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PROLOGO

El estudio de la calidad de vida relacionada
con la salud en pacientes con enfermedades reuma-
ticas es un area que ha despertado el interés de los
clinicos, enfermeras, trabajadores sociales, epide-
midlogos, agencias del gobierno y de todos aque-
llos que somos responsables del cuidado de éstos
pacientes.

El concepto de calidad de vida relacionada
con la salud incorpora una vision personal de como
el sujeto se siente en su vida, tomando en cuenta su
salud como otros aspectos no médicos de la vida,
tales como su estado emocional, social y las rela-
ciones entre sus pares y su familia. Siendo el esta-
do de salud solo un componente de la calidad de
vida.

Aspectos importantes de la calidad de vida
relacionada con la salud son Unicos para los reuma-

télogos pediatras:

MARI
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Entender la calidad de vida relacionada
con la salud determinada por una enfermedad cro-
nica como es la Artritis ldiopatica Juvenil y sus
consecuencias a largo plazo.

Definir los tratamientos que se llevan a
cabo explicando al nifio conjuntamente con sus
padres los efectos que ellos pueden tener sobre la
vida de los pacientes.

Ocupamos no Unicamente del cuidado del
nifio sino también de su familiay de ladinamica familiar.

Si comprendemos éstos conceptos estamos
aceptamos al nifio y sus padres como parte del
equipo que conducira el tratamiento y podemos
aprender juntos la mejor manera de usar la infor-
macién para la ayuda de nuestro pacientes.

El estudio de la calidad de vida relacionada
con la salud facilitara el entendimiento y la comu-

nicacién entre el nifio, sus padres y el clinico.

APAZ
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ARJ:
AlJ:
ACJ:
ACR:
EULAR:
WHO:
EAJ:
APsJ:
Eli:

ARE:
ILAR:

VSG:
FR:
FR (+):
FR (-):
ANA:
HLA:
FNTa:
IL:
PCR:
LOM:
OMS:
CHQ:

ABREVIATURAS

Acrtritis Reumatoidea Juvenil CHQ-PF50: Child Health Questionnaire -

Artritis Idiopatica Juvenil Parent Form 50

Avrtritis Crénica Juvenil CHAQ: Childhood Health Assessment
American Colleage of Rheumatology Questionnaire

European League Against Rheumatism HAQ: Health Assessment Questionnaire
World Health Organization CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud
Espondilitis Anquilosante Juvenil HRQL: Health-Related Quality of Life
Acrtritis Psoriésica Juvenil VAS: Visual Analogue Scale
Enfermedades Inflamatorias del ID: Indice de Discapacidad

Intestino AF: Actividad Fisica.

Acrtritis Relacionada con Entesitis D: Dolor

International League of Associations CSs: Cambios en la salud

for Rheumatology IEP: Impacto emocional en los padres
Velocidad de Sedimentacion Globular ITP: Impacto en el tiempo de los padres
Factor Reumatoideo PCE: Problemas de comportamiento o
Factor Reumatoideo Positivo emocionales

Factor Reumatoideo Negativo PF: Problemas fisicos

Anticuerpos Antinucleares B: Bienestar

Antigeno de Histocompatibilidad AFliar:  Actividades familiares

Factor de Necrosis Tumoral Alfa C: Conductas

Interleuquina CG: Comportamiento general

Proteina C Reactiva A: Autoestima

Limitation of Movement PSG: Percepcion de la salud en general
Organizacién Mundial de la Salud RF: Relacion familiar

Children Health Questionnaire

MARI A T. APAZ
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RESUMEN

El prondstico de los pacientes con Artritis
Idiopéatica Juvenil (AlJ) ha mejorado considerable-
mente en las dltimas décadas probablemente debi-
do al diagndstico temprano, al reconocimiento de
las formas leves, los avances en el conocimiento de
las posibilidades terapéuticas de la enfermedad y
sus complicaciones. A pesar de esto la AlJ esta ain
asociada con importante morbilidad y discapacidad
funcional a largo plazo.

La evaluacion clinica de los nifios con AlJ
requiere no solamente las medidas de la actividad
de la enfermedad sino también el entendimiento de
los efectos de la enfermedad y la terapia prescripta

sobre el bienestar fisico y psicosocial.

OBJETIVOS:

1. Investigar la Calida de Vida Relacionada
con la Salud (CVRS) y sus determinantes en
pacientes con AlJ.

2. Evaluar la CVRS en los diferentes subti-
pos de AlJ.

3. Compara la CVRS entre los pacientes
con AlJ y nifios sanos de edades similares y prove-
nientes de la misma area geogréafica.

METODO:

Se estudiaron los pacientes con diagnostico
de AlJ que fueron atendidos regularmente en el
Servicio de Reumatologia Infantil del Hospital de
Nifios de Coérdoba y de la Clinica Universitaria
Reina Fabiola entre el afio 1988 al afio 2006.

La CVRS se estudio a través del CHQ
(Children Health Questionnaire), y fue comparada
con nifios sanos de edades similares.

El anélisis estadistico incluyo: estadistica

descriptiva como media y Desviacion Standard
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(DS) para las variables continuas y frecuencia
absoluta y porcentajes para las variables categori-
cas.

Chi-square para variables categoricas.
Student t-test para la comparaciéon entre variables
dependientes e independientes. Test a Cronbach
fue usado para evaluar la consistencia interna de las
subescalas del CHQ; un valor de 0.70 6 mas alto
fue considerado indicar suficiente consistencia
interna.

Coeficiente de correlacion de Pearson para
estimar el grado de correlacion entre variables

cuantitativas.

RESULTADOS:

De los 78 pacientes estudiados con una
evolucion promedio de su enfermedad de 6 afios,
60 (76.9%) fueron mujeres y 18 (23.1%) varones.
LaX + DE entre el bienestar fisico y psicosocial del
CHQ fueron significativamente mas bajos en los
pacientes con AlJ que en los nifios sanos en la pri-
mera y segunda evaluacion: loevaluacion: 49.61 +
20.99 vs. 91.81 + 6.44, p=0.0001 y 61.68 + 18.77
vs. 85.91 + 11.08, p=0.0001, respectivamente; y en
la 2° evaluaciéon: 76.58 +2.39 vs. 91.81 + 6.44,
p=0.0001y 75.34 15.17 vs. 85.91 11.08,
p=0.0001, respectivamente.

+

+

El bienestar fisico estuvo principalmente
deteriorado. Los pacientes con oligoartritis persis-
tente tuvieron mejor CVRS comparada con los
otros subtipos, mientras que la CVRS fue similar en
pacientes con las formas de comienzo sistémico y
poliarticular.

El CHAQ (Children Health Assessment
Questionnaire), con un valor por encima de 2 y la
intensidad del dolor fueron los determinantes de

AFAZ
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pobre CVRS en las areas fisicas y psicosocial, res-
pectivamente.

CONCLUSION:

Si bien las principales diferencias con los
nifios sanos se obhservaron en las areas fisica, el
deterioro funcional determinado por el dolor esta
estrechamente relacionado con el desempefio psi-

MARIA
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cosocial de los nifios con AlJ. Lo que demuestra
que los aspectos psicosociales también se ven com-

prometidos en estos pacientes.

Key words: health-related quality of life, juvenile
idiopathic arthritis, functional assessment, self-
reported tools, outcome.
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ABSTRACT

Prognosis in Juvenile Idiopathic Arthritis
(J1A) has improvement considerably over the last
decades, probably secondary to earlier diagnosis,
recognition of mild forms, and better approaches to
treatment of the disease and its complications, des-
pite this, AlJ is still associated with considerable
long term morbidity and functional disability. The
optimal clinical assessment of children and adoles-
cent with ALJ requires not only the measurement of
disease activity but also the understanding of the
efiect of disease and prescribed therapies on physi-
cal and psychosocial well-being.

OBJETIVES:

1. To investigate the health-related quality
of life (HRQL) and its determinants in patients with
AlJ.

2. To evaltate HRQL in the different
subtypes of JIA.

3. To compare HRQL between patients
with AlJ and healthy children of similar age and

coming from the same geographic area.

METHODS:

Patients with AlJ treated between 1988 and
2005 at the Pediatric Rheumatology Department of
the Hospital de Nifios de la Santisima Trinidad of
Cérdoba and Rheumatology Department of the
Clinica Universitaria Reina Fabiola of Cdrdoba
City.

The HRQL was assessed through the Child
Health Questionnaire (CHQ), and compared to that
of healthy children of similar age.

Potential determinants of HRQL included

physician's and parent's global assessments, measu-

MARIA T.

Childhood Health
Assessment Questionnaire (CHAQ), and eryth-

res of joint inflammation,

rocyte sedimentation rate.

The statistical analysis included: descripti-
ve statistics were reported in terms of means and
standard deviations (SD) for the continuous varia-
bles and in terms of absolute frequencies and per-
centages for the categorical variables. Chi-square
for the categorical variables. Student t-test was
used for comparison between dependent and inde-
pendent variables. Intemal reliability of the CHQ
was measured by Cronbach 's alpha. Person's coef-
ficients were used to estimate the degree of corre-

lation between the quantitative variables.

RESULTS:

From the 78 patients studied with a mean
evolution time of 6 years, 60 (76.9%) were women
and 18 (23.1%) were male. The mean + SD physi-
cal and psychosocial summary scores of the CHQ
were significantly lower in JIA patients than in
healthy children in both evaluations: First control:
49.61 +20.99 vs. 91.81 + 6.44, p=0.0001 and 61.68
+ 18.77 vs. 85.91 + 11.08, p=0.0001, respectively;
and the second control: 76.58 *2.39 vs. 91.81 *
6.44, p=0.0001 and 75.34 + 1517 vs. 8591 =*
11.08, p=0.0001, respectively. the domains of
physical well-being being mostly impaired.

Patients with persistent oligoarthritis had
better HRQL compared with other subtypes, whe-
reas the HRQL was similar across patients with
systemic arthritis and polyarthritis. The CHAQ
score above 2 and pain intensity were the strongest
determinant of poorer HRQL in the physical and

psychosocial domain, respectively.

APAZ
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CONCLUSION:

The major difference with healthy peers
was found in the physically related concepts. The
pain was the major determinants of the level of
functional impairment, which is ciése related with

the psychosocial health in patients with JIA.

MARIA T
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Therefore, the psychosocial health is too impair-

ment in this patients.
Key words: health-related quality of life, juvenile

idiopathic arthritis, functional assessment, self-

reported tools, outcome.
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ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

INTRODUCCION

Artritis Crénica en nifios, identificada
como Artritis Reumatoidea Juvenil (ARJ), Artritis
Cronica Juvenil (ACJ), o Artritis Idiopatica Juvenil
(A1), es una de las enfermedades crénicas mas fre-
cuentes de la nifiez y una importante causa de dis-
capacidad a corto y/o largo plazo. (1)

La Artritis crénica en nifios es una enfer-
medad multisistémica, dinamica, genéticamente
heterogénea y de etiologia desconocida. (2)

Fenotipicamente diversa en la presentacion

MARIA T.

semioldgica-clinica, durante el curso de la enfer-
medad y esencialmente sin una caracteristica de
diagnoéstico simple.

Aunque ha sido considerada como una sola
enfermedad, comprende diversos grupos similares
caracterizados principalmente por artritis de articu-
laciones apendiculares, cada una de las cuales tiene
un modelo distinto de presentacion y puede tener la

misma o diferentes causas. (3-4)

APAZ
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CRITERIOS DE CLASIFICACION DE ARTRITIS EN NINOS

La clasificacion de artritis en nifios ha sido pro-
blematica durante décadas. En 1970, dos grupos de cri-
terios fueron propuestos para clasificar la artritis cronica
en nifios: aquellos para Artritis Rematoidea Juvenil
(ARJ), desarrollados y validados por un comité del
American Colleage of Rheumatology (ACR); y aquellos
para Artritis Croénica Juvenil (ACJ), propuestos por
European League Against Rheumatism (EULAR) y la
Oiganizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1977. (5-6)

Bajo el término ARJ, son reconocidas tres
formas de comienzo:

a) Sistémica.

b) Pauciarticular (compromiso de 1-4 arti-
culaciones).

c¢) Poliarticular (>5 articulaciones).

Este sistema de clasificacién excluyd la
artritis de las enfermedades inflamatorias del intes-
tino, psoriasis y espondilitis anquilosante. (5)

De acuerdo a los criterios de EULAR-
OMS un diagnostico de ACJ requiere el comienzo
de la enfermedad antes de los 16 afios, con una
duracion de la misma de mas de tres meses y la
exclusion de otras enfermedades que presentan
artritis como parte de su cuadro clinico.

EULAR distingue distintos subgrupos den-
tro del término ACJ:

a) Comienzo con hallazgos sistémicos.

b) Comienzo con poliartritis (>5 articula-
ciones) en ausencia de hallazgos sistémicos.

¢) Pauciarticular (compromiso de 1-4 arti-
culaciones).

Dentro de éste Gltimo grupo es posible identifi-
car nifios con Espondilitis Anquilosante Juvenil (EAJ)
probable, Artritis Psoriasica Juvenil (APsJ), y Artritis aso-
ciadaa Enfermedades Inflamatorias del Intestino (Eli).

Solamente el subtipo asociado con Factor

MARIA T

Reumatoideo positivo (FR+) fue llamado Artritis
Reumatoidea Juvenil. (6)

Ambos términos "crénica" y "reumatoi-
dea", son poco alentadores para los padres ya que
sugieren una enfermedad a largo plazo, invalidante,
con las caracteristicas de la Artritis Reumatoidea
del adulto. Ademas no todos los grupos tienen la
misma probabilidad de cronicidad. (7)

Las principales diferencias entre los crite-
rios de EULAR y ACR son:

a) La duracion de la enfermedad antes del
diagnostico:

1. Tres meses para EULAR.
2. Seis semanas para ACR.

b) La designacién de la enfermedad:

1 Artritis Cronica Juvenil (ACJ)
en Europa.

2. Artritis Reumatoidea Juvenil
(ARJ) en EEUU con la exclusién de Espondilitis
Anquilosante Juvenil (EAJ), Artritis Psoriatica
(APJ)

Enfermedades Inflamatorias del Intestino (Eli). (8)

Juvenil y Artritis asociada a las
En 1997, unatercera clasificacion bajo el nom-
bre de Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ), fue propuesta por
el Pediatric Task Forcé of the International League of
Associations for Rheumatology (ILAR). (9) (Tabla I)

El término Artritis Idiopatica Juvenil es un tér-
mino neutra], define cualquier forma de artritis la cual:

a) Persiste por mas de seis semanas.

b) No se conoce su causa.

¢) Comienza antes de los 16 afios.

Es una condicion heterogénea que ha sido
clasificada en diferentes subtipos de acuerdo a los
sintomas de presentacion durante los primeros seis
meses de enfermedad.

Esta clasificacion y sus subsecuentes revi-

APAZ
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Tabla I: Comparacion de los criterios de Clasificacion para Artritis Crénica en Nifios

ACR ARJ (5) EULAR ACJ (6)

Artritis Sistémica Artritis Sistémica
Artritis Pauciarticular
Artritis Pauciarticular

Espondiloartropatias

Artritis Poliarticular

Artritis Poliarticular
ARJ (FR +)

ILAR Al] (8)

Artritis Sistémica

Oligoartritis
Persistente
Extendida

Poliartritis (FR -)

Poliartritis (FR +)

Artritis Psoriatica

Artritis relacionada con entesitis
Artritis no diferenciada

Espondiloartropatias (EA) incluyen, Espondilitis Anquilosante Juvenil (EAJ), Artritis Psoriatica Juvenil, Sindrome de Reiter

y Artropatias de las Enfermedades Inflamatorias del Intestino.

El Factor Reumatoideo positivo (FR+) no es un criterio diferencial en la clasificacién de ACR, si lo es en la clasificacion

de EULAR.

siones fueron desarrolladas con el objetivo de alcan-
zar una cierta sistematizacion de la enfermedad,
incluyendo definiciones de clarificacion y exclusion
en algunas de las categorias. (9)

Estos criterios seguramente seran modifica-
dos, cuando sean dilucidadas nuevas evidencias sobre
la inmunopatogénesis de la enfermedad. (Tabla Il)

En este trabajo se seguiré la clasificacion de

acuerdo a ILAR, donde las distintas formas clinicas

se diferencian notablemente por:

a) Su forma de comienzo.

b) Su evolucién.

¢) Sus complicaciones.

Poder definir correctamente las formas de
comienzo de AlJ es importante dado que ello nos
permitira hacer consideraciones relacionadas a la
calidad de vida, juzgar la evolucién y estimar el pro-
néstico de la enfermedad. (9)

Tabla II: Criterios de Clasificacion de AlJ de ILAR (Durban 1997) (9)

Subtipo Definicion

Artritis Sistémica

Exclusiones

Artritis con 6 precedida por fiebre de al
menos de dos semanas de duracion, la cual
debe ser documentada, ser cotidiana por lo
menos tres dias, y acompafiada por uno de
los siguientes signos:

1 Rash eritematoso, evanescente, no fijo.

2. Adenomegalias

3. Hepatoesplenomegalia

4. Serositis

MARIA T.

1 Ausencia de los signos clasicos de la enfer-
medad.
2. Enfermedades infecciosas u oncoldgicas

APAZ
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Tabla II: Criterios de Clasificacion de AlJ de ILAR (Durban 1997) (9) (Continuacion)

Subtipo

Oligoartritis

Poliartritis FR (-)

Poliartritis FR (+)

Artritis Psoriasica

Artritis relacionada
con entesitis

Otras Artritis

Definicién

Artritis afectando 1-4 articulaciones durante
los primeros seis meses de la enfermedad.
Dos subcategorias:

1. Oligoartritis persistente.

2. Oligoartritis extendida.

Artritis que afecta a cinco 6 mas articula-
ciones durante los primeros seis meses de
enfermedad, test para FR negativo.

Artritis afectando a cinco 6 mas articula-
ciones durante los primeros seis meses de
enfermedad, test para FR positivo, en dos
ocasiones con tres meses de diferencia.

Artritis y psoriasis, 0 artritis y al menos dos
de los siguientes:

1 dactilitis

2. onicolisis o piqueteado de las ufias.

3. Historia familiar de psoriasis confirmada por un
dermatdlogo en al menos un familiar de logrado

Artritis y entesitis o artritis 0 entesitis con al
menos dos de los siguientes:

1 Sensibilidad en articulaciones sacroilia-
cas y/o dolor espinal inflamatorio.

2. Presencia de HLA-B27.

3. Historia familiar en al menos familiares de 1o
06 2ogrado con enfermedad asociada a HLA-B27.

4. Uveitis anterior, la cual esta habitualmente
asociada con dolor, fotofobia y enrojecimiento.

5. Comienzo de la artritis en un varén de
mas de 8 afios de edad

Nifios con artritisde causa desconocida que persiste
por a menos seis semanas pero la cual no tiene:

1 Criterios para ninguna de las otras cate-
gorias 0.

2. Llena los criterios de més de una de las
otras categorias.

MARTfA T.

Exclusiones

1 Historia familiar de psoriasis confirmada por
especialista en dermatologia, al menos en la 106
20linea familiar.

2. Historia familiar de enfermedad asociada a
HLA-B27, confirmada médicamente al menos en
familiares de 106 2ogrado.

3. FR (4.

4. Varén con HLA-B27 positivo con comienzo de
artritis después de los 8 afios de edad.

5. Presencia de sintomas sistémicos.

1. Presencia de FR
2. Presencia de sintomas sistémicos.

1 Ausencia de test para FR (+) en dos ocasiones
con tres meses de diferencia.
2. Presencia de sintomas sistémicos.

1 Presencia de FR
2. Presencia de sintomas sistémicos.

1 Psoriasis, confirmada por un dermatdlogo, en
al menos un familiar de 106 2ogrado.
2. Presencia de sintomas sistémicos.

Pacientes quienes llenan los criterios para otras
categorias.
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EPIDEMIOLOGIA DE ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

La AlJ no es una enfermedad poco fre-
cuente aunque la verdadera incidencia no se cono-
ce. (10)

Ha sido descripta en todas las razas y areas
geograficas sin embargo su incidencia y prevalen-
cia varian considerablemente a través del mundo, lo
cual podria reflejar las variaciones étnicas, la sus-
ceptibilidad inmunogenética y los factores ambien-
tales de las poblaciones estudiadas. (11)

Los estudios epidemioldgicos sobre Artritis
Crdnica en Nifios en general han sido trabajos des-
criptivos. (12)

La interpretacion de los datos publicados
es dificil debido a:

a) La heterogeneidad de la enfermedad.

b) La falta de uniformidad en los criterios
de clasificacion.

¢) Diferencias en la metodologia para la
identificacion de los casos.

d) Definiciones inadecuadas para los estu-
dios de poblacion. (13)

Oen y Cheang publicaron un exhaustivo
trabajo referido a la epidemiologia de la artritis en
los nifios.

Considerando como variables de confusion:

. Los criterios de diagnostico empleados.

. La exclusion de enfermedades.

La fuente de los datos (poblacion, clini-
ca, criterio médico, registros de salud), geografia,
raza y afios de observacion.

No se encuentran diferencias significativas
para los criterios de diagnostico o la duracion del
estudio. Sin embargo en los estudios basados en
poblacion la prevalencia fue mas alta; mientras que
en los estudios basados en la clinica los resultados

fueron més homogéneos. (11)
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Anderson Gare, estudia la epidemiologia
de ACJ en Suecia, comparandola con centros euro-
peos y americanos, donde la poblacidn es de origen
mayoritariamente caucasico, advirtiendo un amplio
rango en la incidencia de 1.3 a 22.6 por 100.000
nifios menores de 16 afios de edad que estaria dado
por las diferencias metodoldgicas, geogréaficas y
étnicas de los estudios. (14)

Cuando se comparan estudios con metodo-
logia similar, por ejemplo estudios prospectivos
basados sobre poblaciones bien definidas, las cifras
de incidencia tienen menores variaciones, situando-
se entre 10 a 19.2 por 100.000 nifios. (14)

En estudios realizados en Costa Rica,
donde la poblacion es principalmente hispanica, la
cifra es de 6.8 por 100.000 nifios, demostrando una
significativa diferencia con los paises nérdicos. (15)

En base a estos datos se podria especular
que en los paises de clima calido las formas clini-
cas de presentacion son mas leves y los pacientes
no buscan atencién médica, razon por la cual los
casos no logran ser registrados. (15)

Dos estudios prospectivos de diferentes
areas geograficas, Suecia y Costa Rica, con pobla-
ciones bien definidas, se observé un rango de varia-
cion entre 86 (IC: 95%. 77-96) y 31 (IC: 95% 25-
37) respectivamente, estas cifras apoyan la hipote-
sis de una verdadera diferencia en los factores
ambientales, genéticos y diferencias en los patrones
de presentacion de la enfermedad. (16)

También podria atribuirse a un mejor regis-
tro de las diferentes patologias en los paises escan-
dinavos debido a las caracteristicas de su sistema
de salud. (16)

Manners y col. en un estudio basado en el

examen clinico efectuado en escuelas por un reu-
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poliarticular y en artritis psoridsica juvenil (APsJ).
(22-24-25).

Una marcada predominancia en las nifias
fue encontrada dentro de los casos poliarticulares
con FR positivos, en el rango de 5-6:1. (25-26)

En la forma sistémica ambos sexos estan
afectados con igual frecuencia. (13)

De acuerdo a estudios previos realizados
en los afios 70, los varones superaban a las nifias en
el subgrupo de Espondilitis Anquilosante Juvenil
(EAJ), con un rango de 4.5:1 a 6:1, mientras datos
mas recientes sugieren una diferencia menos mar-
cada con un rango entre 2:1 y 3:1. (13)

En diferentes estudios realizados en los
paises de Europa del este, se observa una distribu-
cion bimodal en la edad de comienzo; con un pico
entre 0 a 4 afios y 9 a 15 afios. (25)

La prevalencia de los diferentes subtipos
de AlJ varia entre distintas areas geograficas y
grupos étnicos. La variante pauciarticular es mas
comdn en la poblacion blanca de Europa.
Mientras que la forma de comienzo poliarticular
es mas comun entre la poblacién de color en
Europa y Norte América y la aborigen de
Canada. (12)

Un estudio retrospectivo de 35 nifios de
color y 137 blancos, con AlJ pauciarticular y
poliarticular, mostraron diferencias raciales en la
expresion de la enfermedad (12). Los nifios de
color fueron significativamente de mayor edad al
inicio de la enfermedad (11.8 afios) que los nifios
blancos (8.9 afios), p<0.001, con una proporcion
més alta de enfermedad poliarticular y Factor
Reumatoideo positivo. (12)

Nifios de color con artritis de comienzo
oligoarticular fueron también con Factor
Reumatoideo (FR+) (22.2%) y menos probables

de ser Anticuerpos Antinucleares (ANA) positi-
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vos (33%) que los nifios blancos (70.7%). La
Uveitis fue menos frecuente en nifios de color
(8.7%) y estuvo asociada con Anticuerpos
Antinucleares (ANA) negativos en muchos
casos. (27)

Algunos estudios estiman que habria una
relacion entre las variaciones estacionales y la AlJ.
Lindsley y col. demostraron un pico de mayor inci-
dencia de la forma de comienzo sistémico durante
el otofio y la presentacidn de casos pauciarticulares
en invierno. (28).

Pero ninguna variacion estacional de AlJ
sistémica fue demostrada en Canad4 o en un estu-
dio realizado por un periodo de 15 afios en lIsrael.
(28-29-30).

En la distribucion de los diferentes subgru-
pos de comienzo es dificil hacer una evaluacién
uniforme porque intervienen diversos factores
ambientales y diferencias genéticas de acuerdo a
los estudios consultados.

En orden de frecuencia los subtipos de la
enfermedad son: (5)

AlJ Oligoarticular (50-60%)

Oligoarticular persistente 20%
Oligoarticular extendida 13%
.AlJ Poliarticular (30%-35%)
Poliarticular FR (-) 20%
Poliarticular FR (+) 5%

.AlJ Sistémica (10%-20%)

- AlJ Psoriatica (2%-15%)

AlJ Relacionadas con Entesitis (1%-7%).
(Entesitis: inflamacion en el lugar de insercion de
ligamentos, tendones, o fascia al hueso)

Los subtipos son reconocidos por los
hallazgos clinicos durante los primeros seis meses
de la enfermedad. Los signos importantes que ayu-
dan en la clasificacion de los pacientes incluyen la
presencia de: (5)
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- Fiebre, rash y serositis. >Presencia de entesitis.
* NUmero de articulaciones comprometidas. m La deteccion de dactilitis.
m Distribucion del compromiso articular. n Compromiso de la columna lumbosacra.
m Deteccion de sacroileitis bilateral. mPiqueteado de las ufias y placas de psoriasis.
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ETIOPATOGENIA DE ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

La etiopatogenia es aln desconocida pero
se considera a la influencia genética como un fac-
tor importante. En gemelos homocigotos tiene alta
concordancia y también se han reportado casos
familiares. (31)

La susceptibilidad inmunogenética deter-
minada por los subtipos especificos de HLA y un
desencadenante externo ciertos virus (parvovirus
B 19, rubéola, virus de Epstein-Barr) estarian impli-
cados en el desarrollo de la enfermedad. (32)

La herencia de ciertos alelos puede predis-
poner a la produccién de mayores cantidades de
citoquinas, lo que da lugar a una enfermedad mas
grave. (32)

Diversos antigenos de histocompatibilidad
asociados a ciertos subtipos clinicos han sido iden-
tificados. Alelos clase 1 y Il se relacionan con un
riesgo mayor de JIA.

El antigeno HLA-A2 clase | se asocia a
artritis oligoarticular en nifias. (33)

El HLA-DRB1*08 clase Il, *11DQA1*04,
*05 y DQB1*04 estan asociados con AlJ oligoarti-
cular persistente y extendida. (33)

El HLA-DRB 1*08 confiere un riesgo alto
de poliartritis Factor Reumatoideo negativo y
HLA-DRB* 11 a AlJ de comienzo sistémico.

HLAB1*04 esta relacionado con un riesgo
mayor de poliartritis Factor Reumatoideo positivo.
(33-34)

Las artritis relacionada con entesitis y
Artritis Psoridsica Juvenil (APsJ) estan asociados al
antigeno HLA-B27 clase | y antigenos clase Il
HLA-DRB 1*01 y DQAL *0101. (34)

Diferentes estudios muestran evidencias de
las alteraciones inmunoldgicas en AlJ, consideran-

do a la inflamacién como promotora de la activa-
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cion y el consumo de complemento, observandose
un aumento de los niveles de los complejos inmu-
nes en la enfermedad activa. También la respuesta
inmune mediada por los linfocitos T esta involucra-
da en la inflamacion crénicay las células T son las
células predominantes en el liquido sinovial. (34)

Las interleuquinas (IL) también estan
implicadas en la inmunopatogénesis de la AlJ,
Moore y col demostraron que pacientes con AlJ tie-
nen niveles elevados de IL-1, 2 y 6. (35)

Niveles elevados de IL-6, IL-2 y del recep-
tor soluble del factor de necrosis tumoral se corre-
lacionan con parametros inflamatorios tales como
PCR (proteina C-reactiva) en pacientes con enfer-
medad activa. (35)

El Alfa
(FNTa), una citoquina proinflamatoria, liberada

Factor de Necrosis Tumoral
por los macrdfagos activados y las células T, actda
como mediadora de diversos trastornos bioldgicos
y proinflamatorios.

En estudios realizados se ha demostrados
que el FNTa se expresa en la unién del cartilago y
el pannus, observandose un aumento de las concen-
traciones de FNTa en el liquido sinovial de los
pacientes adultos con Artritis Reumatoidea activa y
en nifios con AlJ. (36)

Niveles séricos de IL-6 y del receptor solu-
ble de IL6 (IL-6Rs) estan aumentados en la forma
sistémica y su elevacion sucede antes del pico
febril, con una correlacion con la actividad de la
enfermedad, con la elevacién de los reactantes de
fase aguda, con la extension y severidad del com-
promiso articular.

IL-6 y IL-6Rs juntos pueden jugar un
importante rol en la induccién de la progresién de

la enfermedad de comienzo sistémico y sus com-
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plicaciones. (36-37)

Actualmente se esta investigando la seguri-
dad y eficacia de un anticuerpo monococlonal,
recombinante humano anti-receptor de IL-6, que
indirectamente inhibe los efectos de IL-6 en nifios
con AlJ de comienzo sistémico refractarios a altas
dosis de esteroides durante un periodo prolongado.

Estas investigaciones han demostrado una
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marcada mejoria en la actividad de la enfermedad y
de la calidad de vida con minimos efectos toxicos
en nifios con AlJ sistémica activa. (38)

El conocimiento de las citoquinas especifi-
cas de la enfermedad contribuiran en el futuro a
determinar los diferentes roles que juegan las mis-
mas en los diversos subtipos de la enfermedad y

favoreceran el desarrollo de nuevas terapias. (38)
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CALIDAD DE VIDA EN ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

En las ultimas décadas el concepto de cali-
dad de vida relacionada a la salud se ha tomado
cada vez mas importante, conduciendo al desarro-
llo de distintos instrumentos para la evaluacion de
la misma y de los indices funcionales aplicado en
pacientes con AlJ. (39)

Estos instrumentos estdn siendo usados
para la evaluacidn de nuevas terapias y para estimar
la influencia que ciertas enfermedades tienen sobre
las actividades de la vida diaria del paciente. (39)

En afios recientes se ha logrado cada vez
mas interés en la evaluacidn de la calidad de vida
en enfermedades reumaéticas en ambos, nifios y
adultos. (39)

La AlJ representa la patologia mas fre-
cuente dentro de las afecciones reumatoldgicas
infantiles, afectando al nifio como a su familia en
forma multidimensional, y en su valoracién deben
considerarse distintos aspectos tales como:

i El dolor.

i La discapacidad fisica.

La repercusion psiquica,

i Efectos adversos de la terapia,

i Las cargas econdmicas que esto

representa.

En una reuniéon realizada en 1997, la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) e ILAR
(International League Against Rheumatism), logra-
ron un consenso en las siguientes definiciones: (40)

Calidad de vida: Es la percepcion que un
individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto cultural y del sistema de valores en los
que vive y en relacién con sus objetivos, sus expec-
tativas, sus normas, sus inquietudes.

Es un concepto amplio que esta influido de

modo complejo por la salud fisica del sujeto, su

estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus
relaciones sociales, asi como su relacion con los
elementos esenciales de su entorno. (40)

Calidad de vida relacionada con la salud:
Aspecto social, emocional y fisico de la calidad de
vida influenciada por una enfermedad del individuo
y/o sus tratamientos. (40)

Discapacidad: Indica los aspectos negati-
vos de la interaccion entre un individuo con una
condicion de salud dada y los factores contextlales
(ambientales y personales). Es el término genérico
que engloba todos los componentes: deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion, limitacion en las habilidades indivi-
duales para actuar de un modo normal por una 6
més condiciones de salud que afectan la funcidn
fisica o mental. (40)

En la apreciacion de calidad de vida rela-
cionada con la salud, diversas areas deben ser con-
sideradas:

. La salud fisica.

. El estado psicolégico.

. El nivel de independencia.

1

2

3

4. Las relaciones sociales.
5. El ambiente.

6. La dindmica familiar.
7. Su desempefio en el colegio.

8. La espiritualidad, religion o creencias

personales. (41)

Para la evaluacion de Calidad de vida algu-
nos instrumentos han sido desarrollados, inicial-
mente en adultos y luego validados en nifios.

Los instrumentos aplicados en nifios son divididos
en dos tipos:

[ ] Instrumentos "genéricos™: los

miden calidad de vida independientemente de la
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enfermedad. El mejor ejemplo es el CHQ (Children
Health Questionnaire), el cual es designado para
evaluar el bienestar fisico y psicosocial en nifios,
desarrollado por Landgrafy col, ha sido validado
en distintas enfermedades incluyendo la Artritis
Crénica Juvenil, que permite hacer una evaluacion
de la CVRS. (41-42).

Instrumentos "especificos de enferme-
dad": que son aquellas medidas desarrolladas para
una condicién particular; entre ellos el CHAQ
(Childhood Health Assessment Questionnaire), ela-
borado en 1990, por Singh y col. que corresponde a
una modificacién del Stanford Health Assessment
Questionnaire (HAQ) creado para los adultos. (43)

A través del HAQ y su version el CHAQ es
posible un seguimiento de los pacientes desde la
infancia a la vida adulta en el mismo contexto. (43-44)

El CHAQ es un instrumento ampliamente
usado en la evaluacién de la discapacidad y discon-
formidad, que ha sido adaptado a diferentes idiomas
y culturas, inclusive adaptado al idioma espafiol.

Ha mostrado excelente confiabilidad, vali-
dez, sensibilidad y propiedades discriminativas para
medir el estado funcional de los nifios con AlJ. (45)

Es un cuestionario de auto-evaluacién que
puede ser respondido por los padres y/o el nifio en
cualquier edad del desarrollo, mide el grado de dis-
capacidad, faltandole elementos para constituir un
verdadero instrumento para medir calidad de vida
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dado que no evalGa aspectos relacionados con el
drea emocional, relacidn interpersonal e insercion
social del paciente con AlJ. (45)

El estudio de la CVRS nos permite conocer
el impacto de la enfermedad y sus tratamientos
desde el punto de vista del paciente y su familia. (46)

La evaluacion de la calidad de vida rela-
cionada con la salud ha sido reconocida como una
importante medida de resultados en la evaluacion
de nifios con enfermedades reuméticas en la practi-
ca clinicay en ensayos clinicos. (47)

Desde diversas fuentes de observacion se
han resaltado la enorme influencia de la etnia, el
ambiente, estilo de vida, cultura, espiritualidad,
condiciones econdmicas etc., en la aceptacion de
un fenémeno de salud, su medida, su significancia
actual y futura. (41-48)

Este trabajo tiene una poblacidn definida
en esos términos, distintos a paises del norte de
América y de Europa.

Los factores antes citados dan originalidad
a propuestas similares en lo metodolégico pero
muy diferentes en lo poblacional.

Cuanto maés se estudien variables sociales,
culturales y espirituales, mayor originalidad tendré
nuestra propuesta, porque lo biolégico puede tener
cierta homogeneidad, pero lo que experimentan
pacientes argentinos ante esta enfermedad solo
puede definirse a partir de muestras locales.

APAZ
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HIPOTESIS

La Calidad de Vida Relacionada con la w Distintos factores de riesgo son los deter-
Salud (CVRS) en nifios con AlJ esté en relacién con  minantes de la Calidad de Vida Relacionada con la

la forma clinica de comienzo de la enfermedad. Salud.
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Objetivos Principales y provenientes de la misma area geogréfica.
Describir el curso de la Artritis Idiopatica
Juvenil segln las distintas formas clinicas en una
poblaciéon de nifios argentinos e identificar la  Criterios de Inclusion
CVRS y sus determinantes. ] Pacientes menores de 16 afios con diag-

Objetivos Especificos

Estimar la CVRS en las diferentes for-
mas clinicas de AlJ.

Comparar la Calidad de Vida de las dis-
tintas formas de comienzo de pacientes con AlJ
identificando aquellos grupos con prondstico desfa-
vorable.

Establecer los factores de riesgos asocia-

néstico de AlJ de acuerdo a los criterios de ILAR.
1Artritis en una 6 mas articulaciones con
una duracién de al menos seis semanas.
: Con seguimiento de dos afios 6 méas de

manera continua.

Criterios de Exclusion
Pacientes con artritis infecciosa, artritis

post-infecciosa y des6rdenes inflamatorios sisté-

dos al deterioro de la CVRS. micos.
] Evaluar la CVRS en pacientes con AlJ Pacientes sin continuidad en el trata-
comparandolos con nifios sanos de edades similares ~ miento.
MARIA T. APA7
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MATERIAL

Poblacion de Pacientes

Se estudiaron los pacientes con diagnostico
de AlJ que fueron atendidos regularmente en el
Servicio de Reumatologia Infantil del Hospital de
Nifios de Cdérdoba y de la Clinica Universitaria
Reina Fabiola entre el afio 1988 al afio 2005.

Se incluyeron a todos los pacientes que
cumplian con los criterios de clasificacion de ILAR
(International League of Associations for
Rheumatology), con un seguimiento de por lo
menos 2 afios en los mencionados servicios.

Cada paciente fue sometido a una evaluacion
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clinica completa, aplicAndose de manera prospectiva
y de acuerdo a los contenidos de los anexos corres-
pondientes a: la evaluacion clinica de los pacientes
(Anexol); al CHAQ (Anexo 2) y CHQ (Anexo 3).
Dicha evaluacion se realizé en la primera consulta'y
al finalizar el estudio.

Como grupo control se aplicé el CHAQ y
el CHQ a 55 nifios sanos elegidos de manera alea-
toria cuyas edades estaban comprendidas entre 5y
15 afios de edad sin antecedentes de enfermedades

musculoesqueléticas.
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METODOS

Variables Analizadas
ha sido definida

como la edad de aparicién del primer signo 6 sinto-

Edad de comienzo:

ma relacionado con el diagnéstico de AlJ.

Fecha de inicio: se consideré al momen-
to en que el paciente comienza con el primer sinto-
ma relacionado con el diagnodstico de AlJ.

Fecha de la primera consulta: se conside-
ro el dia en que el paciente asiste por primera vez al
consultorio de reumatologia Infantil.

Fecha del diagndstico: momento en que el
diagndstico de Artritis Idiopatica Juvenil se confirma.

Forma de comienzo: los pacientes fueron
clasificados de acuerdo a la nueva clasificacion de
ILAR, en sistémica, oligoarticular persistente y
extendida; poliarticular seropositiva y seronegati-
va; artritis relacionada con entesitis y artritis
Psoriasica. (9)

La actividad de la enfermedad: fue eva-
luada y clasificada en cuatro categorias de acuerdo
a los criterios de EULAR (EULAR,
Committee on Pediatric Rheumatology, Moscow,
1983): (1)

1- activa (aumento en el nimero de articula-

Standing

ciones con sinovitis activa a pesar del tratamiento),

2- estable (el niamero de articulaciones con
sinovitis permanece estable durante el tratamiento),

3- inactiva (no evidencia de sinovitis y sin
medicacién por un periodo menor de dos afios),

4- en remisién (ninguna evidencia de sino-
vitis activa y/o hallazgos extraarticulares y sin
medicacion por un periodo mayor de dos afios).

Evaluacion de las medidas de severidad
de AlJ: Los siguientes indices articulares fueron
evaluados en un total de 75 articulaciones (aquellas

articulaciones que son incluidas en la evaluacién
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clinica normal); nimero de articulaciones con sen-
sibilidad o dolor al movimiento (0-75), niumero de
articulaciones con edema (0-62), niUmero de articu-
laciones con limitacion en el rango de movimiento
(0-67), namero total de articulaciones con artritis
activa (0-71)

Awrtritis activa: fue definida como la pre-
sencia de edema 0 limitacion en los movimientos
articulares. Si el edema no estaba presente, se con-
sider0 artritis activa en aquellas articulaciones que
tenian limitacién 6 dolor ¢ sensibilidad en el movi-
miento. (12)

Evaluaciéon global por el clinico de la
actividad de la enfermedad: sobre una escala anélo-
ga visual (VAS) a través de una linea horizontal de
10- cm. en sus extremo el 0= inactiva y 10= muy
severa. Como indicador de inflamacion sistémica
se tomd la Velocidad de Sedimentacion Globular
(VSG). (Anexo 1)

Esta evaluacion se realiz6 en dos oportuni-
dades a la consulta inicial y al término del estudio.

Evaluacion de Discapacidad: Un padre de
cada uno de los pacientes completd la version en espa-
fiol, correspondiente a Argentina del CHAQ. (45)

El CHAQ mide la habilidad del nifio en
realizar distintas funciones incluidas en ocho &reas
(vestirse y asearse, movimiento de elevacion,
comer, caminar, higiene, alcance, presidn y activi-
dades) con 30 items. Solo son respondidas aquellas
dificultades atribuidas a la enfermedad. Cada una
de las preguntas tiene un puntaje de 0 a 3, las res-
puestas alternativas son: 0= sin ninguna dificultad,
1= con alguna dificultad, 2= con mucha dificultad
y 3= imposible de realizar.

La pregunta con el puntaje mas alto deter-

mina la puntuacién para dicha area.
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Si se utiliza algun tipo de ayuda para com-
pletar una tarea, o si necesita ayuda de otra perso-
na, una puntuacion de 2 es asignado al area funcio-
nal correspondiente. Los puntajes para cada una de
las ocho &reas funcionales son promediados para
calcular el indice de discapacidad (ID) CHAQ, el
cual tiene un rango de 0 a 3 (0= bueno; 3= peor).

La versién de los padres del CHAQ incor-
pora una escala anéloga visual (VAS), para la eva-
luacidn del bienestar global del nifio, se trata de una
linea horizontal de 10- cm, en sus extremos, 0=
muy bien y 10= muy mal y otra escala igual para la
evaluacion de la intensidad del dolor, en la cual 0=
no dolor, 10= dolor muy severo. (Anexo 2)

Evaluacion de la calidad de vida relacio-
nada con la salud: a través del cuestionario
Childhood Health Questionnaire (CHQ), version en
espafiol también llamado CHQ-PF 50, consta de 50
items. (40) (Anexo 3)

El CHQ es un instrumento genérico desig-
nado para capturar los componentes fisicos, emo-
cionales y sociales del estado de salud en nifios de
5 a 18 afios de edad.

El CHQ comprende 15 conceptos de salud:
1= salud global (SG), 2= actividades fisicas (AF),
3= limitaciones en el rol social por problemas de
comportamiento/ emocionales (PCE), 4= limita-
cion en el rol social por problemas fisicos (PF), 5=
dolor (D), 6= conducta (C), 7= comportamiento
general (CG), 8= bienestar (B), 9= auto-estima (A),
10= percepcion general de salud (PGS), 11= cam-
bios en la salud (CS), 12= impacto emocional en
los padres (IEP), 13= impacto en el tiempo de los
padres (ITP), 14= actividades familiares (AFliar), y
15=relaciones familiares (RF).

El cuestionario es completado por uno de
los padres, a quien se le pregunta acerca de la salud
de su nifio en las dltimas cuatro semanas que pre-

ceden a la consulta inicial, para todas las subesca-
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las, excepto para SQ PGS, CSy RF.

Las subescalas SQ PGS, CG y RF pregun-
tan acerca de la salud y de la relacidon familiar en
general en el dltimo afio.

Los puntajes para cada una de las sub-esca-
las van desde 0 a 100, en el cual el puntaje més alto
refleja mejor estado de salud.

Ademés se han desarrollados dos medidas
que resumen el bienestar fisico (AF, D, PFy SE), y
bienestar psicosocial (B, CG y A).

Dichas medidas han sido estandarizadas
multiplicando el puntaje medio por 10 y adicionan-
do 50 puntos al producto, quedando una distribu-
cion de puntuacion con un promedio de 50 y una
desviacion Standard de 10 puntos respectivamente.

Los puntajes méas altos en las escalas indi-
can mejor HRQL. La puntuacién de CHQ, fue
obtenida utilizando el algoritmo detallado en el
manual de instruccién de Landgraf, bajo la licencia
del HealthActCHQ, Boston 2007. (42) (Anexo 4)

i Capacidad funcional: Se evalu6 de acuer-
do a la clasificacion de Steinbrocker que tiene por
objetivo cuantificar funcionalidad. (49)

e Clase I: capacidad completa,
capaz de llevar a cabo todas las actividades habi-
tuales sin impedimento.

e Clase Il: capacidad funcional
adecuada, para actividades normales a pesar de las
limitaciones por molestias o limitacion en los
movimientos de una o més articulaciones.

Clase IlI: limitada, solamente a
pocas 0 a ninguna tarea de ocupacion habitual o
cuidado personal.

e Clase IV: incapacidad amplia o
totalmente, con el paciente confinado a una cama o
silla de rueda, poco o ningln cuidado personal.

Los pacientes fueron clasificados segun
dicha escala el mismo dia que se realizé el CHAQ y

CHQ, en la primera consulta y al finalizar el estudio.
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Pagina 29



CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON

Estudios de Laboratorio

Factor Reumatoideo (FR): En todos los
casos se realizd el test para FR, considerandolo
positivo con valores de > 20 Ul/ml.

De acuerdo con lo propuesto por el ILAR
(Internacional League against Artritis and Rheumatism),
un caso de AlJ fue definido positivo si dos determina-
ciones en un periodo de tres meses fueron positivas,
durante los primeros seis meses de observacion. (8)

Anticuerpos Antinucleares (ANAY: fue-
ron estudiados en células HEp-2.

Un titulo de > 1/20 fue considerado ser
positivo. Un caso de AlJ fue calificado ANA-posi-
tivo si al menos presentaba dos determinaciones
positivas en tres meses, durante los primeros seis
meses del diagnostico. (8)

HLA-B27: El
Histocompatibilidad HLA-B27, fue determinado

] Antigeno
por test serologico PCR (Reaccion de Cadena de
Polimerasa), s6lo en aquellos pacientes que presen-
taron entesitis y/o evidencia clinica y/o radioldgica
de sacroileitis y/o una historia familiar de

Espondiloartropatia. (8)

Otros Estudios de Laboratorio:

Nivel de hemoglobina, recuento de glébu-
los blancos, recuento de plaquetas, velocidad de
sedimentacion globular (VSG) y Proteina C reacti-
va (PCR), la misma fue analizada usando los méto-
dos Standard. Un valor de >10 mg/lL de PCR fue

considerado anormal.

Nivel de Educacion

Para la evaluacion del nivel de educacion
se utilizé un puntaje de 0 a 4:

i 0: No aplicable. (< 5 afios)

i 1 Normal.

MARIA
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m 2: Asistida.

3: Educacion especial o repitente.

4: Sin escolaridad o interrumpida antes
del 5o afio.
No se estiman otras variables referidas que

puedan interferir con la educacion.

Espiritualidad
Se considerd la espiritualidad del grupo

familiar:
m 1 Religioso practicante.
m 2: Religioso no practicante,
i 3: No creyente.

Nifeos Sanos

Un nifio fue definido como sano luego de
ser examinado por el clinico y/o basado en la decla-
racion de sus padres. (50)

Se obtuvo el consentimiento informado de
los padres o de su representante legal de acuerdo a
los requerimientos del comité de ética, siguiendo
las recomendaciones de la Declaracion de Helsinki

y sus enmiendas. (51)

Analisis Estadistico

El anélisis estadistico incluy6 la estimacion
de medias y rangos para las variables continuas,
frecuencias absolutas y porcentajes para las varia-
bles categoricas.

Se valor6 asociaciones estadisticas median-
te las pruebas de Chi2 para variables categoricas.
Test de Student para comparacion de medias de dos
muestras independientes y dependientes.

Test a Cronbach fue usado para evaluar la
consistencia interna de las subescalas del CHQ; un
valor de 0.70 6 mas alto fue considerado indicar
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suficiente consistencia interna. y multifactorial.
Coeficiente de correlacién lineal para veri- Los datos fueron procesados en Statistical
ficar el grado de relacidn entre variables cuantitati- ~ Package for Social Sciences (SPSS) Version 10.0

vas. Se efectuaron anélisis de varianza unifactorial para Windows. Chicago, Illinois 60606.
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RESULTADOS

1L DESCRIPCION DEL GRUPO DE ESTUDIO

11 CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS

Entre el afio 1988 y 2005, se estudiaron 78
pacientes con diagndstico de AlJ, de los cuales 60
(76.9%) fueron de sexo femenino y 18 (23.1%)
masculinos. (Tabla IV)

La edad media al momento del diagndéstico

fue de 7.5 afios con un Rango entre 1y 15.

Setenta y cuatro pacientes (94.9%) tenian
escolaridad normal para la edad.

El 40% de los pacientes provinieron de la
ciudad de Cdrdoba, y los restantes (60%) de la pro-

vincia de Cordoba y de otras provincias argentinas.

Tabla IV: Caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes

Formas clinicas de

presentacion X DE
Total de pacientes 7.59 4.38
N°=78

Sistémica 5.61 4.15

N°=14 (17.9%)

Oligoarticular persistente 7.44 4.62
N°=19 (24.4%)

Oligoarticular extendida 2.67 2.08
N°=4 (5.1%)

Poliarticular FR (+) 8.82 371
N°=10 (12.8%)

Poliarticular FR (-) 7.95 4.26
N°=22 (28.2%)

ARE 10.00 4.69
N°=7 (9.0%)

Artritis psoriasica 7.5 4.75
N°=2 (2.6%)

Edad de comienzo

Mujeres (%) Varones (%)

60/78 18/78
76.9 231
571 42.9
84.2 15.8
100

90 10
90.9 91
143 85.7
100

ARE: Artritis Relacionada con Entesitis, FR: Factor Reumatoideo
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1.2 FORMAS CLINICAS DE COMIENZO

Dentro del grupo de estudio, 22 pacientes
(28.2%) correspondieron a la forma poliarticular
FR (-), 19 (24.4%) oligoarticular persistente, 14
(17.9%) sistémica, 10 (12.8%) poliarticular FR (+),
7 (9.0%) artritis relacionada con entesitis, 4 (5.1%)
artritis oligoarticular extendida, 2 (2.6%) artritis
psoriésica. (Tabla V).

Se observOd una asociacion significativa

Tabla V: Formas Clinicas de Comienzo

Forma Clinica

Poliarticular FR (-) 22
Oligoarticular Persistente 19
Sistémica 14
Poliarticular FR (+) 10
ARE 7
Oligoarticular Extendida 4
Artritis Psoridsica 2

N° de Pacientes

ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

entre las distintas formas de comienzo de la enfer-
medad y el sexo (p<0.005), con mayor porcentaje
para las mujeres en las formas oligoarticular persis-
tente, poliarticular FR (-), poliarticular FR (+) y oli-
goarticular extendida, 84.2%, 90.9%, 9.0% y 100%
respectivamente.

En los pacientes de sexo masculino se
observa mayor frecuencia de artritis relacionada
con entesitis (85.7%). (Tabla IV).

Porcentajes
28.2%

24.4%

17.9%

12.8%

9.0%

5.1%

2.6%

ARE: Artritis Relacionada con Entesitis, FR: Factor Reumatoideo
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1.3 EDAD DE COMIENZO
Se observan dos distribuciones bien mani-
fiestas para ambos sexos.

Las mujeres tienen dos picos, a los 2y a los

ARTRITIS IDIOPATICA 1UVENII.
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12 afios de edad (X= 7.8), mientras que los varones
dichos picos fueron a los 4y a los 14 afios de edad
(X=17.7). (Grafico 1)

Grafico 1. Edad de Com jenzo de AU

16~ 12
11
6 2
/
1
Mujeres

En el total del grupo estudiado la mayor
frecuencia de edad al diagnostico clinico fue entre
los 2 afios y 4 afios.

Con predominio de las mujeres (76.9%) en

14

Nerones

relacion a los varones (23.1%). (Tabla 1V)

Se observé una diferencia significativa
entre el sexo y las distintas formas de comienzo
(p = 0. 0001).
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1.4 PERIODO ENTRE EL COMIENZO DE LA
ENFERMEDAD, LA PRIMERA CONSULTA,
DIAGNOSTICO Y SEGUIMIENTO.
LaX entre el comienzo de la enfermedad y
la primera consulta fiie de 5 meses con una DE de 9.39.
LaJfentre el comienzo de la enfermedad

y el diagndstico clinico fue de 5.7 meses con una

ARTRITIS IDIOPATICA HIVEN! 1

DE de 9.49.

El seguimiento desde la primera con-
sulta a la altima fue de 6 afios con un Rango 2.03
- 17.5 afios.

No hubo diferencias significativas entre
los sexos. Otros resultados se observan en la Tabla
Viay VIb.

Tabla Via: Periodo entre el comienzo de la enfermedad, la primera consulta y diagnéstico.

Formas clinicas de

presentacioén (meses) X
Total de pacientes 5.0
N°=78

Sistémica 2.58
N°=14 (17.9%)

Oligoarticular persistente 3.47
N°=19 (24.4%)

Oligoarticular extendida 2.29
N°=4 (5.1%)

Poliarticular FR (+) 3.05
N°=10 (12.8%)

Poliarticular FR (-) 8.06
N°=22 (28.2%)

Artritis con entesitis 9.77

N°=7 (9.0%)

Tiempo de Inicio a 1° consulta

Tiempo de Inicio al Diagndstico

DE (meses) X DE
9.39 5.7 9.49
3.44 4.49 5.01
0.13 3.80 0.13
1.47 2.29 1.47
245 3.32 2.50
15.02 8.75 14.90
13.36 10.37 13.50

ARE: Artritis Relacionada con Entesitis, F: Factor Reumatoideo
La Artritis psoridsica no se describe por escaso nimero de pacientes (2 pacientes)
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En 8 pacientes (10.2%) el retardo entre el
comienzo de los sintomas y la primera consulta
excedid 1afo; la duracién mas corta fue observada

en el grupo oligoarticular extendida (X- 2.29

Tabla VIb: Periodo entre la primera consulta al diagnéstico y tiempo de seguimiento.

Formas clinicas de
presentacion

Total de pacientes
N=78

Sistémica
N°=14 (17.9%)

Oligoarticular persistente
N°=19 (24.4%)

Oligoarticular extendida
N°=4 (5.1%)

Poliarticular FR (+)
N°=10 (12.8%)

Poliarticular FR (-)
N°=22 (28.2%)

Artritis con entesitis
N°=7 (9.0%)

Tiempo de 1° consulta al diagnostico

(meses)

X

0.7

191

0.03

2.29

0.02

0.06

0.05

EN KINOS CON ARTRUIS

meses, Rango de 1-39 meses) y la de mayor tiempo

en el grupo artritis relacionada con entesitis (X- 9.77

meses, Rango 0.27-37.6).

DE

1.60

3.27

0.00

1.47

0.03

0.09

0.04

ARE: Artritis Relacionada con Entesitis, FR: Factor Reumatoideo

La Artritis psoridsica no se describe por escaso nimero de pacientes (2 pacientes)

El retardo en el tiempo desde el inicio de la
enfermedad al diagndstico definitivo de AlJ fue

més importante en la artritis relacionada con ente-

sitis (X= 10.37 meses, Rango 0.73-38.50).

El grupo total de pacientes tuvo un periodo

IDIOPATICA

IUVEMIL

Tiempo de seguimiento

(afios)

X

6.00

6.91

4.89

5.80

6.01

551

4.59

DE

3.09

4.58

2.08

3.84

2.68

2.66

3.15

de seguimiento de 6 afios (X= 6.00, DE = 3.09).

No habiendo diferencias significativas

entre los grupos.

MARIA T. APA T
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2. CUANTIFICACION DE LA SEVERIDAD DE LA ENFERMEDAD

2.1 ARTICULACIONES ACTIVAS culaciones incluidas en la evaluacién clinica nor-
Artritis activa fue definida como la presen-  mal. El porcentaje de valor maximo posible es igual
cia de edema 6 limitacion en los movimientos arti-  a: (valor observado / 67) x 100.
culares. Si el edema no estaba presente, se conside- Se observ6 una reduccion significativa en
ré artritis activa en aquellas articulaciones que teni- el promedio de articulaciones activas desde la pri-
an limitacion 6 dolor 6 sensibilidad en el movi- mera a la Gltima consulta en todas las formas de
miento. (12) comienzo (p = 0.0001).
El nimero de articulaciones activas puede Las diferencias entre los distintos grupos
tener un rango entre 0 a 67 que es el nimero de arti-  estan representadas en la (Tabla V1I)

Tabla VII: Articulaciones activas y con limitacién en los movimientos en la consulta inicial

Formas clinicas de N° de articulaciones activas N° de articulaciones con limitaciénes en
presentacion X DE los movimientos X DE

Total de pacientes 18.3 19.81 10.24 13.39
N=78

Sistémica 35.36 21.85 16.00 14.67

N°=14 (17.9%)

Oligoarticular persistente 2.95 1.18 2.37 121
N°=19 (24.4%)

Oligoarticular extendida 16.67 25.40 16.33 25.70
N°=4 (5.1%)

Poliarticular FR (+) 26.73 19.15 16.73 14.22
N°=10 (12.8%)

Poliarticular FR (-) 22.32 19.20 11.82 15.34
N°=22 (28.2%)

ARE 6.29 2.87 471 3.40
N°=7 (9.0%)

ARE: Artritis Relacionada con Entesitis, FR: Factor Reumatoideo
La Artritis psoridsica no se describe por escaso nimero de pacientes (2 pacientes)
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2.2 ARTICULACIONES CON LIMITACION
DE LOS MOVIMIENTOS

Este pardmetro puede tener un rango entre
0 y 63, considerando que la limitacion en el movi-
miento no puede ser evaluado en articulaciones
sacroiliacas e intertarsal.

El porcentaje de valor maximo posible es
igual a: (valor observado/63) x 100. (12)

Las articulaciones con mayor compromiso

fueron: rodillas 13/14 (92.9%), columna cervical

ARTRITIS IDIOPATICA IUVENIL

12/14 (85.7%), carpo 9/14 (64.3%), tobillos 11/14
(78.60%), y articulacion temporomandibular 5/14
(35.7%). El compromiso de articulacion coxofemo-
ral 7/14 (50.00%) se observé entre los 2 y 5 afios
del comienzo de la enfermedad.

Se observé una reduccién significativa en
el promedio de articulaciones con limitacién en los
movimientos desde la primera a la Ultima consulta
(p = 0.0001). Las diferencias entre los distintos gru-
pos estan representadas en la (Tabla V1II).

Tabla VIII: Articulaciones activas y con limitaciéon en los movimientos en la Ultima consulta

Formas clinicas de

presentacién X DE
Total de pacientes 1.95 6.5
N=78

Sistémica 5.29 14.6
N°=14 (17.9%)

Oligoarticular persistente 0.67 0.97
N°=19 (24.4%)

Oligoarticular extendida 1.50 1.0
N°=4 (5.1%)

Poliarticular FR (+) 1.30 1.70
N°=10 (12.8%)

Poliarticular FR (-) 1.10 1.17
N°=22 (28.2%)

ARE 2.57 3.60

N°=7 (9.0%)

N° de articulaciones activas

N° de articulaciones con limitaciones en

los movimientos X DE
2.64 6.2
6.14 13.4
0.61 0.85
4.5 4.6
3 2.36
2 2.96
171 1.38

ARE: Artritis Relacionada con Entesitis, FR: Factor Reumatoideo
La Artritis psoriasica no se describe por escaso nimero de pacientes (2 pacientes)
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2.3 EVALUACION GLOBAL DE LA
ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD POR EL
MEDICO Y LOS PADRES

La evaluacion global de la enfermedad rea-
lizada por el médico y los padres demostrd correla-
cionarse de manera significativa con otras varia-

bles.

Evaluacion global inicial de la enfermedad por
el médico resulto:

i Un coeficiente de correlacidn significati-
vor=0.48 (p =0.001) se observd con la evaluacidn
de la enfermedad por los padres.

i Con el nimero de articulaciones activas,
r=0.48 (p = 0.001)

El namero de articulaciones con limita-
cion en los movimientos, r = 0.42 (p = 0.001)
i EI DI-CHAQ r=10.36 (p = 0.001).

. No hubo una correlacion entre la evalua-

cion global del médico y la evaluacién del dolor
por los padres.

Evaluacién global inicial de la enfermedad por
los padres.

i Una correlacion significativa se observo
con la evaluacion global del médico r = 0.48, (p =
0.001).

MARIA T
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i Conel DI-CHAQ, r=0.54 (p =< 0.0001).

i Se correlacion6 con el nimero de articu-
laciones activas r = 0.33 (p = < 0.002).

m Con la evaluacién de la intensidad del
dolor, r = 0.58, (p = < 0.0001).

Evaluacion global de la enfermedad por los
padres y el médico al finalizar el estudio

m Sigue habiendo una correlacién entre la
evaluacion global de la enfermedad realizada por
los padres y el médico r = 0.73 (p = < 0.0001).

® Una relacion significativa en la evalua-
cién del dolor realizada por los padres y el
CHAQ (r=0.44, p = 0.0001).

u Se observd una correlacion significativa
(p = 0.0001) entre los parametros de laborato-
rio de inflamacion sistémica, con:

m |a evaluacion global de médico
mel CHAQ,

el nimero de articulaciones activas y con
limitacién en los movimientos.

Una observacidn importante es que la eva-
luacién global de la enfermedad por los padres se
correlaciond con la evaluacion de la intensidad del
dolor en ambas consultas.

Fue la mayor correlacion entre otras varia-
bles; sugiriendo que el dolor es el determinante en
la apreciacion del bienestar del nifio.
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ARTRITIS IDIOPATICA IUVENMI1.

3. EVALUACION DE LA HABILIDAD FUNCIONAL

3.1 CHAQ (CHILDHOOD HEALTH
ASSESSMENT QUESTIONNAIRE)

LaX+ DS del CHAQ parael grupo total de
pacientes con AlJ fue de 1.7+1.01, en la primera
consultay 0.45 + 0.83 en la Gltima evaluacion.

Los valores del CHAQ fueron comparados
en los distintos subgrupos de AlJ.

Los pacientes con las formas sistémica,
poliarticular FR (+) y FR (-) tuvieron valores simi-
lares que indicaban mayor deterioro de su capaci-
dad funcional, una”f: 3, en los dos primeros gru-
pos y una”f: 2.6 en el grupo FR (-)

"Los valores mas bajos fueron observados en la

MARIA T.

formas en artritis relacionada con entesitis con unaXx: 1

El CHAQ en artritis sistémica es significa-
tivamente mayor que en artritis relacionada con
entesitis (p = 0.07) y que en artritis psoriasica (p =
0.02).

En el subgrupo poliarticular FR (+) y
poliarticular FR (-) también se observé una dife-
rencia significativa con artritis relacionada con
entesitis (p = 0.04) y artritis psoriatica (p = 0.01).

La correlacion entre escalas analogas
visuales global de los padres (VAS) y del dolor
advierte una correlacién significativa entre ambas,
(r=0.61; p = 0.0001).
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3.2 CHQ (CHILD HEALTH QUESTIONNAIRE)

El CHQ fue completado en la mayoria de
los pacientes por la madre.

El puntaje para cada una de las subescalas
van de 0 a 100 (Promedio 50 £ 10DS), reflejando el
puntaje mas alto mejor estado de salud. (Tabla 9)

Dentro del grupo total de las distintas
variables del CHQ los de mayor deterioro se obser-
varon en:

Cambios en la salud (CS).
Dolor (D).
Impacto en el tiempo de los padres (ITP)

Impacto emocional en los padres (IEP)

la Actividad Fisica (AF).

Un registro intermedio se advirtio en:
Actividades familiares (AFliar)
Problemas fisicos (PF).

Bienestar (B).
i Problemas de comportamiento o
emocionales (PCE).

El mayor nivel se identific6 en

1Comportamiento general (CG).
Autoestima (A).

Percepcion de la salud en general (PSG)
, Relacion familiar (RF).
i Conductas (C). (Gréfico 2 y Tabla IX)

CS: Cambios en la Salud, D: Dolor, ITP: Impacto en el Tiempo de los Padres, IEP Impacto Emocional de los Padres, AF:

Actividades Fisicas, A fliar; Actividades familiares, PF: Problemas Fisicos, B: Bienestar, PCE: Problemas de Conducta 6
Emocional, CG: Comportamiento General, A: Autoestima, PGS: Percepcion General de la Salud, RF: Relaciones

Familiares; C: Conducta.
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Tabla IX: Puntaje de las diferentes subescalas del CHQ

Grupo

Cambios en la salud (CS)
Dolor (D)

Impacto en el tiempo de los
padres (ITP)

Impacto emocional en los
padres (IEP)

Actividad fisica del hijo (AF)
Actividades familiares (AFliar)
Problemas fisicos (PF)
Bienestar (B)

Problemas de comportamiento
6 emocional (PCE)

Comportamiento general (CG)
Autoestima (A)

Percepcion gral de la salud
(PGS)

Relacion familiar (RF)

Conductas (C)

X* DS
(primera)

30.09 £21.92

36.85 £ 22.47

37.96 + 20.07

38.58 + 22.58

43.90 + 32.80

53.70 + 22.59

53.72 + 34.91

54.17 + 17.69

55.80 + 32.79

60.18 + 19.13

62.42 + 19.93

63.98 + 16.15

64.35 + 19.18

74.35 + 25.16

X+ DS
(segunda)

71.54 +29.00

77.89 +29.70

57.37 + 30.80

84.08 + 26.89

79.70 + 25.93

85.70 +29.15

58.41 +23.18

87.63 + 26.56

70.51 + 19.21

74.89 + 18.95

62.02 + 13.48

65.13 +22.76

80.13 + 17.69

ARTRITIS

IDIOPATICA

a de Cronbach
(primera)

0.91

0.87

0.70

0.96

0.80

0.98

0.59

0.96

0.81

0.62

0.83

El alfa Cronbach mide la consistencia interna de las respuestas en cada variable.

El criterio minimo para la consistencia interna de la variable (;0.40) fue excedido en el 93.3% de las mismas, con
excepcion de la Percepcion General de la Salud en la segunda evaluacion.

MARIA T.

APAZ

JUVENIL

a de Cronbach

(segunda)

0.78

0.94

0.81

0.95

0.93

0.95

0.75

0.95

0.77

0.22

0.65
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3.3 EVALUACION DEL CHQ EN LOS
DIFERENTES SUBGRUPOS

Las formas oligoarticulares persistentes y
extendidas se evaluaron juntas por el escaso niume-

ro de pacientes del Gltimo grupo.

3.3.1 Primera evaluacion del CHQ
La Salud Global,

Problemas de comportamiento 6 emocionales,

Actividades fisicas,

Problemas fisicos y Dolor estuvieron por debajo
del promedio de los controles, -1 DS en los distin-
tos subgrupo de ALJ. (Tabla X)

En la primera evaluacién del CHQ los
pacientes con enfermedad sistémica tienen niveles
menores en las areas de: salud global, actividad fisica,
problemas de comportamiento 6 emocionales, limita-
ciones en el rol social por problemas fisicos y el dolor.

También se registraron puntajes inferiores
en el area de impacto de la enfermedad sobre el
tiempo del que disponen sus padres para realizar
actividades diarias y el impacto emocional determi-
nado por la angustia o preocupacidn que le produ-
cen la salud fisica, el bienestar y la capacidad de
concentracion del nifio.

Las relaciones familiares no se vieron com-
prometidas alcanzaron un puntaje cercano al de los
nifios sanos en las formas sistémicas, oligoarticula-
res y artritis relacionada con entesitis.

En la evaluacion de las conductas, compor-
tamiento general bienestar y autoestima se observan
niveles cercanos a los nifios normales en las formas
oligoarticulares, sistémica y ARE. (Gréfico 3)

Los pacientes del grupo poliarticular FR
(+) y FR (-) también tiene comprometidas areas que

MARITA

N1SOS CON ARTRITIS
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corresponden a la Salud global, Actividades fisica,
Comportamiento y Dolor.
En

Impacto en el tiempo de los padres e impacto emo-

las &reas de Cambios en la salud,
cional se visualizan niveles inferiores al promedio
de los nifios sanos.

Las variables de conductas, comportamien-
to general, bienestar y autoestima se observan

menos comprometidos. (Grafico 4)

3.3.2 Segunda evaluaciéon del CHQ

En el analisis de las variables del CHQ en
la Gltima consulta en general se obtuvieron punta-
jes mas elevados, continuando la forma sistémica
con registros menores.

El subgrupo poliarticular muestra una impor-
tante mejoria en todas las subescalas. (Tabla XI)

En CHQ
(Graficos 5y 6) se puede observar que en todas las

la segunda evaluacién del

formas de comienzo s tienen una mejoria importan-
te en las distintas variables con excepcion de las
formas sistémica que tiene valores inferiores en
relacién al impacto emocional de los padres. Este
hecho se explica por las caracteristicas evolutivas
de la enfermedad.

Analizando el grupo total al inicio de la
enfermedad, (Grafico 7) se aprecia claramente que
la salud global, actividades fisicas y dolor, se
encuentran por debajo de lo estimado en los nifios
sanos al igual que el impacto en el tiempo de los
padres, impacto emocional y cambios en la salud.

Solo el comportamiento general, bienestar,
autoestimay percepcidn general de la salud presen-

tan valores cercanos a los nifios sanos.

ArAz
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Tabla X: CHQ (Children Health Questionnaire) Primera evaluacion

CHQ

Salud global
Actividad fisica
Problemas de
Comportamiento 6
Emocionales
Problemas fisicos
Dolor

Conductas

Comportamiento
general

Bienestar
Autoestima

Percepcion general
de la salud

Cambios salud

Impacto emocional
de los padres

Impacto tiempo
padres

Actividades
familiares

Relacién familiar

Oligoarticular

n=19
Xz DS

34.61 +21.74

37.95 £31.12

63.33 +21.62

56.50 *29.42

36.92 + 21.36

88.46 + 18.75

67.31 + 15.76

64.61 + 13.46

71.15 + 17.13

70.00 + 13.01

26.92 + 16.01

35.90 + 2391

33.97 + 16.83

50.00 +20.76

69.23 + 14.98

Poliarticular

FR (+) n = 10

X+ DS

30.50 + 27.83

41.73 £39.11

50.00 + 42.37

46.70 +39.21

39.00 + 24.24

66.50 + 27.59

55.00 + 15.81

50.50 + 13.83

53.75 + 18.26

66.00 + 12.65

35.00 £24.15

50.83 £20.20

40.00 +21.08

48.75 +21.79

50.00 +23.57

Poliarticular
FR () n =22
X+ DS

35.94 +24.10
52.46 + 36.96

48.62 + 33.04

53.03 + 37.23
35.62 * 26.82
60.62 +28.69

53.12 +23.93

49.37 £ 20.89
60.16 +21.57

60.31 + 16.17

25.00 + 18.26

35.94 +24.29

43.23 + 2381

58.59 +27.15

62.50 + 20.41

Sistémica
n=14

X+ DS
29.17 +36.80
31.39 +30.80

40.72 + 38.97

33.33 £42.21

30.00 + 17.89

81.67 + 14.37

66.67 + 12.91

45.83 + 17.72

70.14 £ 7.64

54.17 + 14.97

45.83 +24.58

23.61 +12.27

26.39 +24.39

40.97 + 18.33

75.00 0.0

ARE

n=7

X+ DS
33.33 +30.28
52.75 + 24.36

72.22 +28.87

75.00 +29.42

40.00 +22.80

82.50 + 16.66

69.23 +20.41

54.17 + 19.34

55.55 + 27.34

60.00 +22.80

29.17 + 36.80

47.22 + 25.64

38.89 + 10.09

65.97 + 16.75

75.00 + 15.81

Sanos
n =55
Xz DS
88.18 + 14.31
98.87 £ 5.58

96.91 + 8.27

97.53 +8.91

93.82 + 13.94

78.56 + 15.67

76.36 + 14.76

79.58 + 16.08

89.18 + 14.51

77.09 + 13.43

65.00 +21.84

75.91 +26.04

67.73 + 12.63

89.38 + 19.17

74.09 + 15.19

X-1DS
(sanos)
73.87
93.29

88.64

88.62
79.88
62.89

61.60

63.50
74.67

63.66

43.16

49.87

54.70

70.21

58.90
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SG Salud Global, AF Actividades Fisicas, PCE Problemas de Comportamiento 6 Emocionales, PF Problemas Fisicos, D Dolor, C Conducta, CG
Comportamiento General, B Bienestar, A autoestima, PSG Percepcién General de la Salud, CS Cambios en la Salud, IEP Impacto Emocional en los
Padres, ITP Impacto en el Tiempo de los Padres, AFliar. Actividades Familiares, RF Relaciones Familiares. ARE: Artritis Relacionada con Entesitis



Tabla XI: CHQ (Child Health Questionnaire) Segunda Evaluacién

CHQ

Salud global
Cambios salud
Dolor

Impacto tiempo
padres

Impacto emocional
de los padres

Actividad fisica

Actividades
familiares

Problemas fisicos
Bienestar
Problemas de
Comportamiento 6

Emocionales

Comportamiento
general

Autoestima

Percepcion general
de la salud

Relacion familiar

Conductas

Oligoarticular

n=19
Media = DS

71.05 * 25.36

88.16 +36.17

74.00 £29.81

82.05 +21.16

58.33 +28.73

87.47 +23.80

91.67 + 14.43

88.63 * 46.60

58.68 + 26.92

93.60 + 12.94

69.74 £ 22.94

79.17 + 15.53

67.71 + 13.36

68.42 £20.14

58.68 + 26.92

Poli (+)
n=10
Media = DS
50.00 + 15.81
84.09 £30.15
68.18 +27.02

76.00 * 23.02

59.09 +21.87

84.92 + 14.72

73.11 +28.83

92.50 + 13.53
62.50 +20.58

94.00 + 13.35

70.45 £21.85

68.18 + 14.59

57.27 + 10.33

59.09 £28.00

62.50 + 20.58

Poli (-)
n =22
Media + DS
67.04 + 19.50
90.91 + 19.74
78.98 + 19.81

78.38 + 32.57

63.64 + 29.16

94.49 + 10.80

80.30 + 23.51

94.95 + 15.27
56.47 + 24.04

94.95 + 15.27

71.59 + 15.99

78.22 + 17.39

57.27 + 14.20

61.36 + 24.06

56.47 + 24.04



Sistémica
n=14
Media = DS
50.00 + 25.94
58.93 + 36.17
56.68 + 39.44

66.67 +40.91

37.50 £ 37.94

54.55 + 39.00

61.90 +31.60

61.90 +42.45

58.57 £20.14

61.90 +42.45

62.50 + 18.99

58.33 +22.11

64.28 + 14.26

60.71 £21.19

58.57 +20.14

ARE

n=7
Media + DS
64.28 + 13.36
100.00 +0.00
80.36 + 20.23

96.86 + 5.37

76.19 +20.65

96.07 + 8.23

94.64 +9.83

63.33 +21.62

67.14 + 10.35

63.33 +21.62

82.14 + 18.90

90.48 + 8.91

65.14 + 1191

75.00 + 14.43

67.14 + 10.36

Sanos
n=>55
Media + DS
88.18 + 14.31
65.00 £21.84
93.82 + 13.94

67.73 + 12.63

75.91 + 26.04

98.87 + 5.58

89.38 + 19.17

97.53 +8.91

79.58 + 16.08

96.91 + 8.27

76.36 + 14.76

89.18 + 1451

77.09 + 13.43

74.09 +15.19

78.56 + 15.67

Media -
1DS
(sanos)
73.87
43.16
79.88

54.70

49.87

93.29

70.21

88.62
63.50

88.64

61.60

74.67

63.66

58.90

62.89
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Gréfico 5. CHQ 22Evaluacién. Datos comparativos en las formas: Oligoarticular, Sistémica, ARE ynifios

sanos

100

80
O Oligoarticular

60 L
m Sistémica
O ARE

40 B Sanos

20

0 -
SG AF PCE PF D C CG B A PGS CS IEP iTP Afliar RF

SG Salud Global, AF Actividades Fisicas, PCE Problemas de Comportamiento 6 Emocionales, PF Problemas Fisicos, D Dolor, C Conducta, CG
Comportamiento General, B Bienestar, A autoestima, PSG Percepcién General de la Salud, CS Cambios en la Salud, IEP Impacto Emocional en los
Padres, ITP Impacto en el Tiempo de los Padres, AFliar. Actividades Familiares, RF Relaciones Familiares. ARE: Artritis Relacionada con Entesitis
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3.4 MEDIDAS QUE RESUMEN EL
BIENESTAR FIiSICO Y PSICOSOCIAL DEL
CHQ

Las medidas que resumen el bienestar fisi-
co (actividad fisica del nifio, problemas fisicos,
dolor y percepcién general de la salud) y el bienes-
tar psicosocial (problemas de comportamiento 6
emocionales, conductas, bienestar y autoestima), se
evaluaron en la primera consulta y al finalizar el
estudio en cada una de las formas clinicas de la

enfermedad, comparados con los controles sanos.

ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

En la primera evaluacidon se tomaron los
pacientes mayores de cinco afios de edad en quie-
nes se podia aplicar el cuestionario, en la segunda
evaluacion se administré el cuestionario al grupo
total de los nifios con AlJ. (Tabla XII)

El andlisis del bienestar fisico y psicosocial
de a cuerdo a las formas clinicas de comienzo no se
aplicéd a la forma oligoarticular extendida y a la
artritis psoriatica por el escaso nimero de pacien-
tes. (Tablas XII, XII, XIVy XV).

Tabla XII: Medidas que resumen el Bienestar Fisico y Psicosocial del CHQ

BIENESTAR FISICO

laevaluacién

BIENESTAR PSICOSOCIAL

1° evaluacién

All (n=57) Sanos (n=55) P=

X: 49.61+ 20.99 X :91,81+ 6.64 0.0001
2° evaluacion

All (n=78) Sanos (n=55) P=

X :76.58+20.39 X 191,81+ 6.64 0.0001

ARIA T

AlJ (n-54; Sanos (n=55) p=

X:61.68+18.47 X :85.91+11.08 0.0001
2° evaluacién

AlJ (n=78) Sanos (n=55) P=

X :75.34+15.17 X :85.91+11.08 0.002

ATAZ
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Tabla XllI: Bienestar Fisico Primera Evaluacion

Formas clinicas de Bienestar Fisico P=

presentacion X DE (en relacién con los nifios sanos)
Oligoarticular 50.92 19.44 p= 0.0001

Poliarticular FR (+) 48.36 23.96 p= 0.0001

Poliarticular FR (-) 50.36 22.88 p= 0.0001

Sistémica 37.22 18.43 p= 0.0001

ARE 56.94 22.59 p= 0.0001

Sanos 91.81 6.44

FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis

/m
Grafico 8. Bienestar Fisico 1° Evaluacion

100

60-

40-

20-

oligoarticular Poliaricular FR (-) ARE

Poliarticular FR (+) Sistémica Sanos

Formas Clinicas de Comienzo
Vv y
FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis

Ladiferencia en el bienestar fisico entre los un bienestar fisico menor principalmente en las for-

pacientes y nifios sanos es significativa, revelando mas de comienzo sistémico y poliarticular FR (+).
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El bienestar psicosocial en los pacientes  pacientes con las formas de comienzo poliarticula-

con AlJ en la primera evaluacion fue menor en los  res FR (+) y FR (-). (Tabla X1V)

Tabla XIV: Bienestar Psicosocial Primera Evaluacion

Formas clinicas de Bienestar Psicosocial P =

presentacion X DE (en relacién con los nifios sanos)
Oligoarticular 71.89 13.58 ns

Poliarticular FR (+) 55.19 18.31 p = 0.0001

Poliarticular FR (-) 54.70 19.64 p = 0.0001

Sistémica 59.59 16.59 p = 0.0001

ARE 66.11 21.53 p = 0.0001

Sanos 85.91 11.08

FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis

Grafico 9. Bienestar Psicosocial 12 Evaluacion

100+

40-

20

Oligoarticular Poliaricular FR (-) ARE

Poliarticular FR (+) Sistémica Sanos

Formas Clinicas de Comienzo

FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis
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El bienestar fisico en la segunda evaluacion fueron menores que en la primera evaluacion, per-
las diferencias entre las distintas formas de comien-  maneciendo la forma de comienzo sistémica con una
zo de los nifios con AlJ y el grupo de nifios sanos no X de menor valor. (Tabla XV, Gréfico 10)

Tabla XV: Bienestar Fisico Segunda Evaluacion
Formas clinicas de Bienestar Fisico P =
presentacion X DE (en relacién con los nifios sanos)
Oligoarticular persistente 80.24 18.26 p = 0.004
Poliarticular FR (+) 77.54 9.38 p =0.004
Poliarticular FR (-) 83.03 10.52 p =0.02
Sistémica 57.78 29.72 p =0.0001
ARE 84.93 9.73 ns
Sanos 91.81 6.44
FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis
"\

Grafico 10. Bienestar Fisico 2° Evaluacion

100

Oligoarticular Poliarticular FR (-) ARE

Poliarticular FR (+)

Sistémica Sanos

Formas Clinicas de Comienzo

\Y

FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis
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En la segunda evaluacién del bienestar psi-  sistémica con valores inferiores,

cosocial laX &t los pacientes con AlJ se acerc6 ala  (Tabla XVI. Gréfico 11)

X de los nifios sanos. Siendo la forma de comienzo

Tabla XVI: Bienestar Psicosocial Segunda Evaluacién

Formas clinicas de Bienestar Psicosocial P=
presentacion X DE (en relaciéon con los nifios sanos)
Oligoarticular persistente 78.52 11.90 p = 0.004

Poliarticular FR (+) 75.54 12.74 ns

Poliarticular FR (-) 76.67 12.23 p = 0.006

Sistémica 63.27 20.11 p = 0.0001

ARE 83.76 8.69 ns

Sanos 85.91 11.08

FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis

Grafico 11.

100

80-

60-

40-

20-

Bienestar Psicosocial 1° Evaluacién

Oligoarticular Poliarticular FR (-) ARE

Poliarticular FR

(+) Sistémica Sanos

Formas Clinicas de Comienzo

\Y,

FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis
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Se identificd la correlacion entre ei bien-

estar fisico y el bienestar psicosocial con otras

Tabla XVII: Primera Evaluacion

Variables Bienestar fisico
N° de articulaciones activas r=-0.45 (p = 0.001)
N° de articulaciones con LOM r=-0.35 (p = 0.01)
VAS global padres r=-031 (p=0.02)
VAS dolor r=-0.13 (ns)
Evaluacion global del médico r=-0.22 (ns)

VSG r=-0.36 (p = 0.007)
CHAQ r=-0.46 (p = 0.001)

ARTRITIS IDIOPATICA IUVENIL

variables asociadas. En la primera y segunda eva-
luacion. (Tabla XVII'y XVIII)

Bienestar psicosocial
r=-0.45 (p = 0.001)

r=-0.30 (p = 0.03)

r=-0.05 (ns)
r=0.14 (ns)

r=-0.23 (ns)
r=-0.24 (ns)

r=-0.36 (p = 0.008)

LOM: limitacion en los movimientos, VAS: escala analoga visual, VSG: eritrosedimentacion,

CHAQ: Childhood Health Assessment Questionnaire.

En el andlisis final de la primera evalua-
cion se observa que el bienestar fisico se correla-
ciona significativamente con:

la cantidad de articulaciones activas,
la cantidad de articulaciones con limita-
cién en los movimientos,

m la escala anéloga visual (VAS) de los

MARIA T

padres en la evaluacién global de la
enfermedad.

mlaVSG y el CHAQ.

El bienestar psicosocial esta correlaciona-
do con la cantidad de articulaciones activas, la can-
tidad de articulaciones con limitacion en los movi-
mientos y el CHAQ.
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Tabla XVIII: Segunda Evaluacion
Variables

N° de articulaciones activas

N° de articulaciones con LOM

VAS global padres

VAS dolor

Evaluacion global del médico

VSG

CHAQ

NINOS CON ARTRITIS

Bienestar fisico

r=-0.04 (ns)

r=-0.07 (ns)

r=-0.27 (p = 0.02)

r=-031 (p = 0.005)

r=- 0.43 (p = 0.0001)

r=-0.12 (ns)

r=-0.29 (p = 0.009)

IDIOPATICA JUVENIL

Bienestar psicosocial

r=0.05 (ns)

r=-0.05 (ns)

r=-031 (p = 0.006)

r=-0.34 (p = 0.003)

r=-0.42 (p = 0.001)

r=-0.11 (ns)

r=-0.32 (p = 0.004)

LOM: limitacion en los movimientos, VAS: escala analoga visual, VSG: eritrosedimentacion,
CHAQ: Childhood Health Assessment Questionnaire.

El bienestar fisico y psicosocial estan
correlacionados negativamente con VAS global de

los padres, VAS dolor, evaluacion global del medi-

co y CHAQ.

MARIA T. APAZ

Al aumentar estas variables, disminuye el
puntaje de bienestar fisico y psicosocial. No hay

correlacion con el resto de las variables,
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3.5 CAPACIDAD FUNCIONAL

La capacidad funcional fue evaluada usan-
do la clasificacion de Steinbrocker. (37). En la con-
sulta inicial, 47.4% del total de los pacientes se
encontraban en la clase 11, 23% en clase Il y en
clase 1y IV el 11.5%.

Correlacionando las distintas formas clini-
cas con la capacidad funcional del paciente, se

observa que al inicio de la enfermedad el 42.9% de

ARTRITIS IDIOPATICA IUVENIL

Péagina 58

los pacientes con forma sistémica estaban dentro de
la clase funcional IV, con incapacidad amplia o
total.

En las formas poliarticulares FR (+) y FR
(-)el porcentaje en clase IV fue menor, 18.2% y
4.5% respectivamente.

Con una asociacion significativa entre la
capacidad funcional y la forma de presentacion de

la enfermedad (p = 0.03). (Gréfico 12)

Grafico 12. Capacidad Funcional devaluacién
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En la dltima consulta el 69.2% del grupo
total se encontraba en clase I, el 20.5% en clase I,
7.7% en clase Il 'y 2.6% en clase IV.

En el subgrupo de enfermedad sistémica el

ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

La forma poliarticular sero-positiva y sero-
545% y 72,7%

correspondian a la clase I. no existe una asociacion

negativa, el respectivamente

significativa entre forma de presentacion de la

42,9% de los pacientes estaban en clase Iy el 7.1%  enfermedad y capacidad funcional (p = 0.15).
en clase IV. (Grafico 13)
"\
Gréfico 13. Capacidad Funcional 1° evaluacién
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4. ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD

Considerando la actividad de la enferme-
dad al finalizar el estudio 48 pacientes (61.5%)
estaban en la categoria de enfermedad estable lo
que significa que el nimero de articulaciones con
sinovitis activa se mantenia, estando el paciente
con tratamiento.

Considerando el total de los pacientes el
16 (20.5%), estaba en remision, los restantes, en las
categorias de enfermedad activa 9 (11,5%) e inacti-
va 5 (6.4%).

Dentro de la forma sistémica el 35,7% per-
manecian activos, 35.7% estables, 7.1% inactivos y

21.4% en remision.

En la categoria estable los porcentajes mas
altos se verificaron en las formas poliarticular
FR(+) y poliarticular FR (-), 81.8% y 100% respec-
tivamente.

La tasa mas alta de remisidn se observd en
la forma oligoarticular persistente.

Con el fin de identificar la relacién entre
la actividad de la enfermedad y la forma de
comienzo, se realizé la prueba de Chi-cuadrado
obteniéndose una asociacion significativa entre la
forma de comienzo de la enfermedad y la actividad
de la misma a la ultima consulta, (p = 0.01).

(Gréfico 14y 15)

Grafico 14.Actividad de la Enfermedad

Categorias

\Y

FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis

MARIA

T.

APAZ

Péagina 60



L VIdVIN

ZV 1V

Grafico 15. Actividad de la Enfermedad segln la forma clinicas de comjenzo

ocr@" >

Fo

Forma Clinicas de Comienzo

FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis

O Remision
O Inactiva
H Estable
O Activa

ONIN N3 vValA 3d ava

NOD

SILId1LdV

volliLvyliolal

TINIANT



OAO DF VIDA EN NINOS CON

ARTRITIS IDIOPATICA 1UVCKIL

5. LABORATORIO

51 HEMOCITOLOGICO
n
leucocitosis: se observd en el 100% de los pacien-
tes con enfermedad sistémica.
Trombocitosis en 12/14 (85.7%) dentro

del mismo grupo.

5.2 ERITROSEDIMENTACION (VSG)

El 100% de los pacientes con la forma sis-
témica (14/78) y aquellos con la forma poliarticular
sero positiva (10/78) presentaron VSG elevada (>
100mm/Ih.),
forma oligoarticular persistente (p = 0.0001).

significativamente mayor que en la

Se produjo una disminucién importante en
laXde laVSG en la Gltima consulta respecto de la
primera (p = 0.0001). (Tabla X1X)

Se observo una diferencia significativa en

las X de eritrosedimentacion en la loconsulta entre

las distintas formas de presentacion de la enferme-

Anemia con rango entre 9 a 10.5 g/fdddy (p = 0.0001)

5.3 PROTEINA C REACTIVA.

Una Proteina C Reactiva de > 10 mg/l se
observé en 59/78 (75.6%), a la primera consulta, el
mayor numero de pacientes correspondian a la
forma sistémica 13/14 (92.9%) y a la forma poliar-
ticular FR (+) 10/10(100%).

Con una asociacion significativa entre la
Proteina C Reactiva y la forma clinica de presenta-
cion de la enfermedad (p = 0.002).

Al finaliza el estudio 51/59 presentaron

una Proteina C Reactiva negativa.

5.4 HIPERGAMMAGLOBULINEMIA
Se observo Hipergammaglobulinemia poli-

Tabla XIX: Eritrosedimentacion en la Primera y Segunda Evaluacién

Formas clinicas de

presentacion X

Sistémica 98.79
Oligoarticular persistente 40.36
Oligoarticular extendida 745

Poliarticular FR (+) 71.73
Poliarticular FR (-) 57.73
ARE 42.80

VSG: Eritrosedimentacion, FR: Factor Reumatoideo,
ARE: Artritis Relacionada con Entesitis

MARIA

VSG 1° evaluacioén

VSG 2° evaluacion

DE X DE
27.49 20.43 11.95
26.84 15.82 8.25
30.62 30 8.16
38.39 26.45 23.65
32.88 13.95 5.07
35.92 12.86 3.93
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clonal en 43/78 (55,1%) de los pacientes de los
cuales el 92,9% correspondia a la forma sistémica.
Esto no fue necesariamente percibido al comienzo
de laenfermedad sino también durante la evolucidn

de la misma.

5.5 FACTOR REUMATOIDEO

En todos los casos se realizo el test para
FR, considerandolo positivo con valores £ 1/20 6 >
20Ul. Once pacientes (14.1%) fueron positivos
para IgM FR, len el grupo sistémico y 10 corres-
pondientes a la forma poliarticular.

El 16.4% (10) fueron de sexo femeninoy 1
paciente (5.4%) de sexo masculino.

En el seguimiento los 11 pacientes que fue-
ron IgM FR positivos se encontraban dentro del
grupo estable en relacion con la actividad de la
enfermedad.

5.6 ANTICUERPOS ANTINUCLEARES

Los ANA fueron positivos en 8/78 pacien-
tes (10.3%).

No se advierte una asociacion significativa
entre la presencia de ANA con la forma de comien-
zo ni con el sexo.

No hubo una asociacion significativa entre

MARIA T.
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la presencia de ANA y uveitis, solo uno de los 4
pacientes que desarrollaron uveitis tuvo ANA posi-
tivos y correspondia al grupo de oligoartritis exten-
dida.

Una nifia de 2 afios de edad con oligoarti-
cular extendida, ANA persistentemente negativos
presenta uveitis unilateral al inicio de su enferme-
dad. Al cabo de tres afios la paciente presenta un
compromiso bilateral, desarrollando queratopatias
en bandas en ambos ojos con pérdida total de la
vision del ojo derecho y pérdida parcial del con-
tralateral.

Los pacientes que desarrollaron uveitis
fueron 1/19 (5.3%) en el grupo oligoarticular per-
sistente, 2/4 (50.0%) en la forma extendida y 1/7
(14.3%) en artritis relacionada con entesitis, que
fue clasificada como uveitis aguda.

En la relacion entre la presencia de ANA y
la edad se observé que los nifios con ANA (+) teni-
an en promedio una edad inferior a aquellos con

anticuerpos negativos.

5.7 HLA B27

El 57.1% (4/7) de los pacientes con artritis
relacionada con entesitis presentaron HLA-B27
positivo. Tres pacientes en su evolucion, fueron
clasificados como espondilitis anquilosante juvenil.
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6. ESCOLARIDAD

El 80.3% de los pacientes tuvieron escola-  pertenecian a los nifios de mayor edad quienes
ridad normal y un 12% tenian escolaridad especial plantearon a sus padres la falta de interés en conti-
0 remitentes y 4% correspondieron a los nifios sin nuar con las actividades escolares. Ellos no tenian
escolaridad. limitaciones para concurrir al colegio debido a su

Los pacientes remitentes y sin escolaridad  enfermedad.

Grafico 16. Logros Escolares
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Grafico 17. Logros Escolares segun la forma clinica de comienzo
0O Sin escolaridad
0O Especial 6 repitente
O Asistida
O Normal
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FR: Factor Reumatoideo, ARE: Artritis Relacionada con Entesitis
Como grupo total de pacientes las dificul-  pacién de actividades fisicas y en la practica de

tades mas importantes se observaron en la partid-  deportes.
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7. ESPIRITUALIDAD

En el grupo total el 70.5% fueron de familias religiosas practicantes y el 20.5% religiosos no prac-
ticantes.
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DISCUSION

El objetivo principal de este estudio fue
describir el curso de la AlJ segln las distintas for-
mas clinicas de presentacion e identificar la
Calidad de Vida Relacionada con la salud (CVRS)
y sus determinantes.

El presente estudio es el primero realizado
en la ciudad de Cérdoba para conocer la CVRS a
partir del andlisis de distintas variables; el grado de
actividad de la enfermedad, el estado funcional de
los pacientes y los datos de laboratorio.

El grupo de estudio estuvo representado
por 78 nifios con diagnéstico de AlJ que fueron
de

Reumatologia del Hospital de Nifios de Cdérdoba,

atendidos regularmente en los Servicios
Clinica Reina Fabiola y 55 nifios sanos elegidos de
manera aleatoria cuyas edades estaban comprendi-
das entre 5y 15 afios de edad sin antecedentes de
enfermedades musculoesqueléticas.

En la distribucion por sexo, la enfermedad
se presentdé mas frecuentemente en las nifias duran-
te la pubertad. Estos datos también han sido obser-
vados en diferentes estudios. (15-52-53-54)

En el andlisis de la distribucién por edad se
observaron dos picos diferentes para las nifias (2-12
afios) y para los varones (4-14 afios).

Para el primer grupo no se encontraron
explicaciones validas mientras que, la presentacién
bimodal de los varones obedeceria a la heteroge-
neidad de la artritis en éste grupos etario. (1)

Respecto a la frecuencia de las formas de
comienzo de laAlJ, se advierten resultados disimiles
a los encontrados en la literatura. En el presente estu-
dio la forma de presentacion mas frecuente fue la
forma poliarticular FR (-) mientras que en estudios
de incidenciay prevalencia sefialan que la forma oli-

goarticular ocurre en el 50-70% de los casos de artri-
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tis crénica en nifios. (11-54-12-21). Solo en un estu-
dio realizado en India se encontr6 una menor fre-
cuencia de la forma oligoarticular. (55)

Estos resultados se explican porque en los
casos leves no se considera el diagnostico de AlJ.
Cuestas y col. demuestran que un ndmero impor-
tante de nifios con forma pauciarticular de AlJ no
son derivados al especialista, ain cuando presentan
signos de sinovitis. Esto puede ser debido a la idea
equivocada que laAlJ es rara en nifios preescolares
0 a la dificultad de evaluar la presencia de sinovitis
en nifios menores, lo que conlleva a un retardo en
el diagnostico, demora en la iniciacion del trata-
miento médico y rehabilitacién con consecuencias
importantes. (56)

Comparada con las formas de comienzo
poliarticular y sistémica, la AlJ oligoarticular ha
sido considerada una enfermedad benigna por la
relativa ausencia de oligoartritis en adultos y el
paradigma que postula que el 80% de los nifios con
esta enfermedad pueden estar libres de inflamacion
al llegar a adultos ha conducido a una sobrestima-
ciéon de un prondstico favorable para la AlJ de
comienzo oligoarticular. (57)

Gullaume y col. (58) usando una estricta
definicion de remisién, la cual es necesaria dado el
curso con recaidas de la artritis y uveitis en esta
enfermedad, observaron una baja tasa de remision
(36%), por lo tanto este subgrupo parece tener pro-
ndstico més severo y cronico de lo que inicialmen-
te se adujo.

El curso de la forma oligoarticular es varia-
ble; en algunos nifios continda siendo oligoarticu-
lar, es decir con menos de cuatro articulaciones
afectadas. Estos pacientes pueden llegar a tener

remision de su enfermedad pero la actividad en la
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misma puede observarse afios mas tarde.

Dentro de la forma oligoarticular, de acuer-
do a la nueva clasificacion de ILAR, debemos con-
siderar el grupo de pacientes que luego de los seis
meses del comienzo de la enfermedad tienen un
aumento en el nimero de articulaciones afectadas y
al cabo de 16 2 afios presenta oligoarticular exten-
dida. En este grupo el prondstico depende de diver-
sos factores y pocos son los pacientes que entran en
remision.

Los factores predictores de pobres resulta-
dos estan asociados con el compromiso de mas de
una articulacion, el compromiso de miembros
superiores al inicio de la enfermedad y el aumento
de la VSG al comienzo de la misma. (58) La pre-
sencia temprana de compromiso simétrico de tobi-
llos y/o mufiecas y el aumento de la VSG fueron
factores predictivos de extension poliarticular en el
estudio de Al-Matar y col. (59)

Estos datos fueron observados en el grupo
de pacientes con AlJ oligoarticular extendida, que,
si bien no es representativo, presentaron artritis
severa, uveitis cronica con secuelas importantes y
requirieron el uso de terapias biologicas.

Considerando las formas oligoarticular
persistente y oligoarticular extendida, en ambos
grupos la enfermedad es crénica y es complicada
por uveitis anterior crénica, que puede comprome-
ter seriamente la calida de vida en estos pacientes.

La forma sistémica se observé en el 17.9%
de los pacientes y ambos sexos fueron afectados
con frecuencia similar. En este grupo de pacientes
los sintomas extraarticulares, tales como rash, fie-
bre 6 hepatomegalia, se destacan sobre los hallaz-
gos articulares; inclusive estos ultimos pueden no
estar presentes al inicio de la sintomatologia, lo que
determina un retraso en el diagnéstico de la enfer-
medad.

Las principales caracteristicas de la forma
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sistémica como la fiebre, rash, hepatomegalia,
hiperplaquetosis, adenomegalias y VSG elevada,
estuvieron presentes de manera significativa en este
grupo comparado con los otros grupos de AlJ,
hechos que son descriptos en diferentes aportes.
(60-61)

El curso ha sido variable, los sintomas
generales desaparecieron dentro de los primeros
meses de la enfermedad en algunos de los pacien-
tes, en otros persistieron hasta dos afios, con apari-
cion de los mismos durante los periodos de recaida.
Coincidiendo con lo observado en la literatura, el
50% de los pacientes que se recuperaron completa-
mente tenian un patrén de enfermedad oligoarticu-
lar, el otro 50% continué hacia un compromiso
poliarticular (61-62)

La progresion a una forma poliarticular se
desarrollé entre los dos y los cinco afios del
comienzo de la enfermedad, con importante com-
promiso de la articulacion coxofemoral, siendo el
dolor el sintoma inicial, con dificultad para cami-
nar, problemas para subir escaleras o levantarse de
una silla. Al examen fisico los pacientes presenta-
ron ademéas del dolor, limitacién en el rango de
movimiento, principalmente a la rotacién interna.

Datos importantes apoyando el alto riesgo
de enfermedad de la articulacién coxofemoral en la
forma sistémica de AlJ provienen de una comuni-
cacion de Modesto y col., que analiza las historias
clinicas de 91 pacientes con diagnostico de AlJ sis-
témica por un minimo de tres afios. Los autores
evaltan las variables clinicas y bioldgicas presentes
al comienzo y a los 6 meses de la enfermedad para
identificar los predictores tempranos de mala evo-
lucion articular.

Con andlisis de regresion logistica multiva-
riado, los resultados de pobre prondstico articular
estaban ligados a la afectacion de articulaciones
coxofemorales y al patron poliarticular después de
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los 6 meses de enfermedad. (63)

El compromiso de ésta articulacion esta
acompafiado de una significativa pérdida en la cali-
dad de vida de los nifios. Bekering y col. demostra-
ron que la pérdida de la movilidad articular, parti-
cularmente de la cadera y los hombros, son los indi-
cadores mas importantes de discapacidad funcional
en nifios con AlJ, forma sistémica. (64)

En el subgrupo poliarticular FR (+) y FR (-
), el patron de comienzo mas comun fue poliartritis
simétrica de grandes y pequefias articulaciones de
miembros superiores e inferiores.

Ambas formas afectaron de manera més
frecuente a las nifias con edades menores en el
grupo poliarticular FR (-) que en el grupo poliarti-
cular FR (+).

Las articulaciones mas comprometidas en
los FR (+) fueron la columna cervical (63.6 %), el
carpo y las rodillas (100%), tobillos (81.8%) y las
articulaciones temporomandibulares (70%). En
éste grupo de pacientes el compromiso de las
pequefias articulaciones del carpo se observo tem-
pranamente, al inicio de la enfermedad, seguido por
la articulacién de la rodilla.

El desarrollo de nodulos reumatoideos
multiples sobre las articulaciones metacarpofalan-
gicas fue un hallazgo que se advirtié en una sola
nifia. Aparecieron sobre las articulaciones, los pun-
tos de presion y vainas tendinosas. Esta paciente
tuvo valores de FR muy elevados. Fue necesario
indicar anticuerpos monoclonales para el control de
su enfermedad.

El 50% de los pacientes correspondientes al
grupo poliarticular FR (+) presentaron un compro-
miso importante de las articulaciones de las manos,
con desviacion radial de la segunda y tercera articu-
lacion metacarpofalagica, desviacion cubital de la
articulacion radiocarpiana y pérdida de la extension

de la articulacion interfaldgica del primer dedo.
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En la forma poliarticular FR (-), la articula-
cion mas comprometida fue la rodilla, observandose
en el 90% de los pacientes. Le siguieron los tobillos
(77.2%), el carpo (72.7%), columna cervical (54.5%)
y la articulacion temporomandibular (36.3%).

La frecuencia del compromiso articular
estaria acorde a estudios previos. (65). Analizando
ambos grupos, el mayor riesgo de resultados no
satisfactorios se observo en aquellos pacientes que
fueron derivados tardiamente, cuando el nimero de
articulaciones comprometidas fue mayor y con
algun grado de discapacidad. Al finalizar el estudio
s6lo una de las nifias estaba en remision, las restan-
tes presentaban enfermedad estable con medicacion.

En el grupo con artritis relacionada con
entesitis, el 100% de los pacientes presentaron
compromiso oligoarticular de grandes articulacio-
nes de miembros inferiores. El 80% de los pacien-
tes presentd inicialmente, artritis de rodillas.

La presencia de HLA-B27 y artritis con
comienzo de la enfermedad después de los cinco
afios y el compromiso bilateral de articulaciones
sacroiliacas se correlacion6, en tres pacientes, con
la evolucién a Espondilitis Anquilosante Juvenil.

Todos los pacientes presentaron signos de
entesopatia, definida como la sensibilidad localiza-
da en la insercion de ligamentos, tendones 6 fascia.
Esta se observé principalmente en la insercion del
tendon de Aquiles al calcaneo.

Los pacientes que progresaron a
Espondilitis Anquilosante Juvenil tuvieron una
mala evolucion por la falta de continuidad en los
tratamientos, la no disponibilidad para acceder a
drogas modificadoras de la enfermedad y el no
cumplimiento en los controles clinico.

El niamero de pacientes con artritis relacio-
nada con entesitis fue pequefio, siete, de modo que
los resultados no son significativos. Son si, impor-

tantes, para tener en cuenta ante un nifio con oligo-
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artritis y HLA-B27 positivo.

En el andlisis de correlacion entre la eva-
luacién global de la actividad de la enfermedad por
el médico y los padres se observé que la evaluacion
del médico se correlaciona con otras variables tales
como medidas objetivas del examen articular, con
indicadores de laboratorio de inflamacion sistémica
y con la evaluacién global de los padres de la acti-
vidad de la enfermedad.

No se correlaciona con la evaluacion del
dolor por parte de los padres y escasamente con el
CHAQ en la primera visita; variables que muestran
correlacion significativa en el examen final.

Estas correlaciones fueron independientes
del periodo de evolucion de la enfermedad, lo que
demuestra que esta variable representa un indicador
vélido y confiable de la actividad de la enfermedad
en los diferentes estadios (66)

Otros estudios han demostrado que existe
desacuerdo entre la evaluacién global del médico y
la de los padres. Esto puede deberse a dificultades
en la evaluacidn de la efectividad de la terapia o en
la evaluacidén de la necesidad de terapias adiciona-
les, lo que significaria que el clinico sostiene que
un tratamiento es beneficioso y los padres no estén
de acuerdo o viceversa. Esto conduciria a insatis-
faccion por parte de los padres y un descenso en el
cumplimiento del tratamiento. (67)

La falta de correlacién entre la evaluacion
global del médico y la evaluacion del dolor por los
padres indicaria que, el grado de dolor detectado
por el clinico durante el examen difiere del percibi-
do por los padres. Esta discordancia en la percep-
cion del dolor por parte de los padres se explicaria
en que no solo interviene el dolor articular en si,
también los padres evallan otros factores relacio-
nados con la enfermedad como la duracién y la
intensidad de la rigidez matinal 6 factores genera-
les como la capacidad del nifio para adaptarse al
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dolor o la influencia del dolor sobre el desempefio
psicosocial. (50)

Estos hechos se advierten cuando los padres
hacen la evaluacién global de la enfermedad. Dicha
evaluacion no se correlaciond con el namero de arti-
culaciones activas determinadas por el médico ni
con los parametros de laboratorio, en cambio se
correlacion6 significativamente con la evaluacion
del dolor y el indice de discapacidad (DI-CHAQ).

Respecto al DI-CHAQ, la evaluacion del
mismo depende de factores subjetivos por parte de los
padres, ya que un nimero importante de padres sobre-
estiman 6 subestiman el grado de discapacidad de sus
nifios lo que plantea cierta discordancia cuando se
compara con las medidas objetivas de la evaluacion
clinicay no muestra la habilidad funcional real. Es por
lo anterior que nuevas escalas se estan desarrollando
para evaluar habilidad funcional en nifios con AlJ. (84)

Los pacientes en quienes sel grado de disca-
pacidad fué sobreestimada, es decir con un DI-CHAQ
mas alto, se caracterizaron por ser nifios con una
enfermedad més prolongada, mayor compromiso arti-
cular y alteraciones en los parametros de laboratorio.
Estos hechos fueron observados principalmente en los
subgrupos sistémicos, poliarticulares FR (+) y FR ().

Se observa una correlacién significativa
entre el CHAQ y el nimero de articulaciones con
limitacion en los movimientos, principalmente en
la Gltima consulta, indicando que en los estadios
avanzados de la enfermedad la funcion fisica esta
mas comprometida debido a la restriccion del
movimiento articular y al dafio estructural.

En la evaluacion de la calidad de vida rela-
cionada con la salud, a través del CHQ, se hizo el
analisis en un grupo de pacientes con AlJ compara-
dos con nifios sanos de la misma edad. Los resulta-
dos muestran que los nifios con AlJ tienen mayores
dificultades en las areas fisicas que en las psicoso-

ciales cuando son comparados con los nifios sanos.
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Esto se explicaria por tratarse de una enfermedad
con importante discapacidad fisica.

Distintos factores intervienen en el riesgo
de alteraciones fisicas de los pacientes con AlJ: el
dolor, el nimero de articulaciones activas, el nime-
ro de articulaciones con limitacién en los movi-
mientos, y el DI-CHAQ.

En el grupo estudiado, los nifios con la
forma sistémica tuvieron indices menores de bien-
estar fisico a diferencia de lo que se observa en otros
estudios. En estos, los pacientes con las formas
poliarticulares son los mas comprometidos. (50)

Estas diferencias podrian deberse a que el
grupo sistémico, en este estudio, estuvo conforma-
do por nifios de menor edad y con enfermedad mas
severa, tanto al inicio como en su evolucion, con
compromiso poliarticular grave y mayor grado de
discapacidad.

Dos de las nifias del grupo tuvieron reem-
plazo unilateral de cadera y se discute hacer un
segundo reemplazo en la articulacion contralateral.
Otros dos pacientes fueron sometidos a debridacidn
de partes blandas por el compromiso de articulacio-
nes coxofemorales para aliviar su dolor y facilitar la
rehabilitacién. En un var6n se hizo diagnoéstico de
amiloidosis luego de un seguimiento de 10 afios.

Estos datos, mas los observados por
Scheiner, Modesto y Bettering, apoyan el concepto
que la enfermedad sistémica es una forma de pre-
sentacion de la AlJ grave, severa y con un gran
impacto en el aspecto funcional y en toda la dina-
mica familiar. (62, 63, 64)

Observando las subescalas del CHQ
correspondientes al impacto que la enfermedad
tiene sobre el tiempo de los padres para realizar sus
actividades, ellos, presentan valores significativa-
mente bajos con respecto al grupo control.

Las familias de los nifios con AIJ pueden
experimentar multiples dificultades debido al

UTRITIS InlOPATIr A IUVENIE

impacto social, emocional y financiero determina-
do por la enfermedad, hechos que fueron observa-
dos en el grupo de pacientes estudiados. Estas areas
también han sido afectadas en nifios y adolescentes
con lupus eritematoso sistémico (68)

Recientes estudios bien disefiados indican
que la AlJ no es necesariamente una causa de stress
psicologico y las familias de los nifios con AlJ son,
en general, resilientes, al adecuarse bien al desafio
que significa estar frente a una enfermedad que pro-
duce dolor y es potencialmente discapacitante. (69)

Los nifios con AlJ se adaptan bien psicoso-
cialmente, como se demuestra al observar un pun-
taje muy cercano a la media para los nifios sanos.

Hacen excepcion las formas sistémicas y
oligoarticulares que estaban por debajo de los nifios
sanos. Esto se explica por la evolucién de los
pacientes con enfermedad sistémica ya comentados
y en las formas oligoarticulares extendidas por tra-
tarse de nifias menores con enfermedad mas grave.
La severidad de la enfermedad y su duracién pro-
longada pueden estar asociadas con mayores difi-
cultades en el desempefio psicosocial.

En estudios de seguimiento a largo plazo,
los nifios con AlJ han sido caracterizados estar
socialmente en igual nivel que los nifios sanos
cuando ellos llegan a adultos. (70)

Peterson y col. evaltan el impacto psicoso-
cial de la ARJ en pacientes adultos que habian teni-
do la enfermedad durante la nifiez y los comparan
con otro grupo de personas sin historia de ARJ por
un periodo de seguimiento de 24,7 afios.
Demuestran que los pacientes eran social, mental y
conductualmente similares a los controles, pero
tenian una tasa de empleo mas baja, mayor disca-
pacidad y funcidn fisica descendida. (70)

Otras comunicaciones han comunicado un
bienestar psicosocial reducido entre los pacientes

con AlJ. (71,72, 73)

APAZ

Pagina 71



CA1IDAD DE VIDA EN NINOS CON

Vanvik y col. encuentran que el 51% de los
nifios con AlJ tenian criterios de diagndstico psi-
quiatrico y 64% tuvieron disfuncién psicosocial.
Este estudio fue realizado en nifios con diagndéstico
reciente de AlJ y entrevistados durante su primera
internaciéon por su enfermedad. Estas circunstan-
cias llevarian implicito mayor stress y temores del
nifio respecto de su enfermedad, los exdmenes que
se realizan y los tratamientos. (71)

Aasland y col., en un estudio prospectivo
de seguimiento durante 9 afios de pacientes con
ACJ, evaltan la asociacion entre los resultados psi-
cosociales y las variables de la enfermedad.
Encuentran que el 17% de los nifios llenaban crite-
rios para diagndéstico psiquiatrico y un 15% tenian
un deterioro psicosocial intermedio o moderado.
Los resultados psicosociales a largo plazo estuvie-
ron determinados por las dificultades en la familia,
més que por la enfermedad en si. (72)

David y col. en un estudio sobre adoles-
centes con forma poliarticular de ACJ, encuentran
que el 21% de los pacientes eran clinicamente
depresivos. La depresion estuvo relacionada con la
discapacidad determinada por la enfermedad. En
cambio, el 66% de los pacientes estaban empleados
y el 38% sentia que su artritis no habia afectado su
insercion en la sociedad. (73)

Los tres altimos estudios tiene la desventa-
jas que han sido realizados solo en pacientes y no
utilizaron grupo de controles sanos.

La discapacidad funcional del nifio con AlJ
de alguna manera conduce al compromiso psicoso-
cial al tener un gran impacto sobre su vida diaria.
Uno de los factores que determinan estas alteracio-
nes probablemente esta relacionado al dolor créni-
co, la rigidez articular, la fatiga y las limitaciones
de la movilidad articular. Todos estos hechos pue-
den conducir a una participacién limitada en las

actividades del nifio y a sentirse diferente al resto,
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conduciendo a estados animicos de tristeza e inse-
guridad. (81)

Interacciones diarias con la familia, con sus
pares y el ambiente fisico son variables importantes
en la percepcion de la salud y el bienestar del nifio.
Para aquellos en edad escolar, la escuela y sus acti-
vidades diarias son las principales situaciones que
vale la pena considerar.

Diferente a otras comunicaciones que des-
criben mayor impacto de la enfermedad sobre las
actividades escolares en nifios con poliartritis que
en el grupo oligoarticular, estas diferencias no se
observaron en el grupo en estudio. (82)

La mayoria de los nifios, en todos los sub-
grupos de AlJ, tuvieron escolaridad normal.
Aquellos que eran repitentes o con ensefianza inte-
rrumpida, no lo fueron por la enfermedad de base,
sino por razones econdémicas familiares 6 por falta
de interés del nifio en continuar con sus actividades
escolares.

Quienes estamos al cuidado de estos nifios
debemos asegurar la suficiente informacion a la
escuela para que su tarea sea la de adecuar las acti-
vidades escolares a las posibilidades de los nifios
con AlJ y estimular la integracién con sus pares.

Las actividades en la vida diaria que las
personas pueden desarrollar, también proporcionan
un mejor bienestar.

Los nifios con AlJ que conviven con un
dolor articular crénico, la poca certeza acerca de las
variaciones dia a dia del mismo, reducen el nivel de
actividad cotidiana.

La vitalidad y la energia, ambos compo-
nentes de una vida activa y de calidad en los nifios,
pueden descender debido a la incertidumbre en la
vida diaria causada por el dolor cronico.

Se sostiene que el vivir diariamente con un
dolor crénico como el causado por la AlJ se lo per-

cibe como una oscilacién entre la esperanza y la
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los pacientes derivados tardiamente.

En algunos pacientes la enfermedad puede

reactivarse aun después de un largo periodo de
remision (> 15 afios en unos pocos casos). (78)
La remision depende principalmente del diagnésti-
co precoz y esté influenciado por la edad y el tipo
de comienzo de la enfermedad. Como es de esperar,
los pacientes con enfermedad poliarticular FR (+) y
los pacientes dentro del grupo sistémico tuvieron
un pronostico mas desfavorable.

Los estudios sobre el pronéstico de los
nifios con AlJ se han visto modificados por la mejo-
ria en la expectativa de vida que alcanzaron los
pacientes con AlJ durante las Gltimas décadas. (80)
Actualmente interesa conocer las condiciones que
representan un dafio irreversible sobre la integridad
0 funcionamiento de los diversos 6rganos 0 tejidos,
conduciendo a grados variables de deterioro en la
Calidad de Vida de los pacientes. Este dafio, fre-
cuentemente es multifactorial, ya que puede resul-
tar de las secuelas de la misma artritis o de su tra-
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tamiento y de las enfermedades agregadas a lo
largo de la evolucion.

La derivacion temprana a un centro espe-
cializado en reumatologia pediatrica seria esencial,
ya que estos pacientes necesitan cuidado médico
especial, con evaluaciones clinicas y de laboratorio
regulares.

El cuidado de estos nifios no solo debe
estar localizado en el problema actual, debe pro-
yectarse en el futuro bienestar fisico y psicosocial
de estos pacientes.

Dar a la familia la suficiente seguridad y
apoyo, mejorando laresiliencia del nifio y su familia
a través de una mejor educacion y el apoyo social.
Educarlos para manejar el stress mejorando su coo-
peracion ante la enfermedad y la discapacidad.

Los programas de educacion son (tiles
para estas enfermedades cronicas con el fin de
mejorar la adhesién al tratamiento por parte de los
padres y los nifios y por ende la calidad de vida para
el paciente y su familia.
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CONCLUSIONES

1. La Artritis Idiopatica Juvenil es una
enfermedad cronica que conduce a discapacidad
funcional, fisica y psicosocial de mayor o menor
severidad. Llevando a una alteracion en la Calidad
de Vida Relacionada con la Salud.

2. La clasificacion de artritis en nifios ha
sido problemaética durante décadas. Los términos
"crénica"™ y "reumatoidea", son poco alentadores
para los padres ya que sugieren una enfermedad a
largo plazo, invalidante, con las caracteristicas de la
Artritis Reumatoidea del adulto. De alli que surge
el término Artritis Idiopatica Juvenil. Esta denomi-
nacién es un término amplio que comprende la pre-
sencia de artritis en cuya etiologia no se conoce,
nifios menor de 16 afios.

3. En las dltimas décadas el concepto de
calidad de vida relacionada a la salud se ha tomado
cada vez mas importante, conduciendo al desarro-
llo de distintos instrumentos para la evaluacion de
la misma y de los indices funcionales aplicado en
pacientes con AlJ.

4. Estos instrumentos estan siendo usados
para la evaluacién de nuevas terapias y para estimar
la influencia que ciertas enfermedades tienen sobre
las actividades de la vida diaria del paciente.

5. Entre los instrumentos para evaluar la
calidad de vida se encuentra CHQ (Children Health
Questionnaire), el cual es designado para evaluar el
bienestar fisico y psicosocial en nifios.

6. En la medicidon de discapacidad y dis-
CHAQ (Childhood Health

Assessment Questionnaire).

conformidad el

7. Ambos instrumentos son administrados a los
padres y/o a los nifios con capacidad de comprension.

8. En este estudio se aplicaron ambos ade-
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mas de la evaluacién del compromiso articular, y el
laboratorio en dos instancias, al inicio del estudio y
al finalizar el mismo, a los pacientes que al menos
tenian un periodo de seguimiento de dos afios.

9. Se estudiaron 78 pacientes con diagnos-
tico de AlJ, de los cuales 60 (76.9%) fueron de sexo
femenino y 18 (23.1%) masculinos y fueron com-
parados con 55 nifios sanos elegidos de manera ale-
atoria cuyas edades estaban comprendidas entre 5y
15 afios de edad sin antecedentes de enfermedades
musculoesqueléticas.

10. Dentro del grupo de estudio, 22 pacien-
tes (28.2%) correspondieron a la forma poliarticu-
lar FR (), 19 (24.4%) oligoarticular persistente, 14
(17.9%) sistémica, 10 (12.8%) poliarticular FR (+),
7 (9.0%) artritis relacionada con entesitis, 4 (5.1%)
artritis oligoarticular extendida, 2 (2.6%) artritis
psoriasica.

11. El periodo mas prolongado entre el
comienzo de la enfermedad, la primera consulta y
por ende el diagndstico se observé entre los pacien-
tes con Artritis Relacionada con Entesitis, hecho
que puede ser considerado por el desconocimiento
en los signos preliminares que pueden alertar la
presencia de esta forma clinica.

12. Los pacientes tuvieron un seguimiento
importante entre 2 y 6 afios lo que permite hacer
una valoracién certera de la evolucion de la enfer-
medad.

13. Cuando se analiza la Calida de Vida
Relacionada con la Salud de los nifios con Artritis
Idiopéatica Juvenil se observan algunos hechos
sobresalientes que se relacionan principalmente
con las forma de presentacion, especialmente en la

forma sistémica.
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14. Distintos factores intervienen en el ries-
go de alteraciones fisicas de los pacientes con AlJ:
el dolor, el numero de articulaciones activas, el
los

nimero de articulaciones con limitacién en

movimientos, y el DI-CHAQ.

15. Los nifios con AlJ se adaptan psicoso-
cialmente bien, pero la discapacidad funcional del
nifio con AlJ de alguna manera conduce al compro-
miso psicosocial al tener un gran impacto sobre su

vida diaria que esta en relacion con la forma clinica.

16. Interacciones diarias con la familia, con
sus pares y el ambiente fisico son variables impor-
tantes en la percepcion de la salud y el bienestar del

nifio.
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17. El cuidado de estos nifios no solo debe estar
localizado en el problema actual, debe proyectarse
en el futuro bienestar fisico y psicosocial de estos

pacientes.

18. La derivacion temprana a un centro
especializado en reumatologia pediatrica seria
esencial, ya que estos pacientes necesitan cuidado
médico especial, con evaluaciones clinicas y de

laboratorio regulares.

19. Dar a la familia la suficiente seguridad
y apoyo, mejorando la resiliencia del nifio y su
familia a través de una mejor educacion y el apoyo

social.
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IMAGENES REFERENTES AL TRABAJO

Compromiso articulacién coxofemoral bilateral en paciente con AlJ Compromiso de ambas manos en paciente de 2 afios de edad con AlJ
Sistémica Poliarticular de 14 afios de evolucion. Sistémica Poliarticular.

Compromiso de ambas rodillasy tobillo izq. en paciente de 1.5 afios de edad con A1J Oligoarticular.
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CALIDAD DE VIDA

CONSENTIMIENTO

1. Introduccién

Usted y su hijo(a) son invitados a formar
parte de este estudio que tiene como objetivo evaluar
la Calidad De Vida Relacionada con la Salud en
pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil. En los
siguientes parrafos encontrard informacién mas espe-
cifica sobre el estudio. Es importante que comprenda
y lea cuidadosamente la siguiente informacion.

Usted y su hijo(a) son libres de aceptar,
rechazar o retirarse del estudio en cualquier
momento sin que presente alguna razén y sin que
esto signifiqgue desventaja o alguna consecuencia

que afecte las consultas médicas futuras.

2. Generalidades y objetivos del estudio

La Artritis Idiopatica Juvenil, es una enfer-
medad que afecta principalmente las articulaciones
y como consecuencia de ello limita al nifio a reali-
zar las tareas diarias, lo que conlleva a un compro-
miso de la calidad de vida.
la Calidad de Vida

Relacionada con la Salud, nos permite valorar si los

La evaluacién de

cuidados realizados por parte del médico y de los

padres son efectivo o no.

3. Descripcion del procedimiento del estudio

Nifios menores de 16 afios de edad con
diagnéstico de Artritis Idiopatica Juvenil pueden
participar en el estudio.

Ellos seran evaluados en dos oportunidades
al ingresar y al finalizar al estudio. Se realizard un
examen fisico completo por parte del médico y se
les pedira a los padres que completen dos cuestio-

\t VRIA T.

EK KiKOS CON ARTRITIS

1010 PATICA IYVENIL

INFORMADO PARA LOS PADRES

narios, uno de ellos es el denominado CHAQ utili-
zado para evaluar la discapacidad y el segundo
cuestionario llamado HAQ que evalla la calidad de
vida del nifio.

Los datos de la historia clinica acerca de
los antecedentes de la enfermedad de su hijo/a, asi
como su nombre e identidad se mantendran confi-

denciales y nadie podra conocerlos.

4. Beneficios potenciales

El objetivo de este estudio es conocer en
gue medida la Artritis Idiopatica Juvenil compro-
mete la Calidad de Vida del nifio/a asi como tam-
bién la repercusion que esta enfermedad tiene sobre
los padres y el grupo familiar.

Dando una orientacion de la evolucion de
la enfermedad y en la basqueda de diferentes estra-
tegias terapéuticas con la finalidad de controlar las
molestias ocasionadas por la artritis lo mas pronto
posible y de esta manera mejor la Calidad de Vida
de los pacientes.

5. Participacion

La participacion en este estudio es comple-
tamente voluntaria. Si usted decide no participar o
si su médico decide que su hijo(a) sera retirado del
estudio, usted podra continuar con los controles
habituales para evaluar la condicidn de salud de su
hijo(a).

Usted o su hijo(a) podran decidir retirarse
del estudio en cualquier momento sin que esto sig-
nifique desventajas o alguna consecuencia que

afecte sus consultas médicas futuras.

ATAT

Pagina 83



n AO DE VIDA EN NINOS

6. Privacidad

Todos los datos personales seran utilizados
de acuerdo con las normas legales. El andlisis pos-
terior de los datos conservaré el anonimato de los
participantes.

Toda informacidn personal que pueda iden-
tificar a los pacientes se mantendra en forma confi-
dencial. Si los resultados del estudio se publicasen,
la identidad de los pacientes permanecerd anénima.

El comité de ética del Hospital de Nifios de
Coérdoba y las autoridades regulatorias locales
podrén tener acceso a los datos originales del estu-
dio para verificar los procedimientos clinicos y/o la
informacion referente al estudio sin exponer la con-

fidencialidad de los pacientes hasta donde las leyes

MARIA T
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y las regulaciones legales lo permitan.
Este acceso sera autorizado por el paciente
o representante legal a través de este consentimien-

to informado con su firmay fecha correspondiente.

7. Personas que podran ser contactadas para
informaciones sobre el estudio

En el caso que usted tenga cualquier duda
en relacion a este estudio puede contactarse con el

médico de su centro,

APAZ
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ANEXO 1

Calidad de Vida en Nifios con Artritis Idiopatica Juvenil

Hospital de Nifios de Cdérdoba
Division de Reumatologia Infantil

Historia Clinica n°:

Apellidoy Nombre

Fecha de visita Nade visita

Fechas de Nacimiento
Edad
Referencias:
Edema
Dolor al movimiento y/o sensibilidad
LOM: limitacion al movimiento

Examen Articular
Derecha Izquierda
Edema Dolor LOM  Articulacion  Edema Dolor LOM

a O ATM a a
O Esternoclav. O
Acromioclav.
Hombro
Codo
Mufieca
MCP 1
MCP Il
MCP I
MCP IV
MCP V
IFPI
IFPII
IFPIII
IFP IV
IFPV
IFD II
IFD 1l
IFD IV
IFD V

Cadera

Oo0oo0o0ooDoDoDoODooooooaoao
ooooooobooooobooooooad
Ooo0Dboooo0oooooooogboogaoao

ooooo0ooooDoooobooooao
Oo0ooo0Do0Do0ooo0ooDo0ODo0oU0oooDoooOoao
oooooboooooopooobooooo
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Calidad de Vida en Nifios con Artritis Idiopatica Juvenil

O

| Rodilla |
Tobillo g
Intertarsal

O
O
O

O
O

Subtalar
MTF 1
MTF Il
MTF il
MTF IV
MTF V
DP 1
DP I
DP Il
DP IV
DPV

Ooooo0ooooooao
Ooooooboooooooooao
Ooo0ooooooogaog s
Ooooooobooaoad
Ooooooooboboodoooaoao
Ooo0oooooboboooao

O
O

C. Cervical

O
O

C. Dorsal
O u C. Lumbar

Sacroilfacas

Evaluaciéon clinica global de la Actividad de la enfermedad
I Inactiva Muy severa

0 cm 1 100cm

Evaluacion global de bienestar de los padres

Muy bien _Muy mal
0 loo

ACR Pediatric 30 core set critera

N° de articulaciones activas
N° de articulaciones con LOM
VAS médico

VAS padres

CHAQ

VSG

PCR
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Calidad de Vida en Nifios con Artritis Idiopatica Juvenil

A w N

| Logros escolares

. Escolaridad normal

. Escolaridad asistida

. Escolaridad especial o repitente

. Sin escolaridad o interrumpida antes del 5° afio del CBl|

| Espiritualidad

. Religioso practicante
. Religioso no practicante
. Nocreyente

MARIA T. APAZ
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ANEXO 2

PAT1ENT ID DATE OF VI1S1T (D/M/Y)
CUESTIONARIO PARA EVALUAR SALID EN LA INFANCIA
En esta seccién estamos interesados en conocer un qué medida la enfermedad de su hijo/a interfiere con las actividades de la vida
diaria. Por favor agregue cualquier comentario que considere oportuno en el reverso de la hoja, En cada pregunta encontrara cinco
respuestas, elija la que mejor se ajuste al modo en que su hijo'a desarrolla usualmente esas actividades considerando UN DIA
ENTERO DENTRO DE LA ULTIMA SEMANA ANTES DE COMPLETAR EL CUESTIONARIO, Si la mayoria de los nifios de
la edad del suyo no pueden realizar habitualniente la actividad en cuestién, por favor escriba en el espacio No Aplicable. Como
ejemplo, si su hijo a tiene | afio de edad, en la pregunta: puede subir cinco escalones?, usted respondera No Aplicable porque
ningln nifio de esa edad, con o sin artritis reumatoideajuvenil lo puede hacer.
Sin ningunaCon alguna Con muchalmposible No aplicable
dificultad dificultad dificultad de realizar
VESTIRSE Y ASEARSE
Es su hijo/a capaz de;

- vestirse solo, incluyendo atarse los cordones de los zapatos y I D O fl I
abrocharse los botones?

- enjabonarse la cabeza? G U Q Q
- sacarse las medias? D U a H 1l
- cortarse las unas de las manos? |_3 D D 11 U
MOVIMIENTOS DE ELEVACION
Es su hijo'a capal/ de:
- ponerse de piC desde una silla baja o desde el suelo? D D D D D
- subirse y bajarse de la cama o pararse en la cuna? n u D n n
COMER
Es su hijo/a capaz de:
- cortar un trozo de carne? D n D D
- llevarse un vaso o ia/-aa la boca? D 1} D D D
- abrir una caja nueva de cereales? n u O n n
CAMINAR
Es su bijo/a capaz de:
- caminar fuera de casa, sobre un terreno plano? u n D D u
- subir cinco escalones? D u |:| D O

Por favor, consigne cualquier tipo de ayuda o elemento que su hijo/a generalmente usa para hacer cualquiera de las

actividades mencionadas mas arriba

- Baston 1) - Elementos de ayuda para vestirse D
- Andador O - Utensilios especiales para comer o escribir u

- Muletas G - silla especial o adaptada D
- Silla de ruedas n - Otros (especifiquc_ n

Por favor consigne si su hijo/a deliiilo a laenfermedad necesita ayuda de otra persona para reuli/ar estas actividades

mVestirse y asearse 1J - Comer
mMovimientos de elevacion n - Caminar

c
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PATIENT ID DATE OF VISIT (I)/M/Y)

Sin ninguna Con alguna Con mucha Imposible [Noaplicable
dificultad  dificultad dificultad de realizar
HIGIENE
Ks su hijo/a capal/ de:

- lavarse y secarse todo el cuerpo? D D D n

- entrar y salir de la bafiera? u 1 n D a

esentarse y levantarse del inodoro? D n O D n

- lavarse los dientes? D u O n i

- peinarse y cepillarse el cabello? 1} D n u II:|

ALCANCE

Es su hijo a capaz de:

- alcanzary bajar un objeto pesado (como unjuguete grande o n D D n u
libros) que esté colocado por encima de su cabe/a?

- agacharse para levantar prendas o una hoja de papel del n u 0 D
suelo?

- ponerse unaremera de mangas largas o un swclcr? u D D u D

- girar lacabe/a para mirar hacia atrds por encima del hombro? D n u D n

PRENSION

Es su hijo/a capaz de:

- escribir o garabatear con un lapiz o lapicera? D U O O

- abrir la puerta de un auto? u D 0 J u

- abrir fraseos que ya han sido abiertos? D D u O D

- abriry cenar canillas? D n U O n

- abrir una puerta girando el picaporte? D D n u

ACTIVIDADES

Es su hijo/a cap&7 de:

- hacer mandados e ir de compras? D D Il D C

- entrar y salir de un auto o micro escolar o un auto dejuguete? D n D

- andar en bicicleta o triciclo? D n | O

- ayudar con las tareas de la casa (lavar los platos, hacer la i ul n d D
cama, limpiar su dormitorio, arreglar el jardin)?

- correryjugar? P J D n U

Por favor consigne cualquier tipo de elemento de ayuda que su hijo/a utilice para realizar cualquiera de las siguientes
actividades

- Inodoro adaptado U - Barrade hierro pura bafiera [}

- Asiento en la bafiera O - Manijas largas para facil alcance

- Abridor de fraseos R - Manijas largas en el bafio D

Por favor consigne si su hijo/a necesita ayuda de otra persona a causa de la enfermedad para realizar las siguientes
actividades

-Higiene L. - Prensién y apertura de diferentes cosas

-Alcance iJ - Mandadosy tareas de la casa C

También estamos interesados en conocer en que medida su hijo/a se vi6 afectado por dolor, siempre referido a la enfermedad.
¢ Cuénto dolor piensa qué ha tenidn su hijn/a 1)1 KAN I h LA ULTIMA SEMANA debido a su enfermedad? (Marque con una
X sobre la linea (le abajo el f.rado de dolor)

Sin Dolor 0 j- 100 Dolor muy fuerte
Nos interesa saber en términos generales como la enfermedad que padece su hijo lo ha afectado, DURANTE LA ULTIMA
SEMANA. Considerando todos los aspectos en que esta enfermedad puede afectar a su hijo/a, marque por favoren la
siguiente escala como esté su hijo/a

Muy bien 0 “i 100 Muy mal

19V Originnl version SInRli (j et aL 1998 C'ross-cullural adapted vtnion Mnrolrio M.B. et al ior PRIN FO
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ANEXO 3

CHILU HEAL TH QUE5 TIONNAIRE (CHQ-PF50)

CUESTIONARIO DESALUD INFANTIL- EVALUACIONREALIZADA PORLOS PADRES

PARENT FORM - 50 SPANISH (ARGENTINA)
LA FECHA DE HOY

TILE]T

NUMERO DE IDENTIFICACION DIA MES ANO

INSTRUCCIONES: Este cuestionario plantea una serie de preguntas sobre la salud y el bienestar de su hijo/a. Las respuestas
que usted dé a las mismas son consideradas confidenciales. No hay respuestas correctas o erré6neas. Si no estad seguro de
como contestar, dé la mejor respuesta que pueda. Por favor responda todas las preguntas que se formulan a continuacién.
Por favor use tinta negra o azul.

M arcas correctas:

APARTADO 1: LA SALUD GLOBAL DE SU HUJO/A
Excelente Muy Buena Buena Regular  Mala

1.1. En general, usted considera que la salud de su hijo/a es:
[m] a [m] [m] [m}

APARTADO 2: ACTIVIDAD FiSICA DE SU HIJO/A
Las preguntas que se formulan a continuacién se refieren a actividades fisicas que su hijo/a puede realizar durante el dia.

2.1. Durante las Gltimas 4 semanas, ¢ha tenido su hijo/a algun tipo
de limitaciéon para realizar alguna de las actividades que ) ) )
. i . 1 _I0 _ Si, muy _Si, algo Si, un poco No, no
se enumeran a continuaciéon por problemas de salud? i,m,ado(a> iim,tado(a) limitado(a) nmitado(a)
a. Hacercosas que requieren mucho esfuerzo, O O O [m]
como jugar al fatbol o correr?
b. Hacer cosas que requieren cierto esfuerzo, como [} [} [} [}
andar en bicicleta o patinar?
c. Capacidad (fisica) para moverse por el barrio, iral [} [} [} [}
parque/zona de juegos o al colegio?
d. De caminar una distancia equivalente a una cuadra [m] O O O
o subirun tramo de escaleras?
e. De inclinarse, levantar pesos o agacharse? O O O O
f. De valerse porsi mismo/a, es decir, de comer, vestirse, O [m] [m] O
bafiarse o iral bafio?
health chqg s Faneuil Hall, 3rt Floor Boston, MA 02109 | www.healthactchg.com

Child Health Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50) ©2006 HealthActCHQ, Inc. Spanish (Argentina) Version - All fights reserved
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APARTADO 3: ACTIVIDADES COTIDIANAS DE SU HIJO/A

IHIO PAT mC A |

EN I

3.1 Durante las ultimas 4 semanas, ¢ha tenido su hijo/a
PROBLEMAS DE COMPORTAMIENTO o EMOCIONALES
que le hayan limitado su actividad escolar o las actividades
con sus amigos de alguna de las maneras que se exponen Si, muy Si, algo Si, un poco No, no
. L limitado(a) limitado(a) limitado(a) imitado(a)
a continuacion?
a. Limitado en el TIPO de tareas escolares o de actividades O O O O
con sus amigos que su hijo(a) podria hacer
b. Limitado en la CANTIDAD de tiempo que su hijo/a podria O O ] O
dedicar a las tareas escolares o a actividades con sus amigos
c. Limitado en la FORMA DE LLEVAR A CABO de tareas O O O O
escolares o en actividades con sus amigos (porque requeria
realizar un esfuerzo extra)
3.2. Durante las Gltimas 4 sem anas, ¢ha tenido su hijo(a) PROBLEMAS
FISICOS que hayan limitado su trabajo escolar o sus actividades
con los amigos de alguna de las maneras que se exponen a Si, muy Si, algo Si, un poco No, no
continuacién? limitado(a) limitado(a limitado(a) limitado(
a. Limitado en el TIPO de tareas escolares o actividades con O O O O

amigos que su hijo(a) podria hacer

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

O

APARTADO 4: DOLOR

[ 0

O

41 Durante las Gltimas 4 semanas, ¢cuanto dolor fisico o molestias ha tenido su hijo(a)?
Ninguno Muy leve Leve Moderado Intenso Muy intenso
o O o O O O]
4.2 Durante las Ultimas 4 semanas, ¢con qué frecuencia ha tenido su hijo(a) dolor fisico o molestias?
Nunca Una o dos veces Unas cuantas Con frecuencia Muy A diano o casi a
veces frecuentemente diario
health cha  8Faneuil Hall, 3raFloor Boston, MA 02109

Child Health Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50) © 2006 HealthActCHQ, Inc.
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APARTADO 5: COMPORTAMIENTO

A continuaciéon encontrarad una lista de comportamientos infantiles o de problemas que en ocasiones tienen los nifios.

5.1 Durante las Gltimas 4 semanas, ,con qué frecuencia ha

presentado su hijo(a) las conductas que se describen a Muy a A Algunas Casi

continuacion? menudo menudo veces nunca Nunca
a. Discutié mucho? O | a O O
b. Tuvo dificultades para concentrarse o prestar atencion? O O O O O
c. Minti6 o engafig? O a a a a
d. Robd cosas en casa o fuera de casa? O O O O O
e. Tuvo rabietas o mal genio? O O O O O

5.2 Comparado con otros nifios o nifias de la edad de su hijo(a), en general usted diria que el comportamiento de su hijo(a)
es:

Excelente Muy bueno Bueno Regular Malo

| O a O |

APARTADO 6: BIENESTAR

A continuacién se enumera una lista de diferentes estados de animo que pueden tener los nifios.

6.1 Durante las altimas 4 semanas, ccon qué frecuencia se Todo el Con mucha  Algunas Pocas
ha sentido su hijo(a): tiempo frecuencia veces veces Nunca

a. Apunto de llorar? o ] O O O
b solitario(a)? | O O O a
c. Nervioso(a)? O O O O O
d. Enojado(a) o molesto(a)? O O O O O
e. Contento(a)? O O O O O

healthac cha  8Faneuil Hall, 3%Floor Boston, MA 02109 | www.healthactchg.com
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APARTADO 7: AUTOESTIMA

Las preguntas que se hacen acontinuacion tienen que ver con lo satisfecho que se encuentra su hijo(a) consigo mismo(a), con

el colegio y con los que le rodean. A la hora de responder a las preguntas puede resultarle Gtil el tener presente cémo se

sienten otros nifios de la edad de su hijo(a) con respecto a estos temas.

7.1. Durante las Gltimas 4 sem anas, ;como piensa
que esta su hijo(a) de satisfecho en relacién a:
Muy Algo Ni contento(a) ni Algo Muy
contentona)  contento(a) descontentofa) descontento/a) descontentdte)
a Su rendimiento escolar? O (] O O O
b. Su capacidad atlética? 0O O O O O
c. Sus amistades? O O O O O
d. Su apariencia o aspecto fisico? O m} [m} m} |
e. Sus relaciones familiares? O O [m} [m] O
f. Suvida ingeneral? ] O O O O
APARTADO 8: LA SALUD DE SU HIJO(A)
Las siguientes afirmaciones se refieren a la salud en general.
8.1. ;Como considera que son de ciertas o falsas las siguientes Absoluta  Bastante No Bastante  Absoluta-
afirmaciones sobre su hijo(a)? mente cierto se falso mente
cierto falso
a. Mi hijo<a) parece menos sano(a) que otros nifios que conozco. [} O O O O
b. Mi hijo(a) nunca ha estado gravemente enfermo(a). O O O O O
c. Cuando hay alguna enfermedad cerca de mi hijo(a) O O O O O
gnernalmente se la contagia.
d. Espero en que mi hijo(a) tenga una vida muy saludable O O O O O
e. Me preocupo por la salud de mi hjio(a) mas de lo que otros O O O O O
padres se preocupan por la salud de los suyos.
8.2 ¢Coémo diria que es la salud de su hijo(a) ahora comparada con la que tenfa hace un afio?
Mucho mejor ahora Algo mejor ahora que M4és 0 menos la misma que Algo peor ahora que Mucho peor ahora que
que hace 1afio hace 1 afio haCe 1 afio hace 1 afio hace 1 afio
O | O O O
4
hea lth cho 8 Faneull Hall. 3ra Floor Boston. MA 02109
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APARTADO 9: USTED Y SU FAMILIA

9.1. Durante las Gltimas 4 semanas, (CUANTA angustia o
preocupaciéon LE HA PRODUCIDO cada uno de los
temas que se enuncian a continuacién?

mi \Y%

Ninguna Un poco Algo Bastante Mucha
a. Lasalud fisica de su hijo(a) O o o U u]
b. El bienestar emocional o el comportamiento de su hijo(a) ] ] U U [m}
c. Lacapacidad de concentracidon o aprendizaje de su hijo(a) u u u o m}

9.2. Durante las Gltimas 4 semanas, ¢ha estado USTED LIMITADO(A)
en la cantidad del tiempo que habitualmente dispone para hacer si muy si algo S|. un poco No. no
sus cosas por causa de: limitadofa) limitadoia) limitado(a) limitado
a. Lasalud fisica de su hijo(a)? . o = w
b. El bienestar emocional o el comportamiento de su hijo(a)? = = [} [}
¢ Lacapacidad de concentracion o aprendizaje de su hijo(a)? = o [} [}

9.3. Durante las Gltimas 4 semanas, ,con qué frecuencia la salud
o elcomportamiento de su hijo(a): Con mucha Con cierta Algunas Casi

frecuencia frecuencia veces nunca Nunca
a. Ha limitado las clases de actividades que ustedes como o o o [m} O
familia podrian realizar?
b Ha interrumpido las actividades cotidianas de la familia u o o O O
(comer, ver T.V.)?
c. Ha limitado su capacidad como familia de salirde forma ] o u m} [}
improvisada?
d. Ha sido causa de tensiéon o problemas en el hogar? o U o [m} [m]
e. Ha sido motivo de desacuerdo o discusiones en la familia? o o o m} [m]
f. Ha producido la anulacién o el cambio de planes (tanto o U o m} m}
personales como laborales) de Gltimo momento?

9.4. En algunas ocasiones los miembros de una familia no se llevan bien entre ellos. No siempre estdn de acuerdo y
pueden llegara enojarse. En general, ;cdmo valora la capacidad de los miembros de su familia para llevarse bien
entre ellos?

Excelente Muy buena Buena Regular Mala
O ] O O O
m2S
. 5
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ANEXO 4

SURVEYING

health Chq QUALITY Of LIFE IN CLINICAL TRIALS

8 Faneuif Hall 3rd Ffoor Boston. MA 02t09

HealthActCHQ Survey Licensing Agreement
Addendum: Terms

Today's Date. 06/05/2007
Licensee: Childrens hospital
License#: CHQPF502007W5192
Clinical Trial and/or Project Number: Quality of life injuvenile idiopathic arthritis
Condition: quality of life in juvenile idiophatic arthritis
Valid License Dates: from 06/05/2007 to 06/05/2008
License Fee: US $295.00

License Summarv Contact Information
I. Proposed Used of Survey(s): VI. Licensee:
Academic Research - Unfunded: Hospital or MARIA Apaz
Healthcare Setting MD

Children s hospital

I. Number of Research Sites: 9 de julio 370 -9C
Oncativo 1290

Cordoba, Cardoba 5000

one

. . A ti dob
lIl. Survey Sampie Size: roentina cordoba

mariateresa_apaz@ yahoo.com .ar

77 patients
54-351-155415209

IV. Numberof Survey Admmistrations Per Subject VII. Signatorv Information:
two MARIA Apaz
MD
V. Surveys and Translations: mariateresa_apaz@ yahoo.com.ar
CHQ-PF50 54-351-155415209

- Spanish (Argentina)

Copyrighit 2007 HealthActCHQ Inc All Rights Reserved
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8 Faneu<t Hall. 3rd Floor Boston. MA02109

HealthActCHQ Survey Licensing Agreement

PLEASE READ THIS SURVEY LICENSE AGREEMENT ("LICENSE') CAREFULLY BEFORE PURCHASING AND
USING THE HEALTACTCHQ SURVEY(S) ("SURVEY1) BY USING THE SURVEY, YOU ARE AGREEING TO BE
BOUND BY THE TERMS OF THIS LICENSE. THE SURVEY LICENSE IS ASTANDARD FORM IN USE
INTERNATIONALLY, AND TERMS ARE NOT SUBJECT TO MODIFICATION OR NEGOTIATION.

1. Grant of License. HealthActCHQ Inc. hereby grants to you a limited non-exciuslve. non-assignable. paid-up. royalty-free, License to
use the specific Survey(s) upon the terms and conditions set forth in this License and as set forth in the Addendum to this License. The
terms set forth in the Addendum to this License are an integral part of ttiis License and are incorporated in their entirety In lilis License by
reference. This license is granted only for tfie Clinical Triat/Study identified in the Addendum to this License. Use in any additional Cllnical

Trial/Study woufd be granted only with separate license.

2. Conditions of License.

2.1 You may notreproduce the Survey except for the limited purpose of generating sufficient copies to the principal investigators for use
in the Clinical Trial/Study and you may not distribute copies of the Survey, Manuals, and Scoring Algorithms to third parties by sale, rental,
lease. lending or any other means.

2.2 You may not abridge, modIfy, amend. alter. or transiate the Survey. You may notdevelop ncrms or scoring rules. Surveys are to be
scored exciusively with instructions and scoring algorithms provided by Healthactchq.

2 3 You may notuse the iame HealthActCHQ any of its affiliates, employees. agents, or research staff. or state or imply that
Healthactchq. any of its affiliates, employees, agents or research staff has/have interpreted, approved, or endorsed the use of, or the
results of the Survey.

2.4 You may not take any action which would destroy or diminish the rights of HealthActCHQ in the Survey. use any fiames confusingly
similar to the flame of the Survey for any purpose. and shall cooperate with HealthActCHQ in preserving the goodwill in the fiame of the
Survey.

2.5 You may notremove any trademarks or copyright notices from the Survey All copies of the Survey permitted to be made by you shall
reproduce the trademarks and copyright notices contalned in the original copy of the Survey delivered to you.

2.6 The Survey may not be used forany marketing purposes whatsoever. No license is granted to use the fiame ofthe Survey or other
reference to the Survey in any promotional materials (other than as referred to in seientiftc manuscripts and publications reganding the
Clinical Trial/Study as provide<i below). Notmthstanding the foregoing. you may disclose and use the Survey fiame or the faet that the
Survey was used to obtain the results, data or information in the Clinical Trial/Study as required for internal, regulatory, sdentific or
educational purposes. induding as part ofany subsequent publication of the results of the Clinical Tnal/Study, provided that
acknowledgement of the rights of Healthactchq to the Survey shall be included in any materials referendng the Survey. including any
publication. The results coilected from responses to the Survey may be used inany subsequent pubiication of the results of the Clinical
Trial/Study, provided that proper acknowledgement of HealthActCHQ rights to the Survey shall be included in any such publication.

2.7 No license is granted to any right not specrfically listed or referenced in this License. HealltiActCHQ retains all rights in the Survey.
including but not limited to all rights under copyrightand trademark law, not expressly licensed hereunder You may not assign your rights
under this License or sublicense the Survey.

2.8 You are responsible for notifying all employees. agents and third parties contracted with or otherwise involved in the Clinical
Trial/Study that the Survey is protected by trademark and copyright law and that a license with terms specified in this License has been

obtained for its use in such Clinical Trial/Study and you are required to take all steps necessary to ensure that such employees. agents
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and third parties do not vidlate any tenms or conditions of this License. You must promptly notify HealthActCHQ of any violation of the

copyright or the terms and conditions of this License on the pari of any third parties.

3. Proprietary Rights. Subject to the limited license granted under this License, all right. title and interest to the Survey shaii at all times
remain in HealthActCHQ. including but not limited to all applicable copyright, trade secret, trademartc and patent rights. You acknowledge
that HealthActCHQ has informed you that the Survey is proprietary. The use by you of the Survey as permrtted herein shall not be
construed to be a transfer of any right, title or interest therein to you except as expressly set forth herein You are required to safeguard
the Survey with at leastthe same degree of care that is exercised by you for your own confidential and proprietary producis, but in no

event less than a reasonable degree of care.

4. Term. This License shall become effective on the Start Date indicated in the Addendum and shall remain in full forcé and effect until
the End Date indicated in the Addendum, unless eariier terminated in accordance with Section 5 below Inthe eventthe Clinical
Trial/Study is not compieted on or before the End Date of this License. this License shall continué in full forcé and effect for a reasonable

period of time thereafter as shall be required foryou to complete the Clinical Trial/Study,

5. Termination. Your rights under this License shall automatically terminate without notice from HealthActCHQ ifyou fail to comply with
any terms of this License Upon termination of this Lioense you shall immediately cease all use of the Survey and shall promptty retum all

unused copies ofthe Survey to HealthActCHQ

6. Arbitration. Any controversy. claim or other dispute arising out of this License or relating to the subject matter hereof shall be decided
by arbitration in accordance with the commercial arbitration njles of the American Arbitration Association held in Boston, M assachusetts.
This agreement to arbitrate shall be spebfically enforceable under the prevailing arbitration law The award rendered by the arbitrator

shall be final and binding on all parties. and judgment may be entered thereon in any court having jurisdiction thereof.

7. SBverability. Ifany provision hereof isdedared invalid by a court of competent jurisdiction, such provision shall be ineffective only to
the extent of such invalidity, so that the remainder of that provision and all remaining provisions of this License will continué in full forcé

and effed

8. Binding Effect; Entice Agreement; Amendment. This License shall be binding upon and inure to the benefit of the parties hereto and
ttieir respective successors and asslgns to the extent specified inany permlitted assignment hereof. This License constitutes the complete
and final understanding of the parties with respect to the subject matter hereof. This License may be amended only in writing signed by all

parties.

9. Headings. The headings contained in this License are for reference purposes only and shall not in any way control the meaning or

interpretation of this License

10. Goveming Law. This License shall be construed and enforced in accordance with the dcmestic substantive laws of The
Commonwealth of M assachusetts without regard to any choice or conflict Df laws rule or principie that would result in the application of the

domestic substantive law of any other jurisdiction.
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