuviera una distribuci ón sesgada, se utili za ra la transformación logaritmo neperiano 

(Ln), para lograr una aproxi mación a la dis tribución normal; se buscara su distribución, media, 

mediana, DE, valores mínimos y máximos. 
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Se describirán los resultados estandarizados y normalizados totales así como en las 

su bescal as de cada prueba utilizada COOP-Dartmouth y CHAQ 

Va ri ab les Cualitativas: 

Consist irá en la revisión de la distribución y frecuencias simples de cada una de las 

var iab les categóricas, sexo, fiebre, poliadenopatías, exantemas, se rosit is, irritab il idad, 

hepatomegal ia, esplenomega lia, astenia, uveít is, enfermedad inflamatoria intestinal, mejoría, 

brote, recidi va, enfermedad inactiva, fárm aco utili za do, remisión clínica con tratamiento, 

remisión clín ica sin tratamiento, tiempo de tratamiento . 

En la parte cualitativa de los instrumentos se analizarán cu alitativamente cada subesca la 

del instrum ento COOP-Dartmouth (condición física, condición emocional, labores cotidianas, 

actividades sociales, dolor, ca mbios en la condición, cond ición genera l, apoyo social, calidad de 

vida, fun cionalidad), así com o las subesca las del instrum ento CHAQ (discapacidad , higiene 

personal , destreza, pres ión, comportamiento, bienestar, autoestim a, la salud de su hijo, usted 

y su familia) . 

Aná lisis Bivari ado: 

En las va riables cualitativas, se harán pruebas de X2 y en el caso de tener una frecuencia menor 

de S en alguna ce lda, se utilizará la prueba exacta de Fisher, en el cruce de va riables 

dicotóm icas se utili za ra la prueba de Pearson y en el caso de variables politóm icas se utili zará 

la prueba de Mantei-Haenszel. 

Ademá s se anali zarán los datos de form a estratificada por edad, sexo ·y cron icida d de la 

enfermedad, este anális is se hará con los datos basa les y finales 

En las va ri ables continuas se harán pruebas de t pariada para comparación de med ias 

utili zando las va ri ables de puntajes totales de cada prueba basa l y final. 

48 



Análisis de validez: 

Se real izará un anál isis de va lidación en cada subesca la, del instrum ento CHAO comparando la 

ca pacidad de clasi fi car a los pacientes en su funciona lidad, sa lud global y ca lidad de vida, 

comparándo lo con la ca pacidad que tiene el instrumanto COOP-Dartmouth para esta misma 

clasificación . En esta va lidación se obtendrán la sensibi lidad, especifi cidad, valor predictivo 

positivo (VPP) y va lor predict ivo negativo (VPN ); para cada subescala util izando el estadístico 

de Kappa para eva luar el nivel de con cordancia entre los instrumentos. Este apartado se 

realizara también con las puntuaciones globales de los instrumentos. 

Análisis Multiva riado. 

Se evaluará la posibilidad de rea liza r un modelo de regresión logíst ica multivari ado. Se 

modelará la probab ilidad de clasificar la calidad de vida (politómico) como var iable 

dependiente CHAQ y se ajustara por las covariabl es edad, sexo, número de articulaci ones con 

artriti s activa, número de articulaciones con lim itación de la movil idad, número de 

articul aciones con tum efacción, número de art iculaciones con dolor, esca la visual análoga del 

dolor reportada por el pa ciente, escala visua l de gravedad de la enferm edad eva luada por el 

médico, tiempo de evolución de la enferm edad antes de l diagnósti co, leucocitos, neutrof ilos 

totales, linfocitos totales, hemoglobina, pl aquetas, AST, ALT, GGT, VSG, PCR, dosis utili zada de 

fárm aco, tiempo que ha utilizado el fármaco, fiebre, poliadenopat ías, exantemas, se rosit is, 

irritabili dad, hepatom ega lia, esplenom egal ia, ast enia, uve íti s, enfermedad inflamat oria 

intestin al, mejoría, brote, recidiva, enfermedad inact iva, fá rm aco ut ilizado, remisión clín ica con 

tratami ento, remisión clínica sin tratamiento, ti empo de tratam ien to. 

Se eva luará la posibilidad de reali za r un mode lo de reg res ión linea l mu ltivar iado. Se 

modelará la correlaci ón del puntaje total del COOP-Dartmouth obtenido de las esca las de 

funciona lid ad, sa lud global y calidad de vida (va ri able continu a) como variable depen diente y 

se ajustara por las cova riabl es edad, sexo, número de articulaciones con art rit is activa, núme ro 
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de articulaciones co n limitación de la movi lidad, número de articu laciones con tum efacción, 

número de art iculaciones con dolor, esca la visual aná loga del dolor reportad a por el paciente, 

esca la visual de grave dad de la enferme dad eva luada por el médico, tiempo de evolución de la 

enfermedad antes del diagnóstico, leucoci tos, neutrofilos totales, linfocitos totales, 

hemoglobina , plaquetas, AST, ALT, GGT, VSG, PCR, dosis util izada de fá rmaco, tiempo que ha 

utilizado el fármaco, fiebre, poliadenopatías, exantemas, serositis, irritabilidad, hepatomegalia, 

esplenomega lia, astenia, uve íti s, enfermedad inflamatoria int est inal, mejoría, brote, recid iva, 

enfermedad inactiva, fármaco utili zado, remisión clínica co n tratamiento, remisión clínica sin 

tratamiento, tiempo de tratamiento . 

La inclusión de va riabl es en los modelos multivariados, se determ inaran bajo dos criterios, 

plausibilidad biológica y significancia estadíst ica 

El análisis estadís t ico se rea li zará en el paquete estadístico SPSS 18 para W indows. 

Consideraciones éticas: 

De acuerdo al Reglam ento de la Ley General de Salud en lo referente a la investigación en 

pacientes menores de edad o incapacitados estipu lado en el artícu lo 36 y 37 se obtendrá por 

escrito consentimiento informado del padre o tu to r, así como asent im iento informado por él 

paciente . Considerándose una inves tigación sin rie sgo, represe ntando para el menor una 

experiencia razonable comparable con las inherentes a su actual situación m édica, con una 

participación voluntaria, así mismo podrá reti rarse en cual quier momento. Se considera una 

investigación con altas probabilidad es de obtener conocimiento generalizab le sob re su 

enfermedad. [36] 
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Anexo 1: Clasificación de -Artritis ldiopática Juvenil {llAR) 

Criterios diagnósticos/clasificación de la AIJ (ILAR/OMS) 

1.- Artritis Sistémica 

Artritis con fiebre intermitente por más de 2 semanas y 1 de los siguientes síntomas: 

(1) Rash eritematoso evanescente. 

(2) Crecimiento ganglionar (nódulos o ganglios linfáticos) generalizado. 

(3) Hepatomegalia o Esplenomegalia 

(4) Serositis. 

2.- Oligoarticular 

Artritis que afecta de 1 a 4 articulaciones durante los primeros 6 meses de la enfermedad. Se reconocen 2 

subcategorías: 

(a) Oligoarticular persistente: no afecta más de 4 articulaciones durante el curso de la enfermedad. 

(b) Oligoarticular extendida: Afecta acumulativamente S o más articulaciones después de los primeros 6 

meses de la enfermedad. 

3.-Poliartritis Factor Reumatoide negativo 

Artritis que afecta S o más articulaciones en los primeros 6 me ses de la enfermedad, FR negativo. 

4.-Poliartritis Factor Reumatoide positivo 

Artritis que afecta 5o más articulaciones en los primeros 6 meses de la enfermedad, asociada a FR positivo en 2 

determinaciones con 3 meses de diferencia . 

S.-Artritis Psoriatica 

Cualquiera de las siguientes: 

(1) Artritis y psoriasis. 

(2) Artritis y por lo menos 2 de los siguientes: 

a . Dactilitis. 
b. Anormalidades en las uñas. 

c. Historia familiar de psoriasis en familiares de primer grado. 

6.-Artritis relacionada con entesitis 

Cualquiera de las siguientes: 

(1) Artritis y entesitis 

(2) Artritis y entesitis con al menos 2 de las siguientes : 

7.-0tros 

a. Tenderness articulación sacroiliaca y/o dolor inflamatorio vertebral. 

b. Presencia de HLA- 827 

c. Historia familiar en por lo menos un familiar de pri mer o segundo grado con enfermedad 

asociada a HLA-827 

d. Uveitis anterior generalmente asociada a dolor ocular, ojo rojo, fotofobia . 

e. Inicio de artritis en pacientes masculinos mayores de 8 años 

Niños con artritis de causa desconocida por lo menos 6 semanas. 

55 



Anexo 11: Esca la visual análoga de la gravedad de la enfermedad y el dolor (paciente/familia ). 

En general ¿Cuánto dolor te ha prod ucido 1 cree que le ha producido la enfermedad a 

su hijo en la última semana. 

1 

1100 mm 

Nada Muchísimo 

En general Por tu enfermedad/ la enfermedad que afecta a su hijo, ¿Cómo te 

desenvuelves en tu vida diaria?, ¿Cómo se desenvuelve en su vida diaria? 

1 1 

mm 

Muy Bien Muy mal 

Anexo 111: escala visual análoga de la gravedad de la enfermedad (médico) . 

En general por su enfermedad ¿Cuál es la gra vead del paciente? 

1 1 

mm 

Sin gravedad Muy grave 
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Anexo IV: Herramientas de valoración del dolor pediátrico . 

11 trumrntn nh,,u,ti• o 

\';Jrni fhomp on Pedí tri ' 
I'¡Ün (J11 ionnaire PP 
1 4~15! 

E · cahl~ fnciu les 

Ouch<·r 1 . 1 

(.JI } 

lc}l40] 

LfneJ~ vcnicnJ{fenn metro 
de l dol r [42-44) 

Pi umt delltrniu~ corporal 
M.11pa coi'J rtd (p. ej •• PPQ) 
1 .3 ,'1 J 

vuJor que tle O a 1; O pr'C5Cillll un 
ef~o pos:itiv nm~imo y 1 un cfel:l 
negntl o máx imo 

n Hn ll t.k !00 mm en la que fijrul 
pll!. b s e mo d:Ji'io. no rm~l tnr. 
no d 1 "y •muchCsimo dnllo mucho 
mal 1 • dol gro\'Clt, Los nii 
sennl.an ql b línc.:J. plllll indicllt la 
imensld d del dolor 
N llnc:.n (o ten:rhru:t ) de l mm en 
el que :0 j:lln palllbta! como "lié? dolor 

· ~.n ab hit(.l» y el peül'dolorque pocdtl 
halitr... l.m nlñcs sct:~~ en 1 lfnéa o 
dioo,i:ln utu~lfnéllsobrc d1en11Ómelrti 
iW:a iJJd' :ru-la inte~ idad ~ dol r · 

Mi<! lalOOI.lizoci d 1 dolor. • pidc_n 
l. niñ q~eol · olltJ¡2QfU1Sdcl . 
cuerpo que l duelen. Pued.etl ernpl 
<! L'Ilinl e lures parn reJli'CSO'li rl 
diferente intcnsi{l;ld del d or 

ado= ent:Jenado cooifi llll 

ndt (a dcl dolQr oüenlniS 1 nuJO;S 
realizan Wlll serie. de actividad romo 
caminar o ·cm/use 

•• 1 J 

:\u¡ · • má., ¡-.:.ron• ·, 
li le y v lid n mñ . 
mnyHrcs t.1c- S :ui 

nños y más. ~ro m.1s 
fiable y v lid o en n! os 
may~<Je 5añ s 

rulo m • pc.ro rruls 
nnbl y ' ido en ni ños 
m yort"S de 5 nil . 

M~ fia ble y vtílt<.lo 
t, t\ iftos de .... !1-

y m~y res 

3 años y .mM. niilo 

4 ñños y m.1~. 
Esp;zcirumc.n tc útil 

re 1 y 1 7 1\ 
dectbd 

6 17 años 
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Anexo VI: Cuestionario COO P/Dartmouth 

1 
CENTRO\ lE ! JFOR ~AC!O: 
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DOLOII. 

(¡¡ , !(lma :.il · !1 ' , 

Cu.:~ j 1l t rn 1 '1' 
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Cuadro 6 
CAM.BIOS EN LA CONDICION 

En las últimas 4 semanas ... 

¿Cómo-c'alificarlas tu salud {lsica y condición emocional actual en 
comparación a hace 4 semanas? 

Están mucha mejor ahora ++ 

.Están un poco mejor ahora 

Están-casi igual 

Están un pocb más mal 
ahora 

Están peor ahora 

+ 

± 

64 



65 



66 



f'ar ¡) mpw.. l. u:I(ÚmJ 1 ¡a.;· p. ad ~ l'l if!5 (~~¡ .: 

s~haM-e1 
C6mo !ll#H;;'!,Q 1 ~ r:aro J(2 

67 



An exo VIl : 

Grafico para ca ptación de l número y movi lidad de las art iculaciones afectadas . 

© Elsevler 2008. Hochberg et al: Rheumatology. 
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Anexo VIII Formato de Recolección de In formación. 

¿Cuál es la sensibil idad y especificidad del cuestionario COOP-Dartmouth funcionalid ad y cali dad de vida en 

itt 
pacien tes escolares y adolescentes co n Artritis ldiopática Juvenil tratados en éiiNP? 

INP 

Identificació n 

Recuento articular 
# Art . Dolorosas U Art. Tumefactas 

Uveítis 
Presente 

Enfermedad In f lamatoria in test ina l 
Presente 

Funcionalidad Steinbrocker 
Clase 1 Clase 11 

Var iab les bioquímicas 

U Art. limitadas # Art. Activas 

Ausente 

Ausente 

Clase 111 

Evaluación globa l (paciente) 0-HXlmm 

Art. Afectada(sl 

Clase IV 

Angula de 
movimiento 

Evaluación del dolor 0-100m m 

1 Hb Leucocitos Neutrófilos Totales linfoci tos Totales Plaquetas AST ALT GGT VSG PCR 

1 

Fecha de te rmino 

Cuestionario COOP-Dartmout h 
1: 2: 3: 4: 
Condición Condición labores Actividades 
fís ica emocional cot idianas sociales 

5: 
Dolor 

Dosis total acumulada Por razón necesaria 
(AINES) 

6: 7: 8: 9: 
Cambios en Cond ición Apoyo Calidad de 
la condición general social Vida 
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