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Resumen   

 

Introducción: La Dermatomiositis Juvenil es la miopatía idiopática inflamatoria 

crónica más frecuente en la infancia que afecta predominantemente a piel y a 

músculo. El cuidado de estos pacientes es multidisciplinar dando atención a los 

síntomas clínicos, a la aparición de complicaciones y a aquellos aspectos que 

afectan a la calidad de vida de los pacientes y sus familias. Este estudio propone 

una consulta enfermera de reumatología dirigida por medidas de resultado 

informadas por los pacientes como estrategia de apoyo.  

Objetivos: Explorar la viabilidad y aceptabilidad de la consulta enfermera en 

reumatología basada en medidas de resultado informadas por pacientes como 

medida de apoyo aceptable en la detección de necesidades no cubiertas y 

realizar un protocolo para la atención de pacientes con Dermatomiositis Juvenil.  

Material y métodos: Estudio cuasiexperimental prospectivo pretest-postest de 

un solo grupo con pacientes diagnosticados de DMJ del Hospital Sant Joan de 

Déu de Barcelona. Se administrarán cuestionarios validados que evalúen el 

estado de salud global y calidad de vida. Los datos demográficos, variables 

clínicas de la enfermedad, la satisfacción y la viabilidad consulta enfermera se 

recogerán mediante cuestionarios ad hoc. Se realizará análisis descriptivo de las 

variables y pruebas estadísticas para la comparación de medias en grupos 

relacionados con SPSS 27.0 para Windows. Los datos cualitativos que se 

obtengan serán codificados en categorías y temas.  

Relevancia y utilidad: Se espera que esta forma de dirigir la consulta enfermera 

mejore la calidad de la atención recibida, la identificación de necesidades y la 

autogestión de la enfermedad de los pacientes y familia. De obtener resultados 

favorables fomentaría la autonomía enfermera e impulsaría nuevos proyectos de 

investigación en el ámbito de la atención a los pacientes pediátricos y su familia. 

 

Palabras Clave: Dermatomiositis juvenil, necesidades de atención no cubiertas, 

medidas de resultado informadas por el paciente, consulta enfermera 
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Abstract  

 

Introduction: Juvenile Dermatomyositis is the most common chronic 

inflammatory idiopathic myopathy in childhood predominantly affecting skin and 

muscle. The care of these patients is multidisciplinary giving attention to the 

clinical symptoms, to the appearance of complications and to those aspects that 

affect the quality of life of patients and their families. This study proposes a 

rheumatology nurse consultation based on patient-reported outcome measures 

as a strategy to deliver supportive care.  

Objectives: To explore the feasibility and acceptability of the rheumatology nurse 

consultation based on patient-reported outcomes as an acceptable support 

measure in the detection of unmet needs and to develop a protocol for the care 

of patients with Juvenile Dermatomyositis. 

Material and methods: Prospective quasi-experimental pretest-posttest single-

group study with patients diagnosed with JDM at the Hospital Sant Joan de Déu 

in Barcelona. Validated questionnaires assessing global health status and quality 

of life will be administered. Demographic data, clinical variables of the disease, 

satisfaction and feasibility of nursing consultation will be collected by means of 

ad hoc questionnaires. Descriptive analysis of the variables and statistical tests 

for the comparison of means in related groups will be performed with SPSS 27.0 

for Windows. The qualitative data obtained will be coded into categories and 

themes. 

Relevance and usefulness: It is expected that this way of conducting the nursing 

consultation will improve the quality of care received, the identification of needs 

and the self-management of the disease of the patients and family. If favorable 

results are obtained, it would foster nursing autonomy and promote new research 

projects in the field of care for pediatric patients and their families. 

 

Keywords: Juvenile dermatomyositis, unmet care needs, patient-reported 

outcomes, nurse-led rheumatology clinic.  
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1. Introducción  

 

La Dermatomiositis Juvenil (DMJ) es una enfermedad sistémica rara que, 

aunque afecta predominantemente a piel y a tejido músculo esquelético, puede 

afectar potencialmente a cualquier órgano. El inicio precoz del tratamiento, con 

el fin de no demorar el control de la actividad sistémica, minimiza la aparición de 

complicaciones como la calcinosis y mejora el pronóstico a medio y largo plazo 

(1,2).  

Dentro de las enfermedades reumatológicas pediátricas, la DMJ es la miopatía 

idiopática inflamatoria crónica más frecuente en la edad pediátrica, con una 

incidencia aproximada de 3-4 casos por millón de niños al año y con una alta 

morbilidad, en torno al 70-80%, en gran parte relacionada con la recaída de la 

enfermedad (2,3). 

El propósito del tratamiento es el control de los síntomas y la prevención de las 

complicaciones (4). A nivel europeo, están publicadas las guías de práctica 

clínica en las que, mediante consenso de opinión de expertos y 

recomendaciones basadas en la evidencia, se postulan las principales 

estrategias de tratamiento (5). Sin embargo, existe escasa evidencia de la 

aportación del rol enfermero en el cuidado de los pacientes DMJ y sus familias 

que vayan dirigidas tanto a la atención del bienestar físico como psicosocial y de 

aquellos aspectos que afectan a la calidad de vida relacionada con la salud 

(CVRS) de estos. Al respecto, conviene mencionar que, para las familias de 

pacientes con miositis inflamatoria idiopática juvenil, la calidad de vida es uno de 

los elementos que refieren como la variable más importante de la atención de 

alta calidad según el estudio realizado por Tory Ho et al (6).  

La evidencia nos muestra que el cuidado de niños con enfermedad crónica 

reumática implica un enfoque multidisciplinar para poder ofrecer una mejor 

atención a sus necesidades desde el momento del diagnóstico hasta el periodo 

de transición a hospitales de adulto (7). Es bajo este prisma, donde la enfermera 

desempeña un papel decisivo proporcionando un cuidado integral tanto a los 

pacientes como a sus familias ayudándoles a adaptarse al cambio que supone 

el diagnóstico de una enfermedad reumatológica.  

La enfermera especializada en reumatología es el profesional sanitario de 

contacto para los pacientes una vez realizado el diagnóstico de enfermedad 
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reumática, debido a su papel de enlace y coordinación entre las distintas 

especialidades, su proximidad, así como en la prestación de apoyo en todas las 

etapas de la enfermedad (8). En los últimos años, se ha podido constatar el 

impacto positivo en términos de resultados de salud, satisfacción y calidad de 

vida para pacientes y familias, que ha supuesto la incorporación en los equipos 

multidisciplinares de la figura de enfermera con un rol avanzado; observándose 

también el impacto dentro de las consultas de enfermería en reumatología (CER) 

(9,10).  

Las CER surgieron como complemento a la atención brindada por reumatólogos 

en la realización de ensayos clínicos a pacientes con Artritis Reumatoide y hacia 

el año 2000, a raíz de la aparición de fármacos biológicos, cobraron relevancia 

en España por la necesidad de formación y de realizar un control estrecho y una 

evaluación sistemática del enfermo (11,12). Estas consultas son definidas como 

modelos organizativos asistenciales enfermeros centrados en el paciente y 

familia donde se proporciona educación sanitaria sobre la patología y 

tratamiento, seguimiento, apoyo y gestión de recursos (13,14).  

Las principales actividades educativas que se llevan a cabo en las CER van dirigidas 

tanto a empoderar al paciente y familia en el manejo de su enfermedad, como a 

optimizar su seguimiento, repercutiendo de manera positiva en su CVRS (8). La 

recopilación y el registro de medidas de autoinforme en ciertas enfermedades 

reumáticas inflamatorias también son recogidas por la enfermera en la consulta 

y se muestran útiles para obtener una aproximación real del impacto de la 

enfermedad y del tratamiento (15,16). Sin embargo, en la DMJ, el alcance que 

tendría incluir en las CER la participación del paciente y la familia, mediante el 

uso de medidas de resultados informadas por el paciente (PROMs) como 

herramienta de identificación de necesidades individuales, es limitado.  

 Es por lo anterior que, optimizar la atención en DMJ mediante el abordaje 

multidisciplinar donde la enfermera tenga un rol activo y se incluya también la 

perspectiva del paciente mediante el uso de PROMs, va a ser fundamental para 

aproximarse a todos aquellos aspectos que le son importantes tanto al paciente 

como a su familia, pudiendo, asimismo, servir de guía en los cuidados 

enfermeros.  
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2. Justificación  

 

La escasez de estudios previos y el limitado conocimiento de los factores que 

influyen en la calidad de vida de los pacientes y en sus familias, así como la 

relevancia de lograrlos identificar, junto a las dificultades derivadas de la rareza 

de esta condición, enfatizan la necesidad de comprometernos con la 

investigación para adquirir conocimientos y definir estrategias que permitan 

ayudar en el día a día de los pacientes con Dermatomiositis Juvenil. 

En la actualidad no existen guías de práctica clínica que orienten la actuación 

enfermera para el abordaje de la DMJ. En la atención de los pacientes con DMJ, 

las enfermeras se basan en su experiencia profesional y hacen extensivos los 

recursos utilizados en la atención a pacientes con otras enfermedades 

reumatológicas. Es por ello por lo que se hace necesario realizar una detección 

de necesidades referidas por estos pacientes mediante el uso de PROMs para 

poder ofrecer una mejor atención posterior mediante un proceso enfermero que 

resulte efectivo, con un programa inicial y de seguimiento, y que mejore la calidad 

de vida de los pacientes con DMJ y sus familias.  

La Consulta Enfermera de Reumatología donde se llevará a cabo este proyecto, 

es de reciente implantación y, por tanto, es necesaria la evidencia que permita 

evaluar los efectos de las intervenciones que se proponen y conocer si el uso de 

PROMs en DMJ permite promover la atención centrada en los pacientes y sus 

familias.  
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3. Marco conceptual   

3.1. Descripción de la Dermatomiositis Juvenil (DMJ) 

La Dermatomiositis Juvenil (DMJ) es la miopatía inflamatoria idiopática más 

frecuente en la infancia, pero, sin embargo, en la actualidad, se considera una 

afección rara de la que se desconoce la causa exacta de aparición. La 

patogénesis de la DMJ es multifactorial. Se sospecha que ciertos mecanismos 

genéticos, ambientales e inmunes pueden tener un papel en el desarrollo de la 

enfermedad. La incidencia aproximada es de 3-4 casos por millón de niños al 

año (17). 

Aproximadamente, de todos los casos de dermatomiositis, el 16-20% se inician 

en la infancia. Se observa un pico de incidencia entre los 5 y los 14 años, aunque 

pueden desarrollar DMJ los niños de cualquier edad y es infrecuente la aparición 

por debajo del año (2). Las niñas tienen más probabilidades de verse afectadas 

que los niños (18). 

La DMJ es considerada como enfermedad autoinmune sistémica y se caracteriza 

por erupciones cutáneas patognomónicas: pápulas de Gottron (que son unas 

pápulas violáceas en el dorso de las articulaciones metacarpofalángicas, las 

interfalángicas, los codos y las rodillas) y eritema en heliotropo (que se manifiesta 

como un exantema eritematoso o violáceo, periorbitario de forma simétrica en 

ambos párpados superiores y pudiendo observarse también edema palpebral o 

facial) (19). 

Otras manifestaciones cutáneas características son los cambios capilares en el 

lecho ungueal, eritema malar y facial, signo del chal (máculas violáceas o 

eritematosas sobre la región posterior del hombro y cuello), úlceras orales y/o 

cutáneas y edema de extremidades (20). Entre las manifestaciones 

musculoesqueléticas se evidencia una progresión de debilidad muscular 

proximal (cintura escapular y pélvica), siendo habitualmente simétrica y 

parcheada. En algunas presentaciones                                        de la enfermedad, también pueden verse 

afectados otros órganos como el corazón, pulmones y tracto gastrointestinal, 

pudiéndose observar también síntomas constitucionales (malestar general, 

fatiga, anorexia, irritabilidad y fiebre) (17). 
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Entre las complicaciones, la presencia de calcinosis (calcificación de tejidos 

blandos) puede observarse durante el curso de la enfermedad siendo una 

complicación difícil de tratar y causando morbilidad a largo plazo pudiendo llegar 

a disminuir la CVRS de los pacientes y conducir a discapacidad. La calcinosis se 

relaciona con mayor gravedad de la enfermedad cutánea, presencia de 

vasculopatía y/o por retraso en el inicio del tratamiento (21). La aparición de 

lipodistrofia (déficit simétrico de tejido adiposo subcutáneo) y acantosis 

(engrosamiento de la piel) durante el curso de la enfermedad, así como la 

presencia de osteoporosis por el uso prolongado de corticoides o debido a la 

inmovilidad secundaria a la debilidad muscular grave, son otras de las 

complicaciones en la DMJ (22).  

Los criterios propuestos por Bohan y Peter en 1975 (23) son los criterios para el 

diagnóstico clásico de la DMJ (Tabla 1). Para establecer el diagnóstico definitivo 

deben cumplirse más de tres criterios junto con lesiones características. Para un 

diagnóstico probable se cumplirían dos criterios junto con lesiones cutáneas 

típicas y para un diagnóstico posible, un criterio con lesiones cutáneas 

características. 

 

CRITERIOS DIAGNÓSTICOS DERMATOMIOSITIS JUVENIL DE 

BOHAN Y PETER 1975 

1   Debilidad muscular simétrica predominio proximal 

2 

Aumento plasmático de al menos uno de los enzimas 

musculares: transaminasas, creatin-quinasa (CK), lactato 

deshidrogenasa (LDH) y aldolasa 

3 
  Cambios electromiográficos (denervación y alteración 

miopática) 

4 
Alteraciones en biopsia muscular con evidencia histológica de 

necrosis e inflamación  

5 
  Rash heliotropo, rash eritematoso en cara, tórax, zonas 

extensoras extremidades o pápulas de Gottron. 

Tabla 1. Criterios diagnósticos dermatomiositis juvenil. Adaptado de New England Journal of 

Medicine. Bohan y Peter,1975.  
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Para solventar las limitaciones en los criterios de Bohan y Peter en la exclusión 

de otros tipos de miopatía y encontrar criterios clasificatorios que ayudaran a la 

inclusión en estudios a pacientes comparables, International Myositis 

Assessment and Clinical Studies Group (IMACS) desarrolló unos criterios 

clasificatorios para adultos y niños con miopatía (Tabla 2) que describen con 

datos clínicos y de laboratorio, la probabilidad de que el paciente tenga una 

miopatía inflamatoria  con una sensibilidad y especificidad determinada (24). 

 

 

Tabla 2. Nuevos Criterios clasificatorios EULAR/ACR.De: Arthritis Rheumatol. Lundberg et al. 

2017 
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Es de importancia resaltar también el papel de los hallazgos en la investigación 

en el área de la inmunología clínica y genética, que permiten ampliar el 

conocimiento de pruebas diagnósticas más específicas y menos invasivas como 

los autoanticuerpos de miositis que no tan sólo proporcionan información sobre 

el diagnóstico, sino también en el pronóstico de los pacientes con DMJ (25). 

 

A pesar de los avances en las estrategias terapéuticas, la severidad y el curso 

de la enfermedad es muy variable. La investigación sugiere que un tercio de los 

niños diagnosticados de DMJ, experimentarán la remisión permanente después 

de dos años de actividad (curso monocíclico de la enfermedad) tras la 

instauración de un tratamiento adecuado. A cerca del 60 % de los pacientes con 

DMJ pasarán a cursar una enfermedad crónica de curso continúo o de curso 

policíclico, por lo que la remisión y cura son poco probables, experimentando 

fluctuaciones entre episodios de remisión y recaída a lo largo de su vida (26). 

 

En el año 2017 se publicaron las recomendaciones Single Hub and Access point 

for paediatric Rheumatology in Europe (SHARE) para el diagnóstico y 

tratamiento del paciente con DMJ (5). Entre las recomendaciones propuestas 

para lograr un resultado clínico óptimo, se define el manejo multidisciplinar en la 

que incluye a enfermeras especialistas, así como a otros profesionales 

sanitarios, para poder proporcionar una vigilancia estrecha de la enfermedad y 

el bienestar de los pacientes, pero sin establecer las guías de actuación.    

 

Entre los objetivos del tratamiento en los pacientes pediátricos con DMJ, se 

encuentran alcanzar la remisión de la enfermedad incluyendo el control de la 

actividad de la enfermedad, la prevención de daño orgánico y la mejora en la 

calidad de vida de los pacientes con la participación en las actividades de la vida 

diaria (5). 

 

Las recomendaciones para el tratamiento farmacológico de la DMJ son comunes 

en todos los pacientes, utilizando los corticoides sistémicos asociados a 

metotrexato subcutáneo como pilar del tratamiento y escalando el tratamiento 

inmunosupresor en función de la evolución de la enfermedad. Este tratamiento 

inicial está condicionado por la gravedad de presentación clínica, como por la 
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afectación de órganos principales y/o por la presencia de enfermedad cutánea 

severa. 

En el tratamiento de los pacientes con DMJ, también es importante incluir 

medidas de fotoprotección, para evitar la exacerbación de la inflamación 

muscular y aquellos síntomas que afectan a la piel. Además, se deben adoptar 

otras estrategias como la inclusión de un apropiado programa de ejercicio 

dirigido por fisioterapeutas y la monitorización de la actividad de forma periódica 

con escalas de medida válidas para población pediátrica (3,5). Es en la revisión 

reciente de McCann et al. (27) sobre los avances en el manejo de la DMJ, donde 

aparece el cuidado holístico como eje fundamental para los pacientes con este 

diagnóstico. Se resalta la necesidad de encontrar apoyo en aquellos aspectos 

prácticos que afectan a la vida cotidiana y el soporte psicológico por parte de las 

enfermeras clínicas especialistas, así como también de los psicólogos. 

 

3.2.  Impacto de la enfermedad. Calidad de vida en los pacientes con DMJ. 

Las enfermedades reumáticas pediátricas, al igual que otras enfermedades 

crónicas, tienen un impacto significativo en muchos aspectos de la vida de un 

niño. Debido a la rareza de esta patología, no es infrecuente que exista un retraso 

en la atención médica desde la aparición de los síntomas hasta que se inicia el 

abordaje diagnóstico. Este retraso en la identificación puede llevar a que los 

pacientes presenten complicaciones de la enfermedad. Por lo tanto, es crucial el 

reconocimiento temprano y la instauración del tratamiento lo antes posible, ya 

que estos factores desempeñan un papel fundamental en la mejora del 

pronóstico (28). Así mismo, cabe mencionar también, que una vez los pacientes 

acceden a centros especializados, para poder valorar la afectación de la 

enfermedad a nivel sistémico, se solicitan numerosas pruebas diagnósticas que 

van desde procedimientos menos invasivos a más invasivos, como es el caso de 

la realización de la biopsia muscular. Se solicita también la valoración por 

diferentes especialidades como son neumología, cardiología, digestivo y/u otras 

que podría llevarlos a un momento de angustia e incertidumbre (29). 

Al mismo tiempo, la enfermedad no sólo impacta en aquellos aspectos de salud 

física sino también en otras esferas de su vida como en la familiar, escolar, 

emocional y/o social, que hacen necesarias intervenciones por parte de los 
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equipos multidisciplinares para que la calidad de vida de los pacientes y sus 

familias no se vea comprometida (29–33). 

La OMS en 1994 describe la calidad de vida como «la percepción del individuo 

de su posición en la vida en contexto de la cultura y sistema de valores en los 

que vive y la relación con sus objetivos, expectativas, estándares y 

preocupaciones» (34). La medida de la calidad de vida, por tanto, es un concepto 

multidimensional, el cual representa la percepción subjetiva del paciente. 

Diferentes estudios (35,36) coinciden que existe una correlación entre 

discapacidad física y empeoramiento de la calidad de vida entre los pacientes 

con DMJ, por lo que se evidencia el impacto de la enfermedad en la vida de 

estos.  

Según el estudio de Tory, et al. (6) la calidad de vida es uno de los elementos 

que las familias de pacientes con miositis inflamatoria idiopática juvenil refieren 

como la variable más importante de la atención de alta calidad. En su estudio 

demostraron la importancia que tiene el hecho de dar voz a los propios pacientes 

y a sus familiares para conocer las cuestiones que más les importan. La 

percepción de profesionales sanitarios y familias era discordante en cuanto al 

orden de prioridad en la atención. Mientras los pacientes con dermatomiositis 

juvenil y sus familias calificaron la calidad de vida general como la medida de 

calidad más importante, los profesionales sanitarios la clasificaron en quinto 

lugar. También hubo una serie de otras medidas que fueron clasificadas como 

más importantes por los pacientes y sus padres, incluyendo fatiga, dolor, 

interrupción de fármacos como los corticoides y efectos secundarios de los 

medicamentos. Ambos grupos coincidieron en las cinco medidas de calidad más 

importantes: calidad de vida general, diagnóstico oportuno, acceso a la atención 

reumatológica, normalización de la función/fuerza y capacidad de autocuidado. 

El anterior hecho, podría deberse a que los profesionales sanitarios están más 

familiarizados con las escalas y mientras las familias se basan en su propia 

experiencia, los profesionales sanitarios se basan en aproximaciones de la 

experiencia de pacientes con la misma condición. 

Otros factores que impactan negativamente sobre la calidad de vida relacionada 

con la salud en los niños diagnosticados de DMJ, son el dolor, la debilidad 

muscular y el sueño según la Guía de Reumatología de la Sociedad Británica 

(37). 
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Por otro lado, hay que tener en cuenta que la enfermedad en la edad pediátrica 

supone un impacto en la familia. Las familias pueden enfrentarse a sentimientos 

de soledad y desconcierto, especialmente al principio del curso de la 

enfermedad, acerca de dónde acudir para obtener información y conseguir ayuda 

para la toma de decisiones (38). Las preocupaciones respecto a lo que sucederá 

en el futuro de sus hijos/as pueden hacerles atravesar por momentos de angustia 

e incertidumbre, así como resultar en un impacto negativo en el funcionamiento 

familiar (30). 

 

3.3.  Patient Reported Experience Measures (PREMs). Patient Reported 

Outcomes (PROMs). Patient Reported Outcomes Measurement 

Information System (PROMIS). 

Al margen de la realización de pruebas complementarias que ayuden a 

monitorizar la actividad de la enfermedad, en el seguimiento de los pacientes con 

enfermedades reumáticas, se realiza una evaluación clínica sistematizada que 

incluye la medición de parámetros metrológicos y/o cuestionarios que varían 

según la enfermedad y la edad del paciente (39). En la práctica de reumatología 

pediátrica, se reconoce cada vez más que la evaluación periódica de los 

resultados informados por los padres y los niños puede ayudar a aumentar la 

calidad de la atención prestada (40). Así pues, los términos PREMs y PROMs se 

han vuelto necesarios para comprender la experiencia y el impacto de la 

enfermedad en el paciente. El uso de estas medidas en la práctica clínica 

permite, no exclusivamente la mejora de la calidad de la atención, sino identificar 

las necesidades no cubiertas para poder iniciar el proceso de empoderamiento 

y definir resultados que sean significativos para los pacientes facilitando la 

comunicación y la toma de decisiones compartidas (41–43).  

Los PREMs (Patient-Reported Experience Measures), miden aspectos 

relevantes de la calidad percibida de los procesos de atención sanitaria y 

complementan el valor de las medidas de resultado informadas por el paciente 

(PROMs). Los PREMs se reconocen por la evaluación que hacen los pacientes 

sobre su propia experiencia en la interacción del paciente con el sistema sanitario 

(44). Son instrumentos reconocidos para medir la calidad de los servicios de 

salud de forma objetiva diferenciándose de la satisfacción y pudiendo recoger la 

visión del paciente sobre la atención recibida, los tratamientos o el soporte 



Consulta enfermera dirigida por medidas de resultado informadas por 

el paciente (PROMs) en Dermatomiositis Juvenil 

 

P á g i n a  21 | 75 

 

brindado. Los PREMs se centran en el proceso asistencial, midiendo que sucede 

realmente e identificando áreas de mejora (45). 

En el último tiempo, el punto de vista del paciente ha ido alcanzando relevancia 

dentro del campo de la investigación, de la gestión sanitaria y de la atención 

clínica. Los PROMs, mediante la aplicación de cuestionarios autoinformados 

estandarizados y validados, permiten medir los resultados desde la perspectiva 

del paciente. Estos resultados reportados por los pacientes son definidos como: 

«informes del estado de salud de un paciente que provienen directamente del 

mismo, sin interpretación de la respuesta por parte del profesional médico o de 

otra persona» (46). 

Mediante el uso de PROMs, se pueden medir varios tipos de resultados, como 

la capacidad funcional física (limitaciones para la realización de actividades), 

capacidad funcional social (limitaciones de tipo laboral o académicas), la calidad 

de vida relacionada con la salud (CVRS), la satisfacción del paciente, capacidad 

funcional afectiva y cognitiva (irritabilidad, vigilia, autoestima, sensación de 

bienestar, ansiedad o afrontamiento), cumplimiento terapéutico y síntomas 

físicos y psicológicos o aquellos no observables (fatiga, irritabilidad…) (47). 

En el año 2004, con el objetivo de generar medidas estandarizadas, se inició el 

proceso de la iniciativa Patient-Reported Outcomes Measurement Information 

System (PROMIS) (48). PROMIS es un conjunto de medidas PROMs que 

engloban diferentes dominios de salud física, mental y social que permite la 

generalización de resultados estandarizados y, sobre todo, utilizar la misma 

métrica en distintas poblaciones, independientemente de los problemas de salud 

o trastornos crónicos de las personas que se evalúan y que se han desarrollado 

también para la población infantil (49). 

Un problema manifiesto al tratar de utilizar PROMs es la dificultad de encontrar 

un instrumento que capte lo que verdaderamente importa a los pacientes según 

las conclusiones del grupo de trabajo creado acerca de las medidas de 

resultados centradas en el paciente publicadas en 2016 por el Consorcio 

Internacional de Investigación de Enfermedades Raras (50). Iniciativas como la 

propuesta por los estadounidenses o como la del grupo International Myositis 

Assessment and Clinical Studies Group (IMACS) y Paediatric Rheumatology 

International Trials Organization (PRINTO) en colaboración con el Pediatric 
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Rheumatology Collaborative Study Group (PRCSG) en 2011 en su esfuerzo por 

definir de forma internacional medidas de resultado estandarizadas y 

reconocidas, están permitiendo el desarrollo y validación de instrumentos de 

evaluación para la DMJ (51). 

Si bien es cierto, existen aún limitaciones ya que la mayoría de los instrumentos 

disponibles para incluir la perspectiva del paciente, siguen siendo útiles como 

herramientas de investigación y no siempre se utilizan de forma rutinaria. 

Asimismo, según la revisión sistemática de Kelly           et al. (52), encontraron que los 

resultados reportados en los ensayos clínicos en pacientes DMJ eran variados e 

inconsistentes. Se evidenciaba la limitada inclusión de la perspectiva del 

paciente en la investigación de la DMJ ya que sólo 4 dominios de los 34 utilizados 

a lo largo de los 20 ensayos clínicos, eran medidas de resultado informadas por 

el paciente: la calidad de vida, el dolor, la fatiga, la ansiedad/depresión. 

Sigue siendo, por tanto, un desafío desarrollar una herramienta que capte todos 

los aspectos importantes del funcionamiento biopsicosocial para los niños con 

DMJ                        y sus familias, al mismo tiempo que sea factible y eficiente de administrar 

considerando la edad de los pacientes (26) y otro desafío incluir de forma 

rutinaria el uso de PROMs.  

 

3.4. Evolución del rol de la Enfermera de Reumatología 

Las primeras consultas de enfermería en reumatología (CER) surgieron como un 

modelo organizativo asistencial y con competencias propias de Enfermería tras 

la necesidad de brindar cuidados a los pacientes con enfermedades reumáticas. 

La aparición de nuevas estrategias de tratamiento y los avances clínicos para el 

manejo de estos pacientes, así como la propia disposición de las enfermeras a 

ampliar y avanzar en sus funciones y competencias, han sido elementos claves 

para dar impulso a la evolución del rol de la enfermera de Reumatología (53). 

A diferencia de otros países como sería el caso de Reino Unido, donde la figura 

está perfectamente establecida (54), en España no existe un desarrollo formal de 

la enfermera especialista en Reumatología hoy en día y carece de un marco 

competencial definido. Sin embargo, las CER en nuestro país están sufriendo un 

rápido crecimiento en los últimos años y mostrando una evolución constante a 

pesar de la existente heterogeneidad entre los diferentes Servicios/Unidades de 
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Reumatología en el estado español (55) y encontrando un menor desarrollo en 

las Unidades Pediátricas.  

En referencia a lo anterior, la Sociedad Española de Reumatología, en un 

esfuerzo por establecer estándares de calidad que disminuyeran la variabilidad 

en la atención al paciente con patología reumática, consideraron que, en una 

Unidad de Reumatología, debe haber una consulta de enfermería y, al menos 

una enfermera por cada tres consultas de Reumatología (56). Sin embargo, no en 

todos los centros pediátricos donde se atienden a pacientes con enfermedades 

reumáticas se encuentran establecidas las CER.    

Las enfermeras de Reumatología, como miembros integrales del equipo 

multidisciplinar, proporcionan una atención holística y centrada en los pacientes 

y cuyo objetivo es brindar atención rentable, así como de alta calidad. Sus 

intervenciones asistenciales se enfocan en las necesidades de cuidado de los 

aspectos psicosociales, necesidades educativas y de apoyo a la autogestión de 

los pacientes y no debiendo centrarse exclusivamente en las manifestaciones 

clínicas propias de su enfermedad. Su papel de enlace entre el paciente y otros 

profesionales, así como la accesibilidad y la atención continuada, son clave en 

la evolución de las enfermedades reumáticas (11). 

En las CER, se consideran como intervenciones asistenciales indispensables, la 

realización de educación sanitaria a pacientes y familiares, la evaluación global 

de salud por el paciente, la valoración de la escala visual analógica (EVA) de 

dolor y la realización del registro de las diferentes actividades de enfermería (14). 

La implementación de intervenciones específicas de enfermeras especialistas 

dentro del ámbito clínico influye positivamente en los resultados de los pacientes 

de manera significativa, así como en la satisfacción, la mejora en el acceso a los 

servicios y en datos de costo efectividad (57,58). Como señala el estudio de 

Muñoz Fernández S. et al. (59), las consultas de enfermería reumatológica 

mejoran los resultados clínicos y la calidad de vida de los pacientes con 

enfermedades reumáticas. 
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3.5. Necesidades de atención no cubiertas 

En el Plan de Salud de Catalunya 2021-2025, se fomenta la participación de los 

ciudadanos en el desarrollo de políticas públicas: «Es necesario incorporar el 

nuevo paradigma que aporta el modelo de atención centrada en la persona 

(ACP), acompañando a la persona, dándole apoyo, haciéndola participar junto 

con su familia en la toma de decisiones respecto a su vida, desde las vertientes 

de la atención psicológica, sanitaria y social. Para ofrecer una buena ACP, es 

necesario también proporcionar una atención más humanizada, que tenga en 

cuenta la experiencia de pacientes y usuarios en los servicios de salud y su 

interacción con todos los profesionales de los circuitos asistenciales» (60). 

La escucha de percepciones y necesidades de los pacientes son elementos 

claves que se han de evaluar desde la perspectiva de los propios usuarios para 

mejorar los servicios. Por tanto, para garantizar cuidados de calidad, es 

importante solicitar a los pacientes que identifiquen las necesidades de atención 

no cubiertas para poder definir objetivos adecuados en el manejo de la 

enfermedad. 

En Enfermería se conoce muy bien la necesidad de escuchar al paciente para 

poder orientar la atención de una forma ajustada a su realidad, para hacer que 

comprendan la enfermedad y el tratamiento y para poder alentarlos a participar 

en la atención. La comunicación efectiva, forma parte de las buenas prácticas de 

enfermería y es fundamental en la relación enfermera- paciente (61).  

Con el objetivo que los pacientes logren una mayor sensación de control, 

autoeficacia y empoderamiento, la enfermera debe atender sus necesidades 

expresadas y promover habilidades de autogestión (62). Es en el primer contacto 

con el paciente, tras su valoración inicial como parte del proceso de atención de 

Enfermería, donde se realiza la detección de los problemas y las necesidades 

reales y potenciales desde una perspectiva física, emocional, social y espiritual; 

explorando aquellas estrategias de afrontamiento, recursos de los que disponen 

y atendiendo también a sus preocupaciones. La valoración integral se puede 

realizar mediante los patrones funcionales de M. Gordon que permite poner en 

práctica el marco teórico (63). 
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En un estudio cualitativo previo con niños diagnosticados de DMJ que se llevó a 

cabo en Reino Unido (64), las enfermeras describían como necesidades no 

cubiertas: la imagen corporal por los cambios que la enfermedad causaba en la 

piel y la debilidad muscular, el manejo de la enfermedad, el cumplimiento 

terapéutico, los efectos de las terapias como el aumento de peso, contar con 

menos amigos, dificultades escolares y familiares, dificultades de salud mental y 

aceptación. 

Debido al impacto multidimensional de la DMJ, las necesidades deben ser 

exploradas con carácter holístico como punto de partida para brindar apoyo para 

el autocuidado, para favorecer el proceso de aprendizaje en salud y 

empoderamiento de los pacientes y disminuir las incertidumbres que se deriven 

tras recibir el diagnóstico. 

 

3.6. Teoría de la Incertidumbre de Mishel Merle 

Los modelos conceptuales y las teorías de enfermería son considerados 

patrones que guían el pensamiento sobre cómo ser enfermero/a y hacer 

enfermería. Este proyecto estará enmarcado según la Teoría de Incertidumbre 

de Mishel Merle considerada como Teoría de rango medio (65). 

Mishel en 1988 definió la incertidumbre como «la incapacidad de determinar el 

significado de los hechos que guardan relación con la enfermedad y aparece 

cuando la persona que toma la decisión no es capaz de otorgar valores definidos 

a los objetos o hechos, o no es capaz de predecir con precisión qué resultados 

se obtendrán» (66). Mishel plantea que la incertidumbre que experimentan los 

padres de niños enfermos puede presentarse bajo la forma de: ambigüedad 

respecto a la enfermedad, imprevisibilidad, falta de información acerca de la 

enfermedad y complejidad o inconsistencia de la información.  

En 1990, Mishel (67) reconceptualizó su teoría inicial para incluir la experiencia 

de vivir con incertidumbre de forma constante y continua. De esta manera, 

abordaba también lo que les sucedía a los que padecen una enfermedad crónica 

y su familia, que deben de aceptar la incertidumbre como parte de la realidad que 

viven y aceptándola como una oportunidad para así encontrar un nuevo sentido 

a la enfermedad.  
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Este estudio se servirá de una de las afirmaciones teóricas de Mishel (65): 

«Cuanto más tiempo dure la incertidumbre en el contexto de la enfermedad, más 

inestable será el modo de funcionamiento del individuo aceptado previamente». 

El autor McCormick (68), en su revisión sobre el concepto de a incertidumbre en 

la enfermedad, propone que las enfermeras y otros profesionales de la salud 

puedan encargarse de modificar el impacto de los resultados emocionales 

negativos de la enfermedad, tales como angustia emocional; así como también 

promover percepciones positivas de la incertidumbre, y fomentar habilidades de 

afrontamiento que pueden ayudar a los pacientes a asignar sentido a sus vidas. 

Es por lo anterior, que se selecciona el modelo conceptual basado en la Teorías 

de la Incertidumbre de Mishel que permita establecer la relación enfermera-

paciente-familia en las CER para percibir las diferentes señales de continua 

incertidumbre y actuar de forma temprana sirviendo como un recurso de apoyo 

en el proceso de afrontamiento del diagnóstico de DMJ.  

 

4. Estrategia de búsqueda  

 

Se ha llevado a cabo una revisión bibliográfica del tema de estudio para sustentar 

las bases de este proyecto de investigación con el objetivo de obtener 

información relevante y basada en la evidencia.   

Se realizó una búsqueda bibliográfica en las siguientes bases de datos 

especializadas: Cumulative Index of Nursing and Allied Literature Complete 

(CINAHL), Medline/PubMed, Dialnet y Web of Science (WOS) durante el período 

comprendido de enero a febrero de 2023.   

También han servido de consulta páginas web de sociedades científicas 

nacionales de pediatría y de reumatología, como la Asociación Española de 

Pediatría (AEP), la Sociedad Española de Reumatología pediátrica (SERPE), 

Sociedad Española de Reumatología (SER) e internacionales como Paediatric 

Rheumatology International Trials Organization (PRINTO), European Alliance of 

Associations for Rheumatology (EULAR) y Paediatric Rheumatology European 

Association (PRES).  
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La estrategia de búsqueda se llevó a cabo con combinación de lenguaje natural 

(palabras clave en título y resumen) y lenguaje controlado con descriptores en 

Ciencias de la Salud (MeSH/DeCS) (Tabla 3).   

 

MeSH DeCS 

 

Juvenile myositis or Juvenile dermatomyositis 

or Idiopathic inflammatory myopathy or 

Dermatomyositis (D003882) 

Pediatrics (D010372) 

Adolescent (D000293) 

Child (D002648) 

 

Miositis Juvenil o Dermatomiositis Juvenil o 

Miopatía inflamatoria idiopática o 

Dermatomiositis 

Pediatría 

Adolescente 

Niño 

Nusing assessment (D009730) 

Symptom assessment (D063189) 

Needs assessment (D020380) 

Patient reported outcome Measures, PROMs 

(D000071066) 

 

             Evaluación en Enfermería 

                Evaluación de síntomas 

Evaluación de necesidades 

Medidas de Resultado Informadas por el 

Paciente 

 

Nurse (D009726) 

Nurse Specialist (D000072184) 

Clinic, nurse led (D057184) 

Nurses, Pediatric (D000072222) 

Enfermeras y Enfermeros 

Enfermeras especialistas 

Patrones de práctica, enfermeras 

Enfermeras Pediátricas 

Tabla 3. Descriptores empleados en la estrategia de búsqueda. Elaboración propia. 

En la búsqueda se hizo uso de dos operadores booleanos, AND y OR. Los filtros 

utilizados fueron aquellos registros publicados en los últimos 10 años, en idioma 

inglés y castellano. En algunas búsquedas también se filtró por edad de 

población de estudio.  
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5. Aportaciones e interés del estudio 

 

Existe escasa evidencia que aporte información acerca del proceso de 

recolección de PROMs desde la consulta enfermera de reumatología con la 

retroacción posterior a los pacientes y familiares. Conocer si esta forma de 

atención a los pacientes con diagnóstico DMJ y sus familias es viable y 

aceptable, puede ser de especial interés para aproximarnos a conocer e 

identificar todas aquellas necesidades de salud que son importantes en este 

contexto. En este mismo sentido, también puede contribuir en el establecimiento 

organizativo de la propia consulta enfermera.  

De igual forma, el uso de PROMs y su evaluación posterior de forma conjunta en 

la Consulta Enfermera de Reumatología, podría resultar en una estrategia de 

apoyo en la autogestión de la enfermedad, optimizando así su seguimiento 

desde la atención ambulatoria.  

Al incluir estas medidas en la práctica clínica, se podría detectar de manera 

temprana cualquier cambio o deterioro en la CVRS, la actividad de la enfermedad 

e incluso alertarnos de la aparición de complicaciones disminuyendo así la 

morbilidad asociada. Esto a su vez, hacerlo junto al paciente y su familia 

sustentado en un modelo multidisciplinar, contribuiría en la toma de decisiones 

informadas y a la adaptación del plan de atención a las necesidades específicas 

individuales o familiares de tal forma que, permitiría establecer intervenciones 

eficaces y mejorar los cuidados de enfermería.  

El conjunto de resultados obtenidos permitiría la elaboración de un protocolo 

para la atención de este perfil concreto de pacientes y que sería de utilidad para 

su posterior implementación como marco de referencia en nuestro entorno de 

atención y con replicabilidad en centros de atención especializada que atiendan 

a pacientes con esta misma patología.   

En caso de obtener resultados favorables, también se podría hacer extensivo a 

otras enfermedades reumáticas pediátricas que requieran de una atención 

similar.  
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6. Objetivos e Hipótesis  

6.1. Objetivo general 

Explorar la viabilidad y aceptabilidad de la consulta enfermera en reumatología 

basada en PROMs en pacientes DMJ como medida de apoyo aceptable en la 

detección de necesidades no cubiertas y realizar un protocolo para la atención 

de pacientes con DMJ y su familia.  

 

6.2. Objetivos específicos 

• Evaluar el estado de salud global autoinformada por el paciente o por los 

familiares (como proximidad) en los pacientes DMJ. 

• Identificar el impacto en la calidad de vida de los pacientes DMJ de la 

consulta enfermera basada en PROMs. 

• Explorar las necesidades de atención no cubiertas de los pacientes en 

relación con su enfermedad.  

• Evaluar el grado de satisfacción y aceptabilidad de la consulta enfermera 

basada en PROMs para los pacientes o por los familiares (como 

proximidad).  

 

6.3. Hipótesis 

La consulta de enfermería en reumatología basada en PROMs permite la 

identificación de las necesidades de atención no cubiertas, siendo una 

herramienta viable y aceptable de apoyo para pacientes DMJ y sus familias, y 

conduce a una mejor calidad de vida.   
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7. Método  

7.1  Diseño del estudio  

Se trata de un estudio cuantitativo cuasiexperimental de tipo prospectivo pretest-

postest de un solo grupo. La intervención se llevará a cabo en la consulta 

enfermera basada en PROMs. Para este estudio se seleccionará a todos los 

pacientes que cumplan los criterios de inclusión comenzando en septiembre 

2023 y terminando en marzo 2024 con la recopilación de datos.  

 

7.2  Ámbito de estudio 

El ámbito de estudio de la presente investigación será la Consulta Enfermera de 

la Unidad de Reumatología Pediátrica del Hospital Sant Joan de Déu (HSJD) de 

Barcelona. 

HSJD forma parte de la Xarxa Hospitalària d'Utilització Pública (XHUP) de 

Cataluña. Es un hospital terciario monográfico materno-infantil que da servicio a 

los sectores sanitarios del Baix Llobregat, Alt Penedès-Garraf y Barcelona 

Esquerre, con algo más de 305.296 visitas anuales a Consultas Externas según 

la memoria de actividad del HSJD del año 2021 (69).  

El equipo de Reumatología pediátrica atiende a más de 2.000 pacientes con 

enfermedades reumáticas. El centro ha sido reconocido como centro experto 

para el tratamiento de las enfermedades autoinflamatorias y autoinmunes en la 

infancia y adolescencia, siendo incluido en les Xarxes d’Unitats d’Expertesa 

Clínica (XUEC) y también por parte del Sistema Nacional de Salud con la 

designación de Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR). Así mismo 

es uno de los centros expertos de las Redes Europeas de Referencia (ERN). En 

concreto, la Unidad de Reumatología es miembro de las redes ERN-RITA (para 

enfermedades minoritarias autoinmunes, incluyendo enfermedades reumáticas 

pediátricas, autoinflamatorias, vasculitis e inmunodeficiencias primarias), ERN 

ReCONNET (para enfermedades raras y complejas del tejido conjuntivo y 

musculoesquelético) y ERN BOND (para enfermedades minoritarias óseas) (70). 

 

https://ern-rita.org/category/ern-rita/
https://reconnet.ern-net.eu/
https://reconnet.ern-net.eu/
https://ernbond.eu/
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7.3  Población y muestra 

7.3.1 Selección de muestra 

La población de estudio de este proyecto serán los pacientes diagnosticados de 

DMJ que realizan el seguimiento en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. 

La población actual de pacientes diagnosticados de DMJ en el hospital de 

referencia es de 45 pacientes, extraídos de la base de datos nacional donde se 

incluyeron pacientes desde 2013 hasta la actualidad.  

Los pacientes serán reclutados en las visitas de seguimiento programada en el 

hospital donde serán informados del estudio e invitados a la participación. El 

tamaño de la muestra se alcanzará mediante muestreo no probabilístico 

intencional consecutivo. Se incluirán tantos pacientes como sea posible durante 

el período de reclutamiento previsto por 6 meses, habiendo obtenido el 

consentimiento por escrito y firmado antes de entrar a formar parte del estudio y 

que cumplan todos los criterios de inclusión.  

 

7.3.2 Criterios de inclusión 

▪ Pacientes con diagnóstico de DMJ definido por el cumplimiento de criterios 

para el diagnóstico probable o definitivo de DMJ según criterio de Bohan y Peter 

y/o según criterio del médico experto. 

▪ Obtención del consentimiento informado para la participación en el estudio 

de los padres o tutores legales del menor. Obtención del asentimiento informado 

en los casos que corresponda por edad.  

 

7.3.3 Criterios de exclusión 

▪ Existencia de cualquier tipo de barrera que no permita comprender los 

documentos y el concepto del estudio, pudiendo ser idiomática o de 

comprensión. 

 

  



Consulta enfermera dirigida por medidas de resultado informadas por 

el paciente (PROMs) en Dermatomiositis Juvenil 

 

P á g i n a  32 | 75 

 

 

7.4 Variables de estudio 

      Las variables independientes que se van a estudiar son:  

• Variables sociodemográficas de las pacientes recogidas mediante 

cuestionario ad-hoc (Anexo A): 

o Edad actual (años). Variable cuantitativa discreta                                             

o Sexo (hombre, mujer). Variable cualitativa dicotómica nominal 

o Situación socioeconómica familiar (bajo, medio, alto). Variable 

ordinal 

o Nivel de estudios progenitores (sin estudios, primarios, 

secundarios, universitarios). Variable ordinal  

o Número de miembros en la unidad familiar. Variable cuantitativa 

discreta 

 

• Variables demográficas enfermedad recogidas mediante la historia clínica 

electrónica (Anexo B): 

o Edad al diagnóstico (años). Variable cuantitativa discreta                                             

o Edad al inicio de la enfermedad (años). Variable cuantitativa 

discreta                                             

o Tiempo desde el diagnóstico DMJ (meses). Variable cuantitativa 

continua.  

o Tiempo desde la 1º visita Unidad de Reumatología HSJD (meses). 

Variable cuantitativa continua. 

 

• Variables Clínicas recogidas mediante la historia clínica electrónica 

(Anexo B). Variables cualitativas nominales:  

o Categorizador de la patología /Situación actual de la enfermedad: 

▪ Activa con tratamiento (sí o no) 

▪ Activa sin tratamiento (sí o no) 

▪ Inactiva con tratamiento (sí o no) 

▪ Inactiva sin tratamiento (sí o no) 

o Complicaciones clínicas  
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▪ Daño cutáneo (Calcinosis persistente, lipoatrofia/lipodistrofia (sí 

o no) 

▪ Daño muscular (Debilidad muscular no atribuible a enfermedad 

muscular activa, Atrofia muscular) (sí o no) 

▪ Síndrome activación macrofágico (SAM) (sí o no) 

▪ Metabolismo óseo (Osteoporosis con fractura, necrosis 

avascular) (sí o no) 

▪ Digestivas (disfagia persistente, perforación intestinal, 

dismotilidad / estreñimiento / diarrea / dolor abdominal 

persistente) (sí o no) 

▪ Daño Pulmonar (Fibrosis pulmonar, Hipertensión pulmonar) (sí 

o no) 

▪ Infecciosas ( Infección crónica (diagnóstico presuntivo con o sin 

cultivo positivo) que requiere > 6 meses de tratamiento 

antimicrobiano o que persiste con o sin síntomas clínicos > 6 

meses y asociada con discapacidad (ausencia de la escuela, 

trabajo, guardería, Múltiples infecciones >3 infecciones (en el 

mismo sitio o en sitios diferentes, con los mismos organismos o 

diferentes) que requieren tratamiento antimicrobiano o 

discapacidad (ausencia de la escuela, el trabajo, la guardería) 

durante un período de 6 meses.) (sí o no) 

▪ Cardiológicas (disfunción miocárdica, Hipertensión Arterial) (sí o 

no) 

▪ Psiquiátricas (sí o no) 

▪ Otras (sí o no) 

 

Las variables dependientes son: 

• Estado de salud global autoinformada por el paciente o por los familiares 

(como proximidad).  

• Calidad de vida del paciente DMJ.  

• Necesidades de atención no cubiertas.  

• Grado de satisfacción del paciente/ familia. Variable cuantitativa 

politómica ordinal.  
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• Aceptabilidad consulta enfermera basada en PROMs.  

 

Variables Viabilidad consulta enfermera basada en PROMs:   

• Número de pacientes incluidos 

• Tasa de respuesta a los cuestionarios 

• Tasa de abandono  

• Aceptación del paciente para completar los cuestionarios como parte del 

seguimiento.  

 

7.5 Instrumentos de recogida de información  

 Los instrumentos se han seleccionado en base a otras iniciativas realizadas en 

revisiones previas sobre los instrumentos disponibles para medir PROMs en 

DMJ y recomendaciones de expertos (36,52,71–77).  

La evaluación de PROMs en niños y adolescentes es aceptada si son medidas 

apropiadas a la edad y cumplen con el propósito de la evaluación. Cuando los 

niños son demasiado pequeños o la patología impide realizar autoinformes, se 

pueden usar medidas reportadas por el cuidador, padre o madre o tutor legal 

sobre el estado de salud de su hijo (medidas de proximidad) pero no equivalente 

al autoinforme del niño (75).  De lo anterior se deriva, que siempre que sea 

posible se solicitará a los propios pacientes que informen directamente sobre su 

estado de salud.  A continuación, se detallan los cuestionarios seleccionados 

donde se excluye el informe de evaluación multidimensional específico para 

DMJ, conocido como Juvenile Dermatomyositis Multidimensional Assessment 

Report (JDMAR) (78), por estar en proceso de validación en el momento 

actual(79): 

 

• Escala Visual Analógica (EVA) del paciente/ de los padres para la 

evaluación del bienestar general (76)  

 

La evaluación global por parte del paciente, o por parte de los padres si el 

paciente tiene dificultades para completarlo por sí mismo según la edad, del 

bienestar general en el momento de la evaluación utilizando una escala 

analógica visual de 10 cm, donde 0 (extremo izquierdo de la línea) = sin evidencia 
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de enfermedad y extremo derecho de la línea = cantidad extrema o máxima de 

enfermedad. Se registra en centímetros (rango = 0-10 cm) con un dígito después 

del punto decimal.  

Los pacientes mayores de 10 años pueden completar la evaluación de forma 

independiente a sus padres. En este caso, se incluye una cara sonriente en el 

extremo que corresponde a 0 y una cara triste en el extremo que corresponde a 

10 para mejorar la comprensión de la escala.  

Según Rider et al. (74) mide un concepto importante con buenas propiedades 

psicométricas y apropiado para el uso clínico y de investigación con validez para 

DMJ.  

 

• Cuestionario de evaluación de la salud Infantil (CHAQ) (80) 

 

CHAQ ha sido usado en una variedad de enfermedades pediátricas, incluyendo 

la DMJ y permite la medición de la función física. Consta de 30 preguntas 

cubriendo 8 dominios funcionales: vestirse y arreglarse, levantarse, comer, 

caminar, higiene, alcance, agarre y actividades sociales; estos constituyen el 

índice de discapacidad (ID). Los pacientes autoinforman su nivel funcional en 

función de su nivel de dificultad para realizar las diversas actividades cotidianas.  

El puntaje CHAQ-ID varía de 0 a 3. (0= sin ninguna dificultad, 1= con alguna 

dificultad, 2 = con mucha dificultad, 3 =incapaz de hacerlo; así como la respuesta 

"no aplicable" si es un niño pequeño que no puede realizar una actividad 

determinada). La media de las puntuaciones en los 8 dominios proporciona la 

escala de discapacidad en la realización de las actividades de la vida diaria.  

Para medir el dolor, el CHAQ también incorpora una escala analógica visual de 

10 cm, donde 0 (extremo izquierdo de la línea) = sin dolor y extremo derecho de 

la línea = dolor extremo o máximo.  Se registra en centímetros (rango = 0-10 cm) 

con un dígito después del punto decimal. 

CHAQ ha sido adaptado y sometido a validación transcultural al idioma español 

europeo por Inocencio et al. en el año 2001 (81) concluyendo que es una 

herramienta fiable y válida.  

El permiso para el uso de material derivado de CHAQ y CHQ se otorga a través 

de la cooperación científica del titular de los derechos de autor ICORE de 
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Woodside CA y HealthActCHQ Inc. de Boston, Massachusetts, EE. UU. Todas 

las consultas relacionadas con CHAQ deben dirigirse a gsingh@stanford.edu  

Se puede acceder a la solicitud de autorización del uso de instrumentos de 

medida validados en Anexo H. 

 

• Sistema de Información de resultados informados por el paciente 

(PROMIS) (48,82,83) 

 

PROMIS es una medida de resultado informado por el paciente (PROMs) 

desarrollada por los Institutos Nacionales de Salud (www.healthmeasures.net).  

Se caracteriza por poseer cobertura en la evaluación integral de la salud física, 

mental y social para la obtención de los resultados informados por el paciente en 

pediatría por su validación en niños de 8 a 17 años y en los padres de niños de 

5 a 17 años. Las medidas se han sometido a una extensa evaluación 

psicométrica en una variedad de enfermedades crónicas, incluidas las 

enfermedades reumáticas (82,84).  

Las medidas son genéricas y no específicas de la enfermedad, por lo que permite 

su uso en enfermedades raras como es el caso de la DMJ. PROMIS proporciona 

eficiencia de la administración siendo breve y práctico, y está disponible para la 

atención clínica e investigación sin necesidad de licencia de honorarios.  

Los niños (de 8 a 17 años) y los padres/tuto legal (de los pacientes de 5 a 8 años) 

completarán las versiones de paciente/padre-representante de las escalas de 

PROMIS® (Pediatric v2.0 – Profile – 25) en idioma español. Los pacientes que 

no puedan autocompletar los cuestionarios podrán recibir ayuda de su 

padre/tutor y así se hará constar en el cuestionario.  En aquellos cuestionarios 

que no sean completados por el paciente figurará la relación que tienen con el 

paciente (padre, madre, tutor legal, otro cuidador, desconocido).  

PROMIS® (Pediatric v2.0 – Profile – 25) se compone de múltiples ítems para 

evaluar la función Física- Movilidad (4 ítems) y para la evaluación de los síntomas 

de Ansiedad (4 ítems), síntomas de Depresión (4 ítems), Fatiga (4 ítems), 

Relaciones entre iguales (4 ítems), Interferencia del dolor (4 ítems), Intensidad 

del dolor (1 ítem).  

Todas las medidas pediátricas de PROMIS utilizan “En los últimos 7 días…” 

como período de referencia. Los dominios de función usan las opciones de 

mailto:gsingh@stanford.edu
http://www.healthmeasures.net/
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respuesta "sin dificultad “, “con poca dificultad”, “con alguna dificultad”, “con 

mucha dificultad” y “no pude hacerlo”. Los dominios de síntomas utilizan como 

opción de respuesta: "nunca", "casi nunca", "a veces", “a menudo” y “casi 

siempre”. 

 

▪   Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)(36) 

 

Mediante el Cuestionario de Salud Infantil™ [CHQ; también conocido como 

CHQ PF-50] ya que ha sido una herramienta PROM validada por Paediatric 

Rheumatology INternational Trials Organisation (PRINTO)(36) para evaluar la 

CVRS de los pacientes con DMJ de 5 a 18 años.  

Se estima que se requiere de 10 a 15 minutos para completarlo. Se instruye a 

los padres para que tomen en consideración el período de 4 semanas anterior a 

la compilación del cuestionario.  

El CHQ informado por los padres incluye 14 conceptos de salud y bienestar 

mediante una prueba de 50 preguntas: funcionamiento físico, rol socio- 

emocional, rol de la conducta social, rol físico- social, dolor corporal, conducta 

general, salud mental, autoestima, percepción general de salud, cambios en la 

salud, impacto emocional de los padres, impacto de tiempo en los padres, 

actividades familiares, cohesión familiar. Puntúa mediante escala tipo Likert con 

puntuaciones más altas que indican estados de salud mejores o más positivos. 

Las medias generales para las escalas y elementos individuales de CHQ se 

pueden derivar utilizando un enfoque de calificación simple sumado (suma de 

las respuestas de los ítems dividida por el número de ítems completados; menos 

el puntaje más bajo posible dividido por el rango de puntuación posible). Este 

método produce un perfil para cada uno de los 14 conceptos de salud. Se obtiene 

de cada concepto de salud una puntuación que va de 0 a 100, donde 0 significa 

poco bienestar y 100 significa excelente bienestar. Se pueden agregar dos 

puntajes de componentes resumidos de salud física y salud psico-social con 

puntuaciones transformadas a escala de 0 a 100. Es un cuestionario validado en 

español europeo (85).  

El permiso para el uso de material derivado de CHAQ y CHQ se otorga a través 

de la cooperación científica del titular de los derechos de autor ICORE de 

Woodside CA y HealthActCHQ Inc. de Boston, Massachusetts, EE. UU. Todas 



Consulta enfermera dirigida por medidas de resultado informadas por 

el paciente (PROMs) en Dermatomiositis Juvenil 

 

P á g i n a  38 | 75 

 

las consultas relacionadas con CHQ deben dirigirse a: 

licensing@healthactchq.com 

Se puede acceder a la solicitud de autorización del uso de instrumentos de 

medida validados en el Anexo H.  

 

▪ Las necesidades de atención no cubiertas  

 

Serán exploradas mediante una pregunta de sí/no "¿Tiene necesidades de 

atención no cubiertas debido a la Dermatomiositis Juvenil de las que no se ha 

hecho mención en los cuestionarios proporcionados?" seguido de una pregunta 

abierta:  "En caso afirmativo, ¿Cuáles dirías que son esas necesidades?". 

El análisis de las preguntas abiertas proporcionará más información para dirigir 

las intervenciones enfermeras y la aplicación práctica del proceso.  

 

▪  Grado de satisfacción del paciente/ familia (Anexo C) 

 

El nivel de satisfacción se medirá mediante un cuestionario creado ad hoc y 

basado en los dominios del modelo de satisfacción del paciente propuesto por 

Hill (86) en una consulta dirigida por enfermeras en reumatología donde la 

satisfacción era definida como «el grado en que los pacientes perciben que se 

satisfacen sus necesidades».  

El cuestionario abarca 6 dominios:  Disposición de la información, empatía con 

el paciente, calidad y competencia técnica, actitud hacia el paciente, acceso y 

continuidad con el cuidador y satisfacción general. 

Uso de escalas de Likert de cinco puntos para respuestas que van desde 1 – 

"Totalmente de acuerdo", 2 – "De acuerdo", 3 – "No estoy seguro", 4 – "En 

desacuerdo" y 5 – "Totalmente en desacuerdo".   

 

▪ Aceptabilidad consulta enfermera basada en PROMs (Anexo D) 

 

 Se solicitará a los pacientes mediante un cuestionario ad hoc que califiquen su 

acuerdo con las afirmaciones en cuanto a sus experiencias de detección de 

necesidades, comunicación enfermera- paciente y apoyo. La puntuación se 

obtendrá mediante una escala Likert de cinco puntos que irán desde 1 – 

mailto:licensing@healthactchq.com
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"Totalmente de acuerdo", 2 – "De acuerdo", 3 – "No estoy seguro", 4 – "En 

desacuerdo" y 5 – "Totalmente en desacuerdo".  Se dará la posibilidad a los 

pacientes a hacer cualquier otro comentario sobre la consulta enfermera basada 

en PROMs mediante una pregunta abierta final.  

 

7.6 Método de recogida de datos 

El período de recogida de datos tendrá una duración de 6 meses según 

cronograma (ver apartado 7). Los pacientes que cumplan los criterios de 

inclusión/exclusión serán informados del estudio por la enfermera especialista 

en una visita de seguimiento programada en el hospital y serán evaluados para 

selección (Figura 1). 

 

 

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de inclusión de pacientes. Fuente: Elaboración Propia 

 

En la consulta se les entregará la hoja de información del estudio y se les dará 

tiempo a que puedan leerla. Posteriormente se explicará de forma verbal los 

objetivos, métodos e implicaciones de la participación en el estudio y se 

resolverán las posibles dudas acerca del estudio. Con aquellos pacientes que 

deseen participar, se procederá a la firma del consentimiento informado por parte 

de los padres y/o tutores legales, firma del consentimiento del paciente y 

asentimiento por parte del menor maduro como corresponda.  
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Al comienzo del estudio se asignará un código de identificación a cada sujeto de 

estudio. La asignación se realizará desde su inclusión en el estudio previa firma 

de los consentimientos pertinentes.   

Los datos demográficos de la historia clínica electrónica se recopilarán al inicio. 

También una encuesta de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) será 

completada al inicio.  

Para la recopilación de los datos PROMs desde la Consulta Enfermera se 

establecerán tres tiempos (como trayectoria de progresión). Esto se realizará al 

inicio (T1); 3 meses después (T2) y 6 meses después (T3), que son tiempos que 

coinciden con las visitas de rutina de seguimiento (Figura 2).   

 

Figura 2.Esquema del estudio. Fuente: Elaboración Propia. 

 

Los pacientes completarán los cuestionarios (Figura 3) que le sean apropiados 

por edad y serán instruidos para contestar todos los ítems presentados previa a 

la Consulta Enfermera dirigida por PROMs. Se explicará al paciente que no 

habrá respuestas que sean correctas o erróneas en la cumplimentación del 

cuestionario. Se destinará un espacio para minimizar el número de 

interrupciones y no se establecerá límite de tiempo para completarlos. El 

paciente entregará los cuestionarios PROMs a la enfermera referente. La 

enfermera asegurará que todos los ítems han sido completados en su totalidad 

y revisará las puntuaciones generales, que se basarán en los puntajes 
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específicos de cada cuestionario. Posteriormente se establecerá un tiempo de 

consulta de 30 a 45 minutos para la discusión de resultados obtenidos en los 

PROMs, identificando las necesidades del paciente y elaborando un informe de 

intervenciones consensuadas con el paciente y la familia, teniendo la posibilidad 

de realización de derivaciones a otros profesionales del equipo interdisciplinar 

(trabajo social, psicología/psiquiatría, servicio de rehabilitación u otros) en caso 

de que existiera la necesidad.  

Los pacientes completarán el cuestionario de necesidades de atención no 

cubiertas, cuestionario de satisfacción, el cuestionario de aceptabilidad y 

cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) al final (T3).  

 

Figura 3. Medidas y tiempos temporales estudio. Fuente: Elaboración Propia. 

 

7.7 Análisis de datos 

Se realizará estadística descriptiva de las variables del estudio con frecuencias 

absolutas y relativas en el caso de las variables cualitativas y Md+/-SD (media, 

desviación estándar), y rango (mínimo y máximo) o P50 (P25-P75) (mediana, 

rango intercuartílico) de las variables cuantitativas, según sigan o no una 

distribución normal. 

Se procederá al análisis de las puntuaciones obtenidas en los diferentes 

cuestionarios. Se excluirán del análisis aquellos cuestionarios que consten 

incompletos en un 15% de los datos. Para las variables categóricas se utilizará 
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la prueba de McNemar. Para las variables numéricas se estudiará la normalidad 

de las distribuciones y se usará la prueba T o el Test-Wilcoxon según si el tipo 

de variable es de intervalo u ordinal. Para verificar la normalidad de distribución 

de las variables, utilizaremos la prueba de Kolmogorov- Smirnov si la muestra es 

superior a 50 o mediante el uso de Shapiro-Wilk en caso de que la muestra sea 

menor.  

En todos los casos el nivel de significación empleado será 5% o p valor˂0,05. 

El análisis estadístico de los datos se realizará con software estadístico 

Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) para Windows, Versión 27.0. 

Armonk, NY: IBM Corp. 

Para los datos cualitativos obtenidos en las preguntas abiertas, los temas serán 

identificados mediante la lectura de las declaraciones de los pacientes y 

codificados para una posterior asignación en categorías y temas. Se contará la 

frecuencia de los temas mencionados en las respuestas cuando sea oportuno.  

 

8. Aspectos éticos  

 

El proyecto será remitido al Comité de Ética e Investigación clínica (CEIm) del 

Hospital Sant Joan de Déu para su aceptación de acuerdo con el respeto de los 

principios éticos para la investigación médica sobre sujetos humanos detallados 

en la Declaración de Helsinki (según la 64ª Asamblea General, en Fortaleza, 

Brasil, octubre 2013) (87). 

Se diseñará un documento que garantice el anonimato y la confidencialidad de 

las personas que participen en el estudio. La información obtenida se someterá 

a un trato privado y personal, codificándola por medio de números que clarifiquen 

cada registro. La consideración de guardar así la información garantiza el 

cumplimiento según el Reglamento (UE) núm. 2016/679 del Parlamento Europeo 

y del Consejo, de 27 de abril de 2016 (88), relativo a la protección de las personas 

físicas en relación con el tratamiento de datos personales y a la libre circulación 

de estos datos, y de la Ley Orgánica 3/2018, del 5 de diciembre, de protección 

de datos de carácter personal y garantía de los derechos digitales. El acceso y 

almacenamiento de los cuestionarios cumplimentados y de los datos de carácter 

personal como el consentimiento informado serán limitados a la investigadora 

principal y custodiados en el departamento de investigación del Hospital Sant 
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Joan de Déu de Barcelona. A su vez, los pacientes que participen en la 

investigación serán informados de la confidencialidad que adoptarán sus datos 

dentro del estudio y se les ratificará que la documentación no será empleada 

para otros fines distintos quedando almacenados en un banco de datos. Los 

datos se destruirán pasados 3 años de la finalización de este proyecto. Una vez 

informados a los participantes del estudio de su derecho a la privacidad de sus 

datos, les serán entregados la hoja del consentimiento informado, el cual 

garantiza al individuo a decidir su colaboración con la investigación estando 

debidamente informado de acuerdo con la normativa vigente expuesta 

anteriormente. El procedimiento de obtención del consentimiento se ve reflejado 

en la Figura 4. 

 

Figura 4. Procedimiento Obtención Consentimiento. Fuente: Elaboración Propia 

 

Este documento también cuenta con la dirección electrónica del investigador 

principal, para poder llevar a cabo consultas sobre preguntas o dudas y también 

para ceder, cancelar o rectificar sus datos. La investigadora principal firmará un 

acuerdo de confidencialidad de datos y se comprometerá a que estas 

consideraciones se hayan respetado en todo momento dentro del proyecto de 

investigación y se comprometerá también a comunicar los resultados obtenidos 

en el estudio, tanto los favorables como los desfavorables. 

La autora declara no tener conflictos de interés. 

En los anexos se adjuntan los modelos pertinentes a este apartado: 

- Solicitud de autorización al comité de ética (Anexo E). 
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- Hoja de información para los participantes del estudio y Asentimiento para 

menores de edad. (Anexo F). 

- Hoja de información y Consentimiento al paciente mayor de edad y a los padres- 

tutores del menor. (Anexo G). 

- Autorización del uso de instrumentos de medida validados (Anexo H) 

 

9. Aplicabilidad y utilidad de los resultados  

 

1. Por su impacto asistencial: 

Mediante el desarrollo de este proyecto de investigación se pretende poder 

demostrar que los pacientes pediátricos diagnosticados de DMJ perciben un 

mayor apoyo si los acompaña una enfermera en el proceso de la enfermedad 

mediante la CER y haciendo uso de PROMs para la detección de necesidades. 

Así como el hecho que la implicación enfermera en el proceso asistencial incide 

en la satisfacción del paciente y la de sus familiares mejorando la calidad de la 

atención recibida resultará beneficiosa a diferentes niveles: 

(i) Autonomía Enfermera. 

(ii) Experiencia Paciente y Familia, a favor de otras publicaciones que 

lo destacan como fundamental para fortalecer los sistemas de salud mejorando 

la comunicación con el paciente, facilitando la toma de decisiones compartidas y 

la autogestión de la enfermedad.  

(iii) Dar paso a otros proyectos de investigación liderados por 

enfermeras de práctica avanzada.  

 

2. Por su impacto bibliométrico: 

Los resultados del presente proyecto serán preparados para ser enviados para 

su publicación en revistas especializadas. Está prevista su presentación en el 

congreso anual organizado por la Sociedad Española de Reumatología 

Pediátrica (SERPE) y en el congreso PReS (sociedad científica europea para 

profesionales de la salud en el campo de la reumatología pediátrica) para el año 

2025.  
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10. Limitaciones del estudio  

 

Serán consecuencia de los criterios de inclusión/exclusión utilizados en el 

estudio.  

El tipo de diseño del estudio donde no existe aleatorización de los pacientes no 

permitirá establecer con seguridad absoluta que las diferencias sean a causa de 

la intervención. Asimismo, la presencia de factores no controlados o 

desconocidos podrían influir en los resultados que se obtengan e incluso poder 

observarse la reactividad de los participantes o efecto Hawthorne.  

Al tratarse de una enfermedad considerada minoritaria, el número de posibles 

pacientes candidatos será un número relativamente pequeño, y esto limitará el 

análisis de la intervención y los datos deberán ser interpretados con cautela, 

aunque estadísticamente serían relevantes. La pérdida en el tamaño muestral 

podría conllevar a una pérdida de información o influir en el tiempo para alcanzar 

la representatividad. El estudio se realizará en un único centro siendo una 

limitación geográfica, lo que puede condicionar a la generalización de resultados 

en otros entornos de atención.  
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11. Cronograma  

 

La temporalización y planificación de las diferentes fases del proyecto queda 

representada mediante el siguiente Diagrama de Gantt (Figura 5). 

 

• FASE I: Ideación del objeto de estudio. Elaboración del proyecto de 

investigación con revisión bibliográfica del tema. Duración 3 meses. 

• FASE II: Obtención de permisos. Solicitud de aprobación de la 

investigación al Comité de Investigación y al Comité de Ética del centro. 

Duración 2 meses. 

• FASE III: Inclusión de participantes Administración de cuestionarios. 

Realización intervención y recogida de datos. Duración 6 meses 

• FASE IV: Análisis de los datos, transcripción de datos al sistema 

informático y análisis estadístico de los datos informatizados. 

Interpretación de los datos y valoración de los resultados obtenidos por 

parte del investigador. Duración 3 meses. 

• FASE V: Conclusiones y redacción de informe final. Duración 2 meses. 

• FASE VI: Difusión de resultados. Impacto bibliométrico. Duración 3 

meses.  

 

 

        Figura 5 Diagrama de Gantt. Fuente: Elaboración Propia 
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12. Presupuesto  

 

Para la ejecución de este proyecto de investigación se precisan los siguientes recursos: 

 

Gastos de personal:  

Tiempo profesional (equivalente a 3 meses a tiempo completo)                           5500 € 

No se solicita personal adscrito al proyecto.                                                                0 € 

 

Adquisición de bienes y contratación de servicios:  

Material inventariable:  

No se solicita. Coinciden con los recursos de los que se dispone 

inicialmente.                                                                                                                0 € 

Material fungible: 

    Material de oficina e impresiones                                                                300 € 

Depreciación productos 

             Ordenador portátil personal (33% anual)                                                    800 €               

Contratación de servicios:  

      Gastos servicio estadístico                                                                        800 € 

               Gastos servicio de traducción                                                                   700 € 

               Gastos de publicación                                                                             2500 € 

Difusión y publicación                   

              Inscripciones congresos                                                                             400 € 

              Dietas                                                                                                         200 € 

              Transporte                                                                                                  200 € 

              Alojamiento                                                                                                 400 € 

Total, Gastos                                                                                                       11.800 € 
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14. Anexos  

Anexo A. Cuestionario de recogida de variables sociodemográficas 

 

 

Identificación Participante                        Fecha  

Por favor, responda marcando con una X en la casilla o rellene las 

siguientes preguntas:  

 

● Sexo:  

     □ Hombre            □ Mujer  

●  ¿Cuál es tu edad actual?  

 

  

● ¿Cuál crees que es la situación socioeconómica que más define a tu 

familia?   

      □ Baja                                □ Media                            □ Alta 

● Nivel de estudios progenitores: 

□ Sin estudios □ Estudios Primarios  

□ Estudios Secundarios □ Estudios universitarios 

● Número de personas que conviven en casa: 

 

 

 

● Cuestionario cumplimentado por:  

  □ Paciente □ Padre □ Madre □ Tutor legal   □ Otro cuidador   

 

                              años 

                  personas 
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Anexo B. Cuestionario de recogida de variables demográficas y clínicas 

enfermedad  

 

 

Identificación Participante                        Fecha  

 

   A rellenar por la enfermera en la CER  

 

• Edad al diagnóstico:  

 

 

• Edad al inicio de la enfermedad:  

 

 

• Tiempo desde el diagnóstico DMJ: 

 

 

• Tiempo desde la 1º visita Unidad de Reumatología HSJD: 

 

 

• Categorizador de la patología /Situación actual de la enfermedad: 

 

o Activa con tratamiento           □ Sí       □ No 

o Activa sin tratamiento           □ Sí       □ No 

o Inactiva con tratamiento        □ Sí       □ No 

o Inactiva sin tratamiento         □ Sí       □ No                                                          

 

                                                         1 de 2 

 

 

 

                                 años 

                                 años 

                              meses 

                                   meses 
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  A rellenar por la enfermera en la CER  

. Complicaciones Clínicas 

 

Daño cutáneo (Calcinosis persistente, lipoatrofia/lipodistrofia  

                                         □ Sí                               □ No 

Daño muscular (Debilidad muscular no atribuible a enfermedad muscular activa, Atrofia 

muscular)  

                                          □ Sí                               □ No 

Síndrome activación macrofágico (SAM)  

                                          □ Sí                               □ No 

Metabolismo óseo (Osteoporosis con fractura, necrosis avascular) 

                                          □ Sí                               □ No 

Digestivas (disfagia persistente, perforación intestinal, dismotilidad / estreñimiento / diarrea / 

dolor abdominal persistente)  

                                           □ Sí                               □ No 

Daño Pulmonar (Fibrosis pulmonar, Hipertensión pulmonar) 

                                           □ Sí                               □ No 

Infecciosas ( Infección crónica (diagnóstico presuntivo con o sin cultivo positivo) que requiere 
> 6 meses de tratamiento antimicrobiano o que persiste con o sin síntomas clínicos > 6 meses 
y asociada con discapacidad (ausencia de la escuela, trabajo, guardería, Múltiples infecciones 
>3 infecciones (en el mismo sitio o en sitios diferentes, con los mismos organismos o 
diferentes) que requieren tratamiento antimicrobiano o discapacidad (ausencia de la escuela, 
el trabajo, la guardería) durante un período de 6 meses.)  
                                              □ Sí                               □ No 

Cardiológicas (disfunción miocárdica, Hipertensión Arterial)  

                                              □ Sí                               □ No 

Psiquiátricas 

                                              □ Sí                               □ No 

Otras  

                                                                                                   

 

                                                         2 de 2 
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Anexo C. Grado de satisfacción del paciente/ familia  

 

 

Identificación Participante                        Fecha  

 

Este cuestionario ha sido diseñado para conocer tu opinión general sobre la atención en la clínica ambulatoria de 
reumatología. Nos interesan tus opiniones e impresiones, ya sean BUENAS o MALAS. 

Por favor, coloca una marca ✓ en la columna que identifique más tu opinión en relación con la atención que has 

recibido en el momento actual.  
MARCA SOLO UNA CASILLA PARA CADA DECLARACIÓN 
                                                                                                               GRACIAS POR LA AYUDA 

 

                                                                          

 Totalmente 
de acuerdo 

De 
acuerdo 

No estoy 
seguro 

En 
desacuerdo 

Totalmente 
en 

desacuerdo 

 

No parecen escuchar nada de 
lo que les digo durante mi 
consulta 

     

 

La persona que veo en la 
consulta se interesa por mi 
familia 

     

 

Siempre tratan de darme una 
explicación clara y sencilla      

 

Hay algunas cosas sobre mi 
atención en la consulta que 
podrían mejorarse 

     

 

Durante mi consulta me dan 
poca o ninguna explicación 
sobre mi enfermedad 

     

 

La persona que veo en la 
consulta realmente sabe de lo 
que está hablando 

     

 

Estoy satisfecho/a con la 
atención que recibo en la 
consulta 

     

 

Me dan todo el tiempo que 
necesito para mi consulta      

 

La persona que veo en la 
consulta no entiende lo que 
es tener DMJ 

     

 
Puedo contactar con la 
persona que veo en la 
consulta si tengo un problema 
con mi DMJ 
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Anexo D. Aceptabilidad consulta enfermera basada en PROMs 

 

 

Identificación Participante                        Fecha  

 

                                                                           

 Totalmente 
de acuerdo 

De 
acuerdo 

No estoy 
seguro 

En 
desacuerdo 

Totalmente 
en 

desacuerdo 

 
Acudir a la consulta de 
Enfermería me ha ayudado a 
comunicar mis necesidades 

 

     

 

Valoro de forma positiva la 
oportunidad de hablar      

 

Me encantaría acudir a la 
consulta de Enfermería en el 
futuro 

     

 

En la consulta se han tratado 
aspectos importantes para mí       

 

Poder hablar en la consulta 
me ha servido para ver que 
hay ayuda disponible  

     

 

He necesitado ayuda para 
completar los cuestionarios       

 

He podido hablar de todos los 
aspectos que me preocupan      

 

La frecuencia de las visitas ha 
sido adecuada      

 

El tiempo en la consulta ha 
sido apropiado      

 

Me han ofrecido apoyo desde 
la consulta      

 

Me hubiera gustado poder 
completar los cuestionarios 
desde casa 

     

 

Valoro positivamente poder 
comentar los resultados 
obtenidos en la consulta  
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Anexo E.  Solicitud de autorización al Comité de Ética 
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Anexo F. Hoja de información para los participantes del estudio y Asentimiento 

para menores de edad. 
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Anexo G. Hoja de información y Consentimiento al paciente mayor de edad y a 

los padres- tutores del menor de edad.  
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Anexo H. Autorización del uso de instrumentos de medida validados 

 

[Nombre del titular de los derechos]  

[Dirección del titular de los derechos]  

[junio 2023]  

Soy Carolina Estepa Guillén, estudiante de la Universitat Rovira i Virgili 

cursando el máster oficial de Investigación en Ciencias de la Enfermería. 

Actualmente, me encuentro desarrollando el trabajo final de máster. Para 

realizar mi proyecto de investigación y obtener resultados, me interesaría 

poder utilizar diferentes instrumentos de medida que le indican como el titular 

de los derechos de autor. Es por lo mencionado anteriormente, que me 

gustaría solicitar su permiso para la utilización de los instrumentos y poder 

desarrollar mi proyecto de investigación titulado: 

Consulta enfermera dirigida por medidas de resultado informadas por 

el paciente (PROMs) en dermatomiositis juvenil 

 

Puede dirigir su respuesta a mi solicitud en la dirección que figura en mi 

firma. Agradecería, si usted no fuera el único titular de los derechos de estos 

instrumentos, dígame por favor a quien debiera dirigirme para obtener la 

autorización. También, le solicito que me informara si tiene alguna 

preferencia en cuanto a cómo debería mencionar los instrumentos a los que 

hago mención. Gracias de antemano por considerar esta solicitud. 

Atentamente, 

 

Carolina Estepa Guillén 

 

Carolina.estepa@sjd.es  

Dirección postal: Passeig Sant Joan de Déu nº2. Esplugues de Llobregat. 

Barcelona 08050 

 

 


