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INTRODUCCIÓN

La Artritis Reumatoide Juvenil (ARJ), es la más frecuente de las enfermedades 

reumáticas en los niños. 

Como toda enfermedad crónica no sólo afecta al niño de un modo multidimensional, es 

decir en fas esferas física, intelectual, psíquica y social, sino también a su familia. 

En un primer acercamiento a la patología en búsqueda de la posibilidad de establecer un 

tipo de abordaje terapéutico para estos niños, se encuentra en primer lugar, escasez de 

bibliografía sobre la materia, y en segundo lugar, que la evaluación de los niños con ARJ se 

centra casi exclusivamente en la medición de la capacidad funcional, haciendo a un lado el resto 

de las dimensiones de la salud, tal como son englobadas por el concepto de calidad de vida. 

El posicionamiento del T.O. desde una visión holistica del hombre nos orienta a la 

necesidad de evaluar la calidad de vida de la mencionada población. 

En esta tesis se intenta adherir a las conceptualizaciones sobre dicho término que 

propone la Organización Mundial de la Salud (OMS). A partir de allí, se realiza una nueva 

revisión bibliográfica con el fin de conocer la valoración de los estados de salud en diversas 

poblaciones, lo que permite aproximarse a una nueva descripción de la salud y los estados 

relacionados con la salud, contenidas en la Clasificación Internacional del Funcionamiento, 

de la Discapacidad y de la Salud (CIF). 

Esta clasificación proporciona un lenguaje común y objetiva, desde el cual el T.O., como 

miembro del equipo interdisciplinario en la atención de estos pacientes debe poder situar su 

intervención. 

La CIF fue creada para ser articulada con diferentes instrumentos de medición, por lo 

que complementariamente, se tratará de realizar un acercamiento a su uso a través del 

Cuestionario sobre Calidad de Vida en la Artritis Juvenil (JAQQ). 

4 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

En el presente trabajo se intentará expresar las dimensiones de la calidad de vida más 

comprometidas debido a la ARJ según tiempo de evolución de la patología, tal como es recogida 

por el JAQQ utilizando los códigos propuestos por la CIF, de modo de describir la calidad de vida 

de los niños con ARJ que concurren al consultorio externo del Hospital Interzonal Especializado 

Materno Infantil (HIEMI) y/ o al Centro Integral de Reumatología de Mar del Plata en el año 2005, 

de acuerdo a este nuevo marco conceptual. 
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ESTADO ACTUAL 

Históricamente la evaluación funcional fue usada para monitorear el progreso en la 

Artritis Reumatoide Juvenil (ARJ); dentro de estos índices los más ampliamente difundidos en la 

bibliografía internacional son The Childhood Health Assesment Questionnaire (CHAQ), The 

Juvenile Arthritis Funtional Assesment Report (JAFAR), y The Juvenile Arthritis Self-report índex 

(JASI), los cuales han mostrado ser válidos y confiables para este objetivo. El CHAQ ha 

demostrado sensibilidad en la medición de cambios clinicos importantes, siendo el de mayor 

validación internacional, dado que ha sido validado para su uso en diferentes países como 

Irlanda, España, Holanda, Portugal y Argentina. Este cuestionario compromete dos índices de 

discapacidad y malestar, ambos enfocados en la función física. 

El posicionamiento como agentes de salud, desde una visión del hombre, como un ser 

biopsicosocial, en concordancia con las bases filosóficas de la Terapia Ocupacional y con los 

lineamientos derivados de las conceptualizaciones de salud propuestas por la OMS. Lleva a 

plantear la necesidad de una evaluación que permita un abordaje global del niño con artritis 

reumatoide, dado que la enfermedad afecta virtualmente todos los aspectos de la vida del niño, 

incluyendo no sólo los aspectos físico-funcionales, sino también sociales, emocionales, 

intelectuales, económicos, afectando la familia entera con efectos últimos en el desarrollo del 

niño en general. 

De esta manera surge el desarrollo de una noción que abarque todos estos aspectos, tal 

como es el constructo calidad de vida. 

Diversos estudios han intentado situar la evaluación de los niños con enfermedades 

reumáticas en el marco de las cenceptualizaciones sobre salud, que ha realizado la OMS en los 

últimos años. Dentro de las clasificaciones internacionales, los estados de salud (enfermedad, 

trastornos, lesiones, etc) se clasifican principalmente en la ClE-10 (Clasificación Internacional de 

las Enfermedades y Problemas de Salud Relacionados, 10a revisión), que proporciona un 
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diagnóstico de enfermedades, trastornos u otras condiciones de salud, brindando un marco 

etiológico. 

Para complementar la CIE-10 (1992-1994), la OMS propuso los conceptos de 

Deficiencia, Discapacidad y Minusvalía y su organización en un sistema ( CIDDM-1, 1980), en el 

año 2001, se ha establecido una nueva descripción de la salud y los "estados relacionados con 

la salud" , la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, 

conocida como CIF. Intentando proporcionar un lenguaje unificado y estandarizado, y un nuevo 

marco conceptual para la comprensión del concepto de salud. 

No hay antecedentes de uso de la clasificación actual de la OMS, la CIF, dada su 

reciente aprobación y publicación (2001). 

Las T.O. como miembros de un equipo interdisciplinario, deben ser capaces de situar su 

intervención, en el marco de la atención al discapacitado físico, remitiéndose a las 

conceptualizaciones sobre la salud que propone la OMS (Polonio, 2003). 

En el año 1997, Duffy C. y otros', publicaron los resultados del proceso de construcción 

de un nuevo indice de respuesta para la ARJ y espondiloartropatías, el Cuestionario d Calidad 

de Vida de la Artritis Juvenil (JAQQ), desarrollado a partir de una definición multicaracterial de 

este concepto. En este estudio los autores informan que el instrumento cumple con los objetivos 

de medición física y psicosocial, de adaptabilidad al paciente individual, de aplicabilidad a todos 

los grupos de edad y tipos de comienzo de la enfermedad y de simplicidad para ser completado 

por el niño o sus padres en 20 minutos; además la versión final del JAQQ presenta validez de 

constructo y sensibilidad en la detección de cambios clínicos importantes. 

'DUFFY, C. M., et al. The juvenile arthritis quality of life questionnaire- development of a new 
responsive index for juvenile rheumatoid arthritis and juvenile spondyloarthritides. Journal of 
Rheumatology. Abril 1997, vol. 24, n' 4, p. 738-46. 
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En el año 1999 alumnos de la carrera Uc. en T.O., de la UNMdP, se propusieron valorar 

la "Calidad de vida en pacientes post-infarto de miocardio"2 . 

En el año 2000, Beltramo F. y col.3, en Francia, realizaron un informe acerca de la 

aproximación de la evaluación de la calidad de vida mediante el CIDDM-1, aplicado a 32 niños 

con comienzo poliarticular de la Artritis Crónica Juvenil. 

Diversos estudios han documentado las mediciones usadas frecuentemente en niños 

con enfermedades reumáticas. En el año 2000, Tucker4, realizó una revisión de las evaluaciones 

disponibles para la Artritis Idiopática Juvenil (Artritis reumatoide juvenil y artritis crónica) y otras 

enfermedades reumáticas (Lupus Eritematoso Sistémico y Dermatomiositis), afirmando que el 

uso de instrumentos de evaluación de resultados estandarizados ha generado un interés extenso 

en la comunidad reumatológica pediátrica en los últimos años; agregando que la mayoría de los 

instrumentos disponibles apuntan a la medición del estado funcional (CHAQ, JAFAR y JASI) 

mientras que dos cuestionarios apuntan además al amplio concepto de salud relacionada con 

calidad de vida( JAQQ) y Childhood Arthritis Health Profile (CAHP). 

Bekkering y otros, 5 en el año 2001, investigaron la conexión entre deterioros articulares 

y discapacidades en niños con AlJ sistémica, mediante la utilización del CIDDM-1. Compararon 

los resultados con otros estudios e investigaron la relación a un nivel mas específico, el de las 

extremidades (brazos, manos y piernas), enfocándose en aquellas actividades con pocas 

posibilidades de compensación. 

2 ITURRIA, M. Calidad de vida en pacientes post infarto de miocardio. Tesis de Grado. Directora: Lic. 
M. Gabriela Porta Luppi. Mar del Plata, Argentina: Universidad Nacional de Mar del Plata, Facultad de 
Ciencias de la Salud y Servicio Social, Carrera Licenciatura en Terapia Ocupacional, 1999. 
3 

BELTRAMO F.; LEMELLE I.; SOMMELET D. Approach for evaluating the quality of life using the 
CIDIHI (International Classification of Deficits, Incapacity and Handicaps). Application to poliarticular 
forms of juvenile arthritis. Arch Paediatric. Mayo 2000, vol. 7, n°2, p. 235-237. 

4TUCKER, L.B. Outcome measures in childhood rheumatic diseases. Current Rheumatology Reports. 
Agosto 2000, vol. 2, n° 4, p. 394-54. 

5BEKKERING WP et al. The relationship between impairments in joint function and disabilities en 
independent function in children with Systemic Juvenile Idiopathic Arthritis. Journal Rheumatology. 
Mayo 2001. Vol. 28, N°5, p 1099-105. 
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En noviembre del 2001, Tennant A y otross, tomaron en consideración la Clasificación 

Internacional de Deterioro, Discapacidad y Minusvalía (CIDDM-1) en el desarrollo de un nuevo 

instrumento de valoración de las discapacidades en niños con AIJ, el Test de Observación 

Funcional de Turner (TOFF). 

En un estudio realizado por Eiser y Morse7, en el año 2001, cuyo objetivo fue identificar 

las mediciones de calidad de vida disponibles comúnmente en la evaluación de niños con 

enfermedad crónica; concluyeron que un pequeño número de mediciones cumplen los 

requerimientos básicos de confiabilidad (los niños responden de manera similar en diferentes 

ocasiones), validez (mide la calidad de vida antes que cualquier otro concepto), y capacidad de 

respuesta (detectar cambios en la calidad de vida asociada con la enfermedad o su tratamiento). 

Dentro de las dificultades planteadas en la evaluación de la calidad de vida en niños se 

hallaron, disponibilidad limitada de mediciones específicas de la enfermedad, discrepancias entre 

los puntajes de los niños y padres, disponibilidad limitada de mediciones de autocompletamiento 

en niños, falta de precisión en cuanto a los contenidos de los dominios de la calidad de vida y 

falta de adecuación cultural de las mediciones desarrolladas para niños de otros países que no 

sea el de origen. 

En el año 2002, Varni y colaboradores$, realizaron un estudio cuyo objetivo fue probar la 

validez, sensibilidad y confiabilidad del PedsQL 4.0 escala genérica, inventario de calidad de vida 

pediátrica, del PedsQL 3.0, módulo de reumatología en pediatría. El primero fue diseñado para 

medir las dimensiones de salud como las determina la OMS, además del funcionamiento escolar; 

6 TENNANT, A et al. Measuring the function of children with juvenile arthritis. Rheumatology.
Noviembre 2001. Vol. 40, N° 11, p 1274-8. 
7 EISER C y MORSE R. A review of measures of quality of life for children with chronic illness. Arch 
Dis Child. Marzo 200I. Vol. 84, N°3, p 205-11. 
8 VARNI, J.N. et al. The PedsQL in paediatric rheumatology: reliability, validity, and responsiveness of 
the Paediatric Quality of Life Inventory Generic Core Scales and Rheumatology Module. Arthritis& 
Rheumatism. Marzo 2002, vol. 46, n° 3, p. 714-25. 
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y el segundo, fue diseñado para medir las dimensiones específicas de la calidad de vida 

establecidas por la reumatologia pediátrica. 

En el año 2002, Lopizzo y Rodríguez en su tesis de grado valoraron la Calidad de vida 

en dos grupos de pacientes reumáticos, pacientes con LES y ARA . 

Brunner y colaboradores10, en el año 2004, establecieron que la salud relacionada con la 

calidad de vida, tal como es medida por el PedsQL, el JAQQ y el VAS (Visual Analogic Scales), 

presenta de moderada a alta correlación con uno u otro en niños con artritis crónica, sin poder 

establecer correlaciones con los resultados obtenidos por otras medidas como el CHAQ, VAS de 

dolor y VAS de bienestar y una técnica estándar de juego modificada. 

En el año 2004 en la UNMdP, Auzmendia Ana L. presenta una tesis en la cual valora la 

calidad de vida de los adultos mayores institucionalizados.11

En un artículo publicado por Duffy12, en el año 2005, concluye que de las medidas 

actualmente disponibles, el CHAQ y el CHQ son los más extensamente utilizados, aunque el uso 

de otros, incluidos el JAQQ, el PedsQL, y el QoMLQ (Quality of My Life Questionnaire), está 

creciendo, destacando la necesidad de evidencias que permitan describir más exactamente las 

consecuencias a largo plazo. 

En el "Hospital Pediátrico Profesor Doctor Juan P. Garrahan" de Buenos Aires, en el año 

2005, el servicio de reumatologia, participa del proceso de validación del PedsQL para evaluar la 

v LOPIZZO, G y RODRÍGUEZ, N. Calidad de vida en pacientes con LES y AR. Tesis de Grado. 
Director: Dr. Hugo Schelebarth. Co- directora: T.O. Silvia Cunietti. Mar del Plata, Argentina: 
Universidad Nacional de Mar del Plata, Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social, Carrera 
Licenciatura en Terapia Ocupacional, 2002. 
1o

BRUNNER H I et al. Health of children with chronic arthritis; relationship of different measures and 
the quality of parent proxy reporting. Arthritis Rheumatic. Octubre 2004. Vol. 21, N° 5, p 763-73. 

AUZMENDIA, Ana Laura. Evaluación de la calidad de vida de los adultos mayores 
institucionalizados. Tesis de Grado. Directora: Susana Cabrera. Co- directora y asesora metodológica: 
LIc. Norma GordiIlo. Mar del Plata, Argentina: Universidad Nacional de Mar del Plata, Facultad de 
Ciencias de la Salud y Servicio Social, Carrera Licenciatura en Terapia Ocupacional, 2004. 
12 

DUFFY, Ciaran. Measurement of health status, and quality of life in children with juvenile idiopathic 
arthritis: clinical science for the paediatrician. Paediatric Clinics of North America. Abril 2005, Vol. 52, 
n° 2, p. 359-72. 
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calidad de vida en niños, proceso que se encuentra en sus etapas iniciales y utiliza en la 

valoración clínica el CHAQ, tal como manifiesta el Dr. Ricardo Russo, jefe del servicio. 

El servicio de T.O., del "Hospital de Niños Dr. Orlando Alassia" de Santa Fé, en el año 

2005, utiliza el CHAQ en la valoración clínica cotidiana de los niños reumáticos, existiendo 

antecedentes de uso del JAQQ para la medición de la calidad de vida, según expresa la TO 

Adela Pérez Otero, jefe del servicio. 
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TEMA: Calidad de vida del niño con Artritis Reumatoidea Juvenil (ARJ) 

PROBLEMA: ¿Cómo es la calidad de vida en niños de 2 a 16 años con ARJ según tiempo de 

evolución, que concurren a consultorio externo del HIEMI y/ o al Centro Integral de 

Reumatologia de la ciudad de Mar del Plata en el año 2006? 

OBJETIVO GENERAL: Determinar la calidad de vida de los niños con ARJ de 2 a 16 años de 

edad que concurren a consultorio externo del HIEMI y/ o al Centro Integral de Reumatología. 

OBJETIVOS ESPECIFICOS: 

• Determinar qué dimensiones de la calidad de vida se encuentran más comprometidas en 

niños con ARJ según tiempo de evolución. 

• Establecer qué componentes de la calidad de vida son considerados mas problemáticos 

por el paciente individual 

• Identificar la forma clínica que presenta mayor compromiso en la calidad de vida en 

niños con ARJ. 

• Adaptar los apartados del Cuestionario de Calidad de Vida en ARJ a los códigos de la 

Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). 

DISEÑO METODOLÓGICO 

TIPO DE ESTUDIO: Descriptivo y transversal. 

Este estudio es, según el análisis y el alcance de los resultados, descriptivo dado que está 

dirigido a determinar cómo se encuentra la calidad de vida en pacientes con ARJ, que concurren 

al HIEMI y/ o Centro Integral de Reumatologia, según tiempo de evolución. 

Según el periodo y secuencia del estudio, es transversal porque estudia las variables en 

forma simultánea, en un único momento, haciendo un corte en el tiempo. 

ENFOQUE DE LA INVESTIGACIÓN: Cuantitativo. 

UNIVERSO: todos los niños con diagnóstico de Artritis Reumatoide Juvenil, de 2 a 16 años, que 

concurren al HIEMI y/ o Centro Integral de Reumatología. 
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MUESTRA: la muestra estuvo constituida por 12 niños, 7 presentan una forma de comienzo 

poliarticular, de los cuales 1 es de sexo masculino y el resto femenino; 5 tienen una forma de 

comienzo oligoarticular, siendo 4 del sexo masculino y 1 del sexo femenino. 

La media de edad para este grupo fue de 12 años, y la media de tiempo de evolución fue de 5 

años. 

Todos los niños presentan una forma crónica, de acuerdo al tiempo de evolución. 

TIPO DE MUESTREO: el muestreo fue no probabilístico- accidental, dado que se utilizaron en el 

estudio todos los niños disponibles con la patología, en el HIEMI y / o en el Centro Integral de 

Reumatologia, en el período enero-abril del año 2006. 

TÉCNICA E INSTRUMENTO DE RECOLECCIÓN DE DATOS: El instrumento que será utilizado 

es el CUESTIONARIO SOBRE CALIDAD DE VIDA EN ARTRITIS JUVENIL (JAQQ, 1997) que 

fue descripto en el año 1997 en un articulo publicado en The Journal of Rheumatology. Está 

constituido por 74 items, distribuidos en 4 secciones (función motora gruesa, función motora fina, 

psicosocial y síntomas), a las que se le agrega una evaluación de dolor. 

El cuestionario contiene preguntas cerradas policotómicas, (la puntuación es mediante una 

escala de tipo Liken de 7 puntos) y preguntas abiertas. 

Una vez completado el cuestionario la primera vez, los niños seleccionan 5 items que sean 

relevantes para ellos en cada dimensión. Inicialmente un máximo de 5 puntos es puntuado, 

incluidos aquellos seleccionados por el paciente y otros contribuidos por él. La puntuación 

intermedia de cada sección es computada basándose en estos items seleccionados. Los items 

inicialmente seleccionados o contribuidos son puntuados nuevamente en las evaluaciones 

subsiguientes. 

La puntuación intermedia del JAQQ se obtiene de la puntuación media de las cuatro 

secciones. 
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La información del paciente es esencial para la medición de la Calidad de Vida. En cualquier 

etapa, la puntuación de la sección es calculada como la puntuación media de los ítems más 

dificultosos. 13

13 DUFFY, C. M., et al. The juvenile arthritis quality of life questionnaire—development of a new 

responsive index for juvenile rheumatoid arthritis and juvenile spondyloarthritides. Journal of 
Rheumatology. Abril 1997, vol. 24, n° 4, p. 738-46. 
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VARIABLES 

Tiempo de Evolución de la ARJ 

Definición científica: Noción abstracta de sucesión de partes por las que pasa una 

enfermedad desde su origen hasta su terminación. 

Definición operacional: Tiempo transcurrido en semanas, desde el diagnóstico médico de 

la enfermedad hasta la fecha de evaluación del niño. 

De acuerdo a esto se considera a la enfermedad: aguda, cuando presenta menos de 6 

semanas de evolución, y crónica, cuando presenta más de 6 semanas de evolución. 

Calidad de Vida 

Definición científica: Es la percepción que un individuo tiene de su lugar en la existencia, 

en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relación con sus 

objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto bien amplio 

que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicológico, su nivel 

de independencia, sus relaciones sociales, así como su relación con los diferentes elementos de 

su entorno. (OMS)14

Es un concepto subjetivo, en tanto supone la percepción del niño sobre su salud y las 

expectativas sobre la enfermedad y multidimensional porque esta constituida por una dimensión 

física, una dimensión psicológica y una dimensión social. 

La ARJ afecta al niño en forma multidimensional ejerciendo influencia en su desarrollo 

intelectual, psíquico y social además de los estragos sobre la función física. 

Definición operacional: La calidad de vida es la percepción del niño referida por él o sus 

padres de las distintas dimensiones de su estado de salud. Esta percepción varía en función del 

desarrollo cognitivo del niño e incluye: 

t4 WIKIPEDIA. La enciclopedia libre. Artículo Calidad de Vida Disponible en: 
http://es.wikipedia.org/WIKllcalidad_de_Vida [Consulta: 6 de junio de 20051 
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La dimensión física es la percepción del estado físico o la salud, los síntomas 

producidos por la enfermedad y los efectos adversos del tratamiento. Está compuesto por 

función motora gruesa, función motora fina, síntomas sistémicos y dolor. 

La función motora gruesa se refiere a la utilización de grandes grupos musculares para 

controlar y dirigir los movimientos a un objetivo, tales como: levantarse de la cama al 

despertarse; entrar o salir de la ducha o bañera; lavarse, peinarse o cepillarse el cabello; 

ponerse la ropa interior, pollera o pantalones; ponerse un sweater o abrigo; caminar media 

cuadra sobre una superficie plana o medio inclinada; subir o bajar 10 escalones; correr dos 

cuadras; andar en bicicleta (o triciclo); jugar a su deporte favorito; participar en clases de 

educación física; agacharse y levantar un objeto del suelo; arrodillarse o sentarse en los talones 

durante unos minutos; estar sentado durante media hora; darse vuelta y mirar sobre su hombro; 

masticar o tragar comida; y estar parado durante media hora. 

La función motora fina es la utilización de pequeños grupos musculares para 

movimientos controlados, particularmente en la manipulación de objetos. Esta función 

comprende las siguientes actividades: abrir o cerrar las canillas; lavarse los dientes; ponerse las 

medias; ponerse los zapatos; atarse los cordones; ponerse una blusa/camisa; abrocharse los 

botones de una camisa o abrigo; ponerse guantes; girar el picaporte para abrir la puerta; abrir 

una lata de gaseosa; cerrar la tapa de una botella o frasco (abierto previamente); levantar una 

taza y beber de ella; usar cuchara, cuchillo o tenedor; escribir, dibujar o colorear con un lápiz, 

lapicera o crayón o pintar con un pequeño pincel ; usar una goma de borrar; y cortar papel con 

tijeras. 

El síntoma sistémico es todo aquello que refiere el paciente de lo que siente y cómo lo 

vive. Los indicadores que corresponden a esta sección son: poco apetito, llagas en la boca, 

náuseas/vómitos, dolor abdominal, acidez, diarrea, constipación, sangre en las deposiciones 

(sangre al mover intestino), ojos irritados, rojos, con dolor, sarpullido en la piel, dolor o molestia 

16 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

al orinar, orina oscura o con manchas de sangre, dolor de cabeza, fiebre, disminución o poca 

fuerza, rigidez, se cansa fácilmente, hinchazón articular, molestia o dolor en articulaciones. 

El dolor se refiere a una sensación física con una intensa tonalidad afectiva particular 

para cada persona y de carácter desagradable. Los indicadores de esta sección están 

representados por cinco caras entre las cuales el niño selecciona gráficamente la que 

corresponde al dolor que percibe, pudiendo categorizarse como 1-sin dolor, 2- escaso dolor, 3-

dolor moderado, 4- dolor severo, 5- dolor extremo. 

La dimensión psicosociai evalúa la capacidad para interactuar en la sociedad y para 

procesar las emociones. Se incluye en esta la dimensión psicológica y la social. La dimensión 

psicológica es la percepción del individuo de su estado cognitivo y afectivo. La dimensión social 

es la percepción del individuo de las relaciones interpersonales y los roles sociales en la vida. 

Esta área presenta como indicadores: desobedece o tiene poca interacción con sus padres, 

interactúa poco con sus hermanaios, interactúa poco con otros niños, es descortés con otros, 

se relaciona con gente que causa problemas, discute mucho, exige mucha atención, se fastidia 

con frecuencia, llora mucho sin razón aparente, se pone celoso fácilmente, se queja de soledad, 

se siente no querido, se siente frustrado, se siente deprimido, se siente inútil o inferior, se siente 

solo, falto a clases (sin incluir consultas médicas), molesta en clase, no puede concentrase por 

mucho tiempo, desobedece a las maestros, tiene bajo rendimiento en clase, no concluye tareas 

empezadas. 

Dimensionamiento de la variable Calidad de vida 

Dimensión física 

• Función Motora Gruesa 

1. Levantarse de la cama al despertarse 

2. Entrar o salir de la ducha o bañera 

3. Lavarse, peinarse o cepillarse el cabello 
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4. Ponerse la ropa interior, pollera o pantalones ponerse un sweater o abrigo 

5. Caminar media cuadra sobre una superficie plana o medio inclinada 

6. Subir o bajar 10 escalones 

7. Correr dos cuadras 

8. Andar en bicicleta (o triciclo) 

9. Jugar a su deporte favorito 

10. Participar en clases de educación física 

11. Agacharse y levantar un objeto del suelo 

12. Arrodillarse o sentarse en los talones durante unos minutos 

13. Estar sentado durante media hora 

14. Darse vuelta y mirar sobre su hombro 

15. Masticar o tragar comida 

16. Estar parado durante media hora 

• Función Motora Fina 

1. Abrir o cerrar las canillas 

2. Lavarse los dientes 

3. Ponerse las medias 

4. Ponerse los zapatos 

5. Atarse los cordones 

6. Ponerse una blusa/camisa 

7. Abrocharse los botones de una camisa o abrigo 

8. Ponerse guantes 

9. Girar el picaporte para abrir la puerta 

10. Abrir una lata de gaseosa 

11. Cerrar la tapa de una botella o frasco (abierto previamente) 
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12. Levantar una taza y beber de ella 

13. Usar cuchara, cuchillo o tenedor 

14. Escribir, dibujar o colorear con un lápiz, lapicera o crayón o pintar con un 

pequeño pincel 

15. Usar una goma de borrar 

16. Cortar papel con tijeras 

• Síntomas sistémicos 

1. Poco apetito 

2. Llagas en la boca 

3. Náuseas/vómitos 

4. Dolor abdominal 

5. Acidez 

6. Diarrea 

7. Constipación 

8. Sangre en las deposiciones (sangre al mover intestino) 

9. Ojos irritados, rojos, con dolor 

10. Sarpullido en la piel 

11. Dolor o molestia al orinar 

12. Orina oscura o con manchas de sangre 

13. Dolor de cabeza 

14. Fiebre 

15. Disminución o poca fuerza 

16. Rigidez 

17. Se cansa fácilmente 

18. Hinchazón articular 
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19. Molestia o dolor en articulaciones 

Para cada uno de los ítems de esta dimensión se valora el grado de dificultad con la 

siguiente escala: 

0 No corresponde 

1 Ninguna de las veces 

2 Casi ninguna de las veces 

3 Alguna de las veces 

4 La mitad de las veces 

5 La mayoría de las veces 

- 6 Casi todas las veces 

- 7 Todas las veces 

En esta dimensión existen además dos preguntas abiertas, una en la que se registrará 

los items que, el niño y/o su padre, considera más relevantes de acuerdo al grado de dificultad. 

La otra pregunta abierta consiste en mencionar si existe otra actividad similar en la cual el niño 

presenta dificultad y el grado de la misma. 

■ Dolor

Nivel de dolor durante la semana pasada 

0 Sin dolor (Carita Feliz) 

10 Peor dolor imaginable (Carita triste) 

La frase que mejor describe el dolor de su hijo/su dolor en la semana pasada 

1. Sin dolor 

2. Poco dolor 

3. Dolor moderado 

4. Dolor severo 

5. Dolor extremo 
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Evaluación global del padre/paciente con respecto a la última evaluación 

1. Mucho mejor 

2. Mejor 

3. Igual 

4. Peor 

5. Mucho peor 

Dimensión psicosocial 

• Función psicosocial 

1. Desobedece o tiene poca interacción con sus padres 

2. lnteractúa poco con sus hermana/os 

3. lnteractúa poco con otros niños 

4. Es descortés con otros 

5. Se relaciona con gente que causa problemas 

6. Discute mucho 

7. Exige mucha atención 

8. Se fastidia con frecuencia 

9. llora mucho sin razón aparente 

10. Se pone celoso fácilmente 

11. Se queja de soledad 

12. Se siente no querido 

13. Se siente frustrado 

14. Se siente deprimido 

15. Se siente mútilo inferior 

16. Se siente solo 

17. Falto a clases (sin incluir consultas médicas) 
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18. Molesta en clase 

19. No puede concentrase por mucho tiempo 

20. Desobedece a las maestros 

21. Tiene bajo rendimiento en clase 

22. No concluye tareas empezadas 

Para cada uno de los ítems de esta dimensión se valora el grado de dificultad con la 

siguiente escala: 

- 0 No corresponde 

- 1 Ninguna de las veas 

2 Casi ninguna de las veces 

- 3 Alguna de las veces 

- 4 La mitad de las veces 

5 La mayoría de las veces 

- 6 Casi todas las veces 

7 Todas las veces 

En esta dimensión existen además dos preguntas abiertas, una en la que se registrará 

los ítems que, el niño y/o su padre, considera más relevantes de acuerdo al grado de dificultad. 

La otra pregunta abierta consiste en mencionar si existe otra actividad similar en la cual el niño 

presenta dificultad y el grado de la misma. 
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ARTRITIS REUMATOIDEA JUVENIL 

La Artritis Reumatoidea Juvenil "es una enfermedad, o grupo de enfermedades 

caracterizadas por sinovitis crónica asociada a un grupo de manifestaciones extraarticulares"t5. 

Abarca diversos síndromes clínicos, existiendo gran controversia en la bibliografía acerca del 

nombre apropiado de la enfermedad y la inclusividad diagnóstica del término. 

Prevalencia y etiología 

La ARJ cuyo comienzo es siempre antes de los 16 años de edad, es rara antes de los 6 

meses y se observan dos edades pico de comienzo, entre los 1 y 3 años, y entre los 8 y los 11 

años. Las mujeres están afectadas dos veces más frecuentemente que los varones. 

En Argentina, existirían aproximadamente 15.000 niños reumáticos. La incidencia de 

ARJ es de aproximadamente 15/100000/año, siendo su prevalencia cercana a los 100 casos por 

100000.16

Se desconoce la causa de la artritis reumatoidea juvenil y los mecanismos de 

perpetuación de la sinovitis crónica de la enfermedad, pero probablemente sea multifactorial, de 

patogenia autoinmune y con una base genética. 

• Factores genéticos: 

La hipótesis de una base hereditaria está basada en la existencia de algunos casos de 

ARJ familiar y en la mayor incidencia de la enfermedad en gemelos univitelinos. Se ha 

observado una mayor predisposición a padecer la enfermedad con ciertos antígenos del 

sistema HLA, especialmente los de la clase l y II. El comienzo poliarticular seropositivo 

se asocia fundamentalmente con el DR4 como ocurre en la AR del adulto, y en menor 

grado con el DR1 y DR7; el comienzo poliarticular seronegativo se asocia débilmente a 

DR8, DP3 y DQ4; el comienzo sistémico al DR4, DR5 y DR8; el comienzo o(igoarticular 

k5BEHRMAN, R; VAUGHAN, V. y NELSON, W. Nelson. Tratado de Pediatría. Madrid: 
Interamericana, Novena Edición, vol. 1, 1985. 
16 RUSSO, Ricardo. La atención del niño reumático. [En línea]. Disponible en 
http://www.angelfre.com/ri/reuma/ATENCIN.htm [Consulta: 12 de Julio 20051 
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precoz al A2, DR8, DR5, DR6 y DP2 (DPB1*0201), los alelos DR5 (DRB1*1104) y Dr1 

aumentan y protegen respectivamente frente al riesgo de desarrollar uveitis, el 

DQA1*0101 aumenta el riesgo de evolución a poliarticular, el comienzo oligoarticular 

tardío está fuertemente asociado a HLA-B27. 

• Factores ambientales: 

Se ha sugerido la participación de determinados agentes infecciosos, como 

desencadenantes de la enfermedad, especialmente en la forma sistémica. Partículas de 

ADN del virus de la rubéola han sido aisladas en el tejido sinovial de niños con ACJ. 

También se han relacionado infecciones perinatales por virus Influenza A2H2N2, 

parvovirus B19 y virus de Epstein-Barr. La relación con agentes bacterianos también ha 

sido motivo de estudio; así, se ha observado un sobrecrecimiento de E.coli en el 

intestino de pacientes con ACJ que podría actuar como un factor precipitante, a través 

de un mecanismo de mimetismo molecular.17

• Factores inmunológicos: 

1. Cuantificación de la inmunoglobulina: 

La hipergammaglubulemia puede ocurrir como respuesta no específica en la fase 

aguda. La deficiencia selectiva de lgA es más prevalente en la ARJ que en niños 

saludables. La agammaglobulinemia congénita puede asociarse con artritis crónica. 

Generalmente, una primera presentación de la cuantificación de inmunoglobulinas 

es indicada para descartar deficiencia asociada de IgA o hipogammablobulinemia, 

pero comúnmente no es indicada como una medida de la actividad inflamatoria. 

2. Anticuerpos: 

I7GAMIR GAMIR M.L. y GARCIA DE LA PEÑA LEFEBVRE P. Revisiones del sistema inmune. 

Artritis Crónica Juvenil. [ En linea ] Disponible en http://db.doymaes/cgi-
bin/wdbcgi.exe/doyma/mrevistago fulltext o resumen?esadmin=si&pident=13205. ( Consulta: 15 de 

Febrero 2006) 
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Los autoanticuerpos han sido implicados con potencial clínico y patogénico 

importante; la presencia de tales anicuerpos permite excluir ciertas enfermedades no 

reumáticas y discriminar ciertas diferencias clínicas en la ARJ. 

Anticuerpos antinucleares: la mayoría de las ARJ tienen test positivo para 

anticuerpos antinucleares (ANA). 

De los anticuerpos presentes en la ARJ, los ANA son hallados más frecuentemente 

y son los más usados como marcadores serológicos. La presencia de ANA ayuda a 

identificar aquellas a ARJ pauciarticulares que tienen mayor riesgo de uveítis crónica 

y son útiles para excluir enfermedades reumáticas seronegativas y no reumáticas. El 

60 - 70 % de los niños con ARJ tienen ANA. Los ANA son asociados más 

frecuentemente con el comienzo joven de la artritis pauciarticular y poliarticular, y 

por último con la artritis sistémica. 

Aproximadamente dos tercios de los pacientes pauciarticulares, un tercio de los 

poliarticulares, y menos de uno de los sistémicos, son ANA +. 

Se ha observado una correlación clínica frecuente entre pacientes con artritis 

asociada a uveítis crónica y ANA +. También se ha observado correlación de los 

ANA con una edad de comienzo temprano, sexo femenino, mayor nivel de la 

actividad de la enfermedad, mayor presencia de factor reumatoideo y deficiencia de 

lgA. 

Factor reumatoideo IgM en la ARJ. 

La presencia de factor reumatoideo IgM en la población con ARJ se correlaciona con 

un comienzo tardío, enfermedad poliarticular y presencia de nódulos reumatoides 

subcutáneos, y un pronóstico menos favorable. 

Anticuerpos IgA. 
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Aproximadamente el 4 % de la población con ARJ es IgA deficiente, tres cuartos de 

aquellos con deficiencias de IgA presentan anticuerpos anti-IgA que pueden 

correlacionarse con la actividad de la enfermedad. 

Formas de comienzo 

Existen tres formas de comienzo de la enfermedad; sistémico, poliarticular y 

oligoarticular, presentando cada una de ellas sus propias características principales. La distinción 

entre estas diferentes formas clínicas está basada en el carácter, frecuencia y severidad de las 

manifestaciones sistémicas y articulares que se observan en los primeros seis meses de la 

enfermedad. 

• Comienzo sistémico 

Afecta aproximadamente el 10 % de los niños con ARJ, sin predominio de sexo, 

presentándose en menores de 6 años de edad.18

- Signos sistémicos: 

Este comienzo está acompañado por manifestaciones prominentes, particularmente por 

fiebre alta, erupción, linfadenopatía generalizada, esplenomegalia, y compromiso 

cardiopulmonar. 

De los muchos signos sistémicos, la fiebre y el exantema son los de mayor valor 

diagnóstico. 

La fiebre se caracteriza por ser elevada (por encima de 39 °) e intermitente, 

presentándose variaciones diurnas en un rango de hasta 5°, por ello pueden ocurrir en un mismo 

día hiperpirexia (temperatura mayor a 40 °) y temperaturas subnormales. La fiebre alta puede 

preceder por semanas o meses a la artritis. 

El exantema ocurre en el 90 % de los pacientes con comienzo sistémico. Consiste en 

máculas discretas o confluentes o maculopápulas en tronco, cara o extremidades incluyendo 

18 APAZ, M. Enfermedades reumáticas de la infancia Separata. Córdoba: Montepellier, 1996. 
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plantas o palmas. Pudiendo producir una sensación de picazón dolorosa en casi el 5 % de los 

pacientes.t9 Se caracteriza por su aspecto evanescente, coincidiendo su aparición durante los 

períodos febriles. 

El exantema es más florido donde la piel es frotada o está sujeta a microtraumas, como 

la ligera presión de la ropa interior; esta característica se conoce como "Fenómeno de Koebner'. 

La carditis casi siempre toma la forma de pericarditis, pero ésta no está lo 

suficientemente pronunciada como para ser detectada clínicamente, siendo generalmente 

benigna. 

Una manifestación más seria la constituye la miocarditis, dado que puede inducir 

rápidamente el agrandamiento cardíaco con la consiguiente insuficiencia. 

Los signos pleuropulmonares, se caracterizan por la pleuritis y la neumonitis. 

La linfadenopatía generalizada, predomina en los epitrocleares y axilares. 

La esplenomegalia ocurre frecuentemente, mientras que la hepatomegalia es menos 

frecuente. La hepatomegalia puede acompañarse por dolor abdominal, y distensión, con 

anormalidades de la función hepática, estas pueden ser consecuencia directa de la enfermedad, 

o bien, ser secundarias a la terapia con aspirinas. 

- Compromiso articular: 

Las manifestaciones articulares son variables, pudiendo presentar sólo artralgias o bien 

una poliartritis florida. 

La mayoría de los niños de este grupo presenta manifestaciones articulares al comienzo 

de la enfermedad o después de algunos meses, aunque inicialmente la artritis puede ser 

ignorada por los síntomas sistémicos. 

El patrón de afectación articular es, al final, de tipo poliarticular. 

k9 MC CARTY D. Artritis y otras patologías relacionadas. Texto de Reumatologia. 108 edición. Buenos 
Aires. Ed. Médica Panamericana. 1997, p. 1788. 
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Los niños pueden presentarse inactivos, rehusándose a caminar, con una tendencia a 

proteger las articulaciones dolorosas. Se observa una tendencia a adoptar, tanto en la 

sedestación como en el decúbito, una postura generalizada en flexión, para evitar la 

incomodidad articular. 

Posición en flexión generalizada en niño de cuatro años con comienzo s5témico. 

Foto extraída de MC CARTY, Op. Cit. 

• Comienzo poliarticular 

Esta forma se presenta en alrededor del 40 % de los niños con ARJ, con predominio en 

mayores de 10 años de sexo femenino?0 Se caracteriza por una artritis de más de 4 

articulaciones, que puede comenzar ya sea abruptamente como de forma insidiosa. 

Ad comienzo poliarticular corresponden dos subgrupos, de acuerdo a la presencia de 

factor reumatoideo. Cuando el factor reumatoideo es positivo, la artritis es más severa, con 

mayor frecuencia de nódulos reumatoideos, cuando este factor está ausente, generalmente la 

artritis es más leve y con mejor pronóstico. 

- Signos sistémicos: 

Frecuentemente los niños presentan fiebre de baja intensidad, con dos picos diarios por 

debajo de 39° y con una taquicardia fuera de proporción con respecto a la fiebre. 

20 APAZ, María Teresa, Op. Cit. 
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La manifestación más característica son los nódulos subcutáneos, presentes sólo en 

esta forma de comienzo. 

Los nódulos subcutáneos se desarrollan en áreas de excesiva presión ó fricción, siendo 

frecuentes a nivel del olécranon y cara cubital proximal del antebrazo, o en la parte posterior del 

talón. Su presencia supone mal pronóstico, asociándose con poliartritis progresiva y deformidad. 

Tumefacción smétrica de tobillos, artic. MTF e IFP, en una 
niña de 8 años de edad con comienzo poliarticular. 

Foto extraída de MC CARTY, Op. Cit. 

- Compromiso articular: 

Los sitios de mayor compromiso son las grandes articulaciones, como rodillas, tobillos, 

muñecas, y codos. 

Las articulaciones se presentan con tumefacción, dolor a la presión, y limitación de la 

movilidad, pudiendo asociarse o no el aumento de la temperatura y el eritema. 

El patrón de la artritis varía, pudiendo ser tanto simétrico y generalizado, como en la AR 

del adulto, o bien, asimétrico y migratorio. 

Puede observarse una tenosinovitis, aunque es rara en forma aislada. 

Las caderas están frecuentemente comprometidas, cuando la enfermedad es progresiva 

la anquilosis puede aparecer rápidamente. 

La afección de la columna cervical, provoca dolor a la presión y restricción de la 

movilidad. 
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Es común la afectación temporomandibular con dolor, limitación en la abertura bucal, y 

dificultad en la masticación, siendo un rasgo tardío posible de este compromiso la micrognatia. 

La sacroileítis asintomática se asocia con el compromiso de la cadera, los factores 

reumatoideos positivos y el comienzo de la enfermedad a los 10 años de edad ó más. 

Micrognatia pronunciada con una artritis prolongada y un compromiso 
cervical progesivo. 

Foto exáalda de MC CARTY, op. Cit. 

- Subtipos poliarticulares: 

Hay dos subtipos poliarticulares, el primero incluye principalmente a pacientes 

adolescentes, generalmente del sexo femenino, que frecuentemente presentan nódulos 

reumatoideos o factores reumatoideos. El curso de la artritis es comúnmente progresivo y 

deformante. Pudiendo presentar una vasculitis reumatoide ocasional. 

El segundo subtipo consiste en niños seronegativos, principalmente de sexo femenino, 

que tienen una forma atípica de espondilitis, caracterizada por tumefacción articular, y limitación 

de la motilidad del cuello por fusión apofisaria cervical, que persiste hasta la adultez. 
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Nódulos subcutáneos que ocurren más frecuentemente en el 
proceso olecraneano del codo y cara cubital proxinal del 
antebrazo. 
Foto extaida de MC CARTY, Op. Cit. 

• Comienzo oligoarticular o pauciarticular 

Comprende el 50 % de los pacientes con ARJ.21 Se manifiesta por una artritis de una a 

cuatro articulaciones, se presentan dos subtipos de la enfermedad, el primero afecta con mayor 

frecuencia a niñas menores de 8 años; y el segundo, predomina en varones de más de 10 años 

de edad. 

- Compromiso articular: 

El comienzo es insidioso con tumefacción y envaramiento. Inicialmente la articulación 

más afectada es la rodilla, siendo el dolor articular usualmente moderado, pudiendo estar 

ausente aún ante una gran tumefacción y derrame. 

- Signos sistémicos: 

Aparecen pocos signos sistémicos en esta forma de la ARJ. Puede estar presente una 

fiebre diaria de baja intensidad. 

La manifestación más grave suele ser la iridociclitis crónica, que puede preceder en 

meses o años al comienzo de la artritis. Esta es frecuentemente asintomática, progresando en 

forma silenciosa por semanas o meses, hasta que la falla de la visión hace que se requiera 

atención médica. 

21 APAZ, María Teresa; Op.Cit. 
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iridociclitis. 

Foto extraida de MC CARTY, Op. Cit. 

- Subtipos oligoarticular: 

En la enfermedad tipo I, el 50 % de los pacientes tienen anticuerpos antinucleares 

positivos (MN +), con Factor Reumatoide — y HLA B27 -, siendo las articulaciones más 

frecuentemente comprometidas rodillas, tobillos y codos. Si esta forma permanece limitada a 

pocas articulaciones en los primeros 6 meses, la enfermedad generalmente, permanece 

oligoarticular en toda su evolución. 

En este subtipo de la enfermedad son frecuentes las complicaciones oculares. 

En la enfermedad oligoarticular tipo II, estos pacientes presentan AAN-, Factor 

reumatoideo -, y HLA 627 +. Las grandes articulaciones son las más afectadas, en especial la 

de los miembros inferiores. 

Presentan una superposición clínica con las espondiloartropatías seronegativas. 

Compromiso Articular 

A continuación se describirá como la ARJ afecta cada articulación en particular: 

• COLUMNA 

La columna cervical posee tres elementos estructurales separados: la unidad 

occipitoatlolidea; la unidad atlantoaxoidea, y el tramo que va de la segunda a la séptima 

vértebras cervicales. La primera región permite 10 ° de flexión y 25° de extensión. La rotación 

(90° en el niño) se realiza a nivel de la articulación atlantoaxoidea y esta región también esta 

expuesta al peligro de erosión de la apófisis odontoides por la bolsa sinovial por detrás del 
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ligamento transverso, lo cual puede originar inestabilidad de la primera vértebra cervical sobre la 

segunda, y compresión de la médula espinal. 

Las articulaciones apofisarias de la columna cervical por lo común son la única zona de 

la columna afectada, por la inflamación en la ARJ, aunque de manera secundaria muchos niños 

sufren espasmos de los músculos extensores largos, y de este modo, queda rígida la columna 

lumbotorácica, o pueden presentar una lordosis lumbar excesiva por contracturas en flexión de la 

cadera.22

Los primeros signos de ataque de la columna cervical suelen ser pérdida de la lordosis 

cervical normal, y extensión y rotación menores. 

Antes de emprender cualquier régimen de tratamiento hay que realizar estudios 

imagenológicos, como radiografía o resonancia magnética, para descartar subluxaciones, 

inestabilidad de la apófisis odontoides o fusiones que pudieran fracturarse si se aplican fuerzas 

excesivas. 

22 EMERY H, BOWYER S. SISUNG C; Rehabilitación del niño con enfermedades reumáticas. En: 
MILLER M. Clínicas Fediátricas de Norteamérica. Reumatologla. México. Nueva Editorial 
Interamericana SA de CV, 1995, p 1189-1203. 

33 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

Subluxación atlantoaxoidea en niña de 8 años, con comienzo 
pauiciarticular. Extraida de Ansell BM, Rudge S. Schaller JG; 
"Colour Atlas of Paediatric Rheumatology"; Edit. Mosby-Wolfe, 

reimpresión; 1995; Inglaterra. 

Subluxación atlantoaxoidea durante la extensión de cuello. Extraido de 
Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, ob.cit. 

• MAXILAR INFERIOR 

En la ARJ poliarticular suele haber ataque de la articulación temporomandibular, y surgir 

dolor, limitación en la abertura bucal y dificultad para la masticación. Además, las anormalidades 

del crecimiento que incluyen micrognatia, pueden alterar la oclusión de las arcadas dentales 

imponer mayor carga a la articulación. 

Bajo desarrollo del maxilar inferior en una niña de 5 años. 
.Extraido de Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, ob.cit. 

• HOMBRO 

El hombro es una articulación compleja que permite movimientos de flexión, extensión, 

abducción, y las rotaciones interna y externa. La inflamación vecina a ella afecta a estructuras 

que están en el hombro especialmente el tendón del manguito de los rotadores que puede ser 
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erosionado por la sinovitis al aplicarse de manera estrecha a la cápsula del hombro, de tal 

manera que el húmero está en un punto alto de la cavidad glenoidea y hay dificultad para 

emprender la abducción. 

Los niños tienden a compensar la pérdida del arco glenohumeral por medio de la 

rotación escapular excesiva o "avanzar el hombro hacia delante".23

Vista lateral de una niña de 10 años, con comienzo 
poliarticular y factor reumatoide (FR) negativo. Se observa 
empuje del hombro hacia delante, asociada a pérdida de la 
extensión de codos y flexión de caderas y rodillas. Exiraida 
de Ansell BM, Rudge S. Schaller JG; "Colour Atlas of 
Paediatric Rlumatology"; Edit. Mosby-Wolfe, 

reimpresión; 1995; Inglaterra. 

Se pierde frecuentemente un grado importante de movimiento glenohumeral, antes que 

el niño se queje del mismo, o muestre deficiencia funcional. Por lo común se pierde en primer 

término la rotación interna y la abducción. 

23 EMERY H, BOWYER S. SISUNG C; Op.Cit. 
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Niña de 7 años con comienzo sistómico. Artritis de hombro, 
acompañada de artritis de rodillas, tobillos, caderas y 
muñecas. Extraído de Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, 
Op. Cit. 

• CODO 

Los movimientos de flexo-extensión se producen a nivel de la articulación cubitohumeral, 

mientras que la pronación y supinación se producen en la articulación radiocubital. En primer 

lugar, hay limitación de la extensión y supinación de tal manera que se dificultan gravemente las 

actividades, como alcanzar objetos altos o girar una llave a derecha e izquierda. 

Niña de 6 anos con comienzo 
poliarticular y FR negativo. Se observa 
contractura de codos, muñecas, caderas 
y rodillas, asociadas a una postura pobre 
con inversión de pies. Extraído de 
Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. 
Cit. 

Puede observarse en el codo el atrapamiento del nervio cubital, como resultado de la 

sinovitis activa que provoca inflamación y fibrosis alrededor del nervio cubital en el punto en que 

está cercano a la epitróclea. Este atrapamiento se manifiesta por dolor y hormigueo en el dedo 

meñique y la mitad interna del dedo anular, así como debilidad de los músculos que reciben 

filetes del nervio cubital en el antebrazo. 
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Radiografia de codo. Nula de II años, con comienzo 
poliarticular y FR positivo. Se observa exceso de 
crecinúento de la cabeza radial imito con bonamiento 
del espacio articular y erosión. Clinicamente presenta 
síntomas de compresión del Nervio Cubital. Extraido 
de Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

Los nódulos reumatoides comúnmente surgen en la superficie extensora del codo y 

pueden ser sensibles a la presión, por ejemplo, el estar apoyado el codo en un escritorio.24

Nódulos sobre los codos, en niño con comienzo poliarticular y 
FR positivo. Extraido de Ansell BM, Rudge S y Schaller JO, 
Op. Cit. 

• MUÑECA 

El sistema de múltiples eslabones de la muñeca es distorsionado en la ARJ, como 

resultado de la pérdida de las estructuras ligamentarias y deformación de los huesos por la 

sinovitis destructiva. Esta disfunción encadena las discapacidades que impiden la función normal 

de la muñeca y la mano. 

La pérdida de la extensión y la desviación cubital de las articulaciones radiocarpianas 

por lo común son las primeras manifestaciones que se observan, si bien puede haber moderada 

compensación en las articulaciones intracarpianas. La incapacidad está caracterizada 

24 EMERY H, BOWYER S. SISUNG C; Op.Cit. 
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clínicamente por la prominencia dorsal y la inestabilidad de la cabeza cubital, con incremento de 

fragilidad de la muñeca, dolor y crepitación en los movimientos 25

Incapacidad para dorsiflexionar muñeca y marcada 
deformidad en flexión de las articulaciones WF, en 
un niña de lo años, con comienzo poliarticular, FR 
positivo. Extraido de Ansell BM, Rudge S y 
Schaller JO, Op. Cit. 

La combinación del desequilibrio muscular y la hipertrofia de la porción distal del radio, 

asi como la pérdida de los ligamentos sobre los aspectos radiales de la articulación, es común, y 

permitirá el desplazamiento cubital de la línea proximal del carpo. 

Compromiso unilateral de muñeca asociada a desviación cubital a nivel de 
muñeca, en niña con comienzo poliarticular y FR positivo. Extraido de Ansell 
BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

La subluxación palmar del carpo en la superficie radiocubital puede surgir como 

resultado tardío de la inflamación intensa del carpo y espasmo de músculos flexores. 

25 EMERY H, BOWYER S, SISUNG C; Op. Cit. 
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Inflamación de tejidos blandos de muñecas y carpo, con tendencia a 
la suhluxación, inflamación de tejidos blandos de articulaciones 
MCF, particulannen te del lado izquierdo y tenosinovitis del flexor 
causando contractuua del dedo medio de la mano izquierda, en niño 
con comienzo sistémico. Eximido de Ansell BM, Rudge S y 
Schaller JG, Op. Cit 

Vista lateral mostrando suhluxación de muñeca asociada con 
marcada inflamación, también se observa tenosútovitis flexora del 
quinto dedo. Comienzo poliarticular con FR positivo. Extraido de 
Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

Vista lateral de niño de 9 años, con comienzo poliarticular y FR positivo, mostrando 
inflamación de tejido blando de muñeca, con subluxación. Extraido de Ansell BM, 
Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

Vista lateral de ambas muñecas, mostrando 
inflamación de tejido blando y subluxación. Extraido 
de Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

Un problema importante y muchas veces ignorado es la pérdida de la acción del músculo 

cubital posterior. Este músculo cruza la superficie distal del cúbito, para asistir en la 
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estabilización de la muñeca, para mantener la integridad de la articulación radiocubital distal, y 

participar en la estabilización del quinto dedo a través de su inserción, su disfunción permite una 

gran flexión del cuarto y quinto dedo, con deformidad secundaria e impedimento de la función del 

dedo. 

A medida que la hipertrofia sinovial destructiva aumenta, el soporte ligamentario del 

extremo distal del cubito formado principalmente por el fibrocartilago triangular, el ligamento 

colateral cubital y la cápsula que la rodea sufren cambios por rozamiento, de esta manera la 

cabeza cubital puede dislocarse a la mínima resistencia dorsal 26

El examen radiográfico permite observar la subluxación dorsal y los cambios erosivos 

que se producen en la cabeza cubital, a su vez, la estiloides cubital puede desaparecer o 

volverse prominente. 

Niña de 11 años, con comienzo poliarticular y FR positivo, con marcada 
intiamación sobre la estiloides cubital y carpo y temprana intiamación sobre 
articulaciones MCF e WP. Extraido de Ansell BM, Rudge S y Schaller JO, Op. 
Cit. 

La rotura tendinosa en la muñeca es menos frecuente en niños que en adultos, y muy 

probablemente se presentan en personas que han tenido positividad del factor reumatoide. Los 

tendones extensores pueden romperse por encima del cubito distal dentado o secundariamente 

a los cambios por frotamiento de la sinovitis invasiva. El cuadro inicial suele ser pérdida 

repentina del movimiento activo, en comparación con el arco pasivo27

SWANSON A, Arthritis. En: HUNTER J,MACKIN E; Rehabilitation of the Hand, Surgery and 
Therapy. EEUU. Edit. Mosby; cuarta edición; 1995. p.1307-1377. 
27 EMERY H, BOWYER S, SISUNG C; Op.Cit. 
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Ruptura de los tendones extensores del segundo y tercer dedos. Extraido de Ansell 
BM, Rudge S y Schaller JO.Op. Cit 

El nervio Mediano cruza la muñeca debajo del retináculo de los flexores y están en 

peligro de mostrar compresión por el exceso de tejido sinovial dentro de un espacio limitado. Su 

compresión se manifiesta por cambios sensitivos y debilidad en el territorio de distribución del 

nervio en la mano. 

• MANO 

Articulaciones metacarpofalángicas 

Las articulaciones metacarpofalángicas (MCF) suelen ser afectadas en la ARJ 

poliarticular, aunque las deformidades típicas de la AR del adulto como la desviación cubital 

aparecen únicamente en niños con positividad del factor reumatoide 28

La articulación MCF es potencialmente inestable si se pierde el balance muscular 

normal o si las estructuras limitadas del sistema ligamentario se destruyen por la enfermedad 

reumatoide. La cápsula y los ligamentos MCF son distendidos y debilitados por el proceso 

reumatoide, las expansiones del tendón extensor a través del dorso de la articulación son 

aflojadas permanentemente y son vulnerables al desgarro, las fuerzas generadas por los 

tendones flexores largos pueden producir elongación del sistema ligamentario colateral sobre 

todo en actividades de agarre y pellizco. El desplazamiento palmar y cubital de los tendones 

flexores produce además fuerzas deformantes. Después que las estructuras limitadas han sido 

28 EMERY H, BOWYER S. SISUNG C; Op.Cit. 
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distendidas por la enfermedad reumática, los músculos intrínsecos pueden devenir como 

elementos deformantes 

Los desbalances musculares en la articulación, permite que aumente la ventaja 

mecánica de los músculos intrínsecos, que agravan la tendencia a la subluxación 29

Niña de 14 años, con subluxación de las articulaciones MCF. E.xtraido de 
Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

Con gran frecuencia se advierte limitación de la flexión y extensión terminales o la 

desviación radial. Si hay disminución de la flexión MCF, el niño no puede flexionar los dedos y 

cerrar el puño y es posible que disminuya la fuerza de prensión.3° 

Niño de 18 meses con comienzo sistémico, 
que presenta inflamación de tejidos blandos 
de muñecas, con tendencia a la 
hiperextensión de articulaciones MCF y 
deformidar1Ps en flexión comenzando en 
todas las articulaciones WP, marcada 
tenosinovitis flexora. Extraido de Ansell BM, 
Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

~ SWANSON A, Op. Cit. 
~0 EMERY H, BOWYER S, SISUNO C; Op.Cit. 

Severa tenosinovitis flexora, afectando particularmente tercer y quinto 
dedo de mano derecha, se observa temprana deformidad en flexión. 
Eximido de Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 
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Articulaciones interfalángicas 

Las anormalidades más comunes de las articulaciones interfalángicas incluyen la 

Deformidad en Boutonniere, y la Deformidad en Cuello de Cisne 31

La deformidad en Boutonniere, que consiste en la flexión fija de la articulación 

interfalángica proximal con hiperextensión de la interfalángica distal, ocurre usualmente en la 

ARJ a través del abultamiento de la sinovial hiperplásica entre las expansiones laterales y 

centrales de los tendones extensores. La cápsula y la unión tendinosa del tendón central son 

debilitadas, y ocurre un relativo alargamiento del tendón de modo que es incapaz de realizar la 

extensión normal de la falange media. 

Posteriormente las fibras transversales que conectan los tendones laterales con el 

central son alargadas por la invasión sinovial, permitiendo a los tendones laterales del aparato 

extensor dislocarse en dirección palmar, localizándose bajo el eje central de la articulación IFP y 

deviniendo flexores de la misma. Como los tendones laterales son relativamente acortados en su 

desplazamiento, se produce un aumento del estiramiento sobre la inserción distal en la falange 

distal, resultando una deformidad en hiperextensión de la misma. Una vez establecido el colapso 

de la deformidad este se autoperpetua, las articulaciones pueden volverse rígidas como 

consecuencia de las contracturas asociadas de las estructuras del tejido blando32

31 EMERY H, BOWYER S, SISUNG C; Op.Cit 
32 SWANSON A, Op. Cit. 
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Inflamación aguda de las articulaciones 1NP, en niño de 18 meses con 
comienzo sistémico. Extraido de Ansell BM, Rudge S y Schaller JO, Op. 
Cit. 

Vista lateral de la 
articulación IFP en 
un niño de 11 años 
con severa 
deformidad en 
Boutonniere. 
Extraido de Ansell 
BM, Rudge S y 
Schaller JG, Op. 
Cit. 

La deformidad en Cuello de Cisne, consiste en la flexión fija de la articulación 

interfalángica distal, con hiperextensión de la articulación interfalángica proximal. Esta 

deformidad puede ser causada primariamente por la sinovitis de la vaina del tendón flexor, con 

restricción de la flexión en la articulación interfalángica proximal. Los pacientes con sinovitis del 

tendón flexor tienen dificultades al iniciar o completar la flexión de la articulación interfalángica, 

sea por dolor o restricción mecánica. 

Marcada tenosinovitis flexora 
afectando el pulgar y todos los 
dedos. Extraido de Ansell BM, 
Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

44 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

Vista lateral manos de una niña de 11 años, con comienzo poliarticular y FR 
negativo, mostrando inflamación de tejidos blandos de muñeca, y tempranas 
contracturas en flexión de los dedos. Extraido de Ansell BM Rudge S y Schaller 
JG, Op. Cit. 

Los tendones flexores concentran su poder en la articulación MCF, esta posición de los 

dedos facilita el tirón de los músculos intrínsecos sobre el tendón central, sobre el aspecto 

dorsal de la articulación IFP. La falta de la flexión en la articulación IFP permite que los músculos 

intrínsecos actúen como fuerzas de desbalance sobre el aspecto extensor de la articulación. 

La presencia de sinovial hiperplásica en la articulación IFP y en la bolsa volar en el futuro evita la 

flexión y causa alargamiento de la unión de la placa palmar y los ligamentos accesorios 

colaterales, permitiendo la hiperextensión de la articulación. 

A medida que la deformidad en hiperextensión aumenta, las fibras transversales del 

ligamento retinacular son elongadas; permitiendo la subluxación dorsal de los tendones laterales, 

y la lFD deviene flexionada por el tirón del tendón flexor profundo. 

• CADERA 

La afección de la cadera a menudo ocasiona dolor e incapacidad intensa, especialmente 

en la ARJ de comienzo sistémico y con positividad del factor reumatoide. En primer lugar se 

pierden la extensión y el arco de rotación interna, junto con la potencia de músculos extensores, 

con lo cual los pesos se descargan en partes anormales de la cabeza femoral, surgen 

aa SWANSON A, Op. Cit. 
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contracturas compensadoras en flexión de la rodilla, y tensión de los músculos isquiotibiales, 

debilidad de los extensores de la cadera y un mayor gasto de energía en la deambulación. 

rir 

Niña con comienzo sistémico, de 3 años de edad, mostrando 
compromiso en cuello, hombros, codos, muñecas, caderas y 
tobillos, la vista lateral muestra las contracturas. Extraido de 
Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

Otras deformidades son consecuencias de la inflamación crónica de la articulación 

coxofemoral. El desarrollo del ángulo del cuello femoral normal depende de la deambulación y 

del apoyo ponderal, y el acetábulo se desarrolla para acomodar a la cabeza femoral. Por tal 

razón, el hecho de no caminar a la edad apropiada o no seguir caminando, disminuye el ángulo 

mencionado y hace que el acetábulo sea poco profundo, lo que al parecer agrava el peligro de 

subluxación lateral de la cabeza femoral, especialmente si también hay sinovitis proliferativa 

dentro de la articulación coxofemoral. Se observa también tensión de los músculos aductores, lo 

que exacerba la tendencia a la subluxación. La protusión de la cabeza femoral al interior de la 

pelvis es también resultado de enfermedad acetabular, sobre todo en niños de mayor edad. En 

menores de corta edad a veces, la cabeza femoral emigra hacia fuera y arriba y así crea un 

acetábulo falso. 

• RODILLA 

La inflamación de las rodillas ocasiona perdida del arco de movimiento en flexión y 

extensión, aunque es más importante conservar la extensión completa para que quede intacta la 

biomecánica de la deambulación. 

'~ EMERY H. BOWYER S. SISUNG C; Op.Cit 
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La deformidad en valgo de la rodilla posiblemente resulta de una combinación de 

factores como la hiperplasia del cóndilo femoral interno, y la gran tensión de la cintilla ileotibial. 

Inflamación de ambas rodillas con tendencia a la deformidad en 
valgo y subluxación, en un niño de 3 años con comienzo 
poliarticular y FR positivo. . Extraido de Ansell BM, Rudge S y 
Schaller JG, Op. Cit. 

En niños con ARJ oligoarticular, la diferencia en longitud de las extremidades puede ser 

consecuencia del crecimiento excesivo del lado más afectado, con lo cual surge contractura en 

flexión en la rodilla y la cadera para conservar el nivel de la pelvis, o escoliosis secundaria en un 

intento de que el centro de gravedad del cuerpo pase entre uno y otro pie.35

Persistente contractura en flexión de la rodilla izquierda, con temprana 
escoliosis. . Extraido de Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

• TOBILLOS 

Si hay limitación del arco de movimiento tibioastragalino, particularmente si el tobillo no 

alcanza el plano neutral, como mínimo, será imposible lograr la fase de apoyo del talón en el 

suelo. La inversión y la eversión permiten acomodar la marcha a superficies inclinadas o 

'S EMERY H, BOWYER S. SISUNG C; Op.Cit 
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regulares de manera que la perdida de uno y otro movimiento hace que la deambulación sea 

limitada y dolorosa. El talón puede presentar deformidad en varo o valgo. 

Deformidad en varo, mas marcada en antepié, 
con ensanchamiento de la primera 
articulación metatarsofurléngica. . Extraido de 
Ansell BM, Rudge S y Schaller JG, Op. Cit. 

Defonrridad en valgo de tobillos con severo compromiso de la 
parte posterior del pie. . Extraido de Ansell BM, Rudge S y 
Schaller JG, Op. Cit. 

• PIES 

Los pies de un niño con ARJ de vieja fecha suelen ser cortos, anchos y de arco alto, 

como consecuencia de la fusión prematura de huesos articulaciones tarsianas y metatarsianas; 

lo anterior y los problemas del tarso pueden ocasionar pronación o supinación excesivas del 

mesopié. A veces hay colapso del arco longitudinal. 

La aponeurosis plantar está a tensión, lo que contribuye al metatarsus adductus. En las 

articulaciones metatarsofalángicas, es importante más conservar el arco de extensión que 

permitir la eversión de los dedos hacia fuera, durante la ambulación. Los dedos del pie pueden 

mostrar subluxación dorsal a nivel de las metatarsofalángicas, lo cual permitirá aplicación de 

fuerza excesiva en las cabezas de los metatarsianos, que pueden volverse dolorosos y limitar la 

bipedestación. Otras deformidades incluyen hallux valgus y dedos en "martillo". La marcha se 

torna deficiente por pie plano con poca "rodadura" o separación del pie del suelo. 
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Hallux Valgus marcado de la primera 
articulación metatarsofalángica. . 
Extraido de Ansell BM, Rudge S y 
Schaller JG, Op. Cit. 

Pronóstico 

La remisión completa ocurre alrededor del 50% de los niños, mientras que el 70% 

recupera la función normal. 

La remisión puede ocurrir en cualquier momento. 

El pronóstico final es bueno para la mayoría de los pacientes, y la vida raramente está 

amenazada. 

Evaluación y tratamiento de la ARJ 

El diagnóstico médico se basa en: 

• Anamnesis y examen físico 

• Análisis de laboratorio 

• Diagnóstico por imágenes 

Una combinación de enfoques son utilizados en el tratamiento de los niños con ARJ 

orientándose el mismo al alivio de los signos y síntomas de la inflamación activa, la prevención 

de la destrucción tisular y la deformidad y preservación de la función, así como revertir los 

fenómenos que amenacen la función orgánica, como la mononeuritis, miopericarditis y fibrosis 

pulmonar. 

Tratamiento médico: el tratamiento médico de pacientes con ARJ es complejo, ya que ningún 

medicamento disponible es uniformemente eficaz y todos producen efectos adversos. La eficacia 
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se limita a la mejoría de signos y síntomas de la enfermedad permitiendo mejorar la calidad de 

vida y la función y frenando la deformidad y la incapacidad. 

En el enfoque general del tratamiento médico de la ARJ se utiliza la llamada "Pirámide 

Terapéutica" en cuya base están los antiinflamatorios no esteroides que son eficaces en la 

mayoría de los pacientes artríticos juveniles. Si la artritis es destructiva y los fármacos de primera 

línea no la controlan adecuadamente, puede recurrirse a productos de segunda línea, como el 

metotrexato y la sulfasalacina. Por último, los citotóxicos o productos en experimentación 

pueden usarse cuando la enfermedad amenaza la vida o es extraordinariamente debilitante. 

Sin embargo, las variaciones en el uso de esta pirámide son frecuentes pudiendo por 

ejemplo utilizar productos como el metotrexato que está en niveles más altos tempranamente en 

el curso de la enfermedad. 

Los antiinflamatorios no esteroideos, no alteran el curso de la enfermedad, sino que 

aplacan la rigidez y el dolor y mejoran el arco de movimiento. Dentro de los efectos secundarios 

se pueden mencionar el dolor estomacal, las náuseas y vómitos, anorexia; síntomas que 

disminuyen si se ingiere el medicamento con los alimentos. Los salicilatos son los 

antiinflamatorios más antiguos, dentro de este tipo de medicamentos se encuentran también el 

ibuprofeno y el naxopreno, entre otros. 

Como se menciono anteriormente si los fármacos de primera línea resultan ineficaces se 

combina su uso con los fármacos de segunda línea. De los cuales el más comúnmente 

prescripto tanto para la artritis del adulto como la del niño es el metotrexato. Aproximadamente 

entre el 50 y el 70 por ciento de los niños mejoran, esta mejoría es evidente después de cuatro 

dosis como mínimo, y para que el efecto sea total, se pueden precisar hasta tres meses. El 
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tratamiento con metotrexato les facilita asistir a clases, participar en eventos escolares y alcanzar 

metas de desarrollo acordes a su edad. 36 Este medicamento es relativamente innocuo. 

La sulfasalacina es efectiva en el tratamiento de la artritis juvenil, dentro de sus efectos 

adversos se pueden mencionar diarrea, dolor de cabeza, perdida del apetito, sensibilidad a la luz 

solar, problemas hepáticos, cambios del estado de ánimo, entre otros. 

La hidroxicloroquina ayuda a controlar el dolor y la inflamación articular. Se suele usar en 

combinación con metotrexato, y en tipos de artritis leves. Se necesita que transcurran varios 

meses para que comience su acción. 

Los glucocorticoides son los productos más indicados para controlar las complicaciones 

letales, pero su indicación debe tomarse con precaución debido a sus numerosos efectos 

adversos. Al igual que los antiinflamatorios no esteroideos no alteran curso natural de la ARJ. 

Evaluación de Terapia Ocupac[onal 

La evaluación de T.O., incluye: 

➢ Entrevista con el niño y su familia, a fin de obtener datos acerca de: 

• Dolor 

• Fatiga y sensación de rigidez 

• Apreciación del deterioro cosmético 

• Aceptación de la enfermedad e impacto sobre su calidad de vida37

Debe documentarse la naturaleza del dolor, así como su localización, irradiación, 

factores precipitantes y atenuantes, duración, intensidad y variaciones diurnas. Las 

características del dolor articular inflamatorio varían de paciente en paciente, pero es 

ae La Artritis Juvenil. Tratamiento de la artritis juvenil. [En línea] Disponible en 
http://www.arthritis.org/espanol/enfermedades/tipos de_artritis/artritis_juvenil/artritisjuvenil_tratamient 
o. asr. . (consulta: 15 de Febrero 2006). 
37 Charla dictada por la Lic. Silvia Cunietti "Patologías Reumáticas". Curso De Extensión 
"Visión Multidisciplinaria De Las Patologías Crónicas De La Tercera Edad", dictado por la cátedra de 
Clínica Médica a cargo del Profesor Dr. Carlos A. Girotto. 5 de Mayo de 2006. 
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frecuentemente descripto como ardiente, angustioso o sordo; comúnmente persistente y si bien 

su severidad varía día a día puede no desaparecer completamente después de los ejercicios o el 

sueño. La inflamación moderada puede despertar al niño. 

Los síntomas inflamatorios son encontrados en mayor o menor extensión en todos los 

niños con artritis al comienzo de la enfermedad. 

El niño con una enfermedad inflamatoria usualmente se despierta con rigidez articular 

("rigidez matutina"), pero en el transcurso de la mañana la rigidez y la incomodidad ceden. 

Síntomas similares, pueden ocurrir si el niño permanece sentado un largo periodo de 

tiempo, en la escuela o después de la siesta. Estos mejoran con el movimiento 38

El aspecto cosmético refiere a la reacción del paciente, familia y medio social frente a las 

alteraciones anatomofuncionales de su mano 

➢ Observación y palpación: Se intenta establecer el estado en que se encuentra cada 

articulación, evaluada: 

• Presencia de posturas anormales en la actividad y el reposo 

• Presencia de deformidad, determinada si es incipiente, reductible activa o 

pasivamente, o irreductible 

• El estado de la piel 

• Condición muscular e integridad de los tendones 

• Inestabilidad o rigidez articular 

• Presencia de nódulos subcutáneos 

• Crepitación durante los movimientos 

En caso de deformidad, determinar el período en que se encuentra cada articulación: 

'8 SOUTHWOOD T.R. y MALLESON P.N. Cap. 3 The clinical history and physical examination. En: 
SOUTHWOOD T.R. y MALLESON P.N. Bailliére's Clinical Paediatrics. Arthritis in Children and 
Adolescents. Gran Bretaña: Bailliére Tindall, Vol. 1, Numero 3. Agosto 1993. 
s9 ALSINA G, ADAN R. Rehabilitación en Artritis Reumatoidea. Terapia Ocupacional en Reumatologia. 
En: MALDONADO COCCO J. Reumatologia Buenos Aires. Ed. 2000. p 784-810. 
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1. Periodo sinovítico: Caracterizado por la presencia de dolor, hinchazón y 

aumento de la temperatura local 

2. Periodo de desorganización: En el que se produce el derrumbe estructural y la 

deformidad 

3. Periodo de desestructuración articular: En el que se encuentra evidencia 

radiológica de erosión 40 

➢ Pruebas objetivas: 

• Amplitud articular. 

• Fuerza muscular. 

• Dolor. 

• Sensibilidad. 

• Prensiones, destreza manual. 

• Capacidad funcional. 

• Actividades de la vida diaria, actividades instrumentales de la vida diaria, actividades 

de tiempo libre y escolares. 

El rango de movilidad articular se mide a través de la goniometría, método de fácil utilización 

e interpretación, que utiliza como instrumento el goniómetro. Esta técnica permite una medición 

objetiva permitiendo determinar con exactitud las limitaciones en la función así como la amplitud 

adicional necesaria para mejorar la capacidad funcional. Permite llevar un registro exacto de la 

progresión o regresión, así como determinar objetivos terapéuticos, la selección de técnicas 

terapéuticas y la necesidad de equipo ortésico41

Varios métodos han sido descriptos para la evaluación manual de la fuerza muscular. El más 

utilizado es el que evalúa la habilidad del paciente para iniciar y completar el rango de 

4QSANGUINETI A y GARAY A. Cirugía en enfermedades reumáticas: miembro superior. En: 
MALDONADO COCCO J. Reumatología. Buenos Aires. Ed. 2000. p. 811-823 
41 Material Interno de la Cátedra Terapia Ocupacional en Discapacidades Físicas. Lic. En terapia 
Ocupacional. Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social. UNMdP. 2000. 
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movimiento en contra de la fuerza de gravedad o contra la resistencia ofrecida por el evaluador 

en la dirección opuesta al movimiento. 

La evaluación de la fuerza muscular se realiza a través de escalas que se basan en la 

capacidad del músculo de vencer o no gravedad, de vencer o no resistencia y de mantener su 

capacidad de contracción con repeticiones previamente determinadas. La más utilizada es la 

escala de Q — 5 adaptada de Kendall. 

La utilización de dinamómetros manuales o calibrados minimizan la subjetividad de los test 

manuales, el más utilizado es el dinamómetro para puño y pinza de Jamar42

La evaluación del dolor puede realizarse mediante una VAS (escala visual analógica). La 

escala se inicia en 0, que denota ausencia de dolor (carita feliz para niños menores de 10 años) 

hasta 10 que denota dolor intenso. 

Vami y Thompson y cols. crearon el Pediatric Pain Questionnaire (PPQ) que presenta 

formatos separados para padres, adolescentes y niños con la utilización de una lista integral de 

78 elementos descriptos específicos de dolor en 4 grandes categorías para evaluar las 

características del dolor en el niño: sensitivas (como dolor sordo, punzante o compresivo); 

afectivas (punitivo, cruel o extenuante); evaluativos (incómodo, continuo o insoportable); y 

sensitivas diversas. Se pide al niño que rodee con un círculo las palabras de la lista que 

describan más precisamente el dolor que experimenta. El cuestionario incorpora una VAS de 0 a 

10 que mide dolor presente y peor dolor en la última semana. Para los niños menores la escala 

se asocia al dibujo de caras, cara feliz para ausencia de dolor y cara triste para dolor intenso. 

También utiliza una escala de cuantificación cromática, es decir, un código de colores que el niño 

utiliza para pintar una figura del cuerpo que señale las partes que duelen. Después se completa 

42 ALSINA G, ADAN R Rehabilitación en Artritis Reumatoidea. Terapia Ocupacional en Reumatología 
En: MALDONADO COCCO J. Reumatología Buenos Aires. Ed. 2000. p 784-810. 
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el formulario para los padres en donde se incluyen detalles del entorno y antecedentes del niño y 

su familia 

En la evaluación funcional el test más utilizado es el CHAQ, una adaptación de las 

dimensiones de discapacidad y molestias del HAQ. Este es un instrumento autoadministrado por 

el niño, el padre o ambos. Evalúa la función en 8 aspectos o dominios: colocación de vestidos y 

aseo personal, levantarse de la cama por la mañana, comer, caminar, higiene, "maniobras de 

alcance", prensión y actividades generales. Cada planteamiento se cuantifica en una escala de 4 

puntos: "capacidad para completar la tarea con dificultad alguna", hasta "incapacidad para esa 

tarea". En cada sección se toma como puntuación del área funcional la pregunta con máxima 

cifra (que representa la mayor dificultad). Si el niño necesita auxilio de otra persona o 

dispositivos se agrega un punto a la cuantificación de esa sección. 

Además, se miden 3 dimensiones mediante una VAS: dolor, evaluación global y uveitis" 

Las actividades de la vida diaria, actividades instrumentales de la vida diaria, actividades de 

tiempo libre y escolares se evalúan clasificando cada acción en una categoría: Independiente, 

Semidependiente o Dependiente. Es imprescindible consignar la presencia de dolor o dificultad 

en la realización de alguna tarea. ^~ 

Rehabilitación 

La rehabilitación del niño con enfermedad reumática requiere un enfoque 

multidisciplinario que incluya la capacidad de profesionales, como fisioterapeutas y terapistas 

ocupacionales, psicólogos, trabajadores sociales, enfermeros, médico reumatólogo, ortopedista, 

43 
MURRAY K y MURRAY H PASSO. Índices funcionales en niños con enfermedades reumáticas. En: 

MILLER M. Clínicas Pediátricas de Norteamérica Reumatología México. Nueva Editorial 

Interamericana SA de CV, 1995, p 1057-1081. 
44 MURRAY K. y MURRAY PASSO H., Op. Cit. 
45 ALSINA G, ADAN R. Op. Cit. 
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pediatra. El reumatólogo es el encargado de la organización y coordinación de los esfuerzos del 

grupo para lograr una óptima canalización de los recursos. 

Terapia Ocupacional: en los niños con ARJ deben ser estimulados para que sean activos y 

participen en las actividades normales de la infancia. Las actividades como andar en triciclo y 

nadar pueden ser una gran ayuda a la terapia física. El reposo absoluto en cama está 

contraindicado. 

Frente a las características de la evolución de la ARJ (brotes — remisiones) el abordaje 

desde T.O., consiste: 

• Durante la fase aguda: 

1. Reposo general y reposo regional mediante el uso de férulas. 

2. Ejercicios activos desgravados (las articulaciones afectadas no deben soportar 

peso). 

3. Ejercicios isométricos. 

4. Mantenimiento de posturas adecuadas. 

5. Evitar el dolor. 

• En una fase subaguda, se permitirá un aumento gradual de la movilidad: 

1. Equilibrio entre actividad y reposo. 

2. Ejercicios isométricos. 

3. Ejercicios Activos/ Asistidos. 

4. Ejercicios Activos de Reeducación y Fortalecimiento48, graduados en repetición 

y tiempo. 

5. Equipamiento ortésico para contrarrestar la deformidad. 

6. Protección articular. 

• En la recuperación funcional el T.O. basará su tratamiento en: 

GAGLIARDIS S. Rehabilitación en Artritis Reumatoide. En: MALDONADO COCCO J. 
Reumatología Buenos Aires. Edit. 2000. p. 784-810. 
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1. Ejercicios de movilidad para restablecer la movilidad articular. 

2. Ejercicios para ganar fuerza y resistencia. 

3. Técnicas de protección articular y economía de movimientos. 

4. Ortesis correctoras. 

5. Ayudas técnicas y adaptación del entorno. 47

Un objetivo central de la T.O. y del resto del equipo es tanto la EDUCACIÓN DEL 

PACIENTE orientada a controlar el dolor, la inflamación y el stress articular, como la de sus 

padres y maestros acerca de las enfermedades reumáticas, de modo de adecuar las actitudes y 

estrategias del medio familiar y escolar a las necesidades y expectativas del niño. 

La educación del paciente puede simplificarse en el asesoramiento de las "4 P": Postura, 

Pausas, Protección articular y Prioridades. 

Posturas se refiere al cuidado de las posiciones durante el reposo y las actividades. 

Pausas se debe establecer un justo equilibrio entre la actividad y el reposo. Es 

importante que el niño conozca su propia resistencia y aprenda a descansar antes que se 

produzca la fatiga. 

Protección articular que incluye los siguientes principios: 

1. Mantener fuerza muscular y amplitud articular 

2. Evitar posiciones de deformidad, presiones y tensiones articulares que 

conduzcan a posturas deformantes 

3. Uso de las articulaciones más fuertes, evitando el empleo de las más pequeñas 

4. Uso de cada articulación en su plano anatómico más estable 

5. Empleo de patrones correctos de movimiento 

6. Evitar el uso prolongado de articulaciones o músculos en una misma actividad 

4' POLONIO LOPEZ B. Terapia Ocupacional en Discapacitados Físicos: teoría y práctica. Madrid. Ed. 
Médica Panamericana Colección panamericana de Terapia Ocupacional, 2004. 343 p. 
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7. Evitar iniciar una actividad que no pueda ser interrumpida 

8. Evitar el dolor 

Prioridades es la programación diaria de las actividades tratando de evitar 

sobreexigencias, a través de la evaluación del esfuerzo y tiempo de las mismas, de modo de 

equilibrarlas con el reposo y las actividades de menor exigencia? 

El niño reumático como cualquier paciente con una enfermedad crónica debe conocer 

bien su enfermedad para comprender sus consecuencias físicas y psíquicas, y para saber cómo 

lograr el mejor beneficio de la terapia. 

Los niños tanto como sus padres deben aprender los programas de ejercicios para 

preservar el rango de movilidad articular y la fuerza muscular. Los niños mayores de 6 años 

deben ser ampliamente responsables de sus propios ejercicios con supervisión paterna mínima. 

Es fundamental a partir de la información y el intercambio de los profesionales con el 

niño y sus padres, el responder a sus inquietudes e inculcarles una actitud positiva ante la 

enfermedad. 

48 ALSINA G, ADAN R. Op. Cit. 
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CALIDAD DE VIDA 

Las enfermedades crónicas han sido definidas por Neinstein como aquellas que 

presentan una "invalidez permanente o residual, una alteración patológica irreversible, o aquella 

que requiere períodos de supervisión, observación, atención y/o rehabilitación prolongados". 

Las enfermedades crónicas impactan no sólo en el paciente, sino también en su familia, 

generándose una sobrecarga particular para ellos. La Artritis Reumatoide Juvenil constituye una 

patología crónica y como tal, afecta al niño y su familia, de un modo multidimensional, el cuadro 

incluye no sólo el dolor y la discapacidad, sino también perturbaciones psíquicas y los efectos 

adversos del tratamiento; por lo tanto en estos niños resulta interesante conocer los efectos del 

trastorno crónico en su desarrollo psíquico, intelectual y social además de los estragos que la 

enfermedad provoca sobre sus funciones físicas. 

Desde este enfoque multidimensional podemos considerar que la ARJ modifica el estado 

de salud del niño, entendido este en el contexto de las definiciones propuestas por la OMS, 

como "un estado de bienestar completo, físico, mental, y social y no simplemente por la 

ausencia de enfermedad o incapacidad" 

El estado de salud del paciente y su integración completa, familiar y social son factores 

determinantes de la calidad de vida. Por lo tanto, una visión holistica del hombre, desde un 

enfoque biopsicosocial, supone una medición de todos los componentes de la misma. 

Existen diferentes acepciones del término calidad de vida, entre ellas podemos citar la 

propuesta por Kevin Murray y Murray H. Passo, que la definen como la "evaluación personal 

global de todas las dimensiones de la salud, que incluyen el estado funcional físico, el 

av GONZALEZ DE DIOS, J. Calidad de vida relacionada con la salud: conocer e implementar en la toma 
de decisiones basada en pruebas en pediatría. Anual de Pediatría. Barcelona 2004, n° 60, P. 507-513. 

59 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

funcionamiento intelectual y social, la satisfacción vital y el estado global de salud. Comprende la 

implicación de una evaluación o valor que la persona concede a su estado actual de salud". 50 

Nos adherimos, a los fines de esta tesis a la definición propuesta por la OMS, que 

enuncia "es la percepción que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la 

cultura y del sistema de valores en los que vive y en relación con sus objetivos, sus expectativas, 

sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto bien amplio que esta influido de modo 

complejo por la salud física del sujeto, su estado psicológico, su nivel de independencia, sus 

relaciones sociales, así como sus relaciones con los elementos esenciales del entorno" 51

Esta definición expresa la interacción del hombre con su ambiente, y una visión de la 

discapacidad ecológica, donde el desempeño y la capacidad del individuo de llevar a cabo 

actividades se encuentra relacionada con los factores del contexto al que pertenece. 

Así como la medicina tiene como objetivo medicar y tratar al paciente, para en muchas 

ocasiones salvarle la vida, en Terapia Ocupacional lo que se pretende es mejorar la calidad de 

vida, en definitiva supone agregarle bienestar a la vida del paciente, para ello se ayuda a la 

persona a desarrollar el nivel máximo de independencia en el desempeño de cualquier área de la 

conducta ocupacional. El concepto de calidad de vida se ha convertido en el eje alrededor del 

cual se vertebran los cuidados desde Terapia OcupacionaL52

Podemos considerar la calidad de vida como un concepto subjetivo y multidimensional. 

Es subjetivo en tanto supone la percepción personal del individuo de sí mismo, en este 

sentido, dependerá de cada individuo en particular, en relación a su proceso de maduración y 

socialización, expectativas y logros. De esta forma cada sujeto configura su propio estilo de vida, 

entendiendo que las condiciones son diferentes de un individuo a otro. 

so MURRAY K Y MURRAY PASSO H. Op. Cit. 
51WIIUPEDIA. Op. Cit. 
52 POLONIO LOPEZ B, DURANTE MOLINA P y NOYA ARNAiZ B. Conceptos fundamentales de 
Terapia Ocupacional. Madrid. Ed. Médica Panamericana Colección panamericana de Terapia 
Ocupacional, 2001. 339 p. 
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En este sentido, dado que la población a la que está orientada esta tesis son niños, es 

importante aclarar que la percepción del niño sobre el concepto de salud-enfermedad, y las 

expectativas sobre la enfermedad, se ven influenciadas por el desarrollo cognitivo, de forma que 

los niños mayores suelen percibirla como más estresante, principalmente en la pubertad. 

Lo multidimensional del concepto está constituido por las áreas física, psicológica y 

social. 

La dimensión física, se refiere a la percepción del estado físico o la salud, los síntomas 

producidos por la enfermedad, y los efectos adversos del tratamiento. 

En los niños con ARJ, la percepción de su estado de salud, estará relacionado con los 

efectos de la inflamación en articulaciones, músculos y tejidos blandos, así como del impacto 

que el dolor, la debilidad y la limitación de la función, generan en su desarrollo motor, su estado 

cardiovascular y las capacidades funcionales. Por otro lado, las manifestaciones sistémicas que 

acompañan a la ARJ también pueden provocar cambios en la experimentación del niño de su 

estado corporal. Tales manifestaciones como la fiebre alta que puede modificar su nivel de 

conciencia, un cansancio más o menos acentuado, con la subsiguiente pérdida de actividades 

habituales, las linfadenopatias generalizadas, el exantema, los nódulos subcutáneos y la 

iridociclitis crónica. 

Dentro de los efectos adversos más frecuentes en el tratamiento médico de la ARJ se 

encuentran: dolor estomacal y anorexia, ulceras gastrointestinales, aunque menos frecuente que 

en adultos, y la hemorragia gastrointestinal. También pueden ejercer efectos nocivos en la 

coagulación, la función renal, el hígado, y el sistema nervioso central. 

La dimensión psicológica, es la percepción del individuo de su estado cognitivo y afectivo 

como el miedo, ansiedad, el aislamiento, la pérdida de autoestima, la incertidumbre del futuro. 

También incluye creencias personales, espirituales y religiosas como el significado de la vida y la 

actitud ante el sufrimiento. 
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Existe acuerdo en la bibliografía acerca de la existencia de problemas comunes a toda 

enfermedad crónica que van más allá de la entidad nosológica especifica. En este sentido, la 

CIE-10 (OMS, 1992) manifiesta que el trastorno crónico es un trastorno o afección, alteración o 

disfunción en lo biológico, psicológico y social de la persona, que se prolonga en un curso 

temporal permanente, con necesidad de atención continuada en esas esferas. Si bien, la ARJ 

tiene como enfermedad una base somática pueden observarse elementos psicológicos reactivos 

que oscilarán entre conductas de pasividad y sumisión, y las de inquietud e impulsividad. 

Las actitudes y la reacción de los niños ante un trastorno son tan diversos como sus 

circunstancias personales, edad, cultura, aspectos socio-familiares, responden según el 

esquema aprendido de su educación familiar en interacción con su propia personalidad. 

Con independencia de estos aspectos, la ansiedad representa el cuadro reactivo más 

frecuente, aparecen emociones como miedo al dolor, a tratamientos dolorosos y a la separación 

familiar. 

La negación o la idea de que la enfermedad desaparecerá o que no es grave dificulta la 

captación de la necesidad de tratamiento. 

Los elementos depresivos pueden estar presentes con sentimientos de culpa, tristeza o 

desesperanza, que limitan o estancan el desarrollo normal. 

En los niños más pequeños las respuestas son más generalizadas, con mayor 

componente conductual y menor grado verbal, mientras que en los mayores lo cognitivo tendrá 

mayor manifestación dada la especificidad comunicativa y expresión verbal. 

En menor grado, puede hablarse de reacciones impulsivas o agresivas, como inhibición 

motora, timidez, la ira por ser "distinto", y sufrir dolor constante o intermitente que puede ser 

difícil de sobrellevar. 

53 LUQUE PARRA, Diego Jesús. Alumnado con trastorno crónico. Elementos para una intervención 
psicoeducativa [En linea] Disponible en: http:iwww.romsur.com/educa/trastorno.htm [Consulta: I2 de 
Julio 2005} 
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La dimensión social, es la percepción del individuo de las relaciones interpersonales y 

los roles sociales en la vida, como la necesidad de apoyo familiar y social y el desempeño 

escolar. 

La experiencia escolar del niño con ARJ puede verse dificultada tanto por las múltiples 

ausencias como por los estigmas físicos de la enfermedad. Estos niños presentan limitaciones 

para tolerar la totalidad de la )ornada, pueden requerir un tiempo extra para llegar a clases en las 

mañanas, para transportar el material para trabajar en clase (libros y útiles escolares), le puede 

ser difícil escribir cuando tiene dolor o requerir tiempo extra en la ejecución de las tareas, así 

como para participar en las actividades deportivas de contacto intenso. En este sentido, los niños 

pueden experimentar el deseo de ser igual a sus compañeros, aislamiento, inadecuación, 

inseguridad, fatiga por los síntomas, falta de motivación y empobrecimiento de la autoestima. 

También pueden producirse respuestas incorrectas del maestro o de la escuela, y que 

se generen actitudes negativas de los educadores por interpretar la pasividad del alumno como 

falta de energía o interés. 

Para medir la calidad de vida usualmente se utilizan cuestionarios, que tienen por 

objetivo valorar las diferentes dimensiones de la misma. Los cuestionarios de calidad de vida 

pueden ser genéricos, útiles para comparar diferentes poblaciones o padecimientos, o 

específicos basados en las características especiales de un determinado padecimiento. A esta 

última categoría pertenece el JAQQ (Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire), el cual fue 

construido para niños con ARJ o espondiloartropatías. El cuestionario se dirige principalmente a 

los niños, quienes se considera son los que pueden brindar mayor información sobre su visión de 

la enfermedad, sus experiencias subjetivas y síntomas, aunque si los niños son menores de 9 

años, el cuestionario es complementado por los padres, a los cuales se considera los mejores 

informantes del estado de su hijo. 
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Este instrumento autoadministrado fue construido basándose en una noción de calidad 

de vida multifactorial, en concordancia con las nociones de salud propuesta por la OMS por lo 

que incluye además de la función física, estimaciones acerca del aspecto social y mental. Así 

como la percepción del paciente acerca de que aspectos de su vida son más significativos y en 

que extensión fueron influenciados por la enfermedad. 

Evalúa 4 dimensiones: función motora gruesa, motora fina, psicosocial y síntomas 

sistémicos, a lo que se le agrega una evaluación de dolor mediante VAS. 

Este test creado en Canadá por Ciarán M. Duffy, fue adaptado en su traducción para su 

aplicación en la población argentina. Existen antecedentes de su uso en el país, no requiriendo 

validación dado que no interroga sobre aspectos susceptibles de presentar variaciones 

idiosincrásicas, limitándose a interrogar sobre la influencia de la patología en las diferentes áreas 

de la vida del niño. 
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CLASIFICACIÓN INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO, LA DISCAPACIDAD Y DE LA 

SALUD (CIF) 

La Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud 

(CIF) fue elaborada por el Grupo de Clasificación, Evaluación, Encuestas y Terminología de la 

OMS. La versión final de ésta fue discutida en la quincuagésima cuarta Asamblea Mundial de la 

Salud en Mayo de 2001. 

La CIF sustituye a la Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y 

Minusvalías (CIDDM) en su versión de 1980. 

La misma pasa de una clasificación de "consecuencias de enfermedades" a una 

clasificación de "componentes de la salud", los cuales permiten identificar lo que constituye la 

salud en vez de centrarse en el impacto resultante de las enfermedades y otras condiciones de 

salud. Como clasificación agrupa diferentes dominios de una persona en un determinado estado 

de salud. Un dominio es un conjunto práctico y relacionado de acciones, funciones fisiológicas, 

estructuras anatómicas, tareas o áreas de la vida; los dominios de la CIF pueden ser vistos como 

dominios de salud y dominios relacionados con la salud. 

Organiza la información en dos partes: Funcionamiento y Discapacidad, y Factores 

Contextuales. 

Los componentes del Funcionamiento y la Discapacidad incluyen: 

• el componente del cuerpo con dos clasificaciones: 

■ una para las funciones de los sistemas corporales, 

■ y otras para las estructuras del cuerpo; 

• el componente de las actividades y participación, que cubre el rango completo de 

dominios que denotan aspectos del funcionamiento tanto desde una perspectiva 

individual como social. 

Dentro de los factores contextuales se incluyen: 
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• Factores ambientales. 

• Factores personales. 

Los factores ambientales ejercen un impacto en todos los componentes del funcionamiento y 

la discapacidad que están organizados, partiendo del entorno más inmediato del individuo y 

llegando hasta el entorno general. Los factores personales son un componente de los factores 

crontextuales pero no están clasificados en la CIF por su gran variabilidad social y cultural. 

Los términos funciones y estructuras corporales, así como actividad y participación, 

sustituyen los términos usados previamente en la CIDDM, "Deficiencias, Discapacidad y 

Minusvalía". 

Los componentes del funcionamiento y la discapacidad de la CIF pueden ser empleados de 

dos maneras, pueden utilizarse para indicar problemas (deficiencias, limitaciones o restricción) 

todos incluidos bajo el concepto global de discapacidad; o pueden indicar aspectos no 

problemáticos, neutrales de la salud, y de aspectos relacionados con la salud, incluidos en el 

concepto de funcionamiento. 

El funcionamiento y la discapacidad en la persona es concebida como una interacción 

dinámica entre los estados de salud y los factores ambientales y personales. Resaltando el 

impacto facilitador o de barrera de los aspectos del mundo físico, social y actitudinal. Esta 

concepción permite un nuevo modelo de abordaje biopsicosocial y una política orientada a la 

equiparación de oportunidades de integración y participación activa de las personas con 

discapacidad. 

Los objetivos de la CIF son proporcionar una base científica para entender, y estudiar la 

salud y los estados relacionados con la salud, las consecuencias y los determinantes; permite 

establecer un lenguaje común, describir la salud y estados funcionales asociados con la salud; 

sa T.O. Prof. López, Claudia; T.O. Díaz, Liliana; "Clasificación Internacional del Funcionamiento, la 
Discapacidad y la Salud. Su importancia en Terapia Ocupacional". Material bibliográfico Práctica Clínica 
II: Servicio Medicina Preventiva de HPC. Lic, en Terapia Ocupacional. Facultad de Ciencias de la Salud 
y Servicio Social. UNMdP. 2005. 
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permite la comparación de datos entre países, entre disciplinas, entre los servicios y en los 

diferentes momentos a lo largo del tiempo, y además ofrece un esquema de codificación 

sistematizado. 

Organización y estructura de la CIF 

- Partes y componentes: 

La CIF está organizada en dos partes: 

La primer parte incluye los siguientes componentes: 

• Funciones Corporales y Estructuras Corporales 

• Actividades y Participación 

La segunda parte está constituida por: 

• Factores Ambientales 

• Factores Personales 

Estos componentes están señalizados por prefijos en cada código 

• b para funciones corporales 

• s para estructuras corporales 

• d para actividades y participación 

• e para factores contextuales 

El prefijo d puede ser reemplazado por a o por p, para señalizar actividades y participación 

respectivamente. 

Detrás de las letras b, s, d, e se escribe un código numérico que empieza con el número del 

capítulo (un dígito), seguidas del segundo nivel (dos dígitos), y del tercer y cuarto nivel (un dígito 

cada uno). Por ejemplo: 

b 2 funciones sensoriales y dolor. (Ítem del primer nivel) 

b 280 sensación de dolor. (Item del segundo nivel) 

b 2801 dolor en una parte del cuerpo (ítem del tercer nivel) 

67 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

á 28012 dolor en el estómago o en el abdomen (ítem del cuarto nivel) 

La versión más detallada de los cuatro niveles se utiliza generalmente en servicios de 

especialistas (ejemplo, resultados de rehabilitación, geriatría, salud mental), mientras que la 

clasificación de dos niveles puede ser usada para sondeos y evaluación de programas de 

intervención en salud. 

Los dominios deben ser codificados como aplicables en un momento dado, aunque 

utilizándolos a lo largo del tiempo será posible describir una trayectoria a través del tiempo o a 

través de un proceso. 

Cada componente de la clasificación está organizado dentro de encabezamientos de 

capítulos y dominios bajo los cuales hay categorías o items específicos. Ej.: en el componente 

Actividad y Participación el capitulo 1 es Aprendizaje y Aplicación del conocimiento. 

Los capítulos se subdividen en bloques de categorías. Por ej.: en el capítulo Aprendizaje 

y Aplicación hay 3 bloques, Experiencias Sensoriales Intencionadas (d 110- d 129); Aprendizaje 

Básico (d 130- d 159) y Aplicación del Conocimiento (d 160-179). 

Dentro de cada capítulo hay categorías individuales de dos, tres y cuatro niveles, cada 

una de ellas con una breve definición e inclusiones y exclusiones para ayudar en la selección del 

código apropiado. 

Los códigos de la CIF requieren el uso de uno o más calificadores que denotan, por 

ejemplo, la magnitud o severidad dei problema en el momento de la evaluación. Los calificadores 

son codificados como uno, dos o varios números después de un punto decimal. 

Todos los componentes se cuantifican usando la misma escala; por lo que un problema 

puede significar un déficit, limitación, restricción o barrera, dependiendo del constructo; deben 

seleccionarse las palabras de calificación apropiada de acuerdo al dominio. 

xxx.0 no existe deficiencia (ninguna, ausente, escasa...) 0 — 4% 

xxx.1 deficiencia leve (ligera, baja,...) 5 — 24% 
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xxx.2 deficiencia moderada (media, regular,...) 25 — 49% 

xxx.3 deficiencia severa (alta, extrema,...) 50-95% 

xxx.4 deficiencia completa (total...) 96— 100% 

xxx.8 no especificadas 

xxx.9 no aplicable 

Funciones Corporales 

I a5 funciones corporales son las funciones fisiológicas de los sistemas corporales 

(incluyendo las funciones psicológicas). Las deficiencias son problemas en las funciones 

corporales o estructuras, como una desviación significativa o pérdida. 

Estas funciones se codifican con un calificador que indica la extensión o magnitud de la 

deficiencia. La existencia de una deficiencia puede definirse como una cuestión de pérdida o 

falta, reducción, adición o exceso, o desviación. 

Cuando se encuentra presente una deficiencia, ésta puede ser puesta en una escala de 

severidad usando el calificador genérico. 

Las estructuras corporales son partes anatómicas del cuerpo como órganos, 

miembros y sus componentes. 

Las deficiencias son problemas en funciones o estructuras corporales como una 

desviación o pérdida significativa. 

Las estructuras corporales se codifican usando tres calificadores. El primero describe la 

extensión y magnitud de la disfunción, el segundo calificador es usado para indicar la naturaleza 

del cambio, el tercero denota la localización de la deficiencia. 

Actividades y Participación 

Actividad es la ejecución de una tarea o acción por un individuo. 

Limitación en la actividad se refiere a la dificultad que una persona puede tener en la 

ejecución de actividades. 
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Participación es la implicación en una situación vital. 

Restricción en la participación implica los problemas que un individuo puede tener en su 

inclusión en situaciones vitales. 

Estos componentes se codifican usando dos calificadores: el calificador de 

desempeño/realización, que ocupa el primer dígito después del punto decimal, y el calificador de 

capacidad, que ocupa el segundo dígito después del punto decimal. Estos dos calificadores 

junto con el código que identifica la categoría forman la matriz de información. Por ejemplo: 

I 
2do calificador capacidad sin ayuda 

d4500. _ 

Ier calificador desempeño realización 

El calificador de desempeño/realización describe lo que una persona hace en su 

contexto/entorno actual. Como el contexto actual incluye un contexto social, el 

desempeño/realización se entiende como la experiencia vivida de las personas en el contexto 

real en el que viven, o como una implicación en una situación vital. Este contexto incluye los 

factores ambientales que pueden ser codificados utilizando la clasificación de los factores 

Ambientales. 

El calificador de capacidad describe la habilidad de un individuo para realizar una tarea o 

acción en un contexto/entorno uniforme (neutral, normalizado y universal). Este constructo 

describe el máximo nivel probable de funcionamiento que una persona puede alcanzar en un 

dominio dado en un momento dado. Para valorar la capacidad total de un individuo se 

necesitaría un ambiente neutro para neutralizar el impacto variable de los diferentes ambientes 

en la habilidad del individuo. El entorno estandarizado puede ser: un ambiente real usado para 

evaluar la capacidad en condiciones de prueba, o en situaciones donde esto no sea posible un 

ambiente asumido que se puede considerar que tiene un impacto uniforme. Este ambiente se 
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denomina el contexto/entorno uniforme o normalizado. De esta manera el constructo de 

capacidad refleja la habilidad del individuo corrigiendo el entorno. 

La distancia entre desempeño/realización y capacidad refleja la diferencia entre el 

impacto entre el contexto/entorno actual y el uniforme, y por lo tanto permite orientar lo que 

puede ser realizado en el ambiente del individuo para mejorar el desempeño/realización. 

El calificador de capacidad sin ayuda es utilizado para describir la habilidad real del 

individuo sin ser ayudado por tecnologías o dispositivos de ayuda ni por terceras personas. La 

presencia de ayuda de otra persona o la utilización de dispositivos de ayuda puede ser 

observada en el calificador de desempeño/realización, ya que éste incorpora en su evaluación el 

entorno actual. 

Existen además de estos dos calificadores, calificadores opcionales que proporcionan a 

los usuarios la posibilidad de codificar la capacidad con asistencia y el desempeño/realización 

sin ayuda. 

Los calificadores de desempeño/realización y capacidad pueden ser usados con y sin 

ayuda, de terceras personas o dispositivos de ayuda, y de acuerdo con la escala anteriormente 

mencionada. 

Factores Ambientales 

Los factores ambientales componen el mundo físico, social y actitudinal en el que las 

personas desarrollan, y conducen sus vidas. 

Estos factores deben ser codificados desde la perspectiva de la persona cuya situación 

está siendo descrita. El calificador indica hasta qué punto un factor es un facilitador o una 

barrera. 
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APLICABIUDAD DEL JAQQ A LA CIF 

El cuestionario sobre Calidad de Vida para la Artritis Juvenil (JAQQ) consta de 4 

secciones que suman 74 items. Además de las 4 secciones el JAQQ agrega una evaluación de 

dolor mediante VAS. 

Este cuestionario recoge 7 niveles de gravedad. 

El primer nivel de gravedad reúne aquellas situaciones en las cuales el niño nunca ha 

tenido dificultades en realizar las actividades y funciones mencionadas, en las últimas dos 

semanas, como resultado de la artritis o del tratamiento de ésta. 

El segundo nivel de gravedad reúne aquellas situaciones en las que el niño apenas 

algunas veces ha tenido dificultades en realizar las actividades y funciones mencionadas, en las 

últimas dos semanas, como resultado de la artritis o del tratamiento de ésta. 

El tercer nivel de gravedad reúne aquellas situaciones en las que el niño algunas veces 

ha tenido dificultades en realizar las actividades y funciones mencionadas, en las últimas dos 

semanas, como resultado de la artritis o del tratamiento de ésta. 

El cuarto nivel de gravedad recoge aquellas situaciones en las que el niño la mitad del 

tiempo ha tenido dificultades en realizar las actividades y funciones mencionadas, en las últimas 

dos semanas, como resultado de la artritis o del tratamiento de ésta. 

El quinto nivel de gravedad recoge aquellas situaciones en la que el niño la mayoría de 

las veces ha tenido dificultades en realizar las actividades y funciones mencionadas, en las 

últimas dos semanas, como resultado de la artritis o del tratamiento de ésta. 

El sexto nivel de gravedad recoge aquellas situaciones en las que el niño casi todo el 

tiempo ha tenido dificultades en realizar las actividades y funciones mencionadas, en las últimas 

dos semanas, como resultado de la artritis o del tratamiento de ésta. 
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El séptimo nivel de gravedad recoge aquellas situaciones en las que el niño todo el 

tiempo ha tenido dificultades en realizar las actividades y funciones mencionadas, en las últimas 

dos semanas, como resultado de la artritis o del tratamiento de ésta. 

A estos siete niveles, se le suma un nivel que corresponde a no aplicable. 

Se le asigna un valor 1 al primer nivel de gravedad, un valor 2 al segundo nivel, y así 

sucesivamente. 

Cada sección del cuestionario varía entre 0% (nunca tiene dificultades al realizar una 

tarea en las últimas dos semanas) y 100% (siempre tiene dificultades). 

De los 74 items que componen el cuestionario 45 corresponden a Actividades y 

Participación, y 31 a Funciones Corporales. Para la VAS de dolor no hemos hallado 

correspondencia con ningún código de la CIF. 

A algunos de los ítems de JAQQ corresponde correlacionarlos con 2 códigos de la CIF, 

tal es el caso del ítem masticar y tragar (Función Motora Gruesa) que es clasificado en la CIF en 

dos funciones diferentes y el item arrodillarse o sentarse en los talones durante unos minutos 

(Función Motora Gruesa) que es diferenciado en dos actividades. Por lo tanto, para adaptar 

correctamente el JAQQ a la codificación de la CIF, a los 74 items del cuestionario le 

corresponden 76 códigos de la CIF. 

Los 45 items de JAQQ que corresponden al componente Actividad y Participación se 

distribuyen en los siguientes capítulos: 

Capítulo 1. Aprendizaje y Aplicación del Conocimiento ( d 110- d 199) 

Capítulo 2. Tareas y Demandas Generales ( d 210- d 299) 

Capítulo 4. Movilidad ( d 410- d 499) 

Capítulo 5. Cuidado Personal ( d 510- d 599) 

Capitulo 7. Interacciones y Relaciones lnterpersonales ( d 710- d 799) 

Capítulo 8. Areas Principales de la Vida ( d 810- d 899) 
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Capítulo 9. Vida Comunitaria, Social y Cívica ( d 910- d 999) 

Los 31 items del JAQQ que corresponden al componente Funciones y Estructuras 

Corporales se encuentran dentro de los siguientes capítulos: 

Capítulo 1. Funciones Mentales ( b 110-b 199) 

Capítulo 2. Funciones Sensoriales y Dolor ( b 210- b 299) 

Capítulo 4. Funciones del Sistema Cardiovascular, Hematológico, Inmunológico y Respiratorio 

(b410-b499) 

Capítulo 5. Funciones de los Sistemas Digestivo, Metabólico y Endocrino ( b 510- b 599) 

Capítulo 6: Funciones Genitourinarias y Reproductoras ( b 610- b 699) 

Capítulo 7. Funciones Neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el Movimiento ( b 710- b 

799) 

Capítulo 8. Funciones de la Piel y Estructuras relacionadas ( b 810- b 899) 

Los apartados del JAQQ adaptados a los códigos de la CIF se presentan a continuación: 

FUNCION MOTORA GRUESA 

FMG 1 Levantarse de la cama al despertarse d 4201 Cambiar de lugar mientras se esta 

acostado 

FMG 2 Entrar o salir de la ducha o bañera d 4551 Subir o bajar 

FMG 3 Lavarse, peinarse o cepUlarse el cabello d 5202 Cuidado del cabello 

FMG 4 Ponerse la ropa interior, pollera o 

pantalones 

d 5400 Ponerse ropa 

FMG 5 Sacarse un sweater o abrigo d 5400 Ponerse ropa 

FMG 6 Caminar media cuadra sobre una 

superficie plana o medio inclinada 

d 4502 Andar en diferentes superficies 

FMG 7 Subir o bajar diez escalones d 4551 Subir o bajar 

74 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

FMG 8 Correr dos cuadras d 4552 Correr 

FMG 9 Andar en bicicleta (o triciclo) d 4750 Conducir/ manejar transportes de tracción 

humana 

FMG 10 Jugar a su deporte favorito. Cuál? d 9201 Deportes 

FMG 11 Participar en clases de educación física d9201 Deportes 

FMG 12 Agacharse y levantar un objeto del 

suelo 

d 4300 Levantar objetos 

FMG 13 Arrodillarse o sentarse en los talones 

durante unos minutos 

d 4151 Permanecer en cuclillas 

FMG 13 Arrodillarse o sentarse en los talones 

durante unos minutos 

d 4152 Permanecer de rodillas 

FMG 14 Estar sentado durante media hora d 4153 Permanecer sentado 

FMG 15 Darse vuelta y mirar sobre su hombro 

FMG 16 Masticar o tragar comida 

d 4109 Cambiar las posturas corporales básicas 

no especificada 

b 5102 Masticación 

FMG 16 Masticar o tragar comida b 5105 Tragar 

FMG 17 Estar parado durante media hora d 4154 Permanecer de pie 

FUNCION MOTORA FINA 

FMF 1 Abrir o cerrar las canillas d 4453 Girar o torcer 

FMF 2 Lavarse los dientes d 5201 Cuidado de los dientes 

FMF 3 Ponerse las medias d 5400 Ponerse ropa 

FMF 4 Ponerse los zapatos d 5402 Ponerse o quitarse calzado 

FMF 5 Atarse los cordones d 5402 Ponerse o quitarse calzado 

FMF 6 Ponerse una blusa/camisa d 5400 Ponerse ropa 

FMF 7 Abrocharse los botones de una camisa o d 5400 Ponerse ropa 
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abrigo 

FMF 8 Ponerse guantes d 5400 Ponerse ropa 

FMF 9 Girar el picaporte para abrir la puerta d 4408 Uso fino de la mano, otro especificado 

FMF 10 Abrir una lata de gaseosa d4409 Uso fino de la mano, no especificado 

FMF 11 Cerrar la tapa de una botella o frasco 

(abierto previamente) 

d550 Comer 

FMF 12 Levantar una taza y beber de ella d 560 Beber 

FMF 13 Usar cuchara, cuchillo o tenedor d 550 Comer 

FMF 14 Escribir, dibujar o colorear con lápiz, 

lapicera, crayón o pintar con un pequeño pincel 

d 4402 Manipular 

FMF 15 Usar una goma de borrar d4402 Manipular 

FMF 16 Cortar papel con tijeras d4402 Manipular 

FUNCION PSICOSOCIAL 

FPS 1 Desobedece o tiene poca interacción con 

sus padres 

17601 Relaciones hijo- padre 

FPS 2 Interactúa poco con sus hermana/os d 7602 Relaciones fraternales 

FPS 3 Interactúa poco con otros niños d 7504 Relaciones informales con compañeros 

FPS 4 Es descortés con otros 47202 Regulación de comportamientos en las 

interacciones 

FPS 5 Se relaciona con gente que causa 

problemas 

d 7509 Relaciones sociales informales, no 

especificada 

FPS 6 Discute mucho d 7202 Regulación de comportamientos en las 

interacciones 

FPS 7 Exige mucha atención b 1552 Rango de la emoción 

FPS 8 Se fastidia con frecuencia b 1552 Rango de la emoción 
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FPS9 Llora mucho sin razón aparente b 1552 Rango de la emoción 

FPS l0 Se pone celoso fácilmente b 1552 Rango de la emoción 

FPS 11 Se queja de soledad b 1552 Rango de la emoción 

FPS 12 Se siente no querido b 1552 Rango de la emoción 

FPS 13 Se siente frustrado b 1552 Rango de la emoción 

FPS 14 Se siente deprimido b 1552 Rango de la emoción 

FPS 15 Se siente inútil o inferior b 1552 Rango de la emoción 

FPS 16 Se siente solo b 1552 Rango de la emoción 

FPS 17 Faltó a clases ( sin incluir consultas 

médicas) 

d 820 Educación escolar 

FPS 18 Molesta en clase d 820 Educación escolar 

FPS 19 No puede concentrarse por mucho 

tiempo 

d 160 Centrar la atención 

FPS 20 Desobedece a las maestras d 820 Educación escolar 

FPS 21 Tiene bajo rendimiento en clase d 820 Educación escolar 

FPS 22 No concluye tareas empezadas d 2100 Llevar a cabo una tarea sencilla 

SINTOMAS SISTEMICOS 

SS1 Poco apetito b 539 Funciones relacionadas con el sistema 

digestivo, otras especificadas y no especificadas 

SS 2 Llagas en la boca b 849 Funciones de la piel, otras especificadas y 

no especificadas 

SS 3 Nauseas/vómitos b 5350 Sensación de nausea 

SS 4 Dolor abdominal b 28012 Dolor en el estómago o en el abdomen 

SS 5 Acidez b 5158 Funciones digestivas, otra especificada 

SS 6 Diarrea b 5251 Consistencia fecal 
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SS 7 Constipación b 5252 Frecuencia de la defecación 

SS 8 Sangre en deposiciones (sangre al mover 

intestino) 

b 5259 Funciones relacionadas con la defecación, 

no especificada 

SS 9 Ojos irritados, rojos, con dolor b 28019 Dolor en una parte del cuerpo, no 

especificada 

SS 10 Sarpullido en la piel b 849 Funciones de la piel, otras especificadas y 

no especificadas 

SS 11 Dolor o molestia al orinar b 28019 Dolor en una parte del cuerpo, no 

especificada 

SS 12 Orina oscura o con manchas de sangre b 6109 Funciones relacionadas con la excreción 

urinaria, no especificada 

SS 13 Dolor de cabeza b 28010 Dolor en la cabeza y cuello 

SS 14 Fiebre b 5500 Temperatura corporal 

SS 15 Disminución o poca fuerza b 730 Funciones relacionadas con la fuerza 

muscular 

SS16 Rigidez b 710 Funciones relacionadas con la movilidad 

de las articulaciones 

SS 17 Se cansa fácilmente b 4552 Fatigabilidad 

SS 18 Hinchazón de articulaciones b 710 Funciones relacionadas con la movilidad 

de las articulaciones 

SS 19 Molestia o dolor en las articulaciones b 28016 Dolor en las articulaciones 

A los fines de esta tesis se intentará expresar las dimensiones de la calidad de vida más 

comprometidas debido a la ARJ según tiempo de evolución de la patología, tal como es recogida 

por el JAQQ utilizando los códigos propuestos por la CIF. 

Los T.O. como miembros del equipo interdisciplinario en la rehabilitación del niño con 

enfermedades reumáticas, así como en otras áreas dentro de las discapacidades físicas, 
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deberían aproximarse al uso de esta nueva clasificación dado que la misma constituye un marco 

de referencia permitiendo establecer un lenguaje común y unificado entre disciplinas, servicios y 

paises. 

Como ya mencionamos, sólo serán utilizados los códigos de la CIF, sin homologar los 

siete niveles de gravedad del JAQQ, con la graduación en cinco tramos propuestos por la CIF 

para los problemas relacionados con la discapacidad dado que lo mismo requeriría un estudio en 

profundidad, aunque se intentarán analizar qué aspectos deberían ser considerados para lograr 

tal fin. 
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ANÁLISIS DE LOS DATOS 

• Análisis de los datos según tiempo de evolución de la enfermedad 

2 

1 

0 

Escala de puntaje 
0- No corresponde 4- La mitad de las veces (50% de las veces) 
1- Ninguna de las veces (NUNCA) 5- La mayoría de las veces (75% de las veces 
2- Casi ninguna de las veces (10 % de las veces) 6- Casi todas las veces (90% de las veces) 
3- Alguna de las veces (25 % de las veces ) 7- Todas las veces ( SIEMPRE) 

1,1111 I,IVi[I11IIT1,iH 
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 

Pacientes 

Gráfico 1. Puntaje individual de Calidad de Vida evaluada por el JAQQ según tiempo de 

evolución crónica en niños con ARJ, del HIEMI y Centro Integral de Reumatologia, Mar del Plata, 

Enero a Marzo 2006. 

En esta figura se observa variación de los puntajes de la C. de V. en los pacientes, 

siendo el puntaje más bajo de 1, 5 puntos = 1 NINGUNA DE LAS VECES ha tenido dificultades 

en realizar las actividades de las dimensiones de la C. de V., y el más alto 5 puntos = 5 LA 

MAYORIA DE LAS VECES ha tenido dificultades. Por lo tanto la puntuación media en la Calidad 

de Vida, para este grupo de niños es de 3 puntos = 3 ALGUNA DE LAS VECES o el 25 % DE 

LAS VECES el niño ha presentado dificultades en la realización de las actividades. 
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• F.M.G 

Fac ¡entes 

®F.M.F. ■F.PSS USINT 

F.M.G: Función Motora Gruesa F.M.F: Función Motora Fina F.PSS: Función Psicosocial SINT: Síntomas sistémicos 

Escala de puntaje 
0- No corresponde 4- 
1- Ninguna de las veces (NUNCA) 5- 
2- Casi ninguna de las veces (10 %de las veces) 6- 
3- Alguna de las veces (25% de las veces) 7- 

La mitad de las veces (50% de las veces) 
La mayoria de las veces (75 % de las veces 
Casi todas las veces (90% de las veces) 
Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 2. Promedio de las secciones en el paciente individual evaluada por el JAQQ según 

tiempo de evolución crónica en niños con ARJ, del HIEMI y Centro Integral de Reumatologia, 

Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

Este gráfico permite visualizar en términos generales las diferencias encontradas no solo 

entre pacientes, sino en un mismo paciente en las diferentes dimensiones de su Calidad de Vida. 

Los datos son explicados en forma más detallada en lo gráficos siguientes. 
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5 

2 

1 -

o 

F.M.G F.M.F 

Secciones 

~ 

F.PSS SINT 

F.M.G: Función Motora Gruesa F.M.F: Función Motora Fina 
Escala de puntaje 

F.PSS: Función Psícosocial SINT: Sintomas sistémicos 

0- No corresponde 4- La mitad de las veces (50 % de las veces) 
1- Ninguna de las veces (NUNCA) 5- La mayoría de las veces (75% de las veces 
2- Casi ninguna de las veces (10 % de las veces) 6- Casi todas las veces ( go % de las veces) 
3- Alguna de las veces (25 % de las veces ) 7- Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 3. Puntuación promedio de las secciones del JAQQ en niños con ARJ según tiempo de 

evolución crónica, del HIEMI y Centro Integral de Reumatologia, Mar del Plata, Enero a Marzo 

2006 

En este gráfico se observan los puntajes obtenidos en las cuatro secciones del 

cuestionario, existe cierta homogeneidad en tres de las áreas, a excepción de la función motora 

fina que obtuvo el puntaje promedio más bajo. 

El puntaje promedio de la función psicosocial fue de 3,3 puntos, la puntuación promedio 

fue de los síntomas sistémicos fue de 3,2 puntos, el de la función motora gruesa 2,8 puntos, lo 

que equivale a 3 puntos, es decir que el niño ALGUNA DE LAS VECES (25 %de las veces) ha 

presentado dificultades en realizar las actividades que corresponden a estas tres secciones. La 

puntuación promedio en la función motora fina fue de 2 puntos = 2 CASI NINGUNA DE LAS 
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VECES ( 10 % de la veces ) el niño ha experimentado dificultades en la realización de las 

actividades de esta sección. 

a+ 
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C4-. 
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Escala de puntaje 
0. No corresponde 
1. Ninguna de las veces (NUNCA) 
2. Casi ninguna de las veces (10 %de las veces) 
3. Alguna de las veces (25 % de las veces ) 

6 

Pacientes 

i 
9 10 11 12 

4. La mitad de las veces (50% de las veces) 
5. La mayoría de las veces (75 % de las veces 
6. Casi todas las veces (90% de las veces) 
7. Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 4. Puntuación asignada en escala VAS de Dolor del JAQQ, en niños con ARJ según 

tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro Integral de Reumatología, Mar del Plata, Enero 

a Marzo 2006. 

Las puntuaciones oscilan entre 0 y 6 puntos, siendo la puntuación media de dolor para el 

grupo de 2 puntos sobre 10, en una escala donde 0 equivale a SIN DOLOR y 10 PEOR DOLOR 

I NMAGI NABLE. 

En el ítem B las frases utilizadas con mayor frecuencia para describir el nivel de dolor en 

la semana anterior fueron SIN DOLOR, seguido por DOLOR MODERADO y finalmente POCO 

DOLOR. 
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En el item 2 de la sección 5 la valoración global del niño o padre con respecto a la 

última evaluación fue en orden de frecuencia MUCHO MEJOR, seguida por IGUAL, y por último 

MEJOR. 
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• Análisis de los datos según forma clínica 

poliarticular 

Escala de puntaje 
0- No corresponde 4- La mitad de las veces (50% de las veces) 
1- Ninguna de las veces (NUNCA) 5- La mayoría de las veces (75 % de las veces 
2- Casi ninguna de las veces (10 % de las veces) 6- Casi todas las veces (90% de las veces) 
3- Alguna de las veces (25 % de las veces ) 7- Todas las veces ( SIEMPRE) 

T 

Forma 

oligoarticular 

Gráfico 5. Promedio de puntuación en Calidad de Vida evaluada por el JAQQ, según forma 

clínica, en niños con ARJ de evolución crónica, del HIEMI y Centro Integral de Reumatologia, 

Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

Tras la aplicación de los cuestionarios en este limitado grupo de estudio se observa que 

en ambas formas clínicas y, con tiempo de evolución crónico, se obtiene una leve diferencia 

entre la forma poliarticular, con un puntaje promedio de 2, 7 puntos y la oligoarticular, 3 puntos. 

Sin embargo ambas equivalen a un valor 3, es decir, los niños ALGUNAS VECES perciben 

dificultades en realizar actividades en las distintas dimensiones de su calidad de vida. 
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~ 3 - 
a 2

1 - 
o-1 

F.M.G 

i_ v t
F.M.F F.PSS SINT 

Secciones 

F.M.G: Función Motora Gruesa F.M. F: Función Motora Fina 
Escala de puntaje 

0- No corresponde 4- 
1- Ninguna de las veces (NUNCA) 5- 
2- Casi ninguna de las veces (10 %de las veces) 6- 
3 Alguna de las veces (25 % de las veces ) 7- 

■ poliarticular 
■ oligoarticular 

F.PSS: Función Psicosocial SINT: Síntomas sistémicos 

La mitad de las veces (50 % de las veces) 
La mayoría de las veces (75 % de las veces 
Casi todas las veces (90% de las veces) 
Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 6. Puntaje promedio por secciones del JAQQ, según forma clínica, en niños con ARJ de 

evolución crónica, del HIEMI y Centro Integral de Reumatología, Mar del Plata, Enero a Marzo 

2006. 

Este gráfico refleja que la sección mas comprometida es la Función Psicosocial en 

ambas formas clínicas, seguida por los Síntomas Sistémicos, Función Motora Gruesa y Función 

Motora Fina. 

En la Función Psicosocial se observa una diferencia marcada entre la forma 

oligoarticular (3,8 puntos = 4 LA MITAD DE LAS VECES el niño ha tenido dificultades en realizar 

las actividades que corresponden a esta sección) y la poliarticular (2,9 puntos = 3 ALGUNA DE 

LAS VECES el niño ha tenido dificultades en realizar las actividades que corresponden a esta 

sección). 

En Sintomas Sistémicos no se observan diferencias significativas. La forma oligoarticular 

presenta una puntuación de 3,3 puntos, y la forma poliarticular 3,02, ambos puntajes 
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corresponden al valor 3 de la escala ALGUNA DE LAS VECES el niño ha tenido dificultades en 

realizar las actividades que corresponden a esta sección. 

En la sección Función Motora Gruesa, se obtuvieron puntuaciones similares en ambas 

formas clínicas. 2,7 puntos en la forma poliarticular y 2,8 puntos en la oligoarticular, ambas 

corresponden al valor 3 de la escala de puntuación, ALGUNA DE LAS VECES el niño ha 

presentado dificultades en realizar las actividades correspondientes de la sección. 

En cuanto a la sección Función Motora Fina el punta}e hallado es similar tanto en la 

forma poliarticular (2,1 puntos) como en la forma oligoarticular (2 puntos), ambas pertenecen al 

valor 2 de la escala CASI NINGUNA DE LAS VECES el niño ha presentado dificultades en 

realizar las actividades que corresponden a esta sección. 
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Forma oligoarticular 

1 t 
1 2 3 

Pacientes 

Escala de puntaje 
0- No corresponde 4- La mitad de las veces (50 %de las veces) 
1- Ninguna de las veces (NUNCA) 5- La mayoría de las veces (75 % de las veces) 
2- Casi ninguna de las veces (10% de las veces) 6- Casi todas las veces (90 % de las veces) 
3- Alguna de las veces (25% de las veces) 7- Todas las veces ( SIEMPRE) 

i ■ 
5 

Gráfico 7. Puntuación promedio individual en la sección Función Motora Gruesa evaluada por el 

JAQQ, en niños con ARJ oligoarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro 

Integral de Reumatologia, Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico que expresa el puntaje promedio obtenido en la sección por los 

diferentes niños se observa una gran heterogeneidad en las puntuaciones, que varían de 5,8 

puntos = 6 CASI TODAS LAS VECES el niño ha presentado dificultades en las actividades que 

corresponden a la sección, a 1 punto = 1 NINGUNA DE LAS VECES el niño ha presentado 

dificultades. 
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Pacientes 

Escala de puntaje 
0- No corresponde 4 La mitad de las veces (50% de las veces) 
1- Ninguna de las veces (NUNCA) 5- La mayoría de las veces (75 % de las veces 
2- casi ninguna de las veces (10% de las veces) 6- Casi todas las veces (90% de las veces) 
3 Alguna de las veces (25% de las veces) 7- Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 8. Puntuación promedio individual en la sección Función Motora Fina evaluada por el 

JAQQ, en niños con ARJ oligoarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro 

Integral de Reumatologia, Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico se observa un promedio de puntuaciones que oscilan entre 1 punto = 1 

NINGUNA VEZ el niño ha presentado dificultades en la realización de las actividades de la 

sección, a 1, 8 puntos = 2 CASI NINGUNA VEZ el niño ha presentado dificultades; y una 

puntuación con diferencia significativa 5, 8 puntos = 6 CASI TODAS LAS VECES ha presentado 

dificultades. 

Los items seleccionados como más dificultosos en esta función, en orden de frecuencia 

fueron: 4 Ponerse los zapatos y 5 Atarse los cordones, seguidos por 1 Abrir o cerrar las canillas, 

7 Abrocharse los botones de una camisa u abrigo, 9 Girar el picaporte para abrir la puerta, 11 

Cerrar la tapa de una botella o frasco ( previamente abierto), 12 Levantar una taza y beber de 

ella y en menor medida 2 Lavarse los dientes, 3 Ponerse las medias, 6 Ponerse una blusa 

camisa, 10 Abrir una lata de gaseosa, 14 Escribir, dibujar o colorear con lápiz, lapicera, crayón o 

pintar con un pequeño pincel, 16 Cortar papel con tijera. 
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Aquellas actividades contribuidas por el niño o padre como dificultosas fueron: Hacer 

nudos, Arrancar el pasto, y Usar el teclado. 
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6- 

c 5 
'o 

1 i 
1 2 3 4 5 

Pacientes 

Escala de puntaje 
0- No corresponde 4 La mitad de las veces (50 % de las veces) 
1- Ninguna de tas veces (NUNCA) 5- La mayoría de las veces (75 % de las veces 
2- Casi ninguna de las veces (10% de las veces) 6- Casi todas las veces ( g0 % de las veces) 
3- Alguna de las veces (25% de las veces) 7- Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 9. Puntuación promedio individual en la sección Función Psicosocial evaluada por el 

JAQQ, en niños con ARJ oligoarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro 

Integral de Reumatologia, Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico se observa una heterogeneidad en las puntuaciones que oscilan entre 6, 

2 = 6 CASI TODAS LAS VECES el niño ha presentado dificultades en la realización de las 

actividades que corresponden a esta sección, y 2, 2 = 2 CASI NINGUNA DE LAS VECES ha 

presentado dificultades. 

Los ítems seleccionados como más dificultosos por los niños o sus padres son, en orden 

de frecuencia, 1 Desobedece o tiene poca interacción con sus padres, 6 Discute mucho, 

seguidos por 9 Llora mucho sin razón aparente, 14 Se siente deprimido; y finalmente por 2 

lnteractúa poco con sus hermanos, 3 lnteractúa poco con otros niños, 7 Exige mucha atención, 8 

Se fastidia con frecuencia, 10 Se pone celoso fácilmente, 11 Se queja de soledad, 12 Se siente 

no querido, 13 Se siente frustrado, 15 Se siente inútil o inferior, 17 Falto a clases ( sin incluir 

90 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

consultas médicas}, 18 Molesta en clase, 19 No puede concentrarse por mucho tiempo, 20 

Desobedece a las maestras, 21 Tiene bajo rendimiento en clase, y 22 No concluye tareas 

empezadas. 

P
un

tu
ac

ió
n 

7 

6 

5 

4 

Li. N 
1 2 3 4 5 

Pacientes 

Escala de puntaje 
0- No corresponde 4- La mitad de las veces (50 % de las veces) 
1- Ninguna de tas veces (NUNCA) 5- La mayoria de las veces (75 % de las veces 
2- Casi ninguna de las veces (10 %de las veces) 6- Casi todas las veces (90% de las veces) 
3- Alguna de las veces (25% de las veces) 7- Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 10. Puntuación promedio individual en la sección Síntomas Sistémicos evaluada por el 

JAQQ, en niños con ARJ oligoarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro 

Integral de Reumatologia, Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En esta sección se observa una distribución heterogénea de las puntuaciones que varia 

entre 6, 2 = 6 CASI TODAS LAS VECES el niño ha presentado dificultades con los síntomas de 

esta sección, y 1,4 =1 NINGUNA DE LAS VECES ha presentado dificultades. 

Los items mas seleccionados fueron: 18 Hinchazón de las articulaciones y 19 Molestia o 

dolor en articulaciones; seguidos por 1 Poca apetito, y 17 Se cansa fácilmente, con menor 

frecuencia 9 Ojos irritados, rojos, con dolor, 13 Dolor de cabeza, 15 Disminución o poca fuerza, y 

16 Rigidez, finalmente por 2 Llagas en la boca, 3 Nauseas/ Vómitos y 5 Acidez. 
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Pacientes 

Escala de puntaje 
0- No corresponde 4- La mitad de las veces (50 % de las veces) 
1- Mnguna de las veces (NUNCA) 5- La mayoría de las veces (7S % de las veces 
2- Casi ninguna de las veces (10% de las veces) 6- Casi todas las veces (90 % de las veces) 
3- Alguna de las veces (25% de las veces) 7- Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 11. Puntuación asignada en escala VAS de Dolor evaluada por el JAQQ, en niños con 

ARJ oligoarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro Integral de Reumatologia, 

Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico se observa heterogeneidad de respuesta oscilando entre la asignación 0 

y 5 puntos, de una escala de 0 a 10, donde Q corresponde a SIN DOLOR y 10 PEOR DOLOR 

INMAGINABLE. 

En el item B de la sección Dolor la frase utilizada por los niños o sus padres para 

describir el dolor en la semana anterior fue con mayor frecuencia SIN DOLOR ( 3 pacientes), 

seguida por DOLOR MODERADO (2 pacientes). 

En el item C solo un niño asigno una cara a su nivel de dolor correspondiente a la carita 

1, que se correlaciona con la frase seleccionada en el item anterior Sin Dolor. 
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En el item 2 de la sección Dolor la valoración global del paciente I padre con respecto a 

la última evaluación, la mayoría de repuestas se encontraron en la opción 1 = MUCHO MEJOR, 

y2=  MEJOR. 
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Forma Poliarticular 

~ 2 
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o 
1 2 3 4 5 6 7 

Pacientes 

Escala de puntaje 
O. No corresponde 4. La mitad de las veces (50% de las veces) 
1. Ninguna de las veces (NUNCA) 5. La mayoría de las veces (75% de las veces 
2. Casi ninguna de las veces (10% de las 6. Casi todas las veces (90 %de las veces) 

3. 
veces) 
Alguna de las veces (25 % de las veces ) 

7. Todas las veces ( SIEMPRE) 

Gráfico 12. Puntuación promedio individual en la sección Función Motora Gruesa evaluada por 

el JAQQ, en niños con ARJ Poliarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro 

Integral de Reumatología, Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico se observa en general una homogeneidad en las respuestas que oscilan 

entre 2,4 puntos = 2 CASI NINGUNA DE LAS VECES el niño ha presentado dificultades en la 

realización de las actividades de esta sección, y 4 puntos = 4 LA MITAD DE LA VECES ha 

presentado dificultades, a excepción de un caso en el cual la puntuación promedio fue 1 punto = 

1 NINGUNA DE LAS VECES ha presentado dificultades. 

Los items seleccionados con mayor frecuencia fueron: 6 Caminar media cuadra sobre 

una superficie plana o medio inclinada, y 7 Subir o bajar 10 escalones, seguido por 3 Lavarse, 

peinarse o cepillarse el cabello, 11 Participar en clases de educación física y 13 Arrodillarse o 

sentarse en los talones durante unos minutos; seguidos por 1 Levantarse de la cama al 

despertarse, 5 sacarse un sweater o abrigo, 8 correr dos cuadras, 10 Jugar a su deporte favorito, 
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y 17 Estar parado durante media hora, y finalmente los items 2 Entrar o salir de la ducha o 

bañera, 12 Agacharse y levantar un objeto del suelo y 15 Darse vuelta y mirar sobre su hombro. 

Dentro de los items aportados voluntariamente por los pacientes o sus padres 

encontramos. Saltar, Ponerse en cuclillas, Levantar cosas pesadas y Correr mucho tiempo. 
P

un
tu

ac
ió

n 

Escala de puntaje 
0. No corresponde 4. La mitad de las veces (50% de las veces) 
1. Ninguna de las veces (NUNCA) 5. La mayoría de las veces (75 % de las veces 
2. Casi ninguna de las veces (10 %de las veces) 6. Casi todas las veces (90% de las veces) 
3. Alguna de las veces (25% de las veces) 7. Todas las veces ( SIEMPRE) 
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Gráfico 13.  Puntuación promedio individual en la sección Función Motora Fina evaluada por el 

JAQQ, en niños con ARJ Poliarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro 

Integral de Reumatologia, Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico se observa una distribución de puntajes similares, que varían entre 1,2 

puntos = 1 NINGUNA DE LAS VECES el niño ha presentado dificultades en la realización de las 

actividades de esta sección, y 3 puntos = 3 ALGUNA DE LAS VECES ha presentado 

dificultades. 

Los ítems seleccionados como más dificultosos en esta sección fueron el : 1 Abrir o 

cerrar las canillas, y 11 Cerrar la tapa de una botella o frasco (previamente abierto), seguidos por 

9 Girar el picaporte para abrir la puerta, con menor frecuencia 5 Atarse los cordones y 14 
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Escribir, dibujar o colorear con lápiz, lapicera, crayón o pintar con un pequeño pincel, seguidos 

por 2 Lavase los dientes, 3 Ponerse las medias, 6 Ponerse una blusa/ camisa y 10 Abrir una lata 

de gaseosa, y finalmente 4 Ponerse los zapatos, y 8 Ponerse guantes. 

Los items contribuidos voluntariamente por los pacientes o sus padres fueron: Abrir un 

frasco y Abrir la puerta del auto. 
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Escala de puntaje 
0. No corresponde 4. La mitad de las veces (50% de las veces) 
1. Ninguna de las veces (NUNCA) 5. La mayoría de las veces (75% de las veces 
2. Casi ninguna de las veces (10 %de las veces) 6. Casi todas las veces (90% de las veces) 
3. Alguna de las veces (25% de las veces) 7. Todas las veces ( SIEMPRE) 
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Gráfico 14. Puntuación promedio individual en la sección Función Psicosocial evaluada por el 

JAQQ, en niños con ARJ Poliarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro 

Integral de Reumatologia, Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico se observa una distribución irregular de los pontajes que oscilan entre 5 

puntos = 5 LA MAYORIA DE LAS VECES el niño ha presentado dificultades en la realización de 

las actividades de esta sección, y 1,8 puntos = 2 CASI NINGUNA DE LAS VECES ha 

presentado dificultades. 

Los ítems que aparecen con mayor frecuencia son el 8 Se fastidia con frecuencia y el 6 

Discute mucho, seguidos por el 1 Desobedece o tiene poca interacción con sus padres, 2 

Interactúa poco con sus hermana/os, y el 7 Exige mucha atención, luego le siguen el 3 
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Interactúa poco con otros niños, el 4 Es descortés con otros, 15 Se siente inútil o inferior y el 17 

Falto a clases ( sin incluir consultas médicas), y finalmente el 5 Se relaciona con gente que 

causa problemas, 10 Se pone celos fácilmente, 14 Se siente deprimido y el 19 No puede 

concentrarse por mucho tiempo. 

Solo un ítem es aportado en esta sección: Poca interacción con tias. 
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Escala de puntaje 
0. No corresponde 4. La mitad de las veces (50% de las veces) 
1. Ninguna de tas veces (NUNCA) 5. La mayoria de las veces (75% de las veces 
2. Casi ninguna de las veces (10 %de las veces) 6. Casi todas las veces (90% de las veces) 
3. Alguna de las veces (25% de las veces) 7. Todas las veces ( SIEMPRE) 

7 

6 

5 

4- 

3 

2- 

1 - 

o- Li '-  -fi- 2 3 4 5 6 7 

Pacientes 

Gráfico 15. Puntuación promedio individual en la sección Síntomas Sistémicos evaluada por el 

JAQQ, en niños con ARJ Poliarticular de tiempo de evolución crónica, del HIEMI y Centro 

Integral de Reumatologia, Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico se observa una oscilación en las respuestas que varia entre 1,2 puntos = 

1 NINGUNA DE LAS VECES el niño ha presentado dificultades con las manifestaciones 

mencionadas en esta sección, y 5, 2 puntos = 5 LA MAYORIA DE LAS VECES ha presentado 

dificultades. 

Los items mencionados con mayor frecuencia como dificultosos por los niños o el padre 

fueron: 18 Hinchazón de articulaciones, seguido por 13 Dolor de cabeza, 15 Disminución o poca 

fuerza, 17 Se cansa fácilmente, 19 Molestia o dolor en articulaciones y 1 Poco apetito, seguidos 
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por 2 Llagas en la boca, 3 Nauseas I Vómitos, 10 Sarpullido en la piel, y finalmente 4 Dolor 

abdominal, 5 Acidez, 7 Constipación y 9 Ojos irritados, rojos, con dolor, 

P
un

tu
ac

ió
n 

Escala de puntaje 
0. No corresponde 4. La mitad de las veces (50% de las veces) 
1. Ninguna de las veces (NUNCA) 5. La mayoría de las veces (75 % de las veces 
2. Casi ninguna de las veces ( 10 %de las veces) 6. Casi todas las veces (90% de las veces) 
3. Alguna de las veces (25% de las veces) 7. Todas las veces ( SIEMPRE) 
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Gráfico 15. Puntuación asignada en escala VAS de Dolor, evaluada por el JAQQ, en niños con 

ARJ Poliarticular de tiempo de evolución crónica. Mar del Plata, Enero a Marzo 2006. 

En este gráfico se observa heterogeneidad en la valoración del dolor por los niños o sus 

padres, que varían entre 0 y 6 puntos. 

En el ítem B las frases más utilizadas para describir el dolor del niño durante la última 

semana se distribuyeron uniformemente entre las categorías 2 POCO DOLOR (3 pacientes), 1 

SIN DOLOR (2 pacientes) y 3 DOLOR MODERADO (2 pacientes). 

En el item C un solo niño por edad le correspondió seleccionar una carita, eligiendo la 2 

que se corresponde con la frase Poco Dolor expresada por su padre en el ítem anterior. 

En el ítem 2 de la sección Dolor la valoración global del paciente I padre con respecto a 

la última evaluación, la mayoría de repuestas se encontraron por orden de frecuencia en la 

opción 1 = MUCHO MEJOR, 3 = IGUAL y2 = MEJOR. 
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INFORME DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS DEL JAQQ MEDIANTE LOS CODIGOS DE 

LA CIF 

Tomando en consideración la Clasificación Internacional, del Funcionamiento, de la 

Discapacidad y la Salud (CIF) se expresarán los items seleccionados por el niño o padre como 

más dificultosos y aquellos contribuidos voluntariamente por los mismos. 

Función Motora Gruesa 

En la ARJ de evolución crónica se observa deficiencias en las siguientes actividades: 

d 4502 Andar en diferentes superficies 

d 4159 Permanecer en cuclillas 

d 4551 Subir o bajar 

d 4552 Correr 

d9201 Deportes 

d 4300 Levantar objetos 

d 4154 Permanecer de pie 

d 5202 Cuidado del cabello 

d 4201 Cambiar de lugar mientras se esta acostado 

d 5400 Ponerse ropa 

d 4109 Cambiar las posturas corporales básicas no especificadas 

d4553 Saltar 

d 4106 Cambiar el centro de gravedad del cuerpo 

Función Motora Fina 

En la ARJ de evolución crónica se observa deficiencias en las siguientes actividades: 

d 4453 Girar o torcer 

d 550 Comer 

d 5402 Ponerse o quitarse calzado 
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d 4408 Uso fino de la mano, otro especificado 

d 4402 Manipular 

d 5201 Cuidado de los dientes 

d 5400 Ponerse ropa 

d 4409 Uso fino de la mano, no especificado 

d 560 Beber 

Función Psicosocial 

En la ARJ de evolución crónica se observa deficiencias en las siguientes actividades: 

d 7202 Regulación de comportamientos en las interacciones 

b 1552 Rango de la emoción 

d 7601 Relaciones hijo- padre 

d 7602 Relaciones fraternales 

d 7504 Relaciones informales con compañeros 

d 820 Educación escolar 

d 7202 Regulación de comportamientos en las interacciones 

d 160 Centrar la atención 

d 7509 Relaciones sociales informales, no especificada 

d 2100 Llevar a cabo una tarea sencilla 

d 7603 Relaciones con el resto de la familia 

Síntomas Sistémicos: 

En la ARJ de evolución crónica se observa deficiencia en las siguientes funciones: 

b 710 Funciones relacionadas con la movilidad de las articulaciones 

b 28016 Dolor en las articulaciones 

b 4552 Fatigabilidad 

b 539 Funciones relacionadas con el sistema digestivo, otras especificadas y no especificadas 
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b 28010 Dolor en la cabeza y el cuello 

b 730 Funciones relacionadas con la fuerza muscular 

b 849 Funciones de la piel, otras especificadas y no especificadas 

b 5350 Sensación de nausea 

b 28019 Dolor en una parte del cuerpo, no especificada 

b 28012 Dolor en el estomago o en el abdomen 

b 5252 Frecuencia de la defecación 
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CONCLUSIONES 

A través de este trabajo hemos logrado acercarnos a la percepción que tiene un niño con 

ARJ de su estado de salud física, de su estado psicológico, de su nivel de independencia, de sus 

relaciones sociales y de la relación con los diferentes elementos del entorno55, es decir, que nos 

ha permitido conocer su calidad de vida. 

Hemos accedido a un limitado grupo de estudio debido a la escasa incidencia de la 

patología en cuestión, con la característica que todos los integrantes de la muestra presentaban, 

de acuerdo al tiempo de evolución, una forma clínica crónica. Dicha característica no nos ha 

dejado resolver nuestro interrogante inicial, determinar como es la calidad de vida de los niños 

con ARJ. 

Aplicando a este grupo el Cuestionario de Calidad de Vida en Artritis Juvenil (JAQQ) 

encontramos que el puntaje promedio de C. de V. fue de 3 puntos. Esto equivale a decir que los 

niños ALGUNA DE LAS VECES (el 25 % de las veces) perciben dificultades en la realización de 

sus actividades. 

No encontramos diferencias significativas entre las puntuaciones promedio de las 

dimensiones física y psicosocial de la C. de V. Dentro de la dimensión fisica los puntajes mas 

elevados se hallaron en los síntomas sistémicos, seguidos por la función motora gruesa, y por 

último la función motora fina, que obtuvo la puntuación mas baja. El dolor fue evaluado de 

manera independiente, y tampoco arrojó un puntaje relevante, dado que la puntuación promedio 

asignada fue de 2 puntos sobre 10. La dimensión psicosocial, que incluye la dimensión 

psicológica y social, obtuvo la puntuación promedio más alta, aunque con una diferencia poco 

notoria con la puntuación promedio de los síntomas sistémicos. 

ss WIKIPEDIA. La enciclopedia libre. Artículo Calidad de Vida. Disponible en: 
http:ües.wikipedia.org/WlKlicalidad_de vida [Consulta: 6 de junio de 20051 

102 



Calidad de Vida en Niños con ARJ 

Si bien no hay diferencias importantes en los puntajes entre una dimensión y otra, 

igualmente nos resulta interesante que la dimensión psicosocial sea la mas afectada, siendo que 

los niños refieren pocas dificultades en su desempeño motor y en el nivel de dolor. Esto nos hizo 

pensar que dicha dimensión también puede verse perjudicada por variables independientes de la 

actividad motora y el dolor, lo que amplia nuestra visión inicial del tema. 

Creemos entonces que en este grupo la dimensión psicosocial pudo verse alterada por 

un cambio en la experimentación del estado corporal, de un estado de angustia mas o menos 

consciente que puede ser provocado por la misma enfermedad o por las fantasías que ésta 

despierta en el niño, y a factores derivados de una perturbación subsiguiente de las costumbres 

y al establecimiento de un nuevo modo de relacionarse en el contexto familiar y social. Aspectos 

estos que no solo se encuentran en la ARJ sino que son características propias de la 

enfermedad crónica. 

Las percepciones mas frecuentes de los niños en el área psicosocial se relacionan 

mayormente en lo referido a la interacción con su familia y no tanto al funcionamiento escolar y la 

interacción con pares. Hecho que podemos relacionar con la edad promedio de este grupo de 

niños (12 años), dado que el ingreso a la adolescencia supone normalmente un intenso impulso 

hacia la independencia. El joven juega con la experimentación y los errores, adopta ideas y 

valores nuevos. Desafían la autoridad adulta y prueban los límites. Las imposiciones del 

tratamiento médico y las limitaciones propias de la enfermedad dificultan el desarrollo normal de 

la independencia. Las sobreprotección y la falta de información pueden agudizarla, ya que 

bloquean la participación del joven en las decisiones.56 La aceptación gradual de 

responsabilidades en el cuidado de si mismo permite que el adolescente vaya adquiriendo 

habilidades necesarias para llegar a funcionar como un adulto competente. 

5' SILBER, Tomás J. Manual de Medicina de la Adolescencia Washington: OPS Serie Paltex para 
Ejecutores de Programas de Salud N° 20, 1492. p. 324-339 
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Por otro lado, la característica de la enfermedad que hace que se produzcan largos 

periodos de remisión aparente puede ser particularmente estresante, imponiendo al niño 

revisiones constantes de las respuestas psicológicas y percepciones de si mismo, aumentando 

los niveles de ansiedad y depresión en los pacientes y en los otros miembros de su familia. 

En este grupo de pacientes crónicos se presentaron dos formas clínicas, la poliarticular y 

la oligoarticular. La poliarticular arrojo una puntuación de 2,7 puntos y la oligoarticular de 3 

puntos, lo cual equivaldría a decir que en ambas formas clínicas el niño ALGUNA DE LAS 

VECES (el 25% de las veces) percibe dificultades en la realización de sus actividades. 

En la forma poliarticular hemos encontrado que los puntajes fueron similares en las dos 

dimensiones de la C. de V., psicosocial y física, mientras que en la oligoarticular no solo 

hallamos gran disparidad entre una dimensión y otra, sino también entre los diferentes 

componentes de la dimensión física. 

Analizando detalladamente cada situación podemos inferir que en la forma poliarticular 

no hemos hallado la limitación en la función, ni en el desempeño de los niños expresada en la 

bibliografía internacional, lo que consideramos podría deberse a que todos los niños de la 

muestra recibían un tratamiento regular y controlado desde el diagnóstico de su enfermedad. 

En cuanto a la forma oligoarticular, la cual teóricamente no presenta tantas 

manifestaciones clínicas respecto de la anterior, atribuimos su resultado a casos aislados que 

han influido en forma directa sobre las puntuaciones globales. Tales casos se relacionan con la 

cercanía de un brote, con conflictos familiares y a las características propias de la etapa 

evolutiva que cursan (15 años). 

Hasta aquí hemos realizado un análisis del estado de la C. de V. en la ARJ según tiempo 

de evolución crónica y en sus formas clínicas, poliarticular y oligoarticular; y creemos necesario 

detenernos en este punto para aclarar que debido al reducido grupo de estudio no nos 

encontramos en condiciones de hacer generalizaciones o de establecer parámetros, para lo que 
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seria necesario complementar este trabajo con estudios futuros en otras regiones y con una 

mayor muestra. 

Con respecto a la administración del cuestionario encontramos que no siempre las 

puntuaciones marcadas como más significativas eran las de mayor puntaje, tal como es 

propuesto por el autor, respetando en esos casos la selección del niño y no el puntaje. 

En general fue fácilmente comprendido en la forma de completarlo tanto por el niño 

como por sus padres. 

Tras la aplicación del cuestionario consideramos que el mismo es útil para conocer la 

importancia que el niño asigna a las actividades de las diferentes secciones, el nivel de dificultad 

que el niño percibe en la realización de aquellas actividades consideradas más relevantes son 

expresadas mediante un puntaje para cada sección. En este aspecto nos basamos para 

establecer la comparación. De otro modo, dicha comparación resulta compleja a la hora de 

intentar dar cuenta en forma precisa de las actividades más comprometidas para todos los niños 

con ARJ. 

Consideramos que la ventaja del cuestionario reside en conocer en detalle qué resulta 

para cada niño relevante o dificultoso, y cómo percibe él sus actividades, en cada evaluación, lo 

que constituye el punto de partida de una intervención adecuadamente adaptada a las 

necesidades del mismo, permitiendo a su vez observar si el tratamiento resulta satisfactorio, o 

monitorear nuevas dificultades que vayan apareciendo. 

Con respecto a la CIF, nuestra tesis intento una aproximación al uso de la misma al 

relacionar los items del Cuestionario sobre Calidad de Vida para la Artritis Juvenil (JAQQ) a los 

códigos de la clasificación; no utilizando los calificadores de la misma dado que se requeriria 

una homologación entre estos y la escala de puntaje del JAQQ, para lo que sería necesario una 

nueva investigación. 
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Destacamos la utilidad de la CIF en el relevamiento de los datos obtenidos en la 

evaluación del paciente, facilitando la unificación de criterios entre todos los profesionales 

abocados al tratamiento de un mismo niño y simplificando la transmisión de las deficiencias 

observadas. 

En el transcurso de la elaboración de este trabajo surgieron nuevos interrogantes que 

quedan abiertos para futuras investigaciones, además de los mencionados, tales como: conocer 

la influencia del tratamiento del T.O. en la C.de V. de los niños con ARJ; así como establecer que 

relación existe entre la enfermedad del niño y el estado emocional de sus padres, dado el 

desequilibrio que se produce en la dinámica familiar ante la presencia de una enfermedad 

crónica en uno de sus miembros. 

Finalmente, podemos concluir que mediante este trabajo logramos un acercamiento a 

una patología, de la que teníamos escasa formación e información y que consideramos relevante 

dado el rol significativo del T.O. como miembro del equipo de rehabilitación, con un enfoque 

centrado en conocer el impacto de la enfermedad en todas las ocupaciones del niño. 

El posicionarnos desde una visión biopsicosocial, sin enfocarnos únicamente en las 

manifestaciones motoras de la enfermedad, nos permitió un conocimiento global del niño y un 

acercamiento a su realidad cotidiana, y en ese sentido consideramos que se produjeron las 

mayores riquezas no solo desde los académico, en el ultimo paso de nuestra carrera, sino 

también desde lo personal. 
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ANEXOS 



Puntajes promedios de cada Cuestionario de la Calidad de Vida para la Artritis Juvenil (JAQQ), de 

acuerdo a las diferentes secciones del mismo. Incluye totales y el puntaje promedio de cada área, 

además de la valoración de la C. de V. de cada niño y de la C. de V. en general de los niños con 

ARJ de evolución crónica, del HIEMI y del Centro Integral de Reumatologia. Mar del Plata, Enero a 

Marzo de 2006 

Secciones 
1 2 3 4 5 

Cuestionarios 
6 7 8 9 10 11 12 

 Total 
secciones 

Promedio 
por áreas 

F.M.G 1 3,4 2 2,8 5,8 1 3,8 2,4 4 1,8 2,8 2,4 33,2 2,8 

F.M.F 1 4,8 1,2 2,2 1,8 2,4 2,4 1,5 1,2 1 1,8 3 24,3 2 

P.SS 2,2 4,6 3 4 6,2 2 1,8 2,2 1,8 3 3,8 5 39,6 3,3 

SINT. 

Totales 
C.de V. 

1,8 

6 

4,5 

17,3 

2,6 

8,8 

4 

17 

6,2 

20 

2,4 

11,8 

2,8 

10,8 

2,4 

8,5 

1,2 

8,2 

1,4 

7,2 

3,8 

12,2 

5,2 

15,6 

38,3 

77,9 

3,2 

Promedio 
C.de V. 1,5 4,3 2,2 4,2 5 2,9 2,7 2,1 2,05 1,8 3,05 3,9 35,7 3 

F.M.G: Función Motora Gruesa F.M.F: Función Motora Fina FFSS: Función Psicosocial SINT: 
Síntomas sistémicos C.de V.: Calidad de Vida 



Puntajes promedios de cada Cuestionado de la Calidad de Vida para la Artritis Juvenil (JAQQ), de 

acuerdo a las diferentes secciones del mismo. Incluye totales y el puntaje promedio de cada área, 

además de la valoración de la C. de V. de cada niño y de la C. de V. en general de los niños con 

ARJ de evolución crónica, de forma POLIARTICULAR del HIEMI y Centro Integral de Reumatologia. 

Mar del Plata, Enero a Marzo de 2006 

Cuestionarios 
Secciones 4 6 7 8 9 11 12 Total por 

área 
Promedio por 

secciones 

F.M.G 2,8 1 3,8 2,4 4 2,8 2,4 19,2 2,7 

F.M.F 2,2 2,4 2,4 1,5 1,2 1,8 3 14,5 2,1 

F.PSS 4 2 1,8 2,2 1,8 3,8 5 20,6 2,9 
SINT. 4 2,4 2,8 2,4 1,2 3,8 5,2 21,2 3 

Totales 
C.de V. 13 7,8 10,8 8,5 8,2 12,2 15,6 

Promedio C.de 
V. 3,3 2 2,7 2,1 2,05 3,05 3,9 19 

Promedio C.de V. según forma Poliarticular 2,7 

F.M.G: Función Motora Gruesa EM.F: Función Motora Fina F.PSS: Función Psicosocial SINT: 
Síntomas sistémicos C.de V.: Calidad de Vida 



Puntajes promedios de cada Cuestionario de la Calidad de Vida para la Artritis Juvenil (JAQQ), de 

acuerdo a las diferentes secciones del mismo. Incluye totales y el puntaje promedio de cada área, 

además de la valoración de la C. de V. de cada niño y de la C. de V. en general de los niños con 

ARJ de evolución crónica, de forma QLIGOARTICULAR del HIEMI y Centro Integral de 

Reumatología. Mar del Plata, Enero a Marzo de 2006 

Cuestionarios
Secciones 1 2 3 5 10 Total por 

áreas 
Promedio 
por áreas 

F.M,G 1 3,4 2 5,8 1,8 14 2,8 

F.M.F 1 4,8 1,2 1,8 1 9,8 2 

F.PSS 2,2 4,6 3 6,2 3 19 3,8 

SINT. 1,8 4,5 2,6 6,2 1,4 16,5 3,3 

Totales 
C.de V. 6 17,3 8,8 20 7,2 

Promedio 
C. de V. 1,5 4,3 2,2 5 1,8 14,8 

Promedio C.de V. según forma Oligoarticular 3 

F.M.G: Función Motora Gruesa F.M.F: Función Motora Fina F.PSS: Función Psicosocial SINT: 
Síntomas sistémicos C.de V.: Calidad de Vida 

Puntaje promedio por área según forma clínica evaluada por el JAQQ, de los niños con ARJ del 

HIEMI y Centro Integral de Reumatología, de la ciudad de Mar del Plata, Enero a Marzo de 2006 

Secciones Forma Potiarticular Forma Oligoarticular 

F.M,G 2,7 2,8 

F.M.F 2,1 2 

F.PSS 2,9 3,8 

SINT, 3 3,3 



Puntaje de dolor asignado en escala VAS de Dolor del JAQQ, en niños con ARJ según tiempo de 

evolución crónica, del HIEMI y Centro Integral de Reumatología. Mar del Plata, Enero a Marzo de 

2006 

Cuestionarios 

Puntuación asignada 

en escala Vas de dolor 

1 0 

2 2 

3 0 

4 1 

5 5 

6 0 

7 3 

8 2 

9 0 

10 0 

11 6 

12 6 

Correlación entre el número de los cuestionarios según tiempo de evolución crónica y el número 

de los cuestionarios de la forma clínica. Correspondientes al Cuestionario de Calidad de Vida para 

la Artritis Juvenil de los niños con ARJ del HIEMI y Centro Integral de Reumatología. Mar del Plata, 

Enero a Marzo de 2006 

Según tiempo de 
evolución crónica 

Según forma 
clínica 

1 1 Oligoarticular 
2 2 Oligoarticular 
3 3 Oligoarticular 
4 1 Poliarticular 
5 4 Oligoarticular 
6 2 Poliarticular 
7 3 Poliarticular 
8 4 Poliarticular 
9 5 Poliarticular 

10 5 Oligoarticular 
11 6 Poliarticular 
12 7 Poliarticular 
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ARTRITIS JUVENIL 

CUESTIONARIO SOBRE CALIDAD DE VIDA 

CONFIDENCIAL 

IDENTIFICACIÓN DEL PACIENTE: FECHA: / / 
DIA MES AÑO 

NOMBRE: 

DIRECCIÓN: 

TELÉFONO: 

EDAD: / FECHA DE NACIMIENTO: / / 
AÑOS MESES DIA MES AÑO 

SEXO: M/F 

DIAGNÓSTICO: 

TIEMPO DE LA ENFERMEDAD: 

ENTREVISTADO: 
PARENTESCO CON EL PACIENTE 

OCUPACIÓN DEL PADRE: 

OCUPACIÓN DE LA MADRE: 

IDIOMA DE COMUNICACIÓN MAS FRECUENTE: 

USO INTERNO 

PUNTAJE - MOTRICIDAD GRUESA:  N° DE ITEM: , 

PUNTAJE - MOTRICIDAD FINA:   N° DE ITEM: , 

PUNTAJE - PSICOSOCIAL:   N° DE ITEM: , 

PUNTAJE- SÍNTOMAS:   N° DE ITEM: , 

PUNTAJE - DOLOR:   N° DE ITEM:  , 



SECCION 1- FUNCIÓN MOTRICIDAD GRUESA 

A- ¿Con qué frecuencia usted/ su hijo tuvo dificultad en realizar las 
siguientes actividades A CAUSA DE LA ARTITRIS O DE SU 
TRATAMIENTO durante las últimas dos semanas? Por favor coloque un 
puntaje a cada uno de los ítems a continuación, numerados de 1-17, de 
acuerdo con la siguiente escala. Haga un círculo en el número de 1-7 
que está a la derecha del item según la frecuencia en que usted/ su hijo 
haya tenido dificultad en realizar esa actividad en particular. 
Si usted/su hijo no puede realizar esa actividad por razones de edad o 
porque no se espera que la realice por alguna razón en particular por 
favor haga un círculo en 0= no corresponde. 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

1- Levantarse de la cama al despertarse 

2- Entrar o salir de la ducha o bañera 

3- Lavarse, peinarse o 
cepillarse el cabello 

4- Ponerse la ropa interior, pollera o 
pantalones 

5- Sacarse un sweater o abrigo 

6- Caminar media cuadra sobre una 
superficie plana o medio inclinada 

0 1 

0 1 

2 3 4 5 6 7 

2 3 4 5 6 7 

0 1 

0 1 

0 1 

0 

2 3 4 5 6 7 

2 3 4 5 6 7 

2 3 4 5 6 7 

1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 1- FUNCIÓN MOTRICIDAD GRUESA 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

7- Subir o bajar 10 escalones 
0 1 2 3 4 5 6 7 

8- Correr dos cuadras 
0 1 2 3 4 5 6 7 

9- Andar en bicicleta (o triciclo) 
0 1 2 3 4 5 6 7 

10- Jugar a su deporte favorito 
Cuál? 0 1 2 3 4 5 6 7 

11- Participar en clases de Educación 
Física 0 1 2 3 4 5 6 7 

12- Agacharse y levantar un objeto 
del suelo. 0 1 2 3 4 5 6 7 

13- Arrodillarse o sentarse en los 
talones durante unos minutos 0 1 2 3 4 5 

14- Estar sentado durante media hora 

6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

15- Darse vuelta y mirar sobre su 
hombro. 0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 1- FUNCIÓN MOTRICIDAD GRUESA. 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

16- Masticar o tragar comida 

17- Estar parado durante media hora 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

B- De la siguiente lista de 17 ítems, por favor seleccionar los 5 ítems que mas 
le cuestan a usted/ su hijo haciéndoles un círculo al ítem a la izquierda. Si no 
puede identificar 5, seleccionar los más relevantes con un máximo de cinco. 

C- Si usted/ su hijo tiene alguna dificultad con alguna otra actividad física 
similar que no ha sido mencionada, por favor describirla a continuación y 
asígnele un puntaje al grado de dificultad utilizando la misma escala usada 
anteriormente. 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 2: FUNCION DE MOTRICIDAD FINA 

A- ¿Con qué frecuencia usted/ su hijo tuvo dificultad en realizar las siguientes 
actividades A CAUSA DE LA ARTITRIS O DE SU TRATAMIENTO durante las 
últimas dos semanas? Por favor coloque un puntaje a cada uno de los ítems a 
continuación, numerados de 1-16, de acuerdo con la siguiente escala. Haga un 
círculo en el número de 1-7 que está a la derecha del ítem según la frecuencia en 
que usted/ su hijo haya tenido dificultad en realizar esa actividad en particular. 
Si usted/su hijo no puede realizar esa actividad por razones de edad o porque no se 
espera que la realice por alguna razón en particular por favor haga un círculo en 0= 
no corresponde. 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

1-Abrir o cerrarlas canillas 
0 1 2 3 4 5 6 7 

2- Lavarse los dientes 
0 1 2 3 4 5 6 7 

3- Ponerse las medias 
0 1 2 3 4 5 6 7 

4- Ponerse los zapatos 
0 1 2 3 4 5 6 7 

5- Atarse los cordones 
0 1 2 3 4 5 6 7 

6- Ponerse una blusa/camisa 
0 1 2 3 4 5 6 7 

7- Abrocharse los botones de una 
camisa o abrigo 0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 2: FUNCION DE MOTRICIDAD FINA 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

8- Ponerse guantes 
0 1 

9- Girar el picaporte para abrir 
la puerta 0 1 

10- Abrir una lata de gaseosa 
0 1 2 3 4 5 6 7 

11- Cerrar la tapa de una botella 
o frasco (abierto previamente) 0 1 2 3 4 5 6 7 

12- Levantar una taza y beber de ella 
0 1 2 3 4 5 6 7 

13- Usar cuchara, cuchillo o tenedor 
0 1 2 3 4 5 6 7 

2 3 4 5 6 7 

2 3 4 5 6 7 

14- Escribir, dibujar o colorear con lápiz, 
lapicera, crayón o pintar con un pe- 0 
queño pincel. 

15- Usar una goma de borrar 

16- Cortar papal con tijeras 

1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 



B- De la siguiente lista de 16 ítems, por favor seleccionar los 5 ítems que mas 
le cuestan a usted/ su hijo haciéndoles un círculo al ítem a la izquierda. Si no 
puede identificar 5, seleccionar los más relevantes con un máximo de cinco. 

C- Si usted/ su hijo tiene alguna dificultad con alguna otra actividad física 
similar que no ha sido mencionada, por favor describirla a continuación y 
asígnele un puntaje al grado de dificultad utilizando la misma escala usada 
anteriormente. 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 3: FUNCION PSICOSOCIAL 

A- ¿Con qué frecuencia usted/ su hijo tuvo dificultad en realizar las siguientes 
actividades A CAUSA DE LA ARTITRIS O DE SU TRATAMIENTO durante las 
últimas dos semanas? Por favor coloque un puntaje a cada uno de los ítems a 
continuación, numerados de 1-22, de acuerdo con la siguiente escala. Haga un 
círculo en el número de 1-7 que está a la derecha del ítem según la frecuencia en 
que usted/ su hijo haya tenido dificultad en realizar esa actividad en particular. 
Si usted/su hijo no puede realizar esa actividad por razones de edad o porque no se 
espera que la realice por alguna razón en particular por favor haga un círculo en 0= 
no corresponde. 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

1- Desobedece o tiene poca interacción 
con sus padres. 0 1 2 3 4 5 6 7 

2- Interactúa poco con sus hermana/os 
0 1 2 3 4 5 6 7 

3- Interactúa poco con otros niños 
0 1 2 3 4 5 6 7 

4- Es descortés con otros 
0 1 2 3 4 5 6 7 

5- Se relaciona con gente que causa 
problemas 0 1 2 3 4 5 6 7 

6- Discute mucho 
0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 3: FUNCION PSICOSOCIAL 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

7- Exige mucha atención 
0 1 2 3 4 5 6 7 

8- Se fastidia con frecuencia 
0 1 2 3 4 5 6 7 

9- Llora mucho sin razón aparente 
0 1 2 3 4 5 6 7 

10- Se pone celoso fácilmente 
0 1 2 3 4 5 6 7 

11- Se queja de soledad 
0 1 2 3 4 5 6 7 

12- Se siente no querido 
0 1 2 3 4 5 6 7 

13- Se siente frustrado 
0 1 2 3 4 5 6 7 

14- Se siente deprimido 
0 1 2 3 4 5 6 7 

15- Se siente inútil o inferior 
0 1 2 3 4 5 6 7 



16- Se siente solo 

17- Faltó a clases (sin incluir consultas 

0 1 2 3 4 5 6 7 

Médicas 0 1 2 3 4 5 6 7 

18- Molesta en clase 
0 1 2 3 4 5 6 7 

19- No puede concentrarse por mucho 
tiempo 0 1 2 3 4 5 6 7 

20- Desobedece a las maestras 
0 1 2 3 4 5 6 7 

21- tiene bajo rendimiento en clase 
0 1 2 3 4 5 6 7 

22- No concluye tareas empezadas 
0 1 2 3 4 5 6 7 

B- De la siguiente lista de 22 ítems, por favor seleccionar los 5 ítems que mas 
le cuestan a usted/ su hijo haciéndoles un círculo al ítem a la izquierda. Si no 
puede identificar 5, seleccionar los más relevantes con un máximo de cinco. 

C- Si usted/ su hijo tiene alguna dificultad con alguna otra actividad física 
similar que no ha sido mencionada, por favor describirla a continuación y 
asígnele un puntaje al grado de dificultad utilizando la misma escala usada 
anteriormente. 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 4: SÍNTOMAS SISTÉMICOS 

A- ¿Con qué frecuencia usted/ su hijo tuvo dificultad en realizar las siguientes 
actividades A CAUSA DE LA ARTITRIS O DE SU TRATAMIENTO durante las 
últimas dos semanas? Por favor coloque un puntaje a cada uno de los ítems a 
continuación, numerados de 1-19, de acuerdo con la siguiente escala. Haga un 
círculo en el número de 1-7 que está a la derecha del ítem según la frecuencia en 
que usted/ su hijo haya tenido dificultad en realizar esa actividad en particular. 
Si usted/su hijo no puede realizar esa actividad por razones de edad o porque no se 
espera que la realice por alguna razón en particular por favor haga un círculo en 0= 
no corresponde. 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

1- Poco apetito 
0 1 2 3 4 5 6 7 

2- Llagas en la boca 
0 1 2 3 4 5 6 7 

3- Nauseas/vómitos 
0 1 2 3 4 5 6 7 

4- Dolor abdominal 
0 1 2 3 4 5 6 7 

5-Acidez 
0 1 2 3 4 5 6 7 

6- Diarrea 
0 1 2 3 4 5 6 7 

7- Constipación 
0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 4: SÍNTOMAS SISTÉMICOS 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1- NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

8- Sangre en deposiciones 
(sangre al mover intestino) 0 1 2 3 4 5 6 7 

9- Ojos irritados, rojos, con dolor 
0 1 2 3 4 5 6 7 

10- Sarpullido en la piel 
0 1 2 3 4 5 6 7 

11- Dolor o molestia al orinar 
0 1 2 3 4 5 6 7 

12- Orina oscura o con manchas de sangre 
0 1 2 3 4 5 6 7 

13- Dolor de cabeza 
0 1 2 3 4 5 6 7 

14- Fiebre 
0 1 2 3 4 5 6 7 

15- Disminución o poca fuerza 
0 1 2 3 4 5 6 7 

16- Rigidez 
0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCION 4: SÍNTOMAS SISTÉMICOS 

ESCALA DE PUNTAJE 

0- NO CORRESPONDE 
1 - NINGUNA DE LAS VECES 
2- CASI NINGUNA DE LAS VECES 
3- ALGUNA DE LAS VECES 
4- LA MITAD DE LAS VECES 
5- LA MAYORIA DE LAS VECES 
6- CASI TODAS LAS VECES 
7- TODAS LAS VECES 

NUNCA 
10% DE LAS VECES 
25% DE LAS VECES 
50% DE LAS VECES 
75% DE LAS VECES 
90% DE LAS VECES 
SIEMPRE 

17- Se cansa fácilmente 

18- Hinchazón de articulaciones 

19- Molestia o dolor en articulaciones 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

B- De la siguiente lista de 19 items, por favor seleccionar los 5 items que mas 
le cuestan a usted! su hijo haciéndoles un círculo al item a la izquierda. Si no 
puede identificar 5, seleccionar los más relevantes con un máximo de cinco. 

C- Si usted! su hijo tiene alguna dificultad con alguna otra actividad física 
similar que no ha sido mencionada, por favor describirla a continuación y 
asígnele un puntaje al grado de dificultad utilizando la misma escala usada 
anteriormente. 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 

0 1 2 3 4 5 6 7 



SECCIÓN 5- EVALUACIÓN DE DOLOR 

1- Opinión del paciente/ de los padres acerca del dolor del paciente 

A) Marque con una X sobre la línea el punto correspondiente al nivel de 
dolor durante la pasada semana. 

(0= sin dolor; 10= peor dolor imaginable) 

0 10 

B) ¿Cuál de estas frases usaría para describir el dolor de su hijo/su dolor 
durante la pasada semana? Por favor hacer un círculo en una de ellas. 

Sin dolor poco dolor dolor moderado dolor severo dolor extremo 

C) Si su hijo tiene 10 años o es menor, por favor pedirle que seleccione la 
carita a continuación que mejor represente su nivel de dolor durante la pasada 
semana. 

2- EVALUACIÓN GLOBAL DEL PADRE/PACIENTE:  De acuerdo con la 
última evaluación siente que su hijo está: 

1) Mucho Mejor 
2) Mejor 
3) Igual 
4) Peor 
5) Mucho Peor 

FIN DE LA TRADUCCIÓN. 

Yo, María Constanza de la Vega, Traductora de Inglés, debidamente 
matriculada, por la presente certifico que lo que antecede es traducción fiel al 
español de la del documento original en idioma inglés que he tenido a la vista 
y a la cual me remito. Firmo y sello esta traducción en Mar del Plata, aepública 
Argentina, a los cinco días de octubre de dos mil cinco. 

M.' TANZA DE ALA VEGA 
jRADUCTORA DE I GLES 

~ PROF. No 063101 Fo 4-L• [ 

C L. TRAD. PROV. TA. FE 




















































































































































































































































