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1.1. ABSTRACT (INGLES)

Introduction: Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is one of the most frequent chronic
autoimmune disorders with complex pathogenic mechanisms and without a definitive cure.
Fatigue and pain are the most shocking characteristics in their lives, generating a deficient
participation and being able to influence in a critical way in the development of their person.
Objective: To determine the efficacy of an intervention combining balneotherapy techniques
with leisure activities in young people with Lupus and Juvenile Idiopathic Arthritis on different
clinical variables, as well as to know the repercussion of suffering from this disease in different
areas of life.

Material & Methods: A longitudinal and qualitative study was conducted in adolescents with

Lupus and Juvenile Idiopathic Arthritis. Perceived pain, disability and fatigue were evaluated
before and after the balneotherapy intervention in combination with the performance of
recreational activities in the Balneario de la Virgen de Jaraba. In addition, a series of semi-
structured interviews were carried out following the principles of phenomenology.

Results: 15 patients (80% female) with an average age of 14 years (2.1) were recruited. After
the intervention there was a significant improvement in the pain experienced by the patients,
both at maximum (p=0.006) and mean (p=0.029) levels. The functional status also experienced
a statistically significant improvement (p=0.004). However, although fatigue decreased, no
significant results were found (p=0.415). The main themes that emerged after the interviews
were: the meaning of the disease, the experience of pain, health care, social and family
interaction and intervention.

Conclusion: To perform a specific physiotherapeutic intervention that promotes their clinical
conditions at the same time as proposing recreational activities that generate interest in them,
could help to improve the state of health of these patients.

Key Words: Balneotherapy, Systemic Lupus Erythematosus, Leisure Activities, Pain.
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1.2. ABSTRACT (ESPANOL)

Introduccidn: El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es uno de los trastornos autoinmunes
cronicos mas frecuentes con unos mecanismos patogénicos complejos y sin una cura definitiva.
La fatiga y el dolor son las caracteristicas mdas impactantes en la vida de éstos generando una
participacion deficiente y pudiendo influir de manera critica en el desarrollo de su persona.

Objetivo: Determinar la eficacia de una intervencion combinando técnicas de balneoterapia con
actividades ludicas en jovenes con Lupus y Artritis Idiopatica Juvenil sobre distintas variables
clinicas, asi como conocer la repercusion de padecer esta enfermedad en distintos ambitos de la

vida.

Materiales y métodos: Se realizd un estudio longitudinal y cualitativo en adolescentes con
Lupus y Artritis Idiopatica Juvenil. Se evalud el dolor percibido, la discapacidad y la fatiga antes
y después de la intervenciéon de balneoterapia en combinacién con la realizacién de actividades
lidicas en el Balneario de la Virgen de Jaraba. Ademas, se realizaron una serie de entrevistas
semiestructuradas siguiendo los principios de fenomenologia.

Resultados: Fueron reclutados 15 pacientes (80% mujeres) con una edad media de 14 afios
(2.1). Tras la intervencion hubo una mejora significativa en el dolor experimentado por los
pacientes, tanto a nivel maximo (p=0,006) como medio (p=0,029). El estado funcional de los
jévenes también experimentd una mejora estadisticamente significativa (p=0,004). Sin embargo,
a pesar de que la fatiga disminuyo, no se encontraron resultados significativos (p=0,415).

Los temas principales surgidos tras las entrevistas fueron: el significado de la enfermedad, la
experiencia del dolor, el cuidado de la salud, la interaccidn social y familiar y la intervencién.
Conclusiones: Realizar una intervencidon fisioterapéutica especifica que favorezca sus
condiciones clinicas al mismo tiempo que plantear actividades lidicas que generen interés en
ellos, podria ayudar a mejorar el estado de salud de estos pacientes.

Palabras clave: Baineoterapia, Lupus Eritematoso Sistémico, Actividades lidicas, Dolor.
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2. INTRODUCCION

El lupus eritematoso sistémico (LES) es uno de los trastornos autoinmunes crénicos mas
frecuentes con unos mecanismos patogénicos complejos y sin una cura definitiva®). Se trata de
una enfermedad multisistémica de etiologia desconocida capaz de comprometer cualquier 6rgano
y sistema corporal e incluso provocar la muerte®, Las enfermedades reumaticas resultan muy
frecuentes en nuestro pais, casi un 23% de las personas mayores de 20 afios refiere alguna®.
La prevalencia del LES se estima en 9 por cada 10.000 habitantes en Espafia®). El LES afecta a
las personas tanto en la infancia como en la edad adulta®.El de inicio infantil es mas agresivo,
presenta mayor actividad en el organismo y manifestaciones mas severas®. Entre el 15 y 20%
de los pacientes sufren el inicio de la enfermedad durante la nifiez o adolescencia®®. El LES
afecta especialmente al sexo femenino y es mas frecuente y a su vez, grave en etnias
afroamericanas, hispanos y asiaticos®. Se caracteriza por la presencia de cuadros clinicos muy
heterogéneos e impredecibles®19 puesto que se trata de una enfermedad que cursa y evoluciona
con brotes(Y), Entre la sintomatologia mas frecuente destaca la fiebre, la anorexia, la fatiga, la
artralgia y la pérdida de peso®, La manifestacion mas comun es la cutanea y esta presente en
el 90% de los pacientes®™!2), Existen a su vez, manifestaciones articulares como inflamacion,
rigidez, fibrosis o mialgias; hematoldgicas como la anemia o neuropsiquiatricas. Puede afectar a
diversos drganos, bien de forma aislada o simultanea® produciendo manifestaciones renales,
gastrointestinales, pulmonares y cardiacas™.

Las enfermedades crénicas como el LES pueden provocar grandes conflictos durante la
adolescencia y perjudicar la vida de las personas®. La fatiga esta presente en una amplia
proporcion de pacientes con LES(? y afecta incluso cuando la enfermedad se encuentra en
remision¥, Tiene un gran impacto en la capacidad para realizar actividades de autocuidado,
sociales y de ocio®), siendo, por tanto, una de las caracteristicas mas impactantes en su
vida(’617), El dolor tiene a su vez un impacto negativo importante en los mismos, se ha
demostrado que nifios y adolescentes con LES de inicio infantil tienen una participacion deficiente
en actividades aptas para su desarrollo, lo que conduce a una deficiencia cronica de su calidad
de vida(®, Hablamos de una afeccion que puede influir de manera critica en el desarrollo
psicosocial de la persona®, teniendo en cuenta ademas que afecta a la concentracion e incapacita
a completar las actividades de la vida diaria®. Se ha observado que el LES afecta negativamente
a la asistencia escolar, actividades fisicas y ludicas e incluso a la independencia de la propia
persona durante esta etapa tan importante de transicion a la edad adulta®).

Los tratamientos de fisioterapia desempenan un papel fundamental en la mejora de las
disfunciones motoras de los pacientes con LES(9, La fisioterapia es tan valiosa como la
farmacologia y pretende reinsertar al nifio reumatico en su vida cotidiana, disminuir los dolores y
rigideces que lo incapacitan y evitar que surjan deformidades®. Segun la declaracion del Colegio

Americano de Reumatologia, posiciond la balneoterapia como una terapia complementaria
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esencial en las enfermedades reumaticas??). Se utiliza en la practica clinica habitual de las
enfermedades reumaticas y juega un papel indispensable en el complejo tratamiento de éstas(??.
Debido al caracter cronico de la patologia, a los efectos adversos del tratamiento farmacoldgico
y a la falta de estrategias terapéuticas validas, la balneoterapia sigue siendo un tratamiento
importante en estos pacientes®®. Se utiliza en muchos paises europeos debido a que la
hipertermia local ha demostrado ejercer una influencia clara sobre las funciones inmunitarias de
la piel, asi como una disminucion de los medidores de inflamacion, una mejora en el dolor y la
funcion®?,

Se debe tener en cuenta, ademas, que en estos pacientes resulta complejo el desarrollo
de la propia identidad ya que como indican, a su condicion se afiade la incomprension®®). Por ello,
las actividades fisicas y ladicas son una estrategia terapéutica fundamental para ellos,
especialmente si pueden encontrarse comprendidos puesto que ello, facilitard una mejora en su
salud®13),

2.1. Objetivo del proyecto

El objetivo de este estudio fue determinar la eficacia de una intervencién combinando
técnicas de balneoterapia con actividades Itdicas en jévenes con lupus vy artritis idiopatica juvenil
sobre distintas variables clinicas, asi como conocer la repercusion de padecer esta enfermedad

en distintos ambitos de la vida.

3. MATERIAL Y METODOS

3.1. Diseiio del estudio

Se realizd un estudio longitudinal pre y post intervencion durante el mes de junio de 2018
en una poblacion constituida por nifios y adolescentes con Lupus Eritematoso Sistémico y Artritis
Idiopatica Juvenil.

El estudio fue aprobado como parte de los proyectos Aprendizaje-Servicio de la
Universidad San Jorge por el comité de ética de la Universidad San Jorge (008-18/19) y se realizd
de acuerdo con la declaracion The TREND Statement para ensayos no aleatorizados y los Criterios

Consolidados para la Presentacion de Informes de estudios cualitativos (COREQ) Anexos 1 y 2.

3.2. Poblacién

Los pacientes fueron reclutados a través de la Asociacion de enfermos de Lupus y
Sindrome Antifosfolipido de Aragdn (ALADA), localizada en Zaragoza, Espafia. El presidente de la
asociacion ALADA fue quién llevo a cabo la difusion del proyecto junto a un médico reumatdlogo,
realizando mdltiples reuniones informativas para anunciar y explicar la naturaleza del proyecto
entre los asociados y sus familias.

Los criterios de inclusién fueron: (1) Diagndstico de Lupus Eritematoso Sistémico o Artritis

Idiopatica Juvenil; (2) Edad entre 9 y 17 afios; (3) Saber escribir, leer y hablar en espaiol; (4)




universidad
V&
SANJORGE >AV

GRUPO SANVALERO

Estabilidad clinica durante los diez dias anteriores al proyecto (definida como la ausencia de crisis
0 episodios con necesidad de cambios en el tratamiento habitual). Los pacientes fueron excluidos
por los siguientes motivos: (1) Nivel de cognicion reducido; (2) Negativa a formar parte del
proyecto asistencial de ALADA. Fueron considerados criterios de abandono: (1) Complicacién o
exacerbacién durante la intervencion; (2) Decisidn propia del paciente y/o familia.

Todos los pacientes y sus tutores legales aceptaron participar en el estudio y se obtuvo
su consentimiento informado por escrito.

No se calculd el tamafio muestral puesto que pudieron optar a participar en el proyecto

todos los jovenes interesados que cumplian los criterios de seleccion.

3.3. Procedimiento

Dos semanas antes del encuentro, todos los pacientes y sus familiares, fueron instruidos
e informados sobre la intervencion a realizar. A su vez, el primer dia recibieron las indicaciones
necesarias. Sin embargo, se insistié en el cumplimiento y control de los tiempos durante todas
las sesiones.

Previamente al comienzo de la intervencion, los profesionales sanitarios recibieron un

curso formativo.

3.4. Variables de medicion

La valoracion inicial se realizd de manera previa al tratamiento (el primer dia) e incluyo
datos sociodemogrdficos, historial médico, informacion sobre la realizacion de actividad fisica y
tratamiento de fisioterapia previo. Para conocer el impacto generado por la enfermedad se
evaluaron una serie de cuestionarios acerca del dolor (Escala Visual Analdgica), la discapacidad
(Health Assessment Questionnaire) y la fatiga (Fatigue Severity Scale). La segunda evaluacion
se realizd tras finalizar la intervencién dénde, ademas los pacientes completaron un cuestionario
Likert sobre su percepcion acerca del programa de fisioterapia y las actividades ludicas realizadas.
Se realizaron también entrevistas cara a cara con una primera parte no estructurada. Sin
embargo, la segunda etapa de éstas consistié en una guia de preguntas semiestructuradas (7ab/a
1) para obtener informacién mas especifica sobre temas de interés con relacién a la enfermedad
y la experiencia vivida durante el programa.
El entrevistador fue un fisioterapeuta entrenado, pero sin conocimiento y experiencia previa

sobre la enfermedad y sin ningln tipo de conexion o relacion con los pacientes.
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Tabla 1-Guia tematica de la entrevista semi-estructurada

Temas de investigacion Preguntas

Enfermedad ¢Como describirfas tu dolor? éQué significa para ti esta enfermedad? ¢Codmo te sientes
ante ella? ¢Conocias o habias oido hablar previamente de tu enfermedad? éQué haces en
las fases “agudas” o de dolor? ¢Qué opinas sobre tu tratamiento?

Vida diaria ¢Cuales son los cambios mas importantes que has tenido que hacer por culpa de tu
enfermedad? ¢éComo y cuanto de restringida es tu vida diaria?
Entorno social ¢Tus estudios se han visto afectados por tu enfermedad? ¢Ha cambiado la relacion con

tu familia 0 amigos mas cercanos debido a tu enfermedad?

3.4.1. Escala Visual Analdgica (Anexo 3)(425)

Se trata de una herramienta sencilla, aunque subjetiva utilizada para cuantificar la intensidad

del dolor percibido. Es el propio paciente quién indica la medida de su dolor con un valor numérico
comprendido entre el 0 y el 10, siendo 0 la ausencia de dolor y 10 el maximo dolor. Se evalug, al
inicio y al final de la intervencion, el dolor maximo experimentado por el paciente y el dolor medio

presentado habitualmente.

3.4.2. Health Assessment Questionnaire (Versidn Espafiola) (Anexo 4) ©)

Es el cuestionario mas utilizado para evaluar el estado funcional en adolescentes y adultos con
condiciones reumaticas. Consiste en cuantificar la dificultad presentada para realizar las
actividades cotidianas y su capacidad funcional. Se evalian 8 dimensiones: vestirse y asearse,
levantarse, comer, caminar, higiene, alcanzar, prension y “otras”. Se identifica, ademas si se

necesita ayuda de otra persona o la utilizacion de ayudas técnicas.

3.4.3. Fatigue Assessment Scale (Versién 4) (Anexo 5) (27:28)

Se trata de una escala valida y fiable para cuantificar la fatiga y comprender el bienestar
fisico, social, emocional, funcional y las posibles preocupaciones de la poblacion reumatica. La

respuesta estara comprendida entre valores de 0 a 4, lo cual significa de “no del todo” a “mucho”

3.5. Intervencion

Se realiz6 una pauta de intervencién dentro del balneario de la Virgen de Jaraba, Zaragoza
durante los dias comprendidos del 28 de junio al 1 de julio de 2018. Esta, fue prescrita por el
médico reumatdlogo y consistid en sesiones de tratamiento diarias con una duracion de 40
minutos en las aguas mineromedicinales del centro, de composicion bicarbonatada, oligometalica,
radioactiva y sulfatada. Sus principales propiedades, la dureza y la alcalinidad, han resultado
beneficiosas para la salud de estos pacientes?,

Cada dia se realizo un circuito compuesto por bafios termales, jacuzzi y ducha circular?%29,
Ademas del tratamiento de balneoterapia, los dos Ultimos dias se efectuaron sesiones de ejercicio
terapéutico®%31) dirigidas por el fisioterapeuta dentro del lago termal con una duracion de 20

minutos y posteriormente a ellas, se realizd masoterapiat? en las regiones donde los pacientes
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referian mayor dolor y/o rigidez. Durante el encuentro se incluyeron también actividades IGdicas
y excursiones todas las mafianas. Estas fueron supervisadas por el fisioterapeuta, el enfermero y
el médico reumatdlogo y sirvieron para conocer mejor a cada paciente y su contexto, asi como
favorecer la cohesion del grupo de participantes del programa.

El proceso fue atendido en todo momento por dos médicos reumatdlogos y un fisioterapeuta,
quiénes ademas supervisaban y dirigian las sesiones de manera presencial con la finalidad de
estandarizar el tratamiento. Estaban permitidas y fueron respetadas las pausas entre las
estaciones y la ingesta de agua fria, en casos necesarios.

Debido a la naturaleza de la intervencion, ni los participantes ni los fisioterapeutas quedaron

cegados.

3.6. Analisis de los datos

Los datos cuantitativos se analizaron con el Software estadistico SPSS para Microsoft
Windows versidon 21. Se utilizd la prueba de Shapiro-Wilk para valorar la normalidad de las
variables del estudio. La prueba de Wilcoxon se utilizd para variables no distribuidas de manera
normal y cuyos datos fueron expresados en Mediana y Rango Intercuartil. La prueba T de Student
para muestras relacionadas se utilizd en variables con una distribucién normal y cuyos datos se
expresaron como Media y Desviacién Estandar. Se consideré como valor significativo cuando p
< 0,05.

Respecto a la valoracion de los datos cualitativos, un Unico investigador elaboré una
transcripcion literal completa de cada una de las entrevistas de los participantes. Posteriormente,
se realizd una condensacion de datos para obtener las unidades mas significativas y poder
profundizar en grupos tematicos siguiendo el enfoque descriptivo fenomenoldgico de Husserl,

utilizando el abordaje Systematic Text Condensation de Maltereud (2012)G3)

4. RESULTADOS
Se reclutaron 15 pacientes que cumplieron con los criterios de seleccion. En la 7abla 2 se
exponen las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes reclutados para el

estudio.
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Tabla 2-Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes

Variables Pacientes totales (n=15)

Caracteristicas generales

Sexo, M/H (%) 12/3 (80/20)

Edad (afios). Media (DS) 14.1 (2.1)

Enfermedad, Lupus/Artritis/Ambas (%) 7/5/3 (46.7/33.3/20)

Tiempo desde el diagndstico (Anos). Media (DS) 2.21 (2.89)

Medicacion, Si/No (%) 11/4 (76.7/23.3)

Fisioterapia, Si/No (%) 5/10 (33.3/66.7)

Ejercicio fisico, Si/No (%) 11/4 (76.7/23.3)

Ejercicio fisico a la semana (h). Media (DS) 1.33 (2.79)

M=Mujeres, H=Hombres, DS=Desviacion tipica, h=horas.

4.1. Datos Cuantitativos

El tratamiento de balneoterapia en combinacién con la realizacion de actividades ludicas
condujo a una mejora significativa en el dolor experimentado por los pacientes, tanto a nivel
maximo como medio (p<0,05). El estado funcional de los jovenes también experimentd una
mejora estadisticamente significativa (p<0,05). Sin embargo, a pesar de que la fatiga disminuyd
al finalizar la intervencion (Media PRE: 23,40; Media POST: 18,27), no se encontraron resultados

significativos en dicha variable. (7abla 3)

Tabla 3-Cambios en la puntuacion de las pruebas de valoracion tras la intervencion de balneoterapia realizada

Variables Pacientes totales (n=15)
PRE POST p-VALOR
EVA MAX
) 3,60 (1,45) 1,93 (1,58)
Me(;lla (DS) 4 [2-5] 2[0-3] 0,006*
Mediana [RI]
EVA MEDIA
) 1,73 (1,39) 1,27 (1,03) %
Mec_ila (DS) 1[1-3] 1[0-2] 0,029
Mediana [RI]
HAQ
- 0,81 (0,71) 0,52 (0,60)
Media (DS) i N 0,004*
Mediana [RI] 0,75 [0,13-1,63] 0,25 [0,0-1,1] ’
FAS
) 23,40 (14,08) 18,27 (14,09)
Media (DS) 20 [15-31] 12 [8-28] 0,415

Mediana [RI]
!EVA=Escala Visual Analdgica, MAX=Méxima, PRE=Preintervencién, POST=Postintervencién, HAQ=Health Assessment
Questionnaire, FAS=Fatigue Assessment Scale. Datos expresados en Media, (DS)=Desviacion estandar, Mediana, [RI]=Rango
Intercuartil. Test de Shapiro-Wilk para conocer la normalidad, prueba de Wilcoxon para muestras no relacionadas, prueba de
T de Student para muestras relacionadas. *Se consideré P<0,05 como valor significativo.

4.2. Datos Cualitativos

Del material analizado surgieron cinco temas especificos: (a) significado de la enfermedad,
(b) experiencia del dolor, (c) cuidado de la salud, (d) interaccion social y familiar, (e) intervencion.
La 7abla 4 presenta algunas de las narrativas de los pacientes, obtenidas de manera directa de

las entrevistas realizadas, sobre los principales cinco temas.

Significado de la enfermedad: El lupus supone una carga de miedo y soledad derivada del

desconocimiento y la naturaleza impredecible de su sintomatologia. Los pacientes suelen sentirse
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preocupados por la idea de tratarse de una enfermedad incurable o “cronica” y “estar toda la vida

con un tratamiento diario”.

Experiencia del dolor: Los adjetivos mas cominmente utilizados por los jovenes para describir
su condicion son “enfado” e “impotencia”. Ademas del dolor continuo, aparece una inmensa
fatiga. Los pacientes se quedan esperando a que llegue el dolor, produciendo desesperacion y

|ll

desconexion de su vida, “sé que me voy a poner ma

Cuidado de la salud: Algunos de los pacientes han necesitado multiples ingresos y visitas a

distintos especialistas en cuestion de afios retrasando su diagndstico. Son conscientes de que
muchos médicos “no tienen ni idea” de su patologia. Esta experiencia dificulta la relacion con los

médicos generando desconfianza y rechazo, recurriendo a “informarse en Internet y YouTube”

Interaccion social y familiar: Los pacientes se sienten incomprendidos por su entorno y en

ocasiones desmoralizados “Mi madre estaba todo el dia llorando. Se preocupa mucho y es muy
protectora”. Las consecuencias de esta enfermedad tifien la vida personal, social, académica y
deportiva de los jovenes. Estos sienten que han perdido el control de su propia vida, “no puedo
hacer ni la mitad de las cosas que hacia antes”. Los pacientes se sienten desconectados de la

vida, de la familia y de los amigos.

Intervencion: En general, la mayoria de los participantes querian “conocer gente con una
enfermedad parecida” con la finalidad de aprender y apoyarse entre ellos. Sentirse comprendido
es esencial y “les ayuda muchisimo”. Para algunos el simple hecho “de salir y disfrutar tras todo
el afio encerrada” ha desatado una preferencia. En otros casos el encuentro ha supuesto un

impulso de “motivacion”.
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Tabla 4-Narrativa de los pacientes

Temas

Narrativa de los pacientes

Significado de la enfermedad

Desconocimiento: “Era muy extrafio porque no sabia lo que era, no conocia nada
y estaba un poco asustada” (P1, 17 afios)

Impotencia: “Me siento impotente de no poder hacer lo mismo que el resto de
las personas” (P9, 14 afios)

Soledad: “Cuando fui asimilando mi enfermedad pensé que estaba muy sola” (P6,
15 afos)

Preocupacion: “No esperaba tener una enfermedad crénica y estar toda mi vida
con un tratamiento diario” (P8, 15 afios)

Miedo: “Me senti asustada y con miedo por el futuro, por lo que me podia pasar”
(P10, 13 afios), “Senti mucho miedo a lo que me pudiese pasar y lo que pensaran
los demas” (P9, 14 afios)

Experiencia del dolor

Fatiga: “Mas que dolor lo que siento al realizar actividades es que me fatigo
mucho” (P12, 12 afios)

Pensamiento: “Cuando me da un brote me enfadd y pienso porqué me pasa a mi
y no a otro” (P15, 11 afios)

Desconexion: “No puedo hacer planes con mis amigos porque no sé si en ese
momento estaré bien o tendré dolor. Me siento impotente” (P11, 14 afios)
Espera del dolor: “Llega el verano y no puedo ir a la piscina o de fiesta con mis
amigas porque sé que me voy a poner mal” (P2, 17 afios)

Cuidado de la salud

Visita a distintos especialistas: “Yo he ido de médico en médico desde los 4 afios
y fue a los 11 cuando me detectaron la artritis” (P7, 15 afios)

Desconfianza: “La médica no tiene ni idea de Lupus, me he quedado pasmada,
dice que no me puede doler la espalda por el Lupus” (P3, 16 afios)

Rechazo: “Yo no comento sobre mi médica, no la soporto, siempre me crea
mucha impotencia” (P2, 17 afos)

Hospitalizaciones: “Con 9 afios me dio una trombosis, me quedé ciega, tuve unan
pericarditis y tras mucho investigar, el afio pasado me diagnosticaron Lupus” (P8,
15 afios), “Fue comenzar con el tratamiento y empezo a dolerme todo. He estado
ingresada 5 veces” (P4, 15 afios)

Otras fuentes de informacion: “Cuando el médico me diagnostico Lupus tuve que
informarme en Internet y YouTube, a pesar de que mis padres me lo prohibieron”
(P6, 15 afios)

Interaccion social y familiar

Desmoralizacion: “Lo pasé muy mal. Mi madre estaba todo el dia llorando, muy
negativa. Se preocupa mucho y es muy protectora, demasiado” (P8, 15 afos)
Distincién: “He tenido que dejar de hacer educacion fisica y me da rabia porque
me paso las clases sentada sola mientras los demas se divierten” (P14, 11 afios),
Pérdida de control de la vida propia: “Ha cambiado toda mi vida. Casi no salgo.
No puedo hacer ni la mitad de las cosas que hacia antes” (P11, 14 afios)
Incomprension: “He disfrutado conociendo gente como yo porque me he sentido
comprendida y cuando hablo con mis amigas no me entienden porque no saben
ni lo qué es mi enfermedad” (P2, 17 afios)

Intervencion

Aprendizaje: “Aqui me he sentido muy bien, he aprendido de los demas y me he
enterado de cosas que no sabia con relacion a mi enfermedad” (P1, 17 afios)
Interés: “Me apetecia venir para conocer gente que tiene una enfermedad
parecida a la mia” (P12, 12 afios)

Apoyo: “Me he sentido bastante bien en el balneario y ademas me ha servido de
apoyo conocer a personas con mi misma enfermedad” (P14, 11 afios)

Ayuda: “He venido porque me encanta conocer gente que tiene lo mismo que yo
y poder ayudarnos” (P4, 15 afos) “Yo ya llevo dos encuentros y el primero me
fue stper bien. Me ayudé muchisimo” (P. 6, 15 afios)

Motivacidn: “Ver gente como Pilar, que lleva 6 afios sin brotes y no sé cuantos
afios sin medicacién me motiva mucho” (P3, 16 afios)

Preferencias: “Lo que mas me ha gustado ha sido hacer excursiones porque he
estado todo el afio encerrada mala y poder salir y disfrutar me ha gustado mucho”
(P14, 11 afios)

!P=participante

5. DISCUSION

Este es el primer estudio que evalla la eficacia de una intervencion que combina la

balneoterapia con la realizacion de actividades lidicas en jovenes con Lupus Eritematoso

Sistémico y Artritis Idiopatica Juvenil. Se observé una disminucién en la puntuacion del dolor, se

indujo un mejor estado funcional y una reduccion de la fatiga experimentada. Sin embargo,

Unicamente el dolor y el estado funcional de los pacientes presentaron mejoras significativas.

Un ensayo clinico controlado mostro evidencia en los efectos de la balneoterapia a largo plazo

en la poblacion reumatica®®. Konrad et al. evaluaron la eficacia de la balneoterapia en pacientes
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con dolor lumbar crénico®®. Evcik et al. analizaron la eficacia de realizar balneoterapia
ambulatoria de manera regular en pacientes reumatoldgicos®%). Se han llevado a cabo, por tanto,
multiples ensayos clinicos con la finalidad de examinar el efecto y/o la influencia que tienen
tratamientos como la balneoterapia en afecciones reumaticas como la artritis reumatoide, la
espondilitis anquilosante y la fibromialgia®”). Sin embargo, hay pocos estudios disponibles que la
avalen 38

Las enfermedades crdnicas conducen a un aislamiento de los jovenes. Las investigaciones han
demostrado que el apoyo de los companeros puede ayudarles a mejorar la actitud y aliviar los
sentimientos de soledad y pesimismo que padecen®®, Un ensayo clinico aleatorizado sobre una
intervencion de “apoyo entre iguales” para nifios con enfermedades cronicas, encontré mejoras
significativas en la actitud ante la enfermedad en un grupo intervencion®, Nuestros resultados
reflejan temas similares identificados previamente en los estudios cualitativos de adultos con LES
como, por ejemplo, la soledad y el aislamiento de su entorno social“), En estudios existentes los
pacientes con LES de inicio infantil habian reportado peor calidad de vida en comparaciéon con
nifios con artritis, especialmente en los dominios de la preocupacion y la autoestima*>43),
Ademas, McLaughlin et al. descubrieron que la participacion en redes sociales de apoyo entre
iguales conducia a una mejor vinculacién en nifios con enfermedades crénicas®®

Los jovenes con LES padecen una peculiar experiencia con el dolor y la fatiga presentada.
Ademas de una serie de limitaciones en su vida diaria que provocan sentimientos de
desmoralizacion e incomprension que dificultan la organizacién de su vida. En los pocos estudios
cualitativos llevados a cabo con adolescentes y adultos con LES se identificaron temas como la
incertidumbre por la futura paternidad y las opciones de trabajo“>#>). En el estudio cualitativo de
Tunnicliffe et al. se defendio la necesidad de intervenciones multidisciplinares que mejorasen las
capacidades de estos jovenes®). Interaccionar con otros jovenes en condiciones similares puede
ayudarles a comprender mejor su enfermedad y mejorar la confianza, el autocontrol y la
capacidad de participar en actividades(®39). El apoyo social puede ayudar a los pacientes con LES
a ser mas optimistas. Por ello, se han realizado intervenciones de educacion y grupos de apoyo
de pacientes cara a cara®®®#”), La complejidad de esta enfermedad exige una atencion que incluya
apoyo psicosocial e intervenciones de participacion, siendo probable que ello contribuya a mejorar
su salud y satisfaccion personal“b,

Houghton et al. observaron una reduccion en la capacidad aerdbica presentada por los jovenes
diagnosticados de LES en comparacion con las normas de referencia de edad y sexo. Segun éste,
un nivel bajo de actividad fisica puede estar relacionado con la fatiga®®. Como indica el ensayo
clinico aleatorizado de Prado et al. un programa de entrenamiento compuesto por ejercicio fisico
principalmente aérobico resulta eficaz para mejorar la capacidad respiratoria en pacientes
pediatricos con LES“®), que generalmente, presentan una funcion fisica pobre y bajo nivel de

actividad fisicat®
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Sin embargo, como indica el estudio observacional de Karagiille et al. se deben tener en cuenta
como factores contribuyentes a los resultados positivos terapéuticos el cambio de entorno, el
descanso, el aumento de actividad fisica y las influencias sociales®®). En nuestro estudio, ademas,
se debe tener en cuenta la realizacion de sesiones de masoterapia, las cuales pudieron favorecer
los resultados al combinarlas con el resto de las estrategias de tratamiento.

Seria necesario aumentar la evidencia cientifica analizando las experiencias Yy
comportamientos clinicos propios de pacientes adolescentes con Lupus y Artritis Idiopatica
Juvenil, asi como la importancia del apoyo y las actividades ludicas. También seria interesante
realizar estudios futuros que avalaran la eficacia de la balneoterapia, a corto y a largo plazo en

estos pacientes.

6. LIMITACIONES Y FORTALEZAS

Las limitaciones de este estudio fueron, en primer lugar, no haber calculado el tamaiio
muestral ya que pudieron participar todos los jovenes interesados que cumpliesen los criterios de
seleccién. Debido a la naturaleza del estudio, ni el fisioterapeuta ni los participantes quedaron
cegados. Sin embargo, tanto el proceso de reclutamiento como la intervencién fueron
homogeneizados. Quizas se podrian observar cambios mas significativos en una intervencion mas
larga o continuada en el tiempo.

Uno de los puntos fuertes del estudio es la inclusion de pacientes adolescentes con diversidad
de edades, por lo que, se pudieron identificar muchas y distintas preocupaciones existentes en el
periodo de transicion a la adultez. Ademas, las mediciones se realizaron en el mismo sujeto,

obteniendo datos intrasujeto.

7. CONCLUSION
Realizar una intervencion fisioterapéutica especifica de corto plazo que favorezca sus
condiciones al mismo tiempo que plantear actividades lUdicas que generen interés para ellos,

podria ayudar a mejorar el estado de salud de los pacientes.
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9. ANEXOS

Anexo 1. Guia Clinica "The TREND Statement”

TREND Statement Checklist

| Title and Abstract )
| Title and 1 = |nfarmation an how unit ‘were aliocated o interventions
| Abstract *  Structured abstract recommended
# |nformation an target population or study sample
Introduction
Background & | * Scentific background and explanation of ratiomale | |
#  Theories used in designing behavieral interventions
Methods
Participaints 3 #  Eligibifity criteria for participants, including criteria at different levels in

r:tru"l.rnenﬂ:-a"rrulirﬁ plan {e.g., cities, clinicy, subjects)

*  Method of recruitment [e.g., referral, self-selection), including the
sampling methed if a systematic sampling plan vwas imalernented

= Recruitment setting

*  Settings and locations whers the data were collected

Interventions 4 = [Details of the interventicns intended for each study condition and how

ared wihen they were actually administered, soecifically ircluding:

Content: what was given?

Ceeliwery method: how was the content given?

Unit of delivery: how were the subjects grouped during delivery?

Dwliverer: who delivened the intersention?

Setting: where was the intervention delivened?

Expasure quantity and duraticn: haw many sessicns or epsodes or

ewents were intended 1o be delivered? Maw long were they

intended ta last?

o Time span: how long was it intended to take ta deliver the
intervention ta each unit?

o Activities Lo increase comaliance ar adherence [e.g., incentives)

o|ojo|o|o|o

Dibjectives 5 | ® Specdfic abjectives and hyootheses
Outpomes G ®  Clearly defined grimary and secondary cutoome measures

= Pethods uied to collect data ard any methods used to enbance the
guality of measurements
=  |nformaticn an validated irstruments such as peychometric and biometric

propertios
Sample Size 7 *  How sample size was determined and, when agpliicable, explanation of any
interim analyses and stopoing rules
Asggnment g #  Unit of assignment (the unit being assigred to study condition, eg.,
| Method irdividual, group, community]

*  Method used to assign units ta study conditions, including details of any
restriction (e.g., blocking. stratification, minimization)

#  |nclusion of as pects emaloyed to help minimize gotential bias induced due
to non-randomization {EE“ matl:hinE'I
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=D

TREND Statement Checklist

[ Winding
[masking)

a

= Whether or not garticipants, thase adminztering the interventions, and
those sssessing the outcomes were blinded to study condition assignmient;
if so, statement regarding how the blinding was accomplished and how it
wils assessed.

Unit of fnalyss 10 * [Descrigtion of the smallest unit that = being analyred to assess
intervention effects [e.g. individual, group, or commaunity)
* |f the unt of analysis differs fram the unit of assignment, the analytic
methad used to account for this (e.g., adpasting the standard error
| estimates by the design effect or using maultilevel analysis)
Statistica 11 =  Statistical methods used to compare study groups for grimary methads
Methods outcomes), including comalex methads of correlabed data
*  Statistical methods used for additional analyses, such as a subgroup
arealyses and adjusted anakysis
#  Methods for imputing missing data, f used
= Statistical software ar pragrams used
Results
Participant flow | 12 | * Flow of participants through each stage of the study: enroliment,
assignment, allocation, and intervention expasure, fallow-up, anakyss (3
diagram is strongly recommended]

o Enrcliment: the numbers of participants sereered for eligibility,
found to be eligible or not efigitle, declined to be enrolled, and
enrolied in the study

o Assignment: the numbers of participants assigned ta a study
condition

o Allecation and intervention exposure: the number of participants
assigned to each study condition and the number of participants
whio received each intervention

o Follgw-ug: the number af garticipants who completed the follow-
up or did not comalet= the fallow-up {i.e., lest to folloe-up), by
study condition

o Arahsis the number of participants included in or excluded from
thee miain analysis, by sfudy condition

* [Descrigtion of pratocol deviations from study as planned, aleng with
redsons
Re=cruitment 13 |= Dates defining the periods of recruitrment and Fallow-up
Baseline Data 14 | * Baseline demegraohic and clinical characteristics of participants in each
study condition
&  Baspline characteristics for each study condition relevant to spedfic
diseage prevention research
* Byypline comparisons af those lost ta follow-up and those retsined, owerall
ared by study conditian
*  Comparson between study papulation at beseline and target population
of interest
Baseline 15 | = Dot onstudy grous equivalence at baseline and statistical methads used

eguivalencs

to controd for baseline differences

-17 -
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TREND Statement Checklist

| Numbers
anabyred

16

Number af participants (denominator) induded in each anabysis for each
study condition, particularly when the denominators change far different
putcames; staterment of the results in absolute numbers when feasible

Irdication of whether the analysis strategy was “intention to treat” o, if
riat, description of how non-compliers were treated in the analyses

Cutcames and
pitimation

17

For each primary and secandary outcome, a summary of results for each
estimation study conditian, and the estimated efect size and a confiderce
imtereal ta indicate the grecision

Imclusion of null and negative findings

Imclusion of results from testing ore-specifed cavsal pathways thraugh
whiich the intervention was intended to ooerate, if any

Ancillary
anayses

15

Summary of other analyses performed, including subgroup or restricted
arahyses, indil:n.ing whiich are pre-specified ar explaratory

Adviersp ayenks

14

Summary of 2l impartant adverse events or urintended effects in sach
study condition (including summary measures, effect size estimates, and
parfiderce inkervals]

| DISCUSSION
Interpretation

| Generalizability

| Overall
Evidence

i

1

iz

Inberpretation af the results, taking inta account study hypotheses,
sources af potential bias, mprecision of measures, multiphicative analyses,
ared other limitations or weaknesses of the sSudy

Discussian of resalls taking inte account the mechansm by which the
intervention was intended to work (Grusal pathways) or alternative
mechanisms ar explanations

Discussian of the success of and barriers to implementing the interventian,
Fidelity of implementation

Discussian af reseanch, programmatic, ar palicy implictiors

Generalizabifty (exterral validity) of the trial findings, taking into acoount
the study population, the characteristics of the intervention, length of
fallow-up, incentives, campliance rates, specic sitesfsettings imvalved in
the study, ard other contextual issues

Ganeral interpretation of the results in the contest of current evidenos
ared current theary
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Anexo 2. Guia Clinica "Criterios Consolidados para la Presentacion de Informes
estudios cualitativos”

COREQ [COnsolidated criteria for REporting Qualitative research)] Checklist

A checklist of Bems that should be inchaded in reports of gualEsthve research, You must repart the page numbes in pour manuscnpt
wliEne wou Cons e cach ol the ems Bsted in this deckise, I you Rave not included this Reonmathon, cRher revise your manusorip

accoedingly before submitiing or ncbe N4,

Topk I Mo Guide Questons) Description Reparted o
Fage Mo
Cozrniain L: Research team
ard reflexivigy
Feruoaei chororiescicy
I errewerTaci B adar 1 Which author's corefiacted the inkerdew or focus group?
Credentials ] What were the researchers credentials g PR, MO
Oezupatian ] What was Beir cocupaticn at Phe bme af the shady?
Gender & Was the resparcher make or female?
Exgeeriere pradl Eraineg 5 Whot sxperienoe or brainng dod e ressecher Fava?
Brinfionship with
oerTicipants
Fedationship establ bhed ] Wasa refationship estailishesd price bo shudhy OOM MEnRoEmEn T
Participant inowledpe of T What did the participants krow about the reseandher? o persona
the it pnanwesr pely, reganns for doing the research
| I erewer characteridics B What charsctenatics were reparied about the inter wieweFadlBator?
¢ {- Bas, ssumptiors, reasons and nierests in the rescarch topic
Doerviin 21 Study design
Theanehicol frovmenark
Methodiolagical orlentation ] What reethodological orentaton was stated 1o undorpin the sTudy? ¢ 8.
andl Trecry prounced theary, dissourse analyuas, ETADITE, PTG Y.
conbent anakysk
Pevticipant sefection
Sampling 1o How wcre participanis sebecied? ¢ g, purposive, Domaen e,
conseutive, snowball
| Mithod of apgeroach 11 How wicre participanis approached ¥ e g. teoeto-face, edephone, malil, |
il
| sampe wpe 1 Hora mary parbicipants were o Ehe -.r.:.-r,.-'-' |
Her-participation ik Harw mary paophe refused b participste oo dropped aut? Beasam?
Setting
Settieg of data collection 14 Whare was the dats collected? = p, home, clinks, workplsce
Priserce of non- 15 Wak arvpone elyve present Besides the participants and researchian?
o rticipanis
Daescrigtion of samphe 16 What are the impomant charscteritics of the sample? &g demograghic
data, dats
| Data coxipchon
| Infpreew puice 17 Were g bors, promegks, guides p ded by Ehe authors 7 \Was it pikad
tested?
Rzt interabeas L WerE repeat inter wiews Laimhed Gut? B yes, Row many?
AudiofMvtecal recording L Dl thhed: reseanch use audio or wisual recording to collect the datar
Fiedid niabes 20 Were fald meoties made Suring andor ater thie inter wiew of focus group?
Dasratian 21 Wt vt thee durathoan of the inter views of Tocus groun?
Doyt Satuiration 22 Was data saturation Sisoussed ¥
Trasrceon pits reTurned 23 Wt transcripts returned 1o partiiants for comment andor
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Tomke Ik Guide Queybcry/Description Heported on
Page Mo
CONTECTion?
Doenain 3: analys’s and
findings
| Data analpsis
hormiber of dats coders Fa Ferw mary data codery coded the cata?
| Descriphion of the cosling 25 Did mathors provide 3 description of the coding tree? |
tree
Darication of themes 26 Wars themes idemaified in advance ar desised from the data?
Software 7 What software, I appdicable, wits used b marage the data?
Participant chocking 28 Dindl partidigants prowide feedbach on the Sedings?
Reporiing
‘Quotations presented i) WherE participant guotations preserted to llustrate the themesFndings?
Was cach quotation idontibed? ¢ g. participant resrmies
Dertr aind Andings consknent 30 Whas there consistency betwen the data presented and the findings?
Claricy of mapor them s a1 WherT iTajor thismes clearky presented i e indings?
Charity of minor themaes az Is thire & descrigtion of diverse ises of disussion of minos themes s

Developed from: Tang A&, Saimbeary P, Craig | Consalidated crieda for reporting qualitative research [CORECL: 2 32 -8em chedkliag
tor intersicws and fooss prougss. Intermatonal fownal for Quaty be Heaith Care. 2007, Valume 19, Sumber 62 pp. 349 - 357

Once you hawe completed this checklsn, please save a copy and upload it s part of your submibssion. O HOT inchode this
chiecklist 35 part of the main manuscript dotument. 1T mun be aoloaded & & separate fle.

Anexo 3. Escala Visual Analdgica

©

® ®

{ [ | T I | ’
0 1 2 3 4 5
Sin dolor dolor dolor dolor muy Maximo
dolor leve moderado severo severo dolor
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Anexo 4. Version Espafiola del Health Assessment Questionnaire (HAQ)

Versidn Espafiola del Health Assessment Questionnaire (HAQ)
Troducido y adaptoda por I, Esteve-\ives, E. Botlle-Gualda, A. Reig y Grupo parg lo Adaptocidn del

HAQ o iz Poblacidn Espofiolo
Durante la dltima semana, (ha sido usted eapaz de... dm:q-d m’: m’: "::’::"
=y 1} WVestirse sole, incluyende abrocharse los botones y
g 1 atarse los cordones de los zapatos? N N O (]
2} Emjabonarse la cabeza? O O O (|
g 3} Levantarse de wna silla sin brazos? O O O O
L 4} Acostarse y levantarse de la cama? O O O (|
5)  Cortar un filete de carme? O O O (|
E &) Abrir un cartdn de leche nuevo? O O O (|
71 Servirse a bebida? O O O O
5 | 8} Caminar fuera de casa por un terreno llano? O O O (|
. 9} Subir cinco escalones? N N O (]
10) Lawarse y secarse todo el cuerpo? O O O (|
E 11} Sentarse y levantarse del retrete? O O O (|
12} Ducharse? O O O (]
13) Coger un paguete de ardcar de 1 Kg de una estanteria
5 colocada por encima de su cabeza? O O O (|
14] Agacharsey recoger ropa del suela? O O O (|
15) Abrir la puerta de un coche? O O O (|
E 16} Abrir tarros cerrados gue ya antes habian sido ablertos? N N O (]
17) Abrir y cerrar los grifos? O O O (|
1B} Hacer los recados y las compras? O O O (|
E 18] Entrar y salir de un coche? O O O (|
20) Hacer tareas de casa como barrer o lavar los plates? O O O (|

Seflale para gué actividades necesita la ayuda de otra persona:

.. vestirse, asearse .. Caminar, pasear
.. Levantarse .. Higlene persanal
.. Camer .. Mleanzar

Sefale sf utiliza alguno de estes utensilies habitualmente:
.. Cublertos de mango ancho
.. Bastdn, muletas, andadaor o silla de ruedas

.. Asiento o barra especial para el bafio

O oa-

.. Asiento alto para el retrete

[C]..abrir  y  esrrar  cosas
(prensidn)

[T]..Recades y tareas de casa

1. Abridor para tarros previamente ablertos
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Anexo 5, Fatigue Assessment Scale (Version 4)

MARQUE UN SOLO NUMERO POR LINEA PARA INDICAR

LA RESPUESTA QUE CORRESPONDE A LOS ULTIMOS 7
DiAS.

Me siento agotado (a)

Siento debilidad en todo el cuerpo

Me siento decaido (a)

Me siento cansado (a)

Tengo dificultad para comenzar las cosas porque estoy
cansado(a)

Tengo dificultad para terminar las cosas porque estoy
cansado (a)

Tengo energia

Soy capaz de hacer mis actividades habituales

Necesito dormir durante el dia

Estoy demasiado cansado(a) para comer

Necesito ayuda para hacer mis actividades diarias

Estoy frustrado(a) porque estoy demasiado cansado (a)
para hacer las cosas que quiero

Tengo que limitar mis actividades sociales debido al
cansancio
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