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RESUMEN

Objetivo: Describir la frecuencia de las enfermedades reumatolégicas inflamatorias de
inicio juvenil (RIJ) en hospitales de nivel de complejidad Il y IV en un quinquenio.
Método: Estudio multicéntrico, descriptivo, retrospectivo utilizando cédigos CIE-10 de los
archivos de hospitales de Asuncion y del departamento central.

Resultados: Cuatro archivos hospitalarios fueron incluidos. En total 382 pacientes
cumplian los criterios de inclusion. El sex ratio (M: F) de la poblacién fue de 1:1.6, edad
promedio a la captaciéon de 11.6 afios (DE + 4.5). El grupo de pacientes con Enfermedad
de Kawasaki tenian edad promedio de 5.4 afios (+ 3.7 DE) y los pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico (LES) se presentaron con 13.1 afios (+ 3.9 DE). EI 68,6% de los pa-
cientes fueron captados por consulta especializada de seguimiento. La artritis idiopatica
juvenil fue la enfermedad RIJ mas frecuentemente diagnosticada (n= 167 casos, 43,7%
del total), seguida por el LES (n =130, 34,0%). La mayoria de los casos (75.9%, n=290)
eran pacientes procedentes (al nacimiento) de Asuncién o del departamento central.
Conclusioén: El espectro de las enfermedades RIJ es amplio con distribucién variable
segun los hospitales incluidos. Este estudio orienta a conocer la “carga de enfermedad”
por enfermedades RIJ en Paraguay.

N. Cabrera et al. / Rev. Par. Reumatol. 2017;3(1):2-7 2



Keywords

Juvenile inflammatory
rheumatism, epidemio-
logy, pediatric rheuma-
tology, burden of disease

Autor para
correspondencia
Correo electronico:
cabrera.rojas.reumatoped@
gmail.com

(N. Cabrera)

CARACTERIZACION CLINICO-EPIDEMIOLOGICA DE PACIENTES CON
ENFERMEDADES REUMATICAS DE INICIO JUVENIL EN PARAGUAY
(2011 - 2015)

ABSTRACT

Objective: Describe the frequency of juvenile onset rheumatologic inflammatory diseases
(JIR) in level lll and IV complexity level hospitals in a quinquennium.

Methods: Multicentric, descriptive and retrospective study, using CIE-10 coding of hospi-
tals’ files in Asuncion and Central Department.

Results: Four hospitalary records were included. 382 patients followed inclusion criteria.
Sex ratio (M:F) of the population was 1:1,6, with an average age at captation of 11.6 years
(SD +£4.5). Kawsaki's disease group has an average age of 5.4 years (SD +3.7) and pa-
tients with systemic lupus erythematosus (SLE) were presented with 13.1 years on average
(SD £3.9). The 68,6% of patients were found through follow up specialized consults. Idio-
pathic juvenile arthritis was the most frequently diagnosed disease (n= 167 cases, 43,7%
of the total), followed by SLE (n=130, 34,0%). Most of the cases (n=290, 75,9%) were
patients from (place of birth) Asuncion or Central Department.

Conclusion: The spectrum of JIR diseases is broad with variable distribution in each in-
cluded hospital. This study orients to know the burden of disease from JIR diseases in
Paraguay.

INTRODUCCION

Las enfermedades reumaticas infantiles son con
frecuencia enfermedades inflamatorias croénicas, se
inician antes de los 16 aflos de edad y comprenden
enfermedades raras clasificadas en un continuum de
la desregulacion de la inmunidad innata a la adaptati-
va'?. La mas comun de las enfermedades reumaticas
infantiles es la artritis idiopatica juvenil (AlJ)3. Esta re-
presenta un grupo heterogéneo clasificado en siete
subtipos*, teniendo en cuenta el dafo articular, la pre-
sencia de sintomas sistémicos y la positividad de auto
anticuerpos. Las enfermedades auto-inflamatorias son
a menudo explicadas por mutaciones genéticas®®; las
enfermedades autoinmunes, por la producciéon anor-
mal de auto anticuerpos’® y otras enfermedades en la
frontera entre la auto-inmunidad y la auto-inflamacion®
constituyen los otros subgrupos de enfermedades in-
flamatorias en nifios.

Las enfermedades musculo-esqueléticas, entre ellas
las patologias reumaticas inflamatorias, requieren cui-
dados especiales y terapéutica que se deben adaptar
a cada patologfa y a cada paciente en particular’ re-
presentando un gasto econdémico para el sistema de
salud y para los pacientes, estimandose dentro de las
primeras causas de discapacidad en Paraguay en el
estudio epidemioldgico colaborativo denominado The
Global Burden of Disease Study en el afio 2010", por
lo que conocer los datos de nuestra poblacion pediatri-
ca servirfan para analizar la “carga de enfermedad” de

las mismas en Paraguay. Estas patologias reumaticas
pertenecen al grupo de enfermedades crénicas no
transmisibles, que se posicionan como primera causa
de enfermedad y muerte en la poblacion adulta actual-
mente'?, sin embargo podrian estar presentes precoz-
mente en la vida. La magnitud de la distribucion de
dichas patologias es desconocida en Paraguay.

En este estudio piloto se busca describir la frecuen-
cia de las enfermedades reumaticas inflamatorias de
inicio juvenil (RIJ) en hospitales de nivel de compleji-
dad lll'y IV en un quinguenio.

MATERIALES Y METODOS

Estudio multicéntrico, descriptivo, retrospectivo. Se
incluyeron en el analisis a todos los pacientes diag-
nosticados de enfermedades RIJ durante el periodo
correspondiente de 01.01.2011 al 31.12.2015.

Se incluyeron en el estudio a pacientes menores de
18 afios con diagndstico de una enfermedad RIJ, éstos
pacientes fueron definidos como “casos”. Para identifi-
car los diagnosticos de interés registrados durante las
consultas y/o internaciones se utilizd la Clasificacion
Internacional de Enfermedades y problemas relaciona-
dos con la salud (CIE-10) ver la tabla 1. Se incluyeron
en el estudio a los centros de nivel de complejidad Il y
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Tabla 1 Caracteristicas de los centros hospitalarios que participaron del estudio y lista de patologias de interés segun el cédigo internacional para

enfermedades CIE-10.

Hospitales que participaron del estudio Nivel
Cétedra y Servicio de Pediatria. FCM-UNA. 1]
Servicio de Reumatologia. Hospital Central. IPS I
Servicio de Pediatria. IMTA 111
Servicio de Pediatria. HNIA \%
Patologia reumatica inflamatoria Codigo CIE-10

Avrtritis Idiopatica Juvenil

M08 (M08.0 a M08.4, M08.8 y M08.9), M09 (M09.0, M09.1 y M09.8)

Lupus eritematoso sistémico

M32 (M32.0, M32.1, M32.8 y M32.9)

Dermatomiositis juvenil

M33 (M33.0 a M33.2 y M33.9)

Conectivopatias juveniles M35 (M35.1)
Enfermedad de Kawasaki M30.3
Purpura de Schénlein-Henoch D69.0

Vasculitis ANCA

177.6, 180, L95, M30 y M31

AHospitales pertenecientes a la red sanitaria del Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social. FCM-UNA: Facultad de Ciencias Médicas — Univer-
sidad nacional de Asuncién, HNI: hospital nacional de Itagué, IMT: Instituto de medicina tropical, IPS: Instituto de previsiéon social, M: masculino,

F: femenino.

IV de Asuncion y departamento central de Paraguay'?.
Los hospitales fueron seleccionados segun la capaci-
dad de atender y/o tratar a estos pacientes. Esta capa-
cidad fue definida segun la presencia de reumatdlogos
infantiles certificados por la Sociedad Paraguaya de-
Reumatologia y que atiendan a pacientes que acuden
a los servicios participantes (ver tablai’).

Metodologia del estudio: Busqueda de cédigos CIE-
10 en los documentos informaticos o agendas de los
archivos de los hospitales de nivel lll y IV que participa-
ron del estudio. A fin de evitar el doble andlisis de “ca-
s0s” se utilizd el numero de documento de identidad
del paciente. En este analisis preliminar no se incluyen
los datos de los servicios de atencion privados (con
reumatologos pediatricos) ni los del HGP (dependiente
del Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social). El
proyecto final ampliado de este estudio contempla in-
cluirlos. Se colectaron los datos siguientes: edad a la
primera consulta, género, cédigo CIE-10. Para la pro-
cedencia se tuvo en cuenta a la ciudad de nacimiento,
cuando ésta estaba disponible.

Analisis: Las variables fueron agrupadas en variables
sociodemogréficas (edad a la primera consulta en el
periodo de estudio, género, procedencia) y clinicas
(codigo CIE-10)°.

El andlisis de las variables se realizé con el progra-
ma Excel® (Microsoft Office®) e incluyd descripcion
de proporciones y frecuencias (con las medidas de
dispersién correspondientes) de las patologias encon-
tradas, las edades de los pacientes y la procedencia.
Ademas, fue realizado el anélisis segun el departamen-
to de procedencia, y el modo de captacion en los
hospitales (consulta y/o internacion).

En cuanto a los criterios éticos, el protocolo de esta
investigacion fue sometido al Comité de Etica del Labo-

ratorio Central de Salud Publica (CEI-LCSP 90/200117,
certificacion internacional n°® FWA00020088), ajustan-
dose a las normativas internacionales segun lo esta-
blecido por el Consejo de Organizaciones Internacio-
nales de Ciencias Médicas (CIOMS por sus siglas en
ingles)™® en acuerdo con la OMS, y segun el Reporte
Belmont 1979. A su vez, el protocolo fue aceptado por
los comités de ética de cada uno de los centros asis-
tenciales incluidos. La base de datos anonimizada esta
conservada en la Unidad de Anédlisis del MSP y BS.

RESULTADOS

En total cuatro archivos hospitalarios fueron utili-
zados para la busqueda de los datos de pacientes con
diagnostico de enfermedades RIJ en el periodo 2011-
2015. Tres de los hospitales corresponden a centros de
complejidad de nivel lll 'y uno del nivel IV. Todos los ar-
chivos consultados estaban informatizados, en uno de
los centros, la informatizacion se inicié en el 2015 por lo
que la busqueda de los 4 afios precedentes se realizd
mediante la consulta del registro fisico (i.e. expedientes
médicos de los ingresos y egresos).

Tabla 2 Caracteristicas demogréaficas de la poblacién de estudio.

n (M/F) %
Total, pacientes 382 (146/236) 100
Edad (en promedio) +DE 11.6+4.5 -
< 5 anos 32 (23/9) 8.4
5a9 afos 83 (37/46) 21.7
10 a 14 afios 155 (57/98) 40.6
> a 15 afios 112 (29/83) 29.3
Modo de captacion para el estudio
Consulta 262 (92/170) 69
Internados 120 (54/66) 31
Hospitales
Instituto de Previsién Social (IPS) 262 69
Catedra y Servicio de Pediatria (FCM-UNA) 78 20
Instituto de Medicina Tropical (IMT) 29 8
Hospital Nacional de Itaugué (HNI) 13 3

DE: desvio estandar, FCM-UNA: Facultad de Ciencias Médicas —
Universidad nacional de Asuncién, M: masculino, F: femenino.
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Tabla 3 Caracteristicas clinicas por diagnostico CIE-10 de la poblacién de estudio.

Todos los pacientes Departamento Central y Asuncién Otras Regiones sanitarias
n Edad* 95% n Edad* n Edad*
(M/F) promedio +DE IC (M/F) promedio +DE) (M/F) promedio +DE)
Total, pacientes 382 (146/236) 11.6 +4.5 11.2a12.1 291 (109/182) 11.6 +4.4 91 (37/54) 11.6 £4.7)
Artritis juvenil idiopatica 167 (67/101) 11.4 +4.1 10.7a12.8 140 (54/86) 11.4 +4.2 27 (13/14) 11.7 £3.5
Lupus eritematoso sistémico 130 (35/95) 13.1 +3.9 12.4213.8 97 (25/72) 13.2 +3.7 33 (10/23) 125 +4.4
Vasculitis ANCA+ 24 (14/10) 11.3+4.8 9.4a13.2 20 (12/8) 12.0 +4.7 4 (2/2) 7.6 +3.8
Enfermedad de Kawasaki 24 (16/8) 5.4 +£3.7 39a6.9 20 (13/7) 5.7 £3.7 4 (3/1) 4.3 +41
Conectivopatias juveniles 14 (8/6) 11.3 +4.2 10.2a 124 7 (3/4) 10.9 £2.9 7 (5/2) 11.8 5.4
Pdrpura de Henoch-Schénlein 12 (4/8) 11.2 +6.5 75a149 5 (1/4) 6.9 £3.9 7 (3/4) 14.3+6.4
Dermatomiositis juvenil 10 (2/8) 10.6 +4.7 7.7a135 2(1/1) 12.1 +8.1 8 (1/7) 10.2 +4.3
Sin diagndstico definido 1(0/1) - 0 - 1(0/1) -
Aal momento de la captacion en consultorio u hospitalizaciéon en el periodo de estudio (2011 a 2015).
Tabla 4 Distribucion de patologias segun los hospitales en la primera consulta entre 2011y 2015.
IPS FCM-UNA IMT IPS
Total, pacientes, n (M/F) | 262(92/170) | 78 (35/43) | 29 (15/14) | 13 (4/9)
Modo de captacion para el estudio
Internaciones, n (M/F) - 78 (35/43) 29 (15/14) 13 (4/9)
Consultas, n (M/F) 262 (92/170) - - -
Diagnésticos segun CIE-10
Artritis juvenil idiopatica 140 (52/88) 16 (10/6) 2(1/1) 9 (4/5
Lupus eritematoso sistémico 84 (23/61) 43 (12/31) 0 3(0/3)
Vasculitis ANCA+ 17 (9/8) 4 (4/0) 3(1/2) 0
Enfermedad de Kawasaki 8 (5/3) 1.(4/0) 15 (10/5) 0
Conectivopatias juveniles 0 7 (5/2) 7 (3/4) 0
Purpura de Shénlein-Henoch 5(2/3) 4 (2/2) 2(0/2) 1(0/1)
Dermatomiositis juvenil 8 (1/7) 2(11) 0 0
Sin diagnostico definido 0 1(0/2) 0 0

FCM-UNA: Facultad de Ciencias Médicas — Universidad nacional de Asuncién, HNI: hospital nacional de Iltaugua, IMT: Instituto de medicina tropi-

cal, IPS: Instituto de prevision social, M: masculino, F: femenino.

En total 382 pacientes cumplian con los criterios de
inclusion. El 62% de la poblacion (n=236) eran de sexo
femenino, el sex ratio (M:F) fue de 1:1.6. La edad pro-
medio al momento de la captacion fue de 11.6 afios
(DE £ 4.5). En el analisis por grupo etario, el 40.6%
(n=155) se encontraba en la franja de 10 a 14 afios,
el 29.3% (n=112) tenfan mas de 15 afios, representan-
do ambos el 2/3 de la poblacion (n=267, 69.9%). Los
menores de 10 afos se 6 distribuyeron de la siguiente
manera: el 21.7% (n=83) de los casos tenian entre 5 a
9 afios y el 8.4% (n=32) tenian < 5 afios.

En esta muestra el 68,6% de los casos pertenecen al
grupo de pacientes captados por consulta especializa-
da de seguimiento, representando el mayor porcentaje,
siendo ademas estos los atendidos en el Hospital Cen-
tral del IPS (tabla 2). La mayoria de los casos (75.9%,
n=290) de la muestra de este estudio eran pacientes
con ciudad de procedencia (al nacimiento) fijada en
Asuncion o Departamento Central (figura 1, tabla 3). En
34 pacientes (8.9%) la procedencia no pudo ser defini-
da por no contar con el dato.

Figura 1 Distribucién de pacientes segun procedencia (por ciudad de nacimiento).

Region Sanitaria n %
Total 382 100
I Concepcion 1 0.3
Il. San Pedro 6 1.6
M. Cordillera 5 1.3
V. Guaira 4 1.0
V. Caaguazu 2 0.5
VI Caazapa 2 0.5
VII.  Ttapud 3 0.8
VIIIl. _Misiones 5 1.3
IX. Paraguarf 4 1.0
X. Alto Parana 16 4.2
Xl.  Central 268 70.2
XIl._Neembucu 2 0.5

Xlll.  Amambay 0 0
XIV. Canindeyu 4 1.0
XV. Presidente Hayes 3 0.8

XVI.  Boguerén 0 0

XVII.  Alto Paraguay 0 0
50 100 150200 KM XVIII._Asuncién 23 6.0
Sin datos 34 8.9
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En esta serie de pacientes, la AlJ fue la enfermedad
reumatolégica juvenil mas frecuentemente diagnosti-
cada (n=167 casos, 43,7% del total), seguida por el
lupus eritematoso sistémico (LES) (n=130, 34,0%). La
vasculitis ANCA+ y la enfermedad de Kawasaki repre-
sentan cada una un 6.3% (n=24). El resto de las pato-
logias representan menos del 5% del total cada una.
Un paciente en esta serie no pudo ser etiquetado con
ningun diagnostico durante los 5 afios del estudio. En
relacion a la edad de los pacientes en el momento de
la captacion, el grupo de los que tenian Enfermedad de
Kawasaki presentaban una edad promedio de 5.4 afios
(x 3.7 DE), seguidos por los que fueron etiquetados
como Dermatomiositis juvenil con 10.6 afios (DE + 4.7).
Para la AlJ (11.4 £ 4.1 DE), las conectivopatias (11.3
+ 4.2 DE) y la Purpura de Shonlein-Henoch (11.2 £ 6.5
DE) la edad promedio era de 11 afios. En el caso de
LES, los pacientes se presentaron con 13.1 afios (+ 3.9
DE) (tabla 3).

En cuanto al diagnostico existe una distribucion di-
ferente en cada uno de los centros: en IPS, donde to-
dos los casos fueron captados durante la consulta, el
53.4% de los casos se corresponde con AlJ, seguidos
por el LES con un 32.1%, las vasculitis ANCA+ en un
6.5%. El Servicio de Pediatria de la FCM-UNA, el LES
representd un 55.1%, seguido por la Ald con un 20.5%
y las conectivopatias indiferenciadas en un 9%. En el
IMT la enfermedad de Kawasaki represento el 50.7%
de los casos, las conectivopatias indiferenciadas un
24.1% de casos. No existieron casos de LES ni derma-
tomiositis juvenil hospitalizados en el Servicio de Pedia-
tria del IMT. De los 13 casos de reumatismos juveniles
seguidos en el servicio de pediatria del HNI el 69.2%
eran por un LES y 23% por AlJ (tabla 4).

DISCUSION

El presente estudio constituye el primero que intenta
dar una aproximacion en cuanto a la frecuencia de las
enfermedades RIJ y su caracterizacion clinico-epide-
mioldgica, en el sistema de salud en el Paraguay, aun-
que no se puede establecer prevalencia. Este estudio
muestra que la distribucion de las enfermedades RIJ
difiere en cada centro hospitalario y que a la ciudad
de Asuncion y Departamento Central llegan casos de
todo el pals, principalmente los de la region oriental. La
originalidad de este estudio es la produccion de datos
epidemioldgicos iniciales, teniendo en cuenta que son
enfermedades crénicas pertenecientes al grupo de las
enfermedades no transmisibles y que pueden compli-
carse con discapacidad a largo plazo™. Teniendo en
cuenta que el sistema de salud en Paraguay esta frag-
mentado en servicios hospitalarios publico, privado y

mixto'>1%; ademas, éstos son dependientes de las uni-
versidades, de la red del MSP y BS, de la red del IPS
y de los servicios privados, por lo tanto, éste modelo
de estudio clinico-epidemioldgico es incompatible para
conocer la prevalencia y/o la incidencia a nivel nacio-
nal o de alguna sub region del pals.

Las diferentes frecuencias de enfermedades reuma-
toldgicas encontradas para cada hospital se deberian
probablemente a que la muestra obtenida a través de
las consultas, y que provenian Unicamente de un hos-
pital (el Servicio de Reumatologia del HC-IPS) repre-
sentaba gran porcentaje de la poblacion. Sin embargo,
si comparamos las frecuencias de las enfermedades
reumatolégicas en los servicios de hospitalizacion, és-
tas también son diferentes. Este fendmeno podria expli-
carse de varias maneras, o mas probable quizas es el
hecho de que algunos servicios se encargan de hospi-
talizar casos de pacientes con patologias infecciosas,
como el IMT. Otro argumento seria que, en el hospi-
tal universitario (Catedra y Servicio de Pediatria de
la FCM-UNA), acuden pacientes con patologfas mas
variadas y el espectro de enfermedades atendidas es
heterogéneo en comparacion al HNI, unico hospital de
nivel IV de esta muestra. Podria también existir un sub-
registro de las patologias RIJ 0 que las mismas estén
codificadas de manera diferente, o que nos impediria
conocer la magnitud de la frecuencia de consulta y/o
de hospitalizacion.

En Paraguay existe, desde el 2016, un registro de-
nominado BIOBADAGUAY'® donde pacientes atendi-
dos en IPS son incluidos para observar la presencia de
acontecimientos adversos durante el tratamiento con
terapia biolégica, principalmente. La mayoria de los
pacientes (63%, n=522) de esta cohorte paraguayo-
uruguaya tienen artritis reumatoide con una duracion
media de la enfermedad de 11 + 8.8 afios. La AlJ es
la patologfa que le sigue en frecuencia con un 11%
(n=93)". Estos son datos compartidos, lo que definiti-
vamente mejora la posibilidad de analisis, sin embargo,
los pacientes con patologias de inicio juvenil deberfan
ser estudiados y analizados en cohortes separadas.
Los datos y analisis de éstas cohortes podrian ser uti-
lizados para conocer la carga de enfermedad' y asi
generar modelos econdmicos que estimen los costos
de un tratamiento oportuno y de calidad que preven-
ga la aparicion de complicaciones para la poblacion
representada por pacientes con enfermedades reuma-
tolégicas de inicio juvenil.

Paraguay cuenta a la fecha con 38 reumatélogos cer-
tificados por la Sociedad Paraguaya de Reumatologia
(SPR), 35 ejercen activamente y 4 se dedican a la
atencion de pacientes pediatricos. Segun un estudio
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llevado a cabo'® por la Sociedad Espafiola de Reuma-
tologia, se determiné que idealmente deberia existir un
reumatoélogo por cada 50.000 habitantes, lo que, extra-
polado a Paraguay, serian 135 reumatdlogos en total
y de éstos 35 deberian atender a la poblaciéon menor
de 20 afios. Este déficit de profesionales capacitados
en reumatologia pediatrica podria también justificar la
ausencia de los datos y codificaciones encontradas en
los archivos consultados.

Las limitaciones de este estudio corresponden prin-
cipalmente a las dificultades en la obtencién de los
datos de las historias clinicas. En consecuencia, las
codificaciones por CIE-10 encontradas en los registros
de archivos locales no pudieron ser verificadas. Otra
limitacion es la falta de datos de servicios privados de
atencion. Aun no se cuenta con una base de datos a ni-
vel del MSP y BS de los pacientes que se atienden con
patologias reumatolégicas de inicio adulto y de inicio
juvenil en Paraguay.

CONCLUSION

El espectro de los diagndsticos de enfermedades
reumatoldgicas de inicio juvenil es amplio y su distribu-
cion es variable en los hospitales incluidos. Este estudio
orienta a conocer la carga de enfermedad por enfer-
medades reumatolégicas de inicio juvenil en Paraguay.
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