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RESUMEN

Introduccion: La artritis idiopatica juvenil es la enfermedad reumatica cronica
méas comun en la infancia. El sintoma principal que padecen sus pacientes es el
dolor, ubicado en diferentes zonas. Pese a ser la patologia reumética mas
prevalente en nifios no estd muy estudiada desde las diferentes capacidades
cognitivas, emocionales, somatosensoriales, motoras o bioguimicas.

Métodos: Se realizard un estudio observacional transversal, en el cual se
evaluaran a los pacientes con artritis idiopatica juvenil las diferentes variables.
Se evalUa la autoeficacia en el dolor, miedo al dolor, interferencia de dolor
pediatrico, estrés percibido, ansiedad, depresion, kinesiofobia, nivel de actividad
fisica, flexibilidad, fuerza de agarre, fuerza en miembro inferior, resistencia
cardiopulmonar, test Up and Go, indice de masa corporal, algometria, sumacion
temporal, glucosa plasmatica, colesterol y triglicéridos.

Analisis: Se realizara un analisis descriptivo completo, que incluiran medidas de
tendencia central y dispersion. Se aplicaran pruebas de normalidad para cada
variable. Todas las pruebas estadisticas se realizaran con los softwares SPSS y
R.

Datos de registro: Toda la informacion que se obtenga de la evaluacion de los
pacientes del estudio se recogera de forma individual. Estos datos se
almacenaran de forma an6nima y quedaran registrados en un ordenador
encriptado que solo tendré acceso el investigador principal del estudio.

Palabras clave: Artritis idiopatica juvenil, Estudio observacional, Dolor,
Calidad de vida.
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ABSTRACT

Introduction: Juvenile Idiopathic Arthritis is the most common chronic
rheumatic disease in childhood. The main symptom that his patients suffer from
in pain, located in different areas. Despite being the most prevalent rheumatic
pathology in children, it is not widely studied from the different cognitive,
emotional, somatosensory, motor, or biochemical capacities.

Methods: A cross-sectional study will be carried out, in which the different
variables will be evaluated in patients with juvenile idiopathic arthritis. Self-
efficacy in pain, fear of pain, paediatric pain interference, perceived stress,
anxiety, depression, kinesiophobia, level of physical activity, flexibility, grip
strength, lower limb strength, cardiopulmonary resistance, Up and Go test, body
mass index, algometry, temporal summation, plasma glucose, cholesterol, and
triglycerides are evaluated.

Analysis: A complete descriptive analysis will be performed which will include
measures of central tendency and dispersion. A normality test will be applied for
each variable. All statistical tests will be performed with SPSS and R software.

Registration Data: All information obtained from the evaluation of study
patients will be collected individually. These data will be stored anonymously
and will be recorded on an encrypted computer that only the principal
investigator of the study will have access to.

Keywords: Juvenile Idiopathic Arthritis, Observational study, Pain, Quality of
life.
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INTRODUCCION

La artritis idiopatica juvenil es una enfermedad que
abarca todas las formas de artritis que empiezan antes
de que le paciente tenga 16 afios de edad y persisten
en el tiempo al menos 6 semanas. El origen de esta
patologia es desconocido (Martini & Lovell, 2010;
Ravelli & Martini, 2007).

Es la enfermedad reumaética cronica mas comun en
la infancia y causa mucha discapacidad en los
pacientes. En los paises con mayor nivel de ingresos
existe una incidencia anual de 2 a 20 casos por cada
100000 habitantes y una prevalencia de 16 a 150 casos
por cada 100000 habitantes (Martini & Lovell, 2010).

El dolor es el sintoma mas comdn en pacientes
pediatricos con enfermedades reumaticas (Lovell &
Walco, 1989). En la artritis idiopatica juvenil (AlJ)
(Petty et al.,, 2004; Ravelli & Martini, 2007), la
enfermedad reuméatica mas frecuente en edad
pediéatrica, el dolor articular puede continuar incluso
después de realizar un tratamiento farmacolégico
apropiado (Hagglund et al., 1995; RAMAN et al.,
1996; Schanberg et al., 1997). Aumentar el
conocimiento del nivel de afectacion
multidimensional que tienen este tipo de
enfermedades puede mejorar su manejo terapéutico.

El propdsito de este proyecto es aumentar el
conocimiento mediante la evaluacién simultdnea de
las dimensiones cognitivas, emocionales, motoras,
somatosensoriales y bioquimicas en nifios con artritis
idiopatica juvenil.

Esta investigacion se desarrolla debido a la poca
informacidn de la que se dispone actualmente sobre la
AlJ, existiendo investigaciones que explican la
necesidad de estudiar mas a fondo esta patologia
debido a la limitada literatura sobre esta y poder
mejorar el manejo terapeutico (Prakken et al., 2011;
Ringold et al., 2019; Kuntze et al., 2018).

La hipétesis principal de estudio es que, durante las
evaluaciones de las diferentes variables se encontraran
resultados alterados con respecto a valores normativos
de las variables cognitivas, emocionales, motoras,
somatosensoriales y bioquimicas.

METODOS

Metodologia

Se plantea un estudio observacional transversal que
se llevara a cabo entre las instalaciones del Hospital
del Nifio Jesus y de la clinica Neuron.

Se realizard& un muestreo consecutivo por
conveniencia no probabilistico y para participar en el
estudio los pacientes deberan cumplir los criterios de
inclusion del estudio: deben de tener un diagnostico de
artritis idiopética juvenil y tener entre 12 y 18 afios.
Quedaran excluidos del estudio los pacientes que
tengan la enfermedad en actividad clinica y cualquier
tipo de rechazo a participar en dicha investigacion,
tanto por parte de los pacientes como por parte de los
tutores legales.

Los procedimientos de este estudio fueron
sometidos a la valoracion por el Comité de Etica del
Hospital Universitario Nifio Jesus y aprobados por el
mismo con el nimero de registro R-0052/22.

Variables e instrumentos
Las diferentes variables evaluadas en los pacientes
con diagndstico de artritis idiopatica juvenil son:

-Variables cognitivas:

Autoeficacia en el dolor: la autoeficacia estd
definida como la autopercepcién de poder llevar a
cabo una tarea de manera satisfactoria (Bandura et al.,
1999). La autoeficacia se medira con la escala GSES
(Sanjuan-Suarez et al., 2000).

Miedo al dolor: es una reaccion emocional
asociada durante el dolor, anticipandose a este (Lyby
et al., 2011). El miedo al dolor se evaluard con la
escala FOPQ-III (Solé et al., 2019).

Interferencia de dolor pediatrico: El dolor en la
poblacién pediatrica es una de las principales causas
de disfuncion en este tipo de poblacion (Datz et al.,
2019; Groenewald et al., 2015; Vervoort et al., 2014).
El dolor parece que afecta de forma directa en la
funcion fisica, psicologica (Vervoort et al., 2014).
También tiene una afectacion en las relaciones
sociales, generando asi una probabilidad de desarrollar
mayores niveles de discapacidad en un periodo mas
adulto (Vervoort et al., 2014). La interferencia del
dolor pediatrico se mide con la escala PROMIS
(Ceniza-Bordallo et al., 2022).

-Variables emocionales:

Estrés percibido: es el diferente grado en el que las
personas evallan sus situaciones como estresantes
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(Remor, 2006). El estrés percibido se medira con la
escala SSI-SM (Escobar Espejo et al., 2011).

Ansiedad y depresién: Segun Beck y Wynnewood
la depresion es un conjunto de modalidades somaticas,
cognitivas, conductuales y afectivas (Beck, 1964). La
ansiedad es un estado emocional displacentero que a
menudo se acompafia de alteraciones fisioldgicas y de
comportamientos similares a los causados por el
miedo (Odalis Fernadndez Lopez et al., 2012). La
ansiedad y la depresion se mide con la escala
RICARDS (Sandin Bonifacio et al., 2009).

Kinesiofobia: se define como un miedo excesivo
irracional y debilitante a realizar un movimiento
fisico, debido a un sentimiento de vulnerabilidad a una
lesion dolorosa o relesién (Kori S et al., 1990).
Diferentes estudios muestran que parece que la
kinesiofobia puede llegar a impactar en el dolor, la
funcionalidad y la calidad de vida del paciente con
dolor cronico (Luque-Suarez et al., 2019). La
kinesiofobia se medira con la escala TSK-11 (Gomez-
Pérez et al., 2011).

- Variables motoras:

El nivel de actividad fisica de los pacientes se
evaluard mediante un cuestionario APAL-Q (R.I.
Martinez-Lemos & R. Valcarce Sanchez, 2016).

Para evaluar la flexibilidad se utilizara el test Sit
and Reach (Ayala, 2012).

La fuerza de agarre se evaluara con dinamometria
(Amo-Setién et al., 2020).

La medicion de fuerza en MM se realizara debido
a que el aumento de este factor predispone a diferentes
beneficios biopsicosociales en poblacion adolescente
y pediatrica (Comité de medicina del deporte y aptitud
fisica., 2001; Comité Nacional de Medicina del
Deporte InfantoJuvenil, 2018).

Se evaluara la resistencia cardiopulmonar y la
percepcion de fatiga mediante el 6 Minut walking test
(6 MWT) (Mylius et al., 2016).

El test Timed Up and Go se aplicaré para observar
la movilidad funcional de los pacientes (Nicolini-
Panisson & Donadio, 2013).

Se realizara el indice de Masa Corporal o IMC,
mediante la tallay el peso que se evaluaran en el centro
(Cecilia Pérez et al.,, 2008; Gerardo Rodriguez
Martinez, 2006; Rodriguez Rodriguez Pontifi et al.,
2015).

-Variables somatosensoriales:

Se medira el umbral a la presion mediante
algometria (Avellanal et al., 2020).

La sumacion temporal se realizara mediante la
aplicacion de un estimulo doloroso repetido con
monofilamentos (Avellanal et al., 2020).

-Bioquimicas, debido al desarrollo de sedentarismo
por parte de estos pacientes se evaluard diferentes
variables bioguimicas (Guzman Guzman et al., 2015;
Salazar Vazquez, 2005). Estas variables son: glucosa
plasmatica, colesterol y triglicéridos. Se mediaran
mediante un analisis sanguineo realizado por el equipo
meédico del Hospital Universitario Nifio Jesus.

Procedimiento

Los sujetos acudiran a realizar una revision de su
patologia (AlJ) al Hospital Universitario Nifio Jesus,
tras esto se les expondré si quieren participar en el
estudio. Los pacientes que deseen participar en este, se
les derivara a la clinica Neuron y una vez firmado el
consentimiento informado pasaran a realizar las
oportunas mediciones.

Se realizaran dos consentimientos informados, uno
para los participantes y otro para los tutores legales.
Seran necesarias, para la participacién del estudio, la
aceptacion y firma del consentimiento informado tanto
por parte del menor como por parte de su tutor legal.

En ambos consentimientos informados estara toda
la informacién necesaria sobre las diferentes pruebas
que van a realizar los participantes del estudio.

Una vez realizadas todas las explicaciones
oportunas sobre el protocolo a seguir, se le daran al
paciente las escalas para rellenarlas. Estas escalas son:
Autoeficacia (GSES), Miedo al dolor (FOP-III),
Interferencia de dolor pediatrico (PROMIS), Estrés
percibido  (SSI-SM), Ansiedad y depresidn
(RICARD), Kinesiofobia (TSK-11) y Actividad fisca
(APAL-Q).

A continuacion, se realizara el test Timed Up and
Go, el cual, el paciente lo realizara 3 veces. Entre
intentos se descansa 30 segundos. La puntuacion de
este test se obtendra de una media entre las 3 marcas.

El Test Sit and Reach se realizard a continuacion.
El paciente realizard un pequefio calentamiento de
movilidad de miembro superior y miembro inferior
que consistira en hacer circunferencias con hombros,
mufecas, tobillos y rodillas. Se repite el test 3 veces
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con 2 minutos de descanso entre repeticiones y se toma
la puntacién mas alta.

Se aplica test de dinamometria para MMSS y para
MMII. Se aplica un calentamiento tanto para brazos
como para piernas realizando 10 repeticiones de
flexion parcial sin peso de codo y de sentadillas a una
intensidad moderada-alta con descanso de 2 minutos
entre series. Tras esto se aplica la dinamometria de
MMSS y de MMII. Se realiza tanto con miembro
dominante como con miembro no dominante. Se
realiza un total de 3 intentos con un descanso de 2
minutos por intento.

Al paciente se le medira el peso y la talla para
calcular el IMC, con una béscula clinica.

Tras esto se realiza el 6 MWT, aplicando un
pulsioximetro pre y post test. Se evalla la escala Borg
para observar niveles de fatiga.

Se realiza algometria en meseta tibial, epicondilo e
insercion de trapecio. Con el algometro se va
presionando a una velocidad de 1 kilo cada 0°3
segundos. Una vez el paciente nos refiera disconfort,
se para la presion y se deja descansar 30 segundos. Se
realiza 3 veces por cada zona corporal.

La sumacién temporal se aplica sobre los mismos
puntos anatémicos que la algometria. Se punza con el
monofilamento 1 vez sobre la estructura indicada y
que el paciente indique su dolor. Después se punza 10
veces mas a una velocidad de 1 toque por segundo y
se vuelve a evaluar la intensidad del dolor. Se realiza
3 veces por cada zona corporal, se hace un reposo de
30 segundos por cada vez que se realiza la sumacion
temporal

Por altimo, se realizard un analisis sanguineo en el
Hospital Nifio Jesus tomando datos sobre glucosa
plasmatica, colesterol, triglicéridos.

Andlisis Estadistico

Se realizara un enfoque estadistico multifacético y
detallado, utilizando software estadistico R y SPSS.

Descripcion de los Datos:

Se realizard un analisis descriptivo completo que
incluirda medidas de tendencia central y dispersién
(medias, medianas, rangos y desviaciones estandar)
para todas las variables cuantitativas. Para las
variables cualitativas, se utilizardn frecuencias y
porcentajes.

Pruebas de Normalidad:

Para cada variable cuantitativa, se verificard la
normalidad utilizando la prueba de Kolmogorov-
Smirnov. En funcidn de estos resultados, se decidira el
uso de pruebas paramétricas 0 no paramétricas para
analisis posteriores.

Comparaciones y Asociaciones:

Se emplearan pruebas t de Student o pruebas de
Mann-Whitney para comparaciones bivariadas, segin
la normalidad de los datos. Para comparaciones
maultiples, se utilizara ANOVA o Kruskal-Wallis con
pruebas post hoc de Bonferroni para ajustar por
comparaciones mdltiples. Se calcularan coeficientes
de correlacion de Pearson o Spearman para evaluar
asociaciones entre variables.

ETICA Y DIFUSION

Aspectos éticos

El estudio se realizara conforme a la legislacion
nacional para la proteccion de datos de los voluntarios
segun la LOPD y ademas se seguiran las directrices de
la declaracion de Helsinki. Todos los sujetos seran
informados en detalle sobre el proyecto y daran su
consentimiento informado por escrito antes de la
inclusion en el estudio.

Desde el punto de vista ético, el proyecto carece de
conflictos de interés por parte tanto de los
investigadores como de los pacientes.

Toda la informacién que se obtenga de los
pacientes del estudio se recogera de forma individual.

De acuerdo al Reglamento (UE) 2016/679 del
Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de Abril de
2016, relativo a la proteccion de las personas fisicas en
lo que respecta al tratamiento de datos personales y a
la libre circulacion de estos datos, en este estudio solo
se recogeran los datos personales y sanitarios que ya
estén incluidos en su historial clinico, o hayan sido
proporcionado por los pacientes o sus tutores legales
como resultado de su participacion en el estudio.

Estos datos se asociaran a un codigo alfanumérico
en un ordenador encriptado, lo que impedird que el
paciente pueda ser identificado, garantizando asi la
confidencialidad de su identidad.

Los datos se recogeran y se almacenaran de forma
anonima y quedardn registrados en un ordenador
encriptado al que solo tendra acceso el investigador
principal del estudio. El resto del equipo investigador
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no tendra acceso directo a los datos ni historia clinica
del paciente.

Los investigadores de este estudio afirman que no
tienen conflicto de interés con el estudio.

Asi mismo tanto los pacientes como sus tutores
legales recibiran informacion detallada acerca de las
caracteristicas del estudio en el que van a participar.
Antes de poder participar en el estudio deberan
rellenar tanto los pacientes como sus tutores legales el
consentimiento informado, el cual podran revocar en
cualquier momento.

Riesgo y medidas de seguridad

Pese a que las evaluaciones que se realizaran son
intervenciones seguras que han demostrados ser
eficaces, es posible (aunque muy poco probable) que
durante el protocolo de evaluacion exista el riesgo de
que el dolor aumente por parte de los pacientes. Este
dolor se monitorizara pudiendo llegar a excluir y dar
por finalizado la evaluacion para el paciente, si asi lo
considera el equipo, el paciente o los tutores legales.
En este caso se realizard una derivacion inmediata a su
equipo médico habitual.

Difusion de Resultados

Los hallazgos futuros de este estudio sobre la
artritis idiopética juvenil se comunicaran a través de
canales académicos y publicos para maximizar el
alcance y la aplicacion préactica. Publicaremos los
resultados en revistas cientificas y en congresos y
jornadas de reumatologia, pediatria y medicina del
dolor. Ademaéas, resumiremos los resultados en
formatos accesibles para influir en la politica de salud
y apoyar la toma de decisiones informada por parte de
los profesionales de la salud.
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