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INTRODUCCIÓN______________________________________________________ 
 
           La Artritis Idiopática Juvenil (AIJ) es la enfermedad reumatológica más 

frecuente en la infancia, de etiología desconocida, con  inicio anterior a los 16 años 

de edad y persistencia de artritis  por lo menos de 6 semanas de duración 

caracterizada por inflamación, dolor, rubor, incremento de temperatura y limitación 

funcional de la articulación. 

   

          Se encuentra dentro del grupo de las enfermedades crónicas,  donde el 

diagnóstico y el tratamiento han tenido grandes avances, incrementando la 

expectativa de vida de los pacientes con ésta enfermedad;  influyendo en la calidad 

de vida en forma significativa, por lo que es preciso evaluar a los pacientes con AIJ 

en forma integral, valorando la capacidad física, el contexto social, la salud mental, 

las características clínicas y demográficas de los pacientes, la adaptación cultural, 

física y psicológica así como su integración familiar.  

        

        Motivo por el cual el término de Calidad de Vida en la actualidad ha cobrado 

vital importancia en el pronóstico y evolución de la AIJ, contando en el momento 

actual para su análisis instrumentos para su evaluación con confiabilidad, factibilidad 

y  validez  para su aplicación.  

 

        Destacando que el paciente con AIJ y el familiar directo deberán emitir el juicio 

perceptivo de la calidad de vida  mediante la aplicación de encuestas basados en la 

versión Mexicana del Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ), del Child 

Health Questionnaire (CHQ) y la encuesta COOP-DARMOUTH para obtener el 

índice de discapacidad, valorando por igual la salud global, la actividad física 

funcional y cotidiana, el bienestar emocional, social y psicológico del paciente con 

AIJ que acuda al Hospital Infantil de México Federico Gómez, modificando con ello el 

interés del médico reumatólogo pediatra no solo por la sobrevida y el tratamiento del 

paciente sino además por el bienestar biopsicosocial del individuo. 
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ANTECEDENTES_____________________________________________________ 
 
ARTRITIS IDIOPÁTICA JUVENIL 
 
DEFINICIÓN: 

      
           La Artritis Idiopática Juvenil  es la enfermedad reumatológica más común en la 

infancia además de ser una de las enfermedades crónicas más frecuentes  e 

importantes como causa de discapacidad a corto y largo plazo, caracterizada 

predominantemente por artritis periférica, con una patogénesis  inmunoinflamatoria, 

posiblemente activada  por contacto  con un antígeno o antígenos externos 1 . 

           

            Es un grupo heterogéneo de artritis de etiología desconocida que comienza 

antes de los 16 años de edad y persiste por lo menos durante 6 semanas, con 

inflamación del espacio articular que se acompaña de aumento de volumen, rubor, 

dolor e incremento de la temperatura y con limitación de arcos de movilidad 

articular.1,2,3      

 

            A través del tiempo y según los diferentes grupos de estudios se han 

realizado diversas clasificaciones para la artritis en la infancia. Ha sido problemático 

estandarizar criterios para las diversas denominaciones hechas por los grupos de 

estudio. 

 

            En 1970, el Colegio Americano de Reumatología (ACR), clasificó a la artritis 

de la infancia con la denominación de artritis reumatoide juvenil tomando en cuenta 

la duración de la enfermedad y la edad límite.1, 4,5 En 1977, la Liga Europea contra el 

Reumatismo (EULAR) en la conferencia sobre el cuidado del niño reumatológico en 

Oslo, propuso el término artritis crónica juvenil para el grupo heterogéneo de 

desordenes que se presentaban como artritis juvenil y factor reumatoide positivo.1,6 

En 1993 el comité de estadificación pediátrico de la Liga Internacional de 

Asociaciones de Reumatología (ILAR) estableció la clasificación de las artritis 

idiopática juvenil.1, 7 En 1997 la clasificación de la  ILAR en Durban realizó el 

consenso para la nomenclatura de la AIJ.1, 8, 9, 10,11  
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            La comparación de las clasificaciones de la artritis en la infancia  se establece 

de la siguiente manera: 12 

    

 

           

 

 

 

 

 

 

        

 

            En el 2001 la Liga Internacional de Asociaciones de Reumatología (ILAR) 

realizo en Edmonton, Canadá, la más reciente revisión de la clasificación de la Artritis 

Idiopática Juvenil con el fin de esclarecer  las definiciones de cada categoría y 

mejorar la congruencia entre  los criterios de inclusión y exclusión, estableciendo lo 

siguiente.13,14,15 

 

CRITERIOS DE EXCLUSIÓN PARA LA AIJ: 

Posibles criterios de exclusión para cada categoría 

a).-Psoriasis o una historia de Psoriasis en un pariente de primer grado 

b).-Artritis en un paciente con HLA-B27 positivo en un paciente con comienzo 

después de los 6 años de edad. 

c).-Espondilitis anquilosante, entesitis relacionada a artritis, sacroileítis con 

enfermedad inflamatoria intestinal, Síndrome de Reiter, o uveítis aguda anterior, o  

historia de  una de estas alteraciones en un pariente de primer grado. 

d).-Presencia de factor reumatoide (FR) en dos ocasiones al menos con diferencia de 

tres meses. 

e).-Presencia de AIJ  sistémica en el paciente. 

 

ACR EULAR ILAR 

 

Artritis reumatoide juvenil 

• Sistémica  

• Poliarticular 

• Pauciarticular 

 

 

 

 Artritis crónica juvenil 

• Sistémica 

• Poliarticular 

• Pauciarticular 

 Artritis psoriásica juvenil 

 

 

Artritis idiopática juvenil 

• Sistémica 

• Poliarticular FR – 

• Poliarticular FR + 

• Oligoarticular 

            Persistente 

            Extendida 

Artritis psoriásica 

  Entesitis relacionada a artritis 

Otras artritis 



 9

CLASIFICACIÓN DE LA ARTRITIS IDIOPÁTICA JUVENIL 
 

ARTRITIS SISTÉMICA 

           Artritis en una o más articulaciones con o precedida de fiebre de por lo menos 

2 semanas de duración, cotidiana de por lo menos 3 días y acompañada por uno o 

más de los siguientes hallazgos: 

1.- exantema eritematoso evanescente 

2.- crecimiento de linfáticos generalizado 

3.- hepatomegalia y/o esplenomegalia 

4.- Serositis 

Exclusiones: a, b, c, d. 

 

OLIGOARTRITIS 

           Artritis con afección  de una a  cuatro articulaciones durante los primeros 6 

meses de la enfermedad. Clasificada en: 

1.- Oligoartritis persistente: que afecta no más de 4 articulaciones durante el curso de 

la enfermedad. 

2.- Oligoartritis extendida: afecta a más de cuatro articulaciones después de los 

primeros 6 meses de la enfermedad. 

Exclusiones: a, b, c, d, e. 

 

POLIARTRITIS (FACTOR REUMATOIDE NEGATIVO) 

           Artritis que afecta  5 o más  articulaciones  durante los primeros 6 meses de la 

enfermedad con un factor reumatoide negativo. 

 

POLIARTRITIS (FACTOR REUMATOIDE POSITIVO) 

 

           Artritis que afecta 5 ó más articulaciones  durante los primeros 6 meses de la 

enfermedad con 2 o más exámenes factor reumatoide positivo con  3 meses de 

evolución. 

Exclusiones: a, b, c, e. 
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ARTRITIS PSORIASICA 

           Artritis y psoriasis o artritis  y por lo menos 2 de los siguientes hallazgos: 

1.-Dactilitis 

2.-onicolisis o lesiones puntiformes en uñas 

3.-Psoriasis en un familiar de primer grado 

Exclusiones: b, c, d, e. 

 

 

ENTESITIS RELACIONADA A ARTRITIS 

           Artritis y entesitis, o artritis o entesitis  con por lo menos 2 de los siguientes 

hallazgos: 

1.- Historia de dolor de la articulación sacro iliaca y/o inflamación dolorosa 

lumbosacra. 

2.- Presencia  de antígeno HLA-B27 positivo 

3.- Inicio de la artritis  en un varón de más de 6 años de edad. 

4.- Uveítis anterior aguda (sintomática). 

5.-Historia de espondilitis anquilosante, entesitis relacionada a artritis, sacroileítis con 

enfermedad inflamatoria intestinal, Síndrome de Reiter, o uveítis anterior aguda  en 

un pariente de primer grado. 

Exclusiones: a, d, e.  

 

ARTRITIS INDIFERENCIADAS 

Otros tipos de artritis que no entran en la clasificación previa. 
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CALIDAD DE VIDA     
       
           La calidad de vida ha cobrado importancia a través de los años en la 

población pediátrica con enfermedades crónicas como lo es la AIJ, padeciendo  los 

efectos de la enfermedad y del tratamiento, mostrando una mayor sobrevida del 

mismo.16, 17  

 

           En 1984 la Organización Mundial de la Salud (OMS) define a la salud como el 

completo estado de bienestar físico, mental y social, y no sólo la ausencia de 

enfermedad, evolucionando el térmico desde una definición conceptual hasta un 

método objetivo, los cuales mediante cuestionarios o instrumentos; generan escalas 

e índices que permiten medir las dimensiones que conforman el estado de salud.  

 

           Actualmente, la salud de un niño se evalúa más allá de su capacidad física 

tomando en cuenta su contexto social y su salud mental. Las mediciones están 

basadas en encuestas directas a los pacientes, con referencia al inicio de la 

enfermedad, su diagnóstico y a los cambios de síntomas a través del tiempo.16, 17,18 

 

           La calidad de vida consiste en la sensación de bienestar que puede ser 

experimentada por el paciente pediátrico y que representa la suma de sensaciones 

subjetivas y personales del “sentirse bien”. En el área médica el enfoque se limita a 

la relacionada con la salud, éste término permite distinguirla de otros factores y está 

principalmente relacionado con  la enfermedad de la AIJ, en este sentido, los 

pacientes pediátricos requieren evaluaciones con relación a la mejoría o al deterioro 

de su estado funcional y  su calidad de vida, 16  

            

           La mayoría de las conceptualizaciones de la calidad de vida incluyen las 

dimensiones del funcionamiento físico, funcionamiento social, salud mental, y 

percepciones generales de salud, conceptos importantes tales como vitalidad, dolor, 

funciones cognitivas que se asumen en estas características, estas áreas pueden ser 
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influenciadas por las experiencias personales, creencias, expectativas y 

percepciones. 18 

 

            Debido a que la calidad de vida se basa en mediciones  con una carga 

variable de subjetividad, se requiere de métodos de evaluación válidos, reproducibles 

y confiables. Actualmente contamos con métodos objetivos que mediante 

cuestionarios generan escalas e índices que permiten medir las dimensiones que 

conforman el estado de salud. 17  

 

           Existen dos tipos de instrumentos: los genéricos que permiten evaluar grupos 

y poblaciones con  diversos diagnósticos,  y los específicos; que son de mayor 

utilidad para medir el impacto de una enfermedad específica. Los instrumentos para 

medir la calidad de vida disponibles actualmente son confiables y constituyen una 

herramienta complementaria para evaluar la respuesta al tratamiento.17, 19 

 

            La artritis idiopática juvenil, puede conducir a la inhabilidad física y a la 

reducción de la calidad  de vida. La evaluación de los mismos se ha realizado a 

través de ensayos clínicos, estudios epidemiológicos y programas médicos finales 

importantes. Sin embargo, hay pocos instrumentos validados para medir la calidad 

de la vida en relación  a la salud de los niños. 

 

            Los instrumentos relacionados a una enfermedad específica se han 

desarrollado  durante los 10 últimos años, en la artritis idiopática juvenil  el 

cuestionario relacionado a la salud de la niñez  CHQ  se ha utilizado para dicha 

evaluación.20 

            Los cuestionarios genéricos se pueden utilizar independientemente de la 

presencia de la enfermedad, permitiendo medir la calidad de la vida de la población 

pediátrica en general y su impacto, y comparar la carga impuesta por diversas 

enfermedades ya estudiadas. 16,17 
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            Existen algunas experiencias en México sobre la aplicación de encuestas de 

calidad de vida. En 1991, en un tercer nivel de atención, con el fin de investigar el 

apego al tratamiento en pacientes con padecimientos crónicos, se diseñó un 

cuestionario, útil y de fácil aplicación, para evaluar las tensiones y molestias que 

origina su enfermedad en su entorno familiar, escolar y social. En 1993 Cardiel y 

colaboradores validaron la versión en español del cuestionario The Health 

Assessment Questionnaire Disability index  (HAQ-DI) versión en español, el cual fue 

aplicado a 97 pacientes con diagnóstico de artritis reumatoide residentes de la ciudad 

de México y del área metropolitana. 

     

            En 1994, Abello-Banfi y colaboradores validaron la versión en español del 

cuestionario: The Arthritis Impact Meassurement Scales (AIMS) versión en español 

en 97 pacientes con diagnóstico de artritis reumatoide con residencia en la ciudad de 

México y área metropolitana con resultados positivos. 

          

            En 1996, en un tercer nivel de atención  se determinó la validez  del 

Cuestionario COOP-Dartmouth para evaluar el estado funcional biopsicosocial en 

escolares y adolescentes con enfermedad crónica, encontrándose  con validez de 

consenso, de apariencia de contenido y de construcción, encontrándose que la 

mayoría de los pacientes presentaron muy buen estado funcional.16 

 

            En 1999 se realizó la evaluación de la calidad de vida en pacientes 

pediátricos con enfermedades crónicas mediante el empleo de cuestionarios 

específicos y genéricos como el COOP-Dartmouth y la encuesta de salud general del 

niño en el Hospital Infantil de México Federico Gómez, en donde los pacientes 

encuestados obtuvieron en general de una buena a muy buena calidad de vida.21             

            En el 2006 se realiza  una evaluación de la percepción de la calidad de vida 

en pacientes escolares y adolescentes con enfermedad crónica en un hospital de 

tercer nivel  aplicando el cuestionario COOP-Dartmouth, encontrándose una regular 

calidad de vida en los pacientes con enfermedad crónica.19     

 



 14

 CUESTIONARIO PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA Y EL ÍNDICE DE 
DISCAPACIDAD EN NIÑOS CON AIJ (CHAQ-CHQ). 
 
ANTECEDENTES: 

            El cuestionario de la salud de niño (CHAQ) es un instrumento genérico 

desarrollado por Miller y colaboradores, que adaptaron el Health Assessment 

Questionnaire (HAQ) para su uso en niños; creándose de esta forma el CHAQ en 

1987 y en 1990 Singh y colaboradores modificaron extensivamente esta versión, 

mediante la aplicación de un nuevo tipo de respuesta “no aplicable”.22,23 teniendo la 

validez  y confiabilidad para medir la calidad de vida y la funcionalidad del estado de 

salud en  los niños en general. 

 

            El cuestionario inicialmente  se utilizó en  la evaluación de otras 

enfermedades, en la actualidad se cuenta con la validación de la utilidad del CHAQ 

en artritis idiopática juvenil, el cual se ha traducido y adaptado en 15 países 

internacionales, conservando sus características principales a través de diversos 

lenguajes y culturas.20,24, 

 

                El CHAQ ha sido validado en pacientes pediátricos con enfermedades 

reumatológicas, con artritis idiopática juvenil, dermatomiositis, espóndilo artropatías. 

Originalmente validado por la población de habla inglesa en los Estados Unidos y 

Canadá, posteriormente presentándose traducciones y adaptaciones culturales en 

más de 60 lenguas diferentes o dialectos, con reporte recambios mínimos.25   

      

           En 1994, Len Claudio, Goldenberg José y colaboradores, validaron el CHAQ y 

lo correlacionaron con los valores clínicos y de laboratorio utilizando como variables 

comunes el índice de la actividad, número de articulaciones afectadas, clase 

funcional de la ACR, y la eritrosedimentación, utilizando  una escala visual análoga 

(VAS) aplicado en la versión portuguesa del CHAQ, encontrándose en los niños un 

índice de CHAQ de 0.96 y en los parientes de 0.96 con una p < 0.01 y con una 

valoración de la escala visual adaptativa de 0.48 con una p <0.01.23  
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           En 1997, Goycochea-Robles MV, Garduño E. J. y colaboradores realizan la 

validación de la versión del CHAQ Mexicano  en pacientes pediátricos 

correlacionando dicho cuestionario con la actividad de la enfermedad, con la escala 

funcional de artritis juvenil y la clase funcional  de Steinbrocker  en 55 niños con una 

duración de la enfermedad de 3.3 + 2.2 años, encontrándose mayor frecuencia AIJ 

poliarticular 78%, oligoarticular 13%, sistémico 9%, observándose mayor clase 

funcional II 49%, con actividad de la enfermedad 47% y remisión de la misma 53%, la 

escala media del CHAQ fue de 0.77 con un rango de 0.01 a 2.25, la correlación con 

la clase funcional fue de .62, con una p <0.01 y el índice de actividad de 0.4 con una 

p <0.0001.26   

 

             En 1988  Moroldo Martha B., De Cunto Carmen y colaboradores, realizaron la 

validación del CHAQ traducido al español argentino y adaptado a los patrones 

culturales  de los pacientes con artritis idiopática juvenil, realizando una encuesta en 

70 padres de niños con AIJ y 22 niños sanos (controles) en la fase de validación; 

resultando  el índice de discapacidad promedio para los pacientes con AIJ de inicio 

sistémico, poliarticular u oligoarticular  de 0.64, 0.32 y 0.1 respectivamente, los 

controles sanos hicieron un promedio de 0.2, la correlación clínica resultó entre 0.4 y 

0.9 demostrando cambios mínimos respecto a los estudios originales.27 

                      

           De 1998-2000 se realizó al igual que muchos países, la versión mexicana del 

CHAQ, considerado como un instrumento específico de salud para medir la 

capacidad funcional de las  actividades diarias  en los  niños con artritis idiopática 

juvenil y la versión mexicana del cuestionario relacionado a la salud del niño (CHQ) 

considerado como  un instrumento genérico diseñado para capturar el bienestar 

físico y psicosocial de la población infantil independientemente de la enfermedad 

subyacente.  

 

           La versión mexicana del CHAQ-CHQ fue considerado  como una herramienta 

confiable, y válida para  evaluar la calidad de vida, el índice de discapacidad 

funcional, física y psicosocial de los niños con AIJ. El estudio validado se realizó con 
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los miembros  mexicanos  de la Organización Internacional de Ensayos en 

Reumatología Pediátrica (PRINTO), apoyados por la unión europea, quienes 

después de obtener la aprobación de las diferentes instituciones participantes y el 

consentimiento de los padres de los niños realizaron el estudio de casos y controles  

de abril de 1998 a marzo del 2000 incluyendo a pacientes pediátricos con AIJ de 

inicio sistémico, oligoarticular persistente y extendida, y poliarticular (según criterios 

de Durban). Y los controles consistieron en niños sanos de 6 a 18 años de edad.28 

 

           Las características demográficas y clínicas de los pacientes correspondieron a 

182 pacientes. 89 niños con AIJ (inicio sistémico 26%, poliarticular 47%, oligoarticular 

extendido 13.5%, oligoarticular persistente 13.5) y 93 niños sanos. Se concluyó que 

los pacientes con AIJ de inicio sistémico y poliarticular presentaron un grado más alto 

de discapacidad y dolor y una calidad de vida más bajo comparados con los niños 

sanos, encontrándose que el índice de discapacidad en la AIJ de inicio sistémico fue 

de 1.3 + 0.9, poliarticular de 1.4 + 0.9, oligoarticular extendida de 0.8 + 0.7, 

oligoarticular persistente de 0.7 + 0.5, los niños controles sanos de 0.2 + 0.3. la 

escala de la percepción del dolor  en AIJ de inicio sistémico fue de 2.8 + 3.1, 

poliarticular 4.1 + 3.2, oligoarticular extendida 3.9 +  2.6, oligoarticular persistente 1.5 

+ 2.1, los controles sanos de 0.3 + 0.9, observándose en todos las variables una p 

<0.01. 

 

           La escala de calidad de vida física encontrada en AIJ de inicio sistémico fue 

de 44.9 + 11.6, poliarticular de 43.7 + 7.9, oligoarticular extendida 48.0 + 9.7, 

oligoarticular persistente 45.6 + 11.5, controles sanos 55.3 + 3.0. 

 

           La escala de calidad de vida psicosocial fue en AIJ de inicio sistémico de 48.0 

+ 6.3, poliarticular 43.7 + 7.9, oligoarticular extendida  42.1 + 6.9, oligoarticular 

persistente de 44.9 + 10.1, controles sanos 49.2 + 8.3, con una p <0.05. 

 

           El cuestionario del CHQ versión mexicana derivada de la versión española 

discriminó clínicamente entre los pacientes sanos y los pacientes con JIA con inicio 
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sistémico e inicio poliarticular que tenía un bienestar físico y psicosocial más bajo 

comparado a los pacientes sanos.28    

    

           De enero de 1999 a mayo del 2000, miembros franceses de la organización 

PRINTO, realizaron  la validación del CHAQ en 2 grupos de edades utilizando 

estudios longitudinales mediante el análisis con el método rasch, con escalas 

ordinarias.29 
 

           De febrero del 2000 a Octubre del 2001, Brasil Tatiana B., Machado Claudia SM. 

y colaboradores, realizaron la validación del CHAQ-CHQ PF50 en 36 pacientes con 

AIJ; asociando el índice de actividad como 1(activo), 2(estable), 3(inactivo), 4(en 

remisión); los parámetros clínicos y de laboratorio, con el número de articulaciones 

con actividad, con el número de articulaciones limitadas, con los niveles de 

laboratorio de actividad inflamatoria (velocidad de eritrosedimentación) y la 

capacidad funcional específica.  

 

           Encontrándose mayor índice de discapacidad en la AIJ poliarticular  de 1.25, 

respecto a la oligoarticular  de 0.8, la calidad de vida fue mas baja en la poliarticular 

en el índice físico de 18.6 respecto a 39.1 de la oligoarticular, el índice psicosocial 

fue de 36.3 respecto a 50.7 de la oligoarticular; la eritrosedimentación fue mayor en 

la AIJ poliarticular de 28 mm respecto a la oligoarticular de 13.30 

 

           En el 2006 reporta Moretti C, Viola S., Ruperto N., Raveli A. y colaboradores  

reporta el estudio del CHAQ  para comparar la sensibilidad relativa de las medidas 

específicas de  condición  de la enfermedad con el resultado de la  inyección intra-

articular del corticoesteroide después de 6 meses en pacientes con AIJ.31  Al igual se 

ha correlacionado el CHAQ con las diferencias mínimas clínicamente importantes en 

la AIJ.32 
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CARACTERISTICAS:  
1. Propósito: Determinar el estado de salud en niños con AIJ.  

2. Contenido: Actividades de la vida diaria,   considerado por el juicio de expertos 

ser importante (y a menudo difícil) para los niños con artritis. 

3. Información del revelador: Obtenido del artículo original del Health 

Assesstmen Questionnaire (HQA) modificado por Singh G, Athreya BH. 

4. Versiones: Se ha traducido El CHAQ y  validado para el uso en otras culturas 

e idiomas, incluyendo español, portugués, italiano, holandés, sueco, y 

noruego.  

5. Número de evaluaciones en escala. El índice de la inhabilidad tiene 8 

subescalas: vestirse y asearse, levantarse, comer, caminar, higiene personal, 

destreza, prensión  y actividades.  

6.  Población de desarrollo/blanco: Niños  con artritis juvenil, 1-18 años de la 

edad. 

7. Otras aplicaciones: El CHAQ se ha validado para el uso en niños con  

miopatías inflamatorias idiopáticas juveniles.  

8. Componentes de Índices: Discapacidad, dolor; participación en el estado de 

salud total de la restricción. 

9.  Método de aplicación: Por entrevista dirigido a los niños mayores de 8 años 

y/o dirigido al familiar acompañante 

10. Entrenamiento.  No requiere ningún entrenamiento específico. 

11. Tiempo de aplicación mínima: Aproximadamente 10  minutos.  

12. Equipo complementario: Ninguno.   

13. Costo/disponibilidad. Ningún costo cuando está utilizado para los propósitos 

de la investigación.   

14.  Escala: Categórico, basado en cómo   el niño ha tenido ejecución de cada 

tarea durante la última semana, valorando la dificultad. 

15. Gama de respuestas. La escala  0-3.  0 � sin cualquier dificultad; 1 � con una 

cierta dificultad; � 2 con mucha dificultad; � 3 incapaz hacer. El niño o el 

padre marcan “no aplicable” si la tarea está más allá de la edad de desarrollo 

del niño. 
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MODO DE APLICACIÓN 
1. Método de anotación. manual  

2. Parte I: INDICE DE DISCAPACIDAD 

      En la parte de arriba de cada evaluación de escalas determina el       puntaje 

ya descrito para esa categoría Si el encuestado indica la necesidad de la ayuda o 

el uso de una ayuda de realizar una tarea, la cuenta mínima para la categoría es 

2,   La cuenta global para los 8 escalas es el índice de discapacidad (0-3).   

3. Parte II: INDICE DE DOLOR O MALESTAR 

4. Parte III: ESTADO DE SALUD  

      Se mide en escalas separadas de 15 centímetros. La distancia del extremo 

izquierdo de la escala a  la marca del encuestado es medida en centímetros y 

multiplicada por 0.2 para calcular la calificación, con una gama posible de 0-3. El  

índice de dolor y del estado de salud puede ser calificados de 0-100 puntos.  

5. Necesidad de leer el cuestionario que describe el desarrollo del CHAQ. 3  

 

INTERPRETACIÓN DE RESULTADOS: 
 

            El CHAQ  determina el índice de discapacidad con la escala de 0 a 3, el 

mayor índice de dificultad nos indica mayor grado de discapacidad.34,35   

             

            Cada una de estas áreas es evaluada de acuerdo a 3 componentes: 

1).-El grado en el cual las funciones diarias son difíciles de realizarse. 

2).-Reporta el uso de dispositivos especiales para realizar la actividad. 

3).-actividades para las cuales requiere de otras personas. 

                  

           El índice de discapacidad es calculado por la suma de las puntuaciones de 

todas las áreas y dividiendo éstos por el número de las áreas contestadas.26, 33 

 

           El dolor  es medido con una escala análoga visual a 15 cms. Entre el valor de 

0= Sin dolor y 100= Dolor muy intenso, al igual que el estado de salud asociado a la 

discapacidad 0= se desenvuelve muy bien y 100= se desenvuelve muy mal.  



 20

           Acorde con artículo original se medirá en cms. La marca registrada por el niño 

y se multiplicará por 0.2 para obtener el valor de 0 a 3. 

 

           Finalmente la escala del CHAQ será calculado por la suma del índice de 

discapacidad y del índice del dolor y el resultado será dividido entre 2, la 

interpretación corresponderá a que cuanto más alta es el valor de resultado, es peor 

la condición del niño.26 

            

           Fieldman y colaboradores sugieren la interpretación de los índices de 

discapacidad  en leve, moderada y severa y los niveles mínimos de cambio para 

indicar  la mejoría o el deterioro en las capacidades funcionales del niño.33 

 

INFORMACIÓN PSICOMÉTRICA: 
CONFIABILIDAD: 

Consistencia interna (medido por el coeficiente alfa de Cronbach con 0.94) demostró 

una confiabilidad en el índice de discapacidad de 0.96 con una correlación de 

Spearman de 0.79 y una p <0.002. 

 

VALIDEZ: 

 Validez del Contenido: El  CHAQ original distinguió entre diversos subtipos de  AIJ: 

el índice de discapacidad eran 0.28 (pauciarticular); 1.37 (poliarticular); y 1.46 

(sistémico).  

 

Validez de la construcción.  

Validez de los grupos controles estudiados: El grupo de control de 22 niños sanos 

registró 0 en los índices de discapacidad y del dolor, indicando la capacidad del 

CHAQ de discriminar  niños con y sin JRA.  

Validez convergente. Significativo33  
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CUESTIONARIO COOP-DARTMOUTH 
DEFINICION 
           El cuestionario es un instrumento de medición de calidad de vida que nos 

permite determinar el estado biopsicosocial de la población pediátrica, el cual ha sido 

validado en pacientes  con enfermedad crónica. 

 

ANTECEDENTES 

           En México en 1996 López G y colaboradores en un hospital de tercer nivel, 

sometió a validez el cuestionario para su respectiva aplicación.36 

 

           En 1999 Toledo Bahena M., Ávila Figueroa y Nandi Lozano ME. realizaron  en 

el Hospital de México Federico Gómez la evaluación de la calidad de vida en 

pacientes pediátricos con enfermedades crónicas como diabetes mellitas tipo 1, 

asma bronquial, leucemia linfoblástica aguda y pacientes infectados con el virus VIH 

mediante el cuestionario específico COOP- Dartmouth. Obteniéndose como 

resultado una calidad de vida de buena a muy buena.21 

 

           En el 2006, Turrubiates Flores M., Ponce Carmona JL, Martínez G. MC   

realizaron la aplicación del COOP-Dartmouth  para la evaluación de la percepción de 

la calidad de vida y de atención a la salud en niños escolares y adolescentes con 

enfermedad crónica como leucemia linfoide aguda, insuficiencia renal crónica, 

tumores sólidos en un hospital de tercer nivel obteniéndose como resultado una 

calidad de vida regular.19 

 

           En los pacientes con enfermedad crónica como la AIJ es importante realizar 

evaluaciones periódicas de su estado funcional o calidad de vida , para lo cual no es 

suficiente el medir variables biológicas , ya que necesitamos un estudio integral del 

paciente que involucre también el estado psicológico y social del mismo, sin embargo 

en México tenemos el problema de que no se ha realizado la validación del COOP-

Dartmouth  en pacientes con artritis idiopática juvenil, motivo por el cual se realiza 

dicho estudio de investigación. 
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 CARACTERISTICAS: 

 

1.-Evalúa la calidad de vida de los pacientes escolares y adolescentes 

2.-Evalúa 8 dimensiones: 

• Salud física 

• Salud mental 

• Funcionalidad en las actividades sociales 

• Funcionalidad en las actividades de rol o papel  

• La percepción general del sentirse bien 

• Dolor 

• Imagen corporal y satisfacción con la atención a la salud 

3.-Se evalúa mediante 13 preguntas siguientes: 

• Actividades que pueda realizar durante 10 minutos 

• Frecuencia con la que ha platicado con alguien de la familia sobre sus 

sentimientos 

• Frecuencia de sentimientos de tristeza o desanimación 

• Relaciones con sus amigos 

• Frecuencia de necesidad de ayuda de algún familiar  para su cuidado 

• Problemas con otras personas por su forma de ser 

• Frecuencia de acudir a la escuela 

• Forma de haber pasado emocionalmente durante el mes 

• Sentimiento al llegar al hospital 

• Grado de cansancio al momento de realizar la encuesta 

• Percepción del dolor al llegar al hospital 

• Percepción de la apariencia física 

• Percepción de la calidad de atención a la salud en el hospital (Anexo III)       
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MODO DE APLICACIÓN 

1.-Método de anotación. Manual  

2.-Se aplica la evaluación mediante una escala análoga visual. 

La Salud Física se evalúa mediante la pregunta  ¿Cuál de las siguientes actividades 

has podido realizar por lo menos durante 10 minutos? Con valor de 1 a 5, (1= correr 

muy rápido, 2= correr rápido, 3= caminar a paso regular 4= caminar a paso lento y 5.-

caminar a paso muy lento). 

 

3.-La Salud Mental  se evalúa mediante 2 preguntas: 

¿Con qué frecuencia has platicado con alguien de tu familia sobre lo que sientes? las 

respuestas con valor de 1 a 5 (1= todo el tiempo, 2= la mayor parte del tiempo, 3= 

algunas veces, 4= muy pocas veces, 5= casi nunca). 

¿Con qué frecuencia te has sentido triste o desanimado (a)? las respuestas con valor 

de 1 a 5 (1= nunca, 2= pocas veces, 3= algunas veces, 4= la mayor parte del tiempo, 

5= todo el tiempo). 

 

4.-Funcionalidad en las actividades sociales: Se evalúa mediante 2 preguntas: 

¿Cómo son las relaciones con tus amigos? Las respuestas con un valor de 1 a 5 (1= 

muy buenas, 2= buenas, 3= regulares, 4= malas, 5= muy malas). 

¿Con que frecuencia ha estado alguien de tu familia contigo para cuidarte  cuando 

necesitas ayuda?  Cada respuesta con un valor de 1 a 5 (1= todo el tiempo, 2= la 

mayor parte del tiempo, 3= algunas veces, 4= pocas veces, 5= casi nunca). 

 

5.-Funcionalidad de las actividades de  rol o papel: Se evalúa mediante 2 

preguntas: 

¿Tu forma de ser o de actuar te ha causado problemas con otras personas? 

¿Con que frecuencia vas a la escuela? Ambos con valores de 1 a 5 (1= casi nunca, 

2= pocas veces, 3= algunas veces, 4= la mayor parte del tiempo, 5= todo el tiempo). 
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6.-Percepción general del sentirse bien: Se evalúa mediante 3 preguntas: 

¿Cómo la has pasado?, ¿Cómo te sientes hoy?, y ¿Qué tan cansado (a) te sientes 

hoy? Todos con un valor de 1 a 5 (1= muy bien, 2= bien, 3= regular, 4= mal, 5= muy 

mal). 

 

7.-Percepción del dolor: Se evalúa mediante la pregunta: 

¿Cuánto dolor tienes hoy? Las respuestas con un valor de 1 a 5 (1= ninguno, 2= 

dolor muy leve, 3= dolor leve, 4= dolor moderado, 5= dolor severo). 

 

8.-Imagen Corporal: Se evalúa con la pregunta: 

¿Cómo te has sentido con tu apariencia? Las respuestas con un valor de 1 a 5 (1= 

muy satisfecho, 2= satisfecho, 3= regularmente satisfecho, 4= poco satisfecho, 5= 

insatisfecho (a). 

 

9.-Satisfacción con la atención a la salud: Se evalúa con la pregunta: 

¿Cómo te sentiste con la atención que recibiste en este hospital? Las respuestas con 

un valor de 1 a 5 (1= muy bien, 2= bien, 3= regular, 4= mal, 5= muy mal).  

 

INTERPRETACION DEL RESULTADO: 

 

           El cuestionario COOP Dartmouth evalúa la calidad de vida, mediante la 

sumatoria de todos los valores obtenidos  determinándose  de la siguiente manera: a 

mayor puntuación menor calidad de vida. 

• 13-23 puntos=    Calidad de vida  muy buena 

• 24-35 puntos=    Calidad  de vida buena 

• 36-47 puntos=    Calidad de vida regular 

• 48-59 puntos=    Calidad de vida mala 

• 60-65 puntos=    Calidad de vida muy mala.19,37 
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA_____________________________________ 
 

 

 

 

 

 

            De acuerdo al índice de discapacidad ¿cuál es la calidad de vida  de los 

pacientes con artritis idiopática juvenil  que  acuden  a  la  Clínica  de  Enfermedades  

por Daño Inmunológico del  Hospital Infantil de México Federico Gómez?. 
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JUSTIFICACIÓN______________________________________________________ 
 

            La Artritis Idiopática Juvenil  puede conducir a la inhabilidad física y por tanto 

afectar la  calidad de vida. 

 

            En la actualidad son pocos los instrumentos validados para medir el índice de 

discapacidad y la calidad de vida en niños,  no existiendo trabajo de investigación en 

México que  identifique dicha relación en  pacientes con AIJ,  siendo importante su 

evaluación;   ya  que  la  identificación  de los factores  más  afectados  en  escolares  

y  adolescentes con  AIJ nos  permitirá realizar  una  evaluación  y  generar  

recomendaciones preventivas, terapéuticas y de rehabilitación psicosocial 

             

            Motivo por el cual se decide realizar dicho trabajo, mediante la aplicación de 

la encuesta CHAQ, CHQ versión mexicana, así como la encuesta COOP-Darmouth 

para obtener tal fin. 

 

            Nos permite por igual observar el indicador de calidad de vida como parte 

integral de la calidad de atención médica. 
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OBJETIVO___________________________________________________________ 

 

 

 

 

GENERAL: 

• Identificar la calidad de vida de acuerdo al índice de discapacidad en el 

paciente con artritis idiopática juvenil mediante la aplicación de una escala 

análoga visual. 

 

 

 

ESPECÍFICOS: 
 

• Identificar si el mayor índice de discapacidad presenta  relación con el tipo de 

inicio de la enfermedad. 

 

• Conocer  la ó las características que más afectan la percepción de la calidad 

de vida en los pacientes con AIJ que acuden a la consulta externa de la 

Clínica de Enfermedades por Daño Inmunológico. 
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MATERIAL Y MÉTODOS_______________________________________________ 
a) Diseño de Estudio: 

• Estudio descriptivo y transversal. 

 

b) Población elegible: Pacientes pediátricos con diagnóstico de artritis idiopática 

juvenil. 

 
c) Población objetivo (muestra): Los pacientes con diagnóstico de artritis idiopática 

juvenil que acuden a la consulta de reumatología pediátrica del Hospital Infantil de 

México Federico Gómez. 

 
d) Periodo de estudio: 1º. de Septiembre del 2006 al 31 de Mayo del 2007.  

 

e) Sitio: Clínica de Enfermedades por Daño Inmunológico del Hospital Infantil de 

México Federico Gómez. Instituto Nacional de Salud de tercer nivel de atención 

médica, enseñanza e investigación. 

 
f).-Criterios de selección:  
 

CRITERIOS DE INCLUSION: 

1.- Pacientes que cursen con artritis idiopática juvenil 

2.- Pacientes tratados en la Clínica de Enfermedades por Daño Inmunológico del 

Hospital Infantil de México Federico Gómez. 

3.- Edad: 8 a 16 años. 

4.- Ambos sexos 

5.- Que sepan leer y escribir 

6.- Pacientes sin hospitalizaciones previas en las últimas 4 semanas o que dicha 

hospitalización sea menor de 24 horas. 

7.- Pacientes que acudan a la consulta externa en el período  de estudio. 

8.- Niños menores de 8 años con padres que sepan leer y escribir. 
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CRITERIOS DE EXCLUSION: 

1.-Pacientes que no cursen con artritis idiopática juvenil 

2.-Pacientes referidos por interconsulta de una unidad hospitalaria distinta al Hospital 

Infantil de México Federico Gómez. 

3.-Pacientes que no se encuentren en edad escolar. 

4.-Pacientes con edad mayor de 16 años. 

5.-Pacientes que no comprendan las preguntas de las encuestas. 

6.-Pacientes con antecedente de hospitalización previa en las últimas 4 semanas y 

con estancia intrahospitalaria mayor de 24 horas. 

7.-Niños menores de 8 años con padres analfabetas.  

 

CRITERIOS DE ELIMINACION: 

1.- Pacientes que no acepten participar en el estudio 

 
g) Tamaño de la muestra: 
Corresponderá a todos los pacientes que acudan a la consulta externa de la Clínica 

de Enfermedades por Daño Inmunológico con el diagnóstico de artritis idiopática 

juvenil y que cumplan con los criterios de inclusión del presente estudio en el periodo 

comprendido del 1º. de septiembre del 2006 al 31 de mayo del 2007.  

 
h) Variables: 

• Tipo de artritis al diagnóstico: se consignará en oligoarticular persistente, 

oligoarticular extendida, poliarticular con factor reumatoide positivo, poliarticular 

con factor reumatoide negativo y  de inicio sistémico. 

• Tipo de artritis de acuerdo a evolución: se consignara como oligoarticular 

persistente, oligoarticular extendida, poliarticular, sistémica. 

• Tiempo de evolución de la enfermedad al momento del estudio: determinado 

en meses 

• Edad al inicio de la enfermedad: en año 

• Edad al momento de realizar estudio: en  años 

• Género: masculino o femenino 
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• Numero de articulaciones afectadas  

• Estado actual de la enfermedad: activo o inactivo 

• Estado de salud global del paciente 

• Actividad física 

• Actividades cotidianas (vestirse y asearse, levantarse, comer, caminar, higiene 

personal, destreza, prensión, otras actividades). 

• Percepción del dolor 

• Comportamiento 

• Bienestar 

• Autoestima 

• Relación familiar 
 
DEFINICION OPERACIONAL: 

EDAD 

Definición: Tiempo de vida en años y meses cumplidos a la fecha de la aplicación de 

los instrumentos de medición. 

Variable: Cuantitativa, discreta 

 

SEXO 

Definición: Fenotipo obtenido por la exploración física 

Variable: Cualitativa, nominal 

 

CALIDAD DE VIDA: 

Definición: Concepto multidimensional que incluye salud global, actividad física, 

actividades cotidianas, percepción del dolor, el comportamiento, bienestar, 

autoestima, situación familiar mediante la aplicación de  preguntas dirigidos al 

familiar del paciente con diferentes opciones de respuesta y diferentes valores 

preestablecidos, dependiendo del puntaje obtenido se categoriza la percepción de la 

calidad de vida en : 

• 81-100%  Muy buena 

• 61-80%    Buena 
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• 41-60%    Regular 

• 21-40%    Mala  

Variable: Cuantitativa, discreta. 

 

            Concepto multidimensional que incluye evaluación de salud física, salud 

mental, funcionalidad en las actividades sociales, de rol o papel; percepción general 

del sentirse bien, dolor, imagen corporal y satisfacción con la atención de la salud, 

mediante la aplicación de 13 preguntas dirigidas y contestadas exclusivamente por el 

paciente con AIJ, cada pregunta con cinco opciones de respuesta y cada una de 

ellas con un valor de 1-5, mediante una escala análoga visual. Dependiendo del 

puntaje obtenido se categoriza la percepción de la calidad de vida por el paciente en: 

• 13-23  Muy buena 

• 24-35  Buena 

• 36-47  Regular 

• 48-59  Mala 

• 60-65 Muy mala 

 

Variable: Cualitativa ordinal 

 

DISCAPACIDAD: 

Definición: Concepto multidimensional que incluye la evaluación de las actividades 

cotidianas como vestirse y asearse, levantarse, comer, caminar, la higiene personal, 

la destreza, la prensión, y la percepción del dolor mediante la aplicación de 8 

preguntas con diferentes opciones de respuesta y diferentes valores preestablecidos.  

Con resultados posibles de  0 a 3.0   

Variable: Cuantitativa, discreta. 

 

DIMENSIONES:   Ver Anexo II (corresponde a estructura de preguntas y posibles 

respuestas de los cuestionarios emitidos para la obtención de la calidad de vida y el 

índice de discapacidad en los pacientes pediátricos con AIJ.) 
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i) Análisis estadístico   
Se utilizará el programa SPSS 15 realizando análisis descriptivo con porcentajes y 

frecuencias para sexo, categoría diagnóstica, dimensiones de percepción de calidad 

de vida, edad, así como comparación de la calidad de vida entre el sexo masculino y 

femenino. 

Para resumir las variables demográficas y clínicas se empleará estadística 

descriptiva con tablas de frecuencias para las variables nominales, y medidas de 

tendencia central y dispersión para las variables con distribución normal. 

Se realizarán frecuencias simples y proporciones de las variables estudiadas 

 

j) Factibilidad. 
En el Hospital Infantil de México Federico Gómez cuenta con 140 pacientes con 

diagnóstico de artritis idiopática juvenil, por lo tanto es factible el número de muestra. 

Cuenta con servicio de reumatología pediátrica para la evaluación y control de los 

pacientes con artritis idiopática juvenil 

Se cuenta con el apoyo del departamento de informática y bioestadística para la 

consulta de bancos de información. Las encuestas se aplicarán en el consultorio 

asignado para la Clínica de Enfermedades por Daño Inmunológico, el cual será 

aplicado por el médico residente encargado de la tesis. 

 
k) Consideraciones éticas: 
El estudio se realizará  con el principio de respeto a los pacientes, mediante la 

autorización de los padres a través de un consentimiento informado, acordando 

participar conjuntamente en él de manera voluntaria, comprometiéndonos a respetar  

la privacidad y la confidencialidad de los mismos. 

Aclarando que los pacientes no corren ningún riesgo al contestar el cuestionario 

aplicado, y por el contrario otorgará un beneficio en caso necesario de ser evaluados 

y requieran la valoración  por el servicio de rehabilitación y por el servicio de 

psicología. 
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RESULTADOS_______________________________________________________ 
 
            Se aplicaron 83 encuestas a pacientes pediátricos que acudieron a la clínica 

de enfermedades por daño inmunológico del Hospital Infantil de México Federico 

Gómez  con el diagnóstico de artritis idiopática juvenil en el periodo comprendido del 

1° de septiembre al 31 de Mayo del 2007,  en cuanto a la distribución por sexo la 

frecuencia correspondió a 31 pacientes masculinos (37.3%) y 52 pacientes 

femeninos (62.7%) estableciéndose una relación de 1:1.6 respectivamente (Gráfica 

I), con una edad promedio en el sexo masculino de 11.3 años (rango de 6-17 años) y 

en el sexo femenino de 12.1 años (rango de 7-18 años) sin diferencia estadística 

significativa, siendo la mayor frecuencia  de presentación de la artritis idiopática 

juvenil de inicio poliarticular en 68 pacientes (82.0%) seguidos de la artritis sistémica 

en 9 (10.8%), y en menor frecuencia el inicio oligoarticular 6 (7.2%)(Anexo I, Tabla I). 

 

             Mediante la aplicación de la encuesta análoga visual COOP-Darmouth se 

obtuvo que la percepción de la calidad de vida correspondió con mayor frecuencia a 

una buena calidad de vida 41 pacientes (49.39%), muy buena 35 (42.16%), regular  5 

(6.0%), y  mala calidad de vida en 2 (2.45%), haciendo notar que ninguno de los 

pacientes encuestados percibió muy mala calidad de vida (Anexo I, Tabla II). Las 

dimensiones mas afectadas en dicha encuesta correspondieron a la percepción 

general del sentirse bien, la salud mental y las funciones de actividades sociales, 

siendo la menos afectada la satisfacción de la atención a la salud (Anexo I, Gráfica II) 

 

            Encontramos que la artritis idiopática juvenil de inicio poliarticular fue la más 

afectada respecto a la calidad de vida de los pacientes, identificando una 

significancia estadística de p< 0.016 

 

            El índice de discapacidad obtenido por la escala del CHAQ fue con mayor 

frecuencia de 0 a 1.9 (sin discapacidad) en 67 pacientes (80.72%), 15 pacientes 

(18.07%) presentaron una discapacidad leve, 1 paciente (1.21%) presentó 

discapacidad moderada y ninguno de los pacientes encuestados presentó 
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discapacidad severa (Anexo I, Tabla III). En relación al índice del dolor referido por 

los pacientes el 71% (59) no refirió dolor al momento de la encuesta, 22.9% (19 

pacientes) dolor leve, 4.9% (4 pacientes) dolor moderado, 1.2% (1 paciente) dolor 

severo (Anexo I, Tabla IV), el índice de desenvolvimiento no se vio afectado en 

81.9% de los pacientes (68), 12% presentó una afección leve (10 pacientes), 4.9% 

moderado y 1.2% (1 paciente) severo (Anexo I, Tabla V); estableciendo una relación 

proporcional de la afección entre el índice de discapacidad y desenvolvimiento. 

            Mediante la aplicación del cuestionario  CHAQ se identificó que las 

dimensiones más afectadas  correspondieron a la realización de las actividades 

cotidianas del paciente, afectando al igual el grado de destreza y actividades que 

implican el asearse y vestirse bien por parte del paciente pediátrico, siendo menos 

afectada las dimensiones de las actividades con apoyo de algún instrumento, las 

actividades del caminar y comer en forma adecuada. (Anexo I, Gráfica III). 

 

            En cuanto a la distribución de la salud global por percepción de los familiares 

mediante la aplicación de la encuesta CHQ la apreciación de los padres correspondió 

a una salud muy buena en 36 pacientes (43.4%), regular 25 pacientes (30.1%), muy 

buena 11 pacientes (13.3%), mala 6 pacientes (7.2%) y 5 pacientes (6.0%) 

percibieron excelente salud global (Anexo I, Tabla VI), estableciéndose una 

proporción similar entre la apreciación del paciente pediátrico encuestado y la 

percepción del familiar. 

 

            Respecto a la apreciación del dolor por parte de los padres se encontró  que 

en el 42.2% (35 padres) percibían que sus hijos no presentaban dolor,  32.6% (27 

padres) dolor  leve, 16.7% (13 padres) dolor moderado y 9.8% (8 padres) dolor 

severo, correspondiendo a una relación similar en la apreciación de los hijos 

correspondiente a 71%(59 pacientes) sin dolor, 22.9% (19 pacientes) con dolor leve, 

4.9% (4 pacientes) dolor moderado y 1.2% (1 paciente) dolor severo (Anexo I, 

Gráfica V).   
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            En la valoración de la actividad física de su hijo los padres apreciaron 

mediante la aplicación de la encuesta CHQ-PF50  que en promedio el 65.6% (54 

padres) no presentaron limitación física alguna, 22.9% (19) reportaron algo limitado  

la actividad física de su hijo, 6.7% (6)  limitado y en el 4.8% (4) muy limitados para el 

desempeño de actividades físicas. En proporción similar fue lo observado en el 

aspecto del desarrollo de actividades cotidianas respecto al tipo, cantidad, realización 

y problemas físicos para la realización de tareas escolares o actividades con sus 

amigos. 

            En cuanto al comportamiento de los pacientes, los padres apreciaron que los 

únicos rubros afectados  algunas veces en el 43.4% (36 padres) los hijos 

frecuentemente discuten en el núcleo familiar, en el 48.2% (40 padres) los hijos 

presentan mal comportamiento, respecto al bienestar del paciente se observó que los 

rubros afectados percibidos por el padre correspondieron en mayor frecuencia  a que 

el hijo frecuentemente se encuentra enfadado o molesto y frecuentemente se 

encuentra a punto de llorar en el 36.1% (30 padres) y 31.3% (26 padres) 

respectivamente. 

 

            En el aspecto de autoestima, la salud del hijo respecto a los demás y la 

relación con la familia en su mayoría no se encontró afección de los mismos. 

 

            Respecto a la correlación del CHAQ con el tipo de artritis idiopática juvenil de 

inicio poliarticular  se encontró una p < 0.026 siendo una importante signifancia 

estadística. 

 

            El COOP-Darmouth y el CHAQ  respecto a la apreciación objetiva y subjetiva 

de la calidad de vida  en relación al índice de discapacidad  fue  significativa  con una  

P < 0.001.                      
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DISCUSIÓN__________________________________________________________ 
 
            Debido a los avances médicos en el campo de la pediatría tenemos en la 

actualidad una población pediátrica creciente portadora de enfermedades 

reumatológicas como la artritis idiopática juvenil, siendo en la clínica de 

enfermedades por daño inmunológico del Hospital Infantil de México Federico 

Gómez  la principal enfermedad crónica en el grupo de escolares y adolescentes, por 

lo que es de interés evaluar a esta población, ya que por su capacidad cognitiva es 

capaz de evaluar su propia percepción de calidad de vida y no sólo la apreciación o 

percepción por parte de los padres. 

 

            Encontrándose en nuestro estudio, buena calidad de vida en el 49.39%, muy 

buena calidad de vida en un 42.16% regular calidad de vida en el 5% y mala calidad 

de vida en el 2.45%. Siendo en forma global la dimensión mas afectadas la 

percepción general del sentirse bien, seguida de la salud mental, funcionalidad en las 

actividades sociales, funcionalidad en las actividades de rol o papel, dolor, salud 

física, imagen corporal  y la satisfacción con la atención a la salud. Encontrándose 

por igual buena calidad de vida en el estudio realizado en 1996 por López, Valois y 

colaboradores en un hospital de tercer nivel en escolares y adolescentes con 

enfermedad crónica, en donde el diagnóstico se les realizó 6 meses previos a la 

encuesta. (36) al igual que Velarde-Jurado y colaboradores en 1996(16),  Toledo BME, 

Nandy Lozano y colaboradores en 1999 encontraron buena a muy buena calidad de 

vida en pacientes pediátricos con enfermedades crónicas (21)   

 

            Kuczynski E, Silva y colaboradores en el 2003 (17) en un estudio brasileño 

realizado en escolares y adolescentes  con enfermedad crónica y Turrubiates Flores, 

Ponce Carmona en 2006 en un hospital del tercer nivel (18) en un estudio realizado en 

escolares y adolescentes con enfermedades crónicas encontraron regular calidad de 

vida en pacientes con diagnósticos posteriores a un año de evolución. 
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Por lo que creemos que este contraste entre buena y regular calidad de vida se debe 

al mayor tiempo posterior al diagnóstico así como al mayor tiempo de tratamiento. 

 

            En nuestro estudio se encontró que la percepción general del sentirse bien, la 

salud mental, la funcionalidad de las actividades sociales, del rol o papel fueron las 

dimensiones más afectadas, en el estudio realizado por Turrubiates y colaboradores 

en un hospital del tercer nivel en el 2006(18) la salud física, el dolor y la imagen 

corporal fueran las dimensiones mas afectadas por los pacientes.  Por lo que 

creemos que los pacientes con enfermedad crónica Terminal, el mal pronóstico y la 

afección de diferentes aparatos y sistemas afectan  con mayor frecuencia la salud 

física y por ende mayor dolor respecto a enfermedades crónicas de aspecto 

reumatológico.  

  

            El índice de discapacidad obtenido por el CHAQ correspondió en nuestro 

estudio de 0 a 0.9  en el 80.72%, de 1- 1.9 en el 18.07%, de 2 a 3 en el 1.21%, 

situación similar se observó en el estudio de Len Claudio; Goldenberg y 

colaboradores en 1994 reportando un índice de discapacidad de 0.96 con una 

p<0.01, (23) 

 

            Goycochea-Robles  y colaboradores en la validación del CHAQ Mexicano  en 

pacientes pediátricos  en 1997 encontrando el valor medio del índice de discapacidad 

de 0.77 con un rango de 0.01 a 2.25, con reporte de frecuencia de AIJ Poliarticular 

en el 78%, oligoarticular en el 13%, y sistémico en el 9% (26)  en nuestro estudio se 

reportó la frecuencia de AIJ poliarticular en el 82%, sistémico 10.8%, oligoarticular 

7.2% con un índice de discapacidad en promedio similar al validado en la versión 

mexicana del CHAQ.  

 

            De 1998-2000 los miembros mexicanos de la Organización Internacional de 

Reumatología pediátrica (PRINTO) validan la versión mexicana del CHAQ, 

reportando la frecuencia de la AIJ de inicio sistémico 26%, poliarticular 47%, 

oligoarticular extendido 13.5%, oligoarticular persistente 13.5%,  encontrándose que 
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el índice de discapacidad en la AIJ de inicio sistémico fue de 1.3 + 0.9, poliarticular 

de 1.4 + 0.9, oligoarticular extendida de 0.8 + 0.7, oligoarticular persistente de 0.7 + 

0.5. (28)  en nuestro estudio coincide la mayor frecuencia de la AIJ de inicio 

poliarticular, siendo diferente  la presentación en orden de frecuencia de la artritis 

sistémica y la oligoarticular, con un índice de discapacidad en promedio similar al 

reportado en la versión mexicana del CHAQ de la organización PRINTO. 

 

            Además en nuestro estudio la correlación del CHAQ y el COOP-Darmouth fue 

significativo con una p< 0.0001, sin encontrarse en otras referencias dicha evaluación 

con una apreciación objetiva y subjetiva de la calidad de vida e índice de 

discapacidad de los pacientes encuestados. 

 

            Por lo que es de relevancia destacar que la evaluación de la percepción de 

calidad de vida, el índice de discapacidad y las dimensiones más afectadas, nos 

permitirán identificar las necesidades de salud no cubiertas; estimulando el desarrollo 

de estrategias de intervención eficaces , así como la generación de 

recomendaciones aplicables a intervenciones preventivas, terapéuticas y de 

rehabilitación psicosocial considerando el manejo integral vital para el mejoramiento 

del estado de salud  y por ende una adecuada calidad de vida de nuestros pacientes. 
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CONCLUSIONES_____________________________________________________ 
 

 El paciente con artritis idiopática juvenil con un menor índice de discapacidad 

presenta una mejor calidad de vida, siendo posible su evaluación mediante la 

aplicación de una escala análoga visual. 

 

 El mayor índice de discapacidad presenta mayor relación con la artritis 

idiopática juvenil de inicio poliarticular. 

 

 La percepción de las dimensiones de la escala análoga visual (COOP-

Darmouth)  se relacionan en forma positiva con la apreciación objetiva del 

familiar mediante la encuesta CHAQ en relación a la salud global y el índice 

de dolor. 

 

 La dimensión más afectada en la calidad de vida fue la percepción general del 

sentirse bien, la menos afectada fue la calidad de atención a la salud, 

asumiendo con ello una satisfacción en la atención a la salud brindada en 

nuestro servicio a los pacientes con artritis idiopática juvenil. 
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ANEXO I: RESULTADOS_______________________________________________ 

GRÁFICA I. Distribución por sexo de pacientes encuestados con AIJ en el 
Hospital Infantil de México Federico Gómez.
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35        (42.16)13 – 23 MUY BUENA

Tabla II: Distribución de acuerdo a la calidad de vida de los pacientes 
encuestados en el Hospital Infantil de México Federico Gómez.

n=Población total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo a la calidad de vida.
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DIMENSIONES  COOP-Darmouth
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GRÁFICA II: Distribución de dimensiones afectadas en la calidad de vida.

n= 83

n = Población total encuestada

Total puntuación de la encuesta COOP-Darmouth.
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Tabla III: Distribución del índice de discapacidad en los pacientes 
encuestados en el Hospital Infantil de México Federico Gómez.

n=Población total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo al índice de discapacidad.
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Tabla IV: Distribución del índice de dolor en los pacientes encuestados en el 
Hospital Infantil de México Federico Gómez.

n=Población total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo al índice de discapacidad.
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SEVERO

MODERADO

LEVE

SIN AFECCIÓN

DESENVOLVIMIENTO

1          (1.2) 3.0

4         (4.9)2.0 - 2.9

10       (12.0)1.0 - 1.9

68       (81.9)0 – 0.9

NÚMERO DE PACIENTES 
n=83    ( % )

ÍNDICE DE 
DESENVOLVIMIENTO

Tabla V: Distribución del índice de desenvolvimiento en los 
pacientes encuestados en el Hospital Infantil de México Federico 
Gómez.

n=Población total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo al índice de discapacidad.

 
GRAFICA III: Distribución de dimensiones afectadas en la evaluación de la discapacidad 
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Tabla VI: Distribución de la salud global en base a la percepción de 
los  familiares encuestados en el Hospital Infantil de México 
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n=Población total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo al índice de discapacidad.
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GRÁFICO V: Relación de percepción del dolor entre el familiar y el paciente

encuestado.
n =83

n=Población total de pacientes encuestados

• Pacientes encuestados (%) frecuencia

• Familiares encuestados (%) frecuencia.
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ANEXO III: CUESTIONARIO COOP-DARMOUTH_______________________ 
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FUNCIONALIDAD EN LAS ACTIVIDADES SOCIALES 
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FUNCIONALIDAD EN LAS ACTIVIDADES DE ROL O PAPEL 
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PERCEPCION GENERAL DEL SENTIRSE BIEN 

 
 

 

 
 



 53

SATISFACCIÓN CON LA ATENCIÓN A LA SALUD 
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