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RESUMEN: 

 

Introducción: La Artritis Idiopática Juvenil es la enfermedad articular más común en la 

infancia. Comienza antes de los 16 años y está involucrada con una considerable 

discapacidad funcional a corto y largo plazo, por lo que requieren un alto consumo de 

recursos sanitarios. El dolor y la limitación funcional son habituales en pacientes con 

AIJ pudiendo repercutir en su vida diaria, siendo necesaria una actuación 

multidisciplinar contando con profesionales especializados. 

 

Objetivo: Educar y brindar información a los familiares de niños con AIJ sobre cómo 

actuar frente a las limitaciones en las actividades de la vida diaria, el ocio y su desarrollo 

en el colegio.  Así cómo alentar y apoyar al niño a enfrentar de manera positiva la 

enfermedad. 

  

Desarrollo de la guía: para la elaboración de dicha guía se ha consultado varias fuentes 

de información como revistas y artículos de divulgación científica, así como bases de 

datos como: Google académico, Pubmed y GuíaSalud. También se ha consultado 

algunas webs específicas de la patología. La guía contiene 18 páginas  y consta de 6 

apartados con sus respectivos sub-apartados. 

 

Estrategia de difusión: se difundirá por redes sociales y plataformas web. El público 

objetivo serán los familiares, organizaciones y centros sanitarios vinculados con la 

Artritis Idiopática Juvenil. 

 

Palabras clave: Niños, Artritis, Actividades de la vida diaria, Funcionalidad, Calidad 

de vida, Terapia Ocupacional. 
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ABSTRACT: 

 

Introduction: Juvenile Idiopathic Arthritis is the most common joint disease in 

childhood. It begins before the age of 16 and is involved with considerable short and 

long-term functional disability, requiring a high consumption of healthcare resources. 

Pain and functional limitation are common in patients with JIA and can affect their 

daily life, requiring multidisciplinary action with specialized professionals. 

 

Objective: Educate and provide information to relatives of children with JIA on how to 

deal with limitations in activities of daily living, leisure and their development at 

school. As well as how to encourage and support the child to face the disease in a 

positive way. 

  

Development of the guide: For the elaboration of said guide, several sources of 

information have been consulted, such as magazines and scientific articles, as well as 

databases such as: academic Google, Pubmed and GuiaSalud. Some websites specific 

to the pathology have also been consulted. The guide contains 18 pages and consists of 

6 sections with their respective sub-sections. 

 

Dissemination strategy: It will be disseminated through social networks and web 

platforms. The target audience will be family members, organizations and health 

centers linked to Juvenile Idiopathic Arthritis. 

 

Keywords: Children, Arthritis, Activities of daily living, Functionality, quality of life, 

Occupational Therapy. 
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1. INTRODUCCIÓN  

 

Las enfermedades reumáticas en España afectan a una de cada cuatro personas mayores 

de 20 años, sin embargo,  también existen en la infancia y en la adolescencia. Estas 

enfermedades afectan al tejido conjuntivo, principal componente del aparato locomotor 

(articulaciones, músculos y tendones) y que también forma parte de otros órganos como 

la piel, ojos, vasos sanguíneos, etc. Por ello sus síntomas son muy variados, como dolor 

e inflamación de las articulaciones, erupciones de la piel, fiebre, aumento del tamaño 

de los ganglios, inflamación de los ojos, cansancio, retraso del crecimiento, etc 1. 

 

 La enfermedad reumática infantil más frecuente es la Artritis Idiopática Juvenil (AIJ), 

que antes se denominaba Artritis Crónica Juvenil (ACJ). El término AIJ engloba a un 

grupo heterogéneo de artritis crónicas de causa desconocida, cada una con diferente 

forma de presentación y manifestaciones clínicas, entre ellas, la forma de inicio oligo-

articular es la más recurrente 2. Como pronósticos fundamentales, deben aparecer antes 

de los 16 años de edad y persistir durante, al menos, 6 semanas para su diagnóstico 1. 

La AIJ está relacionada con una importante discapacidad a corto y largo plazo, sin 

embargo, el pronóstico ha mejorado en los últimos años gracias a los avances 

terapéuticos y el mayor conocimiento de la enfermedad por parte de los profesionales 

sanitarios. Por ejemplo, en la forma sistémica, la mitad de los niños se recuperan en 

pocos meses, de éstos, solo algunos tendrán pequeñas limitaciones articulares, pero en 

la otra mitad la enfermedad es más grave, dejando secuelas irreversibles y afectando 

negativamente en el crecimiento y desarrollo del niño si no se le proporciona 

tratamiento adecuado 3. 

 

En referencia a la epidemiología, la AIJ tiene un sesgo mundial y afectan a todas las 

etnias. Presentándose con mayor frecuencia en mujeres, como ocurre con las patologías 

reumáticas en la edad adulta. Por la dificultad en el diagnóstico, los datos sobre 

incidencia y prevalencia de la enfermedad son variados. En España se estableció una 

incidencia de 6.9 casos cada 100.000 niños al año y una prevalencia de 39.7 casos cada 

100.000 niños menores de 16 años 2. Es decir, se podría esperar un caso por cada 1000 

niños en edad escolar. Sin embargo, la incidencia de la AIJ en países tales como 

Alemania es de 35 casos cada 100.000 al año, en Estados unidos y Japón el valor 
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disminuye con 12 casos cada 100.000 al año 4 y 0.8 casos cada 100.000 niños, 

respectivamente, mientras que en Suecia los casos aumentan hasta 86 por 100.000 5. 

 

Por otro lado, las enfermedades mentales en niños con enfermedades y limitaciones 

físicas son muy comunes, teniendo un impacto negativo en su calidad de vida. Afecta 

aproximadamente al 25% de los niños y va en aumento. Algunas enfermedades 

mentales más presentes son: depresión, ansiedad, fobia social, otras fobias, ansiedad de 

separación, TDAH y desorden de la conducta. Entre ellos, la ansiedad es la más común, 

afectando a los niños en el diagnóstico y puede durar hasta 6 meses 6. 

 

Cabe añadir que necesitan un elevado consumo de recursos sanitarios, relacionados con 

la asistencia curativa y de rehabilitación, por lo que toda medida que minimice la 

discapacidad tiene un efecto positivo. En relación a esto, los terapeutas ocupacionales 

son profesionales que a menudo enfocan su intervención desde la promoción de la 

salud, pueden proporcionar educación sobre la prevención de complicaciones 

funcionales (caídas, ergonomía, disfunción en la motricidad, etc), así como el 

mantenimiento de la salud, disminuyendo el deterioro de la discapacidad 7. En el 

aspecto laboral, las personas con AIJ mayores de 16 años tienen una gran dificultad 

para encontrar trabajo, por lo que algunos pueden tardar en abandonar la vivienda de 

sus padres, en este aspecto los terapeutas ocupacionales pueden trabajar con 

organizaciones que brindan servicios y oportunidades para restablecer los roles 

ocupacionales de la persona, como en este caso encontrar un trabajo a la persona adulta.  

 

Los aspectos como la fatiga, el dolor y la limitación de la movilidad son habituales en 

pacientes con AIJ y pueden influir en su desempeño escolar, la vida familiar y el 

sedentarismo 5. En consecuencia, estos niños pueden presentar una calidad de vida 

disminuida, por lo que el tratamiento y la prevención están orientados a facilitar y 

mantener el mayor grado de capacidad funcional y autonomía, tanto en aspectos físicos, 

como sociales y emocionales. Ayudar y orientar a un niño con artritis es un reto que 

necesita una implicación de todas las personas de su entorno (familia, amigos, 

profesores y equipo sanitario). 

 

La motivación y el apoyo son imprescindibles para que el niño acepte la enfermedad, y 

pueda continuar con sus diferentes roles en el colegio, con sus amigos y con otros 
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familiares. Los tutores juegan un papel fundamental en ayudarle a aceptarse como es, a 

aprender de lo que es capaz y a afrontar el futuro y romper con los estigmas de quienes 

les digan que no podrá ser un niño como los demás. Por todo esto, es fundamental 

brindar a las familias la información necesaria para afrontar los posibles problemas que 

se presenten en el desempeño de las actividades de la vida diaria de sus hijos, las cuales 

son abarcadas como disciplina desde la Terapia Ocupacional. 

 

 

2. OBJETIVO 

 

Dotar de los conocimientos y recursos necesarios a los familiares de niños y 

adolescentes con una enfermedad reumática como la AIJ, e instruir con las pautas y 

recomendaciones apropiadas para ayudar a sus hijos a realizar las AVDS (higiene, 

vestido, alimentación y descanso) de forma autónoma. Así mismo, proporcionar 

información sobre como los maestros podrían ayudarle a facilitar su rendimiento en el 

colegio y los aspectos emocionales ligados a vivir a temprana edad con dicha 

enfermedad.  

 

 

3. DESARROLLO DE LA GUÍA 

 

3.1 Población a la que va dirigida la guía. 

Va dirigida a cuidadores principales y/o familiares de niños y adolescentes con artritis 

idiopática juvenil. Como también para entidades vinculadas con la patología, 

profesionales sanitarios y toda persona interesada en aprender sobre los cuidados y el 

ejercicio de las actividades de la vida diaria en  la Artritis Idiopática Juvenil, como 

podrían ser los maestros o incluso el propio paciente si lo deseara. 

 

3.2 Herramientas o fuentes de información consultadas para el desarrollo 

de la guía. 

Las herramientas que fueron utilizadas para buscar toda la información y llevar a cabo 

el desarrollo de la guía  han sido Pubmed, SciELO, Google Académico y GuíaSalud. 

así como algunas páginas webs oficiales. Todas ellas son bases que abarcan todos los 
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campos de la medicina en las que encontramos información mediante artículos y 

revistas relacionados con nuestra búsqueda. Los enlaces los podemos encontrar en la 

bibliografía del documento. Se ha buscado información tanto en inglés como en 

español. Y para la búsqueda de información los términos más utilizados fueron: 

Children, Arthritis, Activities of daily living, Functionality, Quality of life, 

Occupational Therapy. 

 

3.3 Estructura de la guía 

 

La guía está organizada por seis bloques con sus respectivos sub-apartados, a 

continuación se expondrá el índice de la misma y se detallará en qué consiste cada 

apartado: 

 

I. Introducción 

II. ¿Qué es la Artritis Idiopática Juvenil? 

 Tipos de AIJ 

 Mitos y realidades de la AIJ 

III. Tratamiento Activo 

 Recomendaciones para la AIJ desde la visión de la Terapia Ocupacional 

 Actividades de la vida diaria 

IV. El niño con AIJ en el colegio 

 El docente puede ayudar mucho cuando… 

 Ejercicios recomendados 

V. Conclusiones 

VI. Bibliografía y enlaces de interés 

 

Bloque I. Introducción 

Aquí se da una breve información sobre la utilidad y el destinatario indicado de la guía. 

Así como indicadores a modo de bienvenida que puedan motivar al lector a continuar 

con su lectura. Y un recordatorio de que la guía no sustituye a las indicaciones de un 

profesional sanitario. 
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Bloque II. ¿Qué es la Artritis Idiopática Juvenil? 

En este apartado se pretende aclarar de manera sintetizada en qué consiste la 

enfermedad, se menciona los síntomas frecuentes, su diagnóstico y los profesionales 

implicados. Y dos sub-apartados donde se explican los tipos de AIJ existentes y los 

mitos infundados sobre la misma. 

 

Bloque III. Tratamiento activo 

Se establece los tres pilares del tratamiento: Fármacos/medicamento, terapias y 

rehabilitación, y acompañamiento al paciente. Y dos sub-apartados donde se aborda la 

AIJ desde la intervención de la Terapia Ocupacional en las actividades de la vida diaria. 

 

Bloque IV. El niño con AIJ en el colegio 

Aquí se aborda como el niño experimenta y afronta sus limitaciones funcionales en las 

clases y cómo repercute en su estado emocional. Un sub-apartado donde se recalca la 

importancia de la implicación del profesor respecto al bienestar del niño. Por último, 

otro sub-apartado en el cual se plantea ejercicios para realizar antes y después de las 

clases de educación física, para prevenir posibles dolores, rigidez y deformidades 

futuras. 

 

Bloque IV y V. Conclusiones y Bibliografía  

Breve conclusión sobre el contenido de la guía. Así como un segundo recordatorio de 

que su contenido no sustituye a las recomendaciones de los profesionales médicos. 

Finalmente, se encuentran los enlaces de interés y la bibliografía. 

 

Este proyecto, se trata de un trabajo técnico de carácter intelectual (Anexo 1). Cabe 

mencionar que se ha reunido toda la información necesaria, cuidando el tamaño de la 

letra y seleccionando los elementos y colores adecuados sin que el contenido de la guía 

sea muy extenso, de manera que sea más ameno leer las recomendaciones. Se ha 

utilizado un lenguaje estándar y sin incluir excesivos tecnicismos para presentar la 

información de la manera más asequible y comprensible a los familiares. Además se 

han añadido imágenes que acompañan la información para que la guía sea visualmente 

más didáctica. Las imágenes empleadas son de libre acceso y utilización, y aquellas 

extraídas de otras fuentes han sido acompañadas de una referencia, como las 

ilustraciones de Olatz García en el apartado de ejercicios recomendados.  
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4. ESTRATEGIA DE DIVULGACIÓN DE LA GUÍA 

 

4.1. Mensajes clave de difusión: 

- Mensaje principal: Esta guía le ayudará a conocer la Artritis Idiopática Juvenil 

y los cuidados necesarios para promover la autonomía de su hijo en el día a día. 

- Mensajes secundarios: aumento de la calidad de vida y obtención de nuevos 

conocimientos. 

 

4.2. Objetivo a comunicar: 

Los objetivos de la estrategia de comunicación de dicha guía son los que se presenta a 

continuación: 

1. Dar un mayor conocimiento sobre la Artritis Idiopática Juvenil a las familias de los 

niños y adolescentes afectados, así como a los docentes durante el período escolar. 

2. Proporcionar visibilidad a la guía, mediante redes sociales para que la información 

alcance a los beneficiarios.  

3. Contactar con entidades sanitarias  y asociaciones españolas que podrían servirles de 

utilidad el  contenido de la guía informativa. 

 

4.3. Público a quién comunicar: 

 A familiares y/o cuidadores que tengan a su cargo alguna persona con Artritis 

Idiopática Juvenil. Pero también puede ser útil para todas aquellas personas que estén 

interesadas en su contenido. Entre las entidades que podrían requerir de esta 

información encontramos a hospitales, centros de rehabilitación especializados y 

ortopedias que dispongan de los servicios para asistir a dicha patología. 

 

También va dirigida a asociaciones y grupos de apoyo implicados con la AIJ, como 

ConArtritis que  “es la Coordinadora Nacional de Artritis que representa a las personas 

con Artritis Reumatoide, Artritis Psoriásica, Artritis Idiopática Juvenil y Espondilo-

artritis, y tiene por objetivo integrar a las diversas asociaciones que la constituyen en 

todo el territorio nacional con la intención de hacer que la artritis sea una enfermedad 

reconocible y conocida tanto por los propios afectados y sus familiares como por los 

profesionales de la salud, por la opinión pública y por las diversas administraciones” 8. 
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4.4 Listado de actividades de comunicación: 

Las actividades de comunicación estarán divididas en 4 fases. En las cuales se detallarán 

tanto la comunicación en redes sociales como el contacto de asociaciones y entidades 

sanitarias: 

 

FASE 1. Planificación 

- Búsqueda y localización de entidades y organizaciones que estén vinculadas con la 

AIJ, como entidades sanitarias (clínicas, hospitales y ortopedias españolas) y como 

asociaciones de familiares. 

- Realización de un perfil con marca personal en plataformas como Facebook e 

Instagram.  

 

FASE 2. Presentación 

- Realización de una carta de presentación, así como un plan de propuesta o 

presentación Power Point de la guía informativa para la colaboración de las potenciales 

entidades y organizaciones. 

- Elaboración de material didáctico como vídeos, fotos e infografías. Su contenido en 

salud estará especializado en enfermedades reumáticas principalmente, las cuales  irán 

destinadas al público objetivo. Cabe añadir que previamente se programará las fechas 

y el número del contenido semanalmente. 

 

FASE 3. Difusión 

- Envío del contenido del apartado anterior a las distintas entidades y organizaciones 

colaborativas, mediante correo electrónico.  

- Publicación del material multimedia en las distintas plataformas. A su vez se realizará 

un seguimiento de otras publicaciones cuyo contenido sea similar al que se desea 

compartir, con el fin de  que compartan nuestro contenido y la comunidad crezca.  

 

FASE 4. Evaluación  

-  En esta fase se comprobará las entidades y organizaciones que estén interesadas y 

dispuestas a colaborar. Aquí se concretarán las fechas con los centros contactados y se 

les enviará el documento de la guía original para que lo revisen, lo propaguen y 

recomienden a sus clientes/pacientes, así como a sus colegas profesionales. 

-  Análisis y registro del impacto de la AIJ como del acogimiento de la guía en RRSS. 
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4.4. Recursos, medios y cronograma de comunicación. 

 

Los medios utilizados para la estrategia de comunicación son las plataformas web, el 

correo electrónico, y las RRSS como Facebook e Instagram. Tanto los recursos 

humanos como los materiales han sido necesarios. 

 Los recursos materiales utilizados para crear contenido son de carácter tecnológico 

como el smartphone, la tablet o el ordenador portátil, así como disponer de acceso a 

internet. Cabe mencionar que para la edición íntegra de la guía se ha empleado la 

plataforma Canva. 

Y en cuanto a los recursos humanos, se incluye la tutora del TFG de Terapia 

Ocupacional. Además, se plantea la búsqueda de entidades y profesionales sanitarios 

vinculados con la enfermedad de AIJ. 

 

En el anexo 1 aparece el de Código de Investigación Responsable (COIR), para 

defender y llevar acabo dicho proyecto, previamente se ha rellenado una solicitud para 

obtener dicho código como un trabajo técnico de carácter intelectual (no se requiere uso 

de laboratorio y/o talleres). En el anexo 2 se muestra el Cronograma de Plan de 

Comunicación, en el cual, se observa que tiene una duración de 6 meses que abarca de 

junio a noviembre del 2022, además aparecen las cuatro fases en las que se distribuyen 

el plan de comunicación, integrando la propuesta de RRSS y la  búsqueda de entidades 

sanitarias. Y finalmente, en el Anexo 3, se expone la guía informativa.  
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ANEXO 2. CRONOGRAMA DE PLAN DE COMUNICACIÓN 2022 
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ANEXO 3. GUÍA INFORMATIVA 

 

En este enlace se podrá encontrar y descargar únicamente el pdf de la guía informativa, con 

una mayor calidad para imprimir: 

https://drive.google.com/file/d/177g3Fesf_iIosk_RT0ira0kqzcvzWrzc/view?usp=sharing 

 

Y en las siguientes páginas también la podrá visualizar. 
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