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1. ¢QUE ES LA AlJ?

1.1 ¢En qué consiste?

La artritis idiopatica juvenil (Al)) es una enfermedad crénica
caracterizada por la inflamacién persistente de las articulaciones. Los
signos tipicos de la inflamacién articular son el dolor, la inflamacién y la
limitacién del movimiento. El término «idiopatica» significa que no
conocemos la causa de la enfermedad y «juvenil», en este caso,
significa que el inicio de los sintomas suele producirse antes de los 16
anos de edad.

1.2 éQué significa enfermedad cronica?

Se dice que una enfermedad es crénica cuando el tratamiento
apropiado no proporciona necesariamente una cura para la
enfermedad, sino que da lugar a una mejora de los sintomas y de los
resultados de los andlisis.

También significa que cuando se realiza el diagndstico, es imposible
predecir durante cuanto tiempo estara enfermo el nifo.

1.3 ¢Es muy frecuente?
La AlJ es una enfermedad relativamente rara que afecta aentre 1y 2
personas cada 1.000 ninos.

1.4 ¢Cuales son las causas de la enfermedad?
Nuestro sistema inmunitario nos protege de las infecciones que
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ocasionan diversos microorganismos como los virus o las bacterias. Es
capaz de distinguir entre lo que es potencialmente extrafno y peligroso y
que debe ser destruido y lo que forma parte de nosotros.

Se cree que la artritis cronica es una respuesta andémala de nuestro
sistema inmunitario, que en parte, pierde su capacidad de distinguir las
células « extrafnas » de las «propias», atacando a los propios
componentes del cuerpo y dando lugar a la inflamacion, por ejemplo,
del revestimiento de la articulacién. Por ello, las enfermedades como la
Al también se llaman «autoinmunitarias», lo que significa que el
sistema inmunitario reacciona contra el propio organismo.

No obstante, al igual que en la mayoria de las enfermedades crénicas
humanas, se desconocen los mecanismos precisos que ocasionan la AlJ.

1.5 ¢Es una enfermedad hereditaria?

La Al} no es una enfermedad hereditaria, ya que no puede transmitirse
directamente de padres a hijos. Sin embargo, existen algunos factores
genéticos, en su mayoria desconocidos, que predisponen a las personas
a la enfermedad. La comunidad cientifica estd de acuerdo en que la
enfermedad es el resultado de una combinacién de predisposiciones
genéticas y de la exposicién a factores ambientales (probablemente
infecciones). Incluso cuando existe una predisposicidn genética, es muy
poco frecuente tener dos ninos afectados en la misma familia.

1.6 éComo se diagnostica?

El diagndstico de la Al se basa en la presencia y persistencia de la
artritis y en la exclusién cuidadosa de cualquier otra enfermedad
mediante la evaluacion de los antecedentes médicos, una exploracién
fisica y pruebas analiticas.

La AlJ se produce cuando la enfermedad se inicia antes de los 16 anos,
los sintomas duran mas de 6 semanas y se han descartado el resto de
enfermedades que podrian ser responsables de la artritis.

El motivo para este periodo de 6 semanas es permitir la exclusién de
otras formas de artritis como las que pueden seqguir a diversas
infecciones. El término Al) incluye todas las formas de artritis
persistente de origen desconocido con inicio en la infancia.

La Al) incluye diferentes formas de artritis (ver a continuacién).
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1.7 ¢Qué les sucede a las articulaciones?

La membrana sinovial es el revestimiento delgado de la capsula
articular, que en la artritis se vuelve mucho mas gruesa y se acumula
de células inflamatorias y tejido, ademas, se produce una mayor
cantidad de liguido sinovial dentro de la articulacién. Esto produce
inflamacién, dolor y limitacién del movimiento. Una caracteristica
distintiva de la inflamacién articular es la rigidez articular, que se
produce después de periodos prolongados de reposo. Por tanto, esto es
especialmente pronunciado en la mafana (rigidez matutina).
Habitualmente, el nifio trata de reducir el dolor manteniendo la
articulacion en una posicién semiflexionada. Esta posicion se denomina
«antalgica», para subrayar el hecho de que pretende reducir el dolor. Si
se mantiene durante periodos prolongados (habitualmente mas de 1
mes), esta posicion andmala conduce al acortamiento (contractura) de
los mUsculos y tendones y al desarrollo de deformidad en flexion.

Si no se trata de forma adecuada, la inflamacién de la articulacién
puede causar dano articular a través de dos mecanismos principales: la
membrana sinovial se vuelve muy gruesa y blanda (con la formacién de
lo que se conoce como panus sinovial), y a través de la liberacién de
diversas sustancias que provocan la pérdida del cartilago y hueso de la
articulacién. En las radiografias, esto tiene un aspecto de agujeros en el
hueso que se denominan erosiones éseas. El mantenimiento
prolongado de la posicién antalgica provoca atrofia muscular (pérdida
del musculo), extension o retraccion de los musculos y de las partes
blandas, dando lugar a la deformidad en flexion.

2. DIFERENTES TIPOS DE Al)

2.1 ¢Hay diferentes tipos de la enfermedad?

Hay diversas formas de AlJ. Se distinguen principalmente por el nUmero
de articulaciones afectadas (Al] oligoarticular o poliarticular) y por la
presencia de sintomas adicionales como la fiebre, erupcién cutanea y
otros (ver los parrafos siguientes). El diagnéstico de las diferentes
formas se realiza observando los sintomas durante los primeros 6
meses de la enfermedad. Por ello, también se las suele conocer como
formas de inicio.
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2.1.1 AlJ sistémica

Sistémica significa que pueden estar afectados varios érganos del
cuerpo, ademas de la artritis.

La Al) sistémica se caracteriza por la presencia de fiebre, erupcién
cutdnea e inflamacién intensa de diversos 6rganos del cuerpo, que
pueden aparecer antes de la artritis o durante la evolucién de la misma.
Se produce fiebre intensa y duradera, asi como erupcién cutanea que
aparece principalmente durante los picos de fiebre. Otros sintomas
pueden incluir dolor muscular, aumento del tamano del higado, del
bazo o de los ganglios linfaticos e inflamacion de las membranas que
rodean al corazén (pericarditis) y a los pulmones (pleuritis), la artritis
que afecta a 5 0 mas articulaciones puede estar presente en el inicio de
la enfermedad o puede aparecer mas tarde. La enfermedad puede
afectar a ninos y nifnas de cualquier edad, pero es especialmente
frecuente en ninos pequenos y en ninos en edad preescolar.

Alrededor de la mitad de los pacientes presentan un episodio limitado
de fiebre y artritis, estos pacientes tienden a tener un mejor prondstico
a largo plazo. En la otra mitad, la fiebre suele tender a disminuir,
mientras la artritis se vuelve mas importante y a veces dificil de tratar.
En una minoria de estos pacientes, la fiebre y la artritis persisten de
forma conjunta. La AlJ sistémica representa menos del 10 % de todos
los casos de AlJ. Es tipica de la infancia y se observa con muy poca
frecuencia en adultos.

2.1.2 AlJ poliarticular

La Al) poliarticular se caracteriza por la afectacion de 5 o mas
articulaciones durante los primeros 6 meses de la enfermedad en
ausencia de fiebre. Existen analisis de sangre que evalluan el factor
reumatoide (FR) que puede distinguir entre los dos tipos: Alj negativa
para el FR y positiva para el FR.

AlJ poliarticular positiva para el FR: esta forma es muy poco frecuente
en ninos (menos del 5 % de los pacientes con Al)). Es el equivalente a la
artritis reumatoidea positiva para el FR en adultos (el tipo mas
frecuente de artritis crénica en adultos). Habitualmente causa artritis
simétrica que, sobre todo, afecta inicialmente a las articulaciones
pequenas de las manos y de los pies y que luego se extiende a otras
articulaciones. Es mucho mas frecuente en mujeres que en hombres y
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su inicio se produce habitualmente después de los 10 anos de edad.
Normalmente es una forma grave de artritis.

AlJ poliarticular negativa para el FR: esta forma representa entre el 15y
el 20 % de todos los casos de Al]. Puede afectar a los nifnos de cualquier
edad. Puede verse afectada cualquier articulaciéon y normalmente estan
inflamadas tanto las articulaciones grandes como las pequenas.

Para ambas formas, el tratamiento debe planificarse de forma
temprana, tan pronto se confirme el diagnéstico. Se cree que el
tratamiento temprano y apropiado da lugar a unos mejores resultados.
Sin embargo, es dificil predecir la respuesta al tratamiento en sus
primeras etapas. La respuesta al tratamiento varia enormemente de un
nino a otro.

2.1.3 AlJ oligoarticular (persistente o extendida)

La AlJ oligoarticular es el subtipo mas frecuente de Alj, representando
casi el 50 % de todos los casos. Se caracteriza por la presencia, en los
primeros 6 meses de la enfermedad, de menos de 5 articulaciones
afectadas en ausencia de sintomas sistémicos. Afecta de forma
asimétrica a articulaciones grandes (como las rodillas y los tobillos).
Algunas veces solo se ve afectada una articulacion (forma
monoarticular). En algunos pacientes, el nUmero de articulaciones
afectadas aumenta tras los primeros 6 meses de la enfermedad a 5 o
mas. A esta se la denomina oligoartritis extendida. Si durante la
evolucién de la enfermedad hay menos de 5 articulaciones afectadas,
esta forma se identifica como oligoartritis persistente.

La oligoartritis normalmente tiene su inicio antes de los 6 afios de edad
y se observa principalmente en mujeres. Con un tratamiento oportuno y
apropiado, el prondstico de la articulacidn suele ser bueno en pacientes
en los que la enfermedad permanece limitada a unas pocas
articulaciones. Es mas variable en aquellos pacientes que desarrollan
una extension de la afectacidn articular a poliartritis.

Una proporcion significativa de pacientes puede desarrollar
complicaciones oculares, como la inflamacién de la parte anterior del
globo ocular (uveitis anterior), una capa con vasos sanguineos que
envuelve el ojo. Puesto que la parte anterior de la Uvea esta formada
por el iris y el cuerpo ciliar, la complicacién se denomina iridociclitis
crénica o uveitis anterior crénica. En la AlJ, este es un trastorno crénico
gue se desarrolla de forma lenta sin causar ningun sintoma
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evidente(como dolor o enrojecimiento). Si no se reconoce y permanece
sin tratar, la uveitis anterior progresa y puede dafar gravemente al ojo.
Por tanto, el reconocimiento temprano de esta complicacién es de una
gran importancia. Ya que el ojo no se vuelve rojo y el nino no se queja
de vision borrosa, los padres o los médicos no pueden percatarse de la
uveitis anterior. Los factores de riesgo para el desarrollo de la uveitis
anterior son el inicio temprano de la AlJ y los resultados positivos para
los ANA (anticuerpos antinucleares).

Por tanto, es imprescindible que los niflos en alto riesgo se sometan a
revisiones oculares regulares por parte de un oftalmdlogo mediante un
aparato especial conocido como lampara de hendidura. La frecuencia
de la exploracion suele ser cada 3 meses y debe mantenerse a largo
plazo.

2.1.4 Artritis psoriasica

La artritis psoridsica se caracteriza por la presencia de artritis asociada
con psoriasis. La psoriasis es una enfermedad inflamatoria de la piel
con zonas de piel descamada que suele localizarse en los codos y las
rodillas. A veces la psoriasis sélo afecta a las ufias o sélo hay
antecedentes familiares de psoriasis. La enfermedad de la piel puede
preceder o sequir al inicio de la artritis. Los signos tipicos que sugieren
este subtipo de AlJ incluyen inflamacion de todo el dedo de la mano o
del pie (llamado dedo «salchicha» o dactilitis) y cambios en las ufas (
"pitting" o pequenas marcas como al clavar una aguja). También puede
producirse la presencia de psoriasis en un familiar de primer grado
(progenitor o hermano). Puede aparecer una uveitis anterior crénica,
por lo que se recomiendan revisiones oculares periédicas.

El desenlace de la enfermedad varia, puesto que la respuesta al
tratamiento puede ser diferente para la enfermedad de la piel y de la
articulacion. Si un nifo presenta artritis en menos de 5 articulaciones, el
tratamiento es el mismo que para el tipo oligoarticular. Si el nino
presenta mas de 5 articulaciones afectadas, el tratamiento es el mismo
que para las formas poliarticulares. La diferencia puede estar
relacionada con la respuesta al tratamiento para la artritis y la
psoriasis.

2.1.5 Artritis asociada con entesitis
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Las manifestaciones mas frecuentes son la artritis que afecta
principalmente a las articulaciones grandes de las extremidades
inferiores y la entesitis. Entesitis significa inflamacién de la «entesis», el
punto de insercién de los tendones sobre los huesos (el talén es un
ejemplo de entesis). La inflamacion localizada en este area se
encuentra asociada normalmente a dolor intenso. La entesitis se
encuentra localizada con mayor frecuencia en las plantas y en la parte
trasera de los talones, donde se insertan los tendones de Aquiles.
Algunas veces, estos pacientes desarrollan uveitis anterior aguda. A
diferencia de otras formas de AlJ, normalmente presenta 0jos rojos y
con lagrimeo asi como una mayor sensibilidad a la luz. La mayoria de
los pacientes dan positivo para la prueba analitica llamada HLA B27:
esta prueba analiza la posibilidad de una predisposicién familiar a la
enfermedad. Esta forma afecta de forma predominante a los varones y
se inicia normalmente después de los 6 anos de edad. La evolucién de
esta forma es variable. En algunos pacientes, la enfermedad se vuelve
quiescente pasado un tiempo, mientras que en otros también se
extiende a la parte inferior de la columna vertebral y a las
articulaciones unidas a la pelvis, las articulaciones sacroiliacas, lo que
limita los movimientos de flexion de la espalda. El dolor lumbar
presente en las mananas y asociado con la rigidez sugiere claramente
la inflamacion de la articulacion de la columna vertebral. De hecho, esta
forma se asemeja a una enfermedad de la columna vertebral que se
observa en adultos, la espondilitis anquilosante.

2.2 ¢Qué causa la iridociclitis crénica? ¢Existe alguna relacion
con la artritis?

La inflamacidn ocular (iridociclitis) esta producida por una respuesta
andmala del sistema inmunitario contra el ojo (autoinmunitaria). Sin
embargo, se desconocen los mecanismos precisos. Esta complicacion
se observa principalmente en pacientes con inicio temprano de la Al} y
resultados positivos para los ANA.

Se desconocen los factores que vinculan el ojo con la enfermedad
articular. Sin embargo, es importante recordar que la artritis y la
iridociclitis pueden seguir una evoluciéon independiente, de modo que se
debe continuar con exploraciones periddicas con lampara de hendidura
incluso si la artritis remite, ya que la inflamacidon ocular puede
reaparecer sin sintomas e incluso cuando la artritis ha mejorado. La
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evolucidén de la iridociclitis se caracteriza por brotes periédicos que
también son independientes de los de la artritis.

La iridociclitis suele seguir al inicio de la artritis o puede detectarse al
mismo tiempo que esta. Puede preceder a la artritis, pero de forma
menos frecuente. Estos son normalmente los casos menos afortunados,
ya que la enfermedad es asintomatica y el diagnéstico tardio puede dar
lugar a la deficiencia visual.

2.3 ¢iLa enfermedad en ninos es diferente que la que presentan
los adultos?

En la mayoria de las formas si. La forma poliarticular positiva para el
FR, que representa menos del 5 % de los casos de AlJ, es similar a la
artritis reumatoidea, responsable de un 70 % de los casos de artritis en
adultos. La forma oligoarticular con inicio temprano representa un 50 %
de los casos de Al] y no se ha observado en adultos. La artritis sistémica
es caracteristica de niflos y se observa en raras ocasiones en adultos.

3. DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

3.1 ¢Qué pruebas analiticas se necesitan?

En el momento del diagndstico, son utiles ciertas pruebas analiticas,
junto con exploraciones de las articulaciones y revisiones oculares para
definir mejor el tipo de Al] y para identificar a los pacientes en riesgo de
desarrollar complicaciones especificas como iridociclitis crénica.

El factor reumatoide (FR) es prueba analitica que detecta un
autoanticuerpo que, si da positivo y se encuentra de forma persistente
en una alta concentracién, indica un subtipo de AlJ.

Los anticuerpos antinucleares (ANA) suelen dar positivo en las pruebas
en pacientes con Al] oligoarticular de inicio temprano. Esta poblacién de
pacientes de Al] tiene un mayor riesgo de desarrollar iridociclitis crénica
y, por tanto, se les deben programar exploraciones oculares utilizando
una lampara de hendidura (cada tres meses).

El HLA-B27 es un marcador celular que es positivo en hasta el 80 % de
los pacientes con artritis asociada a entesitis. En cambio sélo es
positivo en el 5 al 8 % de las personas sanas.

Son Utiles otras exploraciones, como la velocidad de sedimentacién
globular (VSG) o la proteina C reactiva (PCR), gue miden el grado de
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inflamacién general. Sin embargo, las decisiones de diagndstico y
tratamiento se basan mas en las manifestaciones clinicas que en las
pruebas analiticas.

Dependiendo del tratamiento, los pacientes pueden necesitar analisis
periddicos (hemogramas, andlisis de la funcién hepética, analisis de
orina) para comprobar la presencia de efectos secundarios del
tratamiento y para evaluar una posible toxicidad farmacoldgica que
pueda no presentar sintomas. La inflamacién en la articulacion se
evalla principalmente por la exploracién clinica y algunas veces
mediante estudios de imagen como las ecografias. Las radiografias
periddicas o las resonancias magnéticas (RM) pueden ser Utiles para
evaluar la salud ésea y el crecimiento 6seo, adaptando asi el
tratamiento.

3.2 ¢Como podemos tratarla?

No hay un tratamiento especifico para curar la AlJ. El propdsito del
tratamiento para todos los tipos de artritis es aliviar el dolor, el
cansancio y la rigidez, evitar el dafno en los huesos y las articulaciones,
minimizar las deformidades y mejorar la movilidad preservando el
crecimiento y el desarrollo. En los ultimos 10 anos se han producido
enormes avances en el tratamiento de la Al con la introduccién de
farmacos conocidos como farmacos biolégicos. Sin embargo, algunos
ninos pueden ser «resistentes al tratamiento», lo que significa que la
enfermedad sigue siendo activa y las articulaciones siguen estando
inflamadas a pesar del tratamiento. Existen algunas directrices para
decidir el tratamiento, aunque este debe individualizarse para cada
nifo. La participacion de los progenitores en la decision del tratamiento
es muy importante.

El tratamiento se basa principalmente en el uso de farmacos que
inhiben la inflamacion sistémica o articular y en los procedimientos de
rehabilitacidon que preservan la funcién articular y contribuyen a evitar
las deformidades.

El tratamiento es bastante complejo y requiere la cooperacién de
diferentes especialistas (reumatdlogo pediatrico, pediatra de atencién
primaria, cirujano ortopédico, fisioterapeuta y terapeuta ocupacional,
oftalmédlogo).

La siguiente seccidn describe las estrategias actuales de tratamiento
para la AlJ. Se puede encontrar mas informacién sobre los farmacos

9/24



especificos en la seccién de Tratamiento farmacoldgico. Tenga en
cuenta que cada pais posee una lista de farmacos aprobados. Por tanto,
no todos los farmacos que se indican aqui estan disponibles en todos
los paises.

Antiinflamatorios no esteroideos (AINE)

Los antiinflamatorios no esteroideos (AINE) han sido tradicionalmente el
principal tratamiento para todas las formas de artritis idiopatica juvenil
(Al)) y de otras enfermedades reumaticas pediatricas. Se trata de
medicamentos sintomaticos antiinflamatorios y antipiréticos (para
reducir la fiebre). Sintomaticos significa que no pueden inducir la
remision de la enfermedad pero sirven para controlar los sintomas
debidos a la inflamacién. Los AINE utilizados con mayor frecuencia son
naproxeno e ibuprofeno. La aspirina, aunque es eficaz y barata, se usa
mucho menos en la actualidad sobre todo por su riesgo de toxicidad
(efectos sistémicos en caso de altas concentraciones en la sangre,
toxicidad hepatica especialmente en la Al) sistémica). Los AINE suelen
tolerarse bien, y las molestias gastricas, el efecto secundario mas
frecuente en ninos, es poco habitual en estos pacientes. De forma
ocasional, un AINE puede ser eficaz mientras que otro puede no serlo.
La asociacion entre diferentes AINE no estd indicada. El efecto éptimo
sobre la inflamacion articular se produce tras varias semanas de
tratamiento.

Inyecciones intra-articulares

Las inyecciones Intra-articulares se utilizan si existen una o mas
articulaciones con una actividad muy intensa que inhiba el movimiento
normal de la misma o que sea muy dolorosa para el nino. El farmaco
inyectado es un preparado de corticoesteroides de efecto prolongado.
Por su efecto prolongado (habitualmente muchos meses), se prefiere el
hexacetdénido de triamcinolona, porque su absorcién a la circulacién
general es minima. Es el tratamiento de eleccién para la enfermedad
oligoarticular y se utiliza también para control de los sintomas en las
otras formas. Esta forma de tratamiento puede repetirse muchas veces
en la misma articulacién. La inyeccién intrarticular puede realizarse con
anestesia local o general (normalmente en edades mas tempranas)
dependiendo de la edad del nifio, el tipo de articulacién y el nUmero de
articulaciones a inyectar. No suelen recomendarse masde 304
inyecciones al afo en la misma articulacién.
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Habitualmente, las inyecciones intra-articulares se asocian a otros
tratamientos para alcanzar una mejora rapida del dolor y la rigidez o
hasta que empiecen a funcionar otros farmacos.

Farmacos de segundo nivel

Los farmacos de segundo nivel estan indicados en nifios que presentan
poliartritis progresiva a pesar del tratamiento adecuado con AINE e
inyeccién de corticoesteroides. Los farmacos de segundo nivel suelen
anadirse al tratamiento previo con AINE, que habitualmente se
continla. El efecto de la mayoria de los farmacos de segundo nivel se
hace completamente evidente solamente tras varias semanas o meses
de tratamiento.

Metotrexate
No hay ninguna duda de que el metotrexate representa el farmaco de
segundo nivel de primera eleccion en todo el mundo para los nifios con
Al]. Diversos estudios han demostrado su eficacia asi como su perfil de
seguridad durante varios afios de administracién. La literatura médica
ha establecido la dosis maxima efectiva (15 mg por metro cuadrado por
via oral o parenteral, normalmente a través de inyecciones
subcutaneas). Por tanto, el metotrexato administrado de forma semanal
es el fdrmaco de primera eleccién especialmente en nifos con Al
poliarticular. Es eficaz en la mayoria de los pacientes. Presenta
actividad antiinflamatoria, pero también es capaz, en algunos pacientes
y a través de mecanismos desconocidos, de reducir la progresiéon de la
enfermedad o incluso de inducir la remision de la misma. Normalmente
se tolera bien. La intolerancia gastrica y el aumento en las
concentraciones de transaminasas hepaticas representan los efectos
secundarios mas frecuentes. Durante el tratamiento, es necesario
supervisar la posible toxicidad mediante exploraciones analiticas
periodicas.
En la actualidad, el metotrexate se ha aprobado para su uso en la Al en
muchos paises de todo el mundo. También se recomienda la
combinacién del tratamiento con metotrexate con el acido félico o
folinico, una vitamina que reduce el riesgo de efectos secundarios
especialmente sobre la funcién hepatica.

Leflunomida
La leflunomida es una alternativa al metotrexate, especialmente para
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los ninos que no lo toleran. La leflunomida se administra en
comprimidos. Este tratamiento se ha estudiado en la Al y su eficacia
estd demostrada.Sin embargo, este tratamiento es mas caro que el
metotrexato.

Sulfazalacina y ciclosporina

Otros farmacos no bioldgicos, como la sulfazalacina , también han
mostrado ser eficaces en la AlJ pero normalmente se toleran peor que el
metotrexate. La experiencia con la Sulfazalacina es mucho mas limitada
en comparacion con el metotrexato. Hasta la fecha, no se han realizado
estudios adecuados con la Al) para evaluar la eficacia de otros farmacos
potencialmente utiles como la ciclosporina. La sulfazalacina y la
ciclosporina se suelen usar menos, al menos en los paises en los que la
disponibilidad de los farmacos bioldgicos esta mas extendida. En
asociacion con los corticoesteroides, la ciclosporina es un farmaco
valioso para el tratamiento del sindrome de activacién de los
macrofagos en nifios con Alj sistémica. Esta es una complicacion grave
y potencialmente mortal de la Al sistémica, que es secundaria a la
activacién general masiva del proceso inflamatorio.

Corticoesteroides
Los corticoesteroides son los farmacos antiinflamatorios mas eficaces
de los que se dispone, pero su uso es limitado porque, a largo plazo,
estan asociados con varios efectos secundarios significativos, incluida la
osteoporosis y el retraso en el crecimiento. Sin embargo, los
corticoesteroides son importantes para el tratamiento de los sintomas
sistémicos que son resistentes a otros tratamientos, para las
complicaciones sistémicas potencialmente mortales y como farmaco
«puente» para controlar la enfermedad aguda mientras se espera a que
hagan efecto los farmacos de segundo nivel.
Los corticoesteroides por via tépica (colirios) se utilizan para el
tratamiento de la iridociclitis. En algunos casos graves, pueden ser
necesarias las inyecciones peribulbares de corticoesteroides (dentro del
globo ocular) o la administracion sistémica de corticoesteroides.

Farmacos bioldgicos
Se han presentado nuevas perspectivas en los Ultimos afos con los
farmacos conocidos como bioldgicos. Los médicos utilizan este término
para los farmacos producidos con ingenieria bioldgica, que, a diferencia
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del metotrexato o la leflunomida, estan dirigidos contra moléculas
especificas (factor de necrosis tumoral o TNF, interleucina 1,
interleucina 6 o una molécula estimuladora de los linfocitos T). Los
farmacos bioldgicos se han identificado como medios importantes para
bloquear el proceso inflamatorio tipico de la AlJ. En la actualidad existen
diversos farmacos bioldgicos, casi todos especificamente aprobados
para su uso en la AlJ (ver a continuacién la legislacion pediatrica).

Farmacos anti-TNF
Los farmacos anti-TNF bloquean selectivamente al TNF, un mediador
esencial del proceso inflamatorio. Se utilizan como tratamiento Unico o
en asociacién con metotrexate y son efectivos en la mayoria de los
pacientes. Su efecto es bastante rapido y su seguridad ha demostrado
ser buena hasta el momento, al menos, durante unos pocos anos de
tratamiento (ver a continuacién la seccién de seguridad). No obstante,
es necesario realizar seguimientos mas prolongados para establecer los
posibles efectos secundarios a largo plazo. Los farmacos biolégicos para
la AlJ, incluidos diferentes tipos de blogqueantes del TNF, son los mas
utilizados y difieren considerablemente en términos del método y
frecuencia de administracién. Por ejemplo, etanercept se administra por
via subcutanea una o dos veces por semana, adalimumab se administra
por via subcutdanea cada 2 semanas e infliximab se administra una vez
al mes mediante perfusion intravenosa. Otros siguen bajo investigacion
(por ejemplo, golimumab y certolizumab pegol) en nifos, y existen
otras moléculas que se estan estudiando en adultos que pueden estar
disponibles para los nifios en el futuro.
Habitualmente, los tratamientos anti-TNF se emplean para la mayoria
de categorias de AlJ, con la excepcién de la oligoartritis persistente, que
no suele tratarse con farmacos bioldgicos. Estos farmacos tienen
indicaciones mas limitadas en la Al] sistémica, en la que se suelen usar
otros farmacos bioldgicos, como anti-IL-1 (anakinra y canakinumab) o
anti-IL-6 (tocilizumab). Los farmacos anti-TNF se usan como tratamiento
unico (monoterapia) o en combinacidn con metotrexate. Al igual que
otros farmacos de segundo nivel, deben administrarse bajo un control
médico estricto.

Anti CTLA4lg (abatacept)
Abatacept es un farmaco con un mecanismo de accion diferente,
dirigido frente a algunos glébulos blancos llamados linfocitos T. En la
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actualidad, puede usarse para tratar a nifos con poliartritis que no
responden al metotrexate o a otros farmacos bioldgicos.

Anti interleucina 1 (anakinra y canakinumab) y anti
interleucina 6 (tocilizumab)

Estos farmacos son especificamente Utiles para tratar la Al sistémica.
Normalmente, el tratamiento de la Al) sistémica se inicia con
corticoesteroides. Aunque son efectivos, los corticoesteroides estan
asociados con efectos secundarios, especialmente sobre el crecimiento,
de modo que cuando no son capaces de controlar la actividad de la
enfermedad en un periodo de tiempo breve (normalmente unos pocos
meses), los médicos afaden los farmacos anti-IL-1 (anakinra o
canakinumab) o anti-IL-6 (tocilizumab) para tratar las manifestaciones
sistémicas (fiebre) y la artritis. En nifnos con AlJ sistémica, las
manifestaciones generales suelen desaparecer de forma espontanea
pero la artritis persiste. En estos casos, el metotrexate podria
introducirse en monoterapia o en combinacidon con anti-TNF o
abatacept. Tocilizumab puede usarse en la Al} sistémica y poliarticular.
Se comprobéd en primer lugar para la Alf sistémica y luego para la
poliarticular, y puede usarse en pacientes que no han respondido al
metotrexate o a otros farmacos bioldgicos.

Otros tratamientos complementarios

Rehabilitacion

La rehabilitacién es un componente esencial del tratamiento. Incluye
ejercicios apropiados, asi como, en los casos indicados, el uso de
férulas articulares para mantener la alineacién de la articulacién en una
posicién confortable para evitar el dolor, la rigidez, las contracturas
musculares y las deformidades articulares. Debe iniciarse en fases
tempranas y realizarse de forma regular para mejorar o mantener
sanas las articulaciones y los musculos.

Cirugia ortopédica

Las principales indicaciones de la cirugia ortopédica son la artroplastia
con protesis (sobre todo, de cadera y rodilla) en caso de destruccién de
la articulacién y la liberacidon quirdrgica de las partes blandas en caso
de contracturas permanentes.
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3.3 ¢Existe algun tratamiento no convencional o
complementario?

Existen muchos tratamientos complementarios y alternativos
disponibles y esto puede confundir a los pacientes y sus familiares.
Piense con atencidn los riesgos y beneficios de probar estos
tratamientos, puesto que el beneficio demostrado es escaso y pueden
ser costosos, tanto en términos de tiempo, carga para el nifo y dinero.
Si desea explorar tratamientos complementarios y alternativos,
comente estas opciones con su reumatélogo pediatrico. Algunas
estrategias pueden interaccionar con los medicamentos
convencionales. La mayoria de los médicos no se opondran a los
tratamientos alternativos, siempre y cuando se siga el consejo médico.
Es muy importante que no deje de tomar los medicamentos que le han
recetado. Cuando se necesitan medicamentos como los
corticoesteroides para mantener la enfermedad bajo control, puede ser
muy peligroso dejar de tomarlos si la enfermedad sigue activa.
Comente con el médico de su hijo las preocupaciones que pueda tener
acerca de los medicamentos.

3.4 éCuando deben iniciarse los tratamientos?

En la actualidad, existen recomendaciones internacionales y nacionales
gque ayudan a los médicos y a las familias a elegir el tratamiento.
Recientemente, el Colegio Estadounidense de Reumatologia (ACR en
www.rheumatology.org) ha emitido recomendaciones internacionales, y
la Sociedad Europea de Reumatologia Pediatrica (PRES en
www.pres.org.uk) esta preparando otras en la actualidad.

De acuerdo con estas recomendaciones, los nifios con una enfermedad
menos grave (afectacidon de pocas articulaciones) suelen tratarse
principalmente con AINE y con inyecciones de corticoesteroides.

Para la Al) mas grave (afectacién de diversas articulaciones), el
metotrexate (o leflunomida en menor medida) se administra en primer
lugar y si no es suficiente, se afiade un farmaco bioldgico
(principalmente un anti-TNF) en monoterapia o en combinacidn con
metotrexate. Para los niAos que sean resistentes o intolerantes al
tratamiento con metotrexate o con farmacos biolégicos, puede usarse
otro farmaco bioldgico (otro anti-TNF, abatacept o tocilizumab).
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3.5 ¢Como esta la legislacion en casos pediatricos, el uso
prescrito y no prescrito y las posibilidades terapéuticas
futuras?

Hasta hace 15 afos, todos los farmacos utilizados para tratar la Alj y
muchas otras enfermedades pediatricas no se habian estudiado de
forma adecuada en nifios. Esto significa que los médicos estaban
recetando fdrmacos en base a la experiencia personal o en estudios
realizados en pacientes adultos.

De hecho, en el pasado, la realizacién de ensayos clinicos en
reumatologia pediatrica ha sido dificil, principalmente debido a la falta
de financiacién para los estudios en nifios y a la falta de interés por
parte de las companias farmacéuticas por un mercado pediatrico
pequeno y no rentable. La situaciéon cambioé radicalmente hace unos
anos. Esto se debid a la introduccion de la Ley de Mejores
Medicamentos para los Nifios (Best Pharmaceuticals for Children Act) en
EE. UU. y a la legislacién especifica para el desarrollo de medicamentos
pediatricos (Regulacion Pediatrica) en la Union Europea (UE). En
esencia, estas iniciativas obligaron a las compafias farmacéuticas a
estudiar también los medicamentos en nifios.

Las iniciativas europea y estadounidense, junto con 2 grandes redes, la
Organizacién Internacional de Ensayos en Reumatologia Pediatrica
(PRINTO en www.printo.it), que une a mas de 50 paises de todo el
mundo, y el Grupo de Estudio Colaborativo de Reumatologia Pediatrica
(PRCSG en www.prcsg.org), con sede en Norteamérica, han tenido un
impacto positivo en el desarrollo de la reumatologia pediatrica, en
particular, en el desarrollo de nuevos tratamientos para los nifios con
AlJ. Cientos de familias de nifos con AlJ tratados por los centros de
PRINTO o PRCSG de todo el mundo han participado en estos ensayos
clinicos, permitiendo que los nifios con AlJ sean tratados con farmacos
especificamente estudiados para ellos. A veces, la participacién en
estos estudios requiere el uso de placebo (es decir, un comprimido o
una perfusién sin principio activo) para asegurarse de que el farmaco
del estudio es mas beneficioso que perjudicial.

Debido a esta importante investigacion, en la actualidad, se han
aprobado varios farmacos especificamente para la Al). Esto significa
qgue las autoridades reguladoras, como la Administracién
Estadounidense de Medicamentos y Alimentos (FDA) y la Agencia
Europea del Medicamento (EMA) y varias autoridades nacionales han
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revisado la informacién cientifica procedente de ensayos clinicos y han
permitido a las companias farmacéuticas establecer en la etiqueta del
farmaco que es eficaz y seguro para los nifios.

La lista de farmacos especificamente aprobados para la Al) incluye el
metotrexate, etanercept, adalimumab, abatacept, tocilizumab y
canakinumab.

Otros farmacos se estan estudiando en la actualidad en nifios, de modo
que su médico podria pedirle a su hijo que participase en estos
estudios.

Existen otros farmacos que no han sido aprobados formalmente para su
uso en la AlJ, como diversos antiinflamatorios no esteroideos,
azatioprina, ciclosporina, anakinra, infliximab, golimumab y
certolizumab. Estos farmacos pueden usarse incluso sin una indicacién
aprobada (el llamado uso extraoficial o para una indicaciéon no
autorizada) y su médico podria proponer su uso especificamente si no
hay otros tratamientos disponibles.

3.6 ¢Cuales son los principales efectos secundarios del
tratamiento?

Los farmacos utilizados en el tratamiento de la Al) suelen tolerarse bien.
La intolerancia gastrica, el efecto secundario mas frecuente de los AINE
(por lo que deben tomarse con alimentos), es menos frecuente en ninos
que en adultos. Los AINE pueden causar un aumento en las
concentraciones sanguineas de algunas enzimas hepaticas, pero este
es un acontecimiento raro con farmacos diferentes a la aspirina.

El metotrexate también se tolera bien. Los efectos secundarios
gastrointestinales, como las nauseas y los vémitos, son poco
frecuentes. Para supervisar la posible toxicidad, se deben vigilar las
enzimas hepaticas realizando analisis de manera regular. La anomalia
analitica mas frecuente es un aumento en las enzimas hepaticas, que
se normaliza con la retirada del farmaco o con la reduccién de la dosis
de metotrexato. La administracién de acido félico o folinico es eficaz
para reducir la frecuencia de la toxicidad hepatica. Las reacciones de
hipersensibilidad al metotrexate ocurren en raras ocasiones.

La sulfazalacina se tolera razonablemente bien, y los efectos
secundarios mas frecuentes incluyen la erupcién cutanea, problemas
gastrointestinales (toxicidad hepatica), leucopenia (disminucién de los
leucocitos, que puede dar lugar al riesgo de infecciones). Al igual que
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con el metotrexate, es necesario realizar pruebas analiticas de forma
regular.

El uso a largo plazo de los corticoesteroides en altas dosis se asocia con
diversos efectos secundarios importantes. Estos incluyen retraso en el
crecimiento y osteoporosis. Los corticoesteroides a altas dosis causan
un aumento pronunciado en el apetito, que, a su vez, pueden dar lugar
a obesidad. Por tanto, es importante animar a los nifos a tomar
alimentos que puedan satisfacer su apetito sin aumentar la ingesta
caldrica.

Normalmente, los fdrmacos bioldgicos se toleran bien, al menos en los
primeros anos de tratamiento. Los pacientes deben supervisarse con
atencion en busca de la aparicién de posibles infecciones u otros
eventos adversos. No obstante, es importante comprender que la
experiencia con todos los farmacos que se usan en la actualidad para la
AlJ es limitada en tamano (en los ensayos clinicos solamente han
participado unos pocos centenares de ninos) y en tiempo (los farmacos
bioldgicos solamente han estado disponibles desde el afio 2000). Por
ello, en la actualidad existen diversos registros de la AlJ para realizar el
seguimiento de los nifios con tratamientos bioldgicos a nivel nacional
(por ejemplo, en Alemania, Reino Unido, EE. UU. y otros paises) e
internacional (por ejemplo, Pharmachild, que es un proyecto realizado
por PRINTO y PRES) con el objetivo de supervisar estrechamente a los
nifos con Al] y ver si podrian producirse acontecimientos de seguridad
a largo plazo (varios afios después de que se hayan administrado los
farmacos).

3.7 éCuanto tiempo deberia durar el tratamiento?

El tratamiento debe durar mientras la enfermedad persista. La duracién
de la enfermedad es impredecible. En la mayoria de los casos, la Al
entra en remisién espontanea tras una evolucién que va de pocos a
muchos anos. La evolucién de la Al) suele caracterizarse por remisiones
y exacerbaciones periédicas que conducen a cambios importantes en el
tratamiento. Solamente se considera retirar en forma completa el
tratamiento después de que la artritis no haya mostrado sintomas
durante mucho tiempo (entre 6 y 12 meses o0 mas). Sin embargo, no
existe informacion definitiva sobre la posible reaparicion de la
enfermedad una vez que el farmaco se haya retirado. Los médicos
suelen realizar el seguimiento de los nifios con AlJ hasta que son
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adultos, incluso si la artritis no muestra sintomas.

3.8 ¢Con qué frecuencia y durante cuanto tiempo debe
realizarse la exploracion ocular (exploracion con lampara de
hendidura)?

En pacientes con riesgo (especialmente si son positivos para ANA), la
exploracién con lampara de hendidura debe realizarse al menos cada
tres meses. Aguellos que hayan desarrollado iridociclitis deben
someterse a exploraciones mas frecuentes, dependiendo de la
gravedad de la afectacién ocular determinada durante las visitas
oftalmoldgicas.

El riesgo de desarrollar iridociclitis disminuye con el tiempo, sin
embargo, este trastorno también puede desarrollarse muchos anos
después del inicio de la artritis. Por tanto, es prudente someterse a
exploraciones oculares durante muchos afos, incluso si la artritis se
encuentra en remision.

La uveitis aguda, que puede producirse en pacientes con artritis y
entesitis, es sintomatica (ojos rojos, dolor ocular y exposicidn molesta a
la luz o fotofobia). Si existen estas quejas, es necesario derivar
rapidamente al oftalmélogo. A diferencia de la iridociclitis, no existe
necesidad de exploraciones periddicas con lampara de hendidura para
un diagndstico temprano.

3.9 ¢Cual es la evolucion a largo plazo (el prondstico) de la
artritis?

El prondstico de la artritis ha mejorado de forma significativa durante
los ultimos 10 anos, pero sigue dependiendo de la gravedad de la forma
clinica de la AlJ y de un tratamiento temprano y adecuado. Existen
investigaciones en marcha para desarrollar nuevos farmacos bioldgicos
y no bioldgicos y para hacer disponible el tratamiento a todos los nifos.
El prondstico de la artritis ha mejorado de forma considerable en los
ultimos diez anos. En general, alrededor del 40 % de los nifos estaran
sin medicacidén y sin sintomas (remisién) entre 8 y 10 afios tras el inicio
de la enfermedad. Las mayores tasas de remisién las encontramos en
los tipos oligoarticular persistente y sistémico.

La Al) sistémica tiene un prondstico variable. Alrededor de la mitad de
los pacientes tienen pocos signos de artritis y la enfermedad se

19/24



caracteriza principalmente por brotes periddicos de la misma
enfermedad. El prondstico definitivo suele ser bueno a medida que la
enfermedad entra en remisidén espontanea. En la otra mitad de los
pacientes, la enfermedad se caracteriza por artritis persistente,
mientras que los sintomas sistémicos tienden a desaparecer con los
anos. En este subconjunto de pacientes puede desarrollarse destruccion
articular grave. Por ultimo, en una pequena minoria de este segundo
grupo de pacientes, los sintomas sistémicos persisten junto con la
afectacién articular. Estos pacientes tienen el peor prondstico y pueden
desarrollar amiloidosis, una complicacién grave que requiere
tratamiento inmunosupresor. El progreso del tratamiento bioldgico
dirigido con anti-IL-6 (tocilizumab) y anti-IL-1 (anakinra y canakinumab)
probablemente mejore considerablemente el prondstico a largo plazo.
La Al) poliarticular positiva para el FR tiene con mas frecuencia una
evolucidn articular progresiva que puede dar lugar a dafio articular
grave. Esta forma es la equivalente en la infancia de la artritis
reumatoidea positiva para el factor reumatoide (FR) en adultos.

La AlJ poliarticular negativa para el FR es compleja, tanto en las
manifestaciones clinicas como en el prondstico. Sin embargo, el
prondstico general es mucho mejor que para la Alj poliarticular positiva
para el FR, y Unicamente alrededor de una cuarta parte de los
pacientes desarrollan dano articular.

La Al) oligoarticular suele tener un prondstico articular bueno cuando la
enfermedad permanece limitada a unas pocas articulaciones (la
llamada oligoartritis persistente). Los pacientes en los que la
enfermedad articular se extiende para afectar a diversas articulaciones
(oligoartritis extendida) tienen un prondstico similar a los pacientes con
AlJ poliarticular negativa para el FR.

Muchos pacientes con Al] psoriasica tienen una enfermedad similar a la
Al] oligoarticular mientras que en otros es similar a la artritis psoridsica
de adultos.

La Al) asociada con entesopatia también tiene un prondstico variable.
En algunos pacientes, la enfermedad entra en remision, mientras que
en otros, progresa y puede afectar a las articulaciones sacroiliacas.

En la actualidad, en la etapa inicial de la enfermedad no hay
caracteristicas clinicas o analiticas fiables disponibles y los médicos no
pueden predecir qué paciente tendra el peor prondstico. Estos factores
predictivos serian de una considerable importancia clinica, ya que
permitirian la identificacién de pacientes a los que se les deberia
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recetar un tratamiento mas agresivo desde el inicio de la enfermedad.
Se siguen estudiando otros marcadores analiticos para predecir cuando
es el momento de detener el tratamiento con metotrexate o con los
farmacos bioldgicos.

3.10 ¢Y de la iridociclitis?

Si no se trata la iridociclitis, puede tener consecuencias muy graves,
incluidos problemas como la opacidad del cristalino de los ojos
(cataratas) y ceguera. Sin embargo, si se trata en sus primeras etapas,
estos sintomas suelen desaparecer con el tratamiento, que consiste en
gotas oculares (colirio) para controlar la inflamacién y dilatar las
pupilas. Si los sintomas no pueden controlarse con colirio, puede
recetarse tratamiento con farmacos de segunda linea (metotrexate) y
biolégicos. Sin embargo, todavia no existen pruebas claras para sugerir
la mejor eleccidn para tratar la iridociclitis grave, debido a la respuesta
variable al tratamiento de un nifio a otro. Por tanto, el diagnéstico
temprano es el principal determinante del prondstico. Las cataratas
también pueden ser consecuencia del tratamiento a largo plazo con
corticoesteroides, especialmente en pacientes con Al] sistémica.

4. VIDA COTIDIANA

4.1 ¢Puede influir la dieta en la evolucion de la enfermedad?

No existen pruebas de que la dieta pueda influir en la enfermedad. En
general, el nino debe seqguir una dieta equilibrada y normal para su
edad. Los pacientes que tomen corticoesteroides deben evitar comer en
exceso, ya que estos farmacos aumentan el apetito y deben evitarse los
alimentos muy caléricos y ricos en sodio durante el tratamiento con
corticoesteroides, incluso si el nino toma una dosis pequena.

4.2 ¢Puede influir el clima en la evolucidén de la enfermedad?
No existen pruebas de que el clima pueda afectar a las manifestaciones
de la enfermedad. Sin embargo, la rigidez matutina puede persistir
durante mas tiempo en climas frios.
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4.3 éQué es lo que puede anadir el ejercicio y la fisioterapia?
El propdsito del ejercicio y de la fisioterapia es permitir que el nifio
participe de forma 6ptima en todas las actividades de la vida cotidiana
y que cumpla todas las funciones sociales deseadas. Ademas, el
ejercicio y la fisioterapia pueden usarse para animar a un estilo de vida
saludable y activo. Para ser capaz de alcanzar estos objetivos, un
requisito previo es tener unos musculos y articulaciones saludables. El
ejercicio y la fisioterapia pueden usarse para alcanzar una mejor
movilidad articular, estabilidad articular, flexibilidad muscular, fuerza
muscular, coordinacién y resistencia. Estos aspectos de la salud
musculoesquelética permiten que el nifo participe con éxito y de forma
segura en las actividades escolares y extracurriculares, como las
actividades de ocio y los deportes. Los programas de tratamiento y de
ejercicio en casa pueden ser Utiles para alcanzar la fortaleza y el nivel
de condicién fisica necesarios.

4.4 ¢(Se puede realizar deporte?

Practicar deportes es un aspecto esencial de la vida cotidiana de un
nino sano. Uno de los objetivos del tratamiento de la Al)J es permitir que
los ninos lleven una vida normal en la medida de lo posible y no se
consideren diferentes a sus companeros. Por tanto, la recomendacién
general es permitir que los pacientes participen en actividades
deportivas y confiar que se detendran si una articulacion duele, al
tiempo que se aconseja a los monitores que eviten las lesiones
deportivas, en particular, en el caso de los adolescentes. Aunque el
estrés mecanico no es beneficioso para una articulacién inflamada, se
supone gue el pequeno dano que pueda sobrevenir es mucho menor
que el dafo psicoldgico de verse incapaz de practicar deporte con los
amigos como consecuencia de la enfermedad. Esta eleccién es parte de
una actitud mas general que tiende a animar al nifio para que sea
auténomo y capaz de hacer frente por si mismo a los limites impuestos
por la enfermedad.

Aparte de estas consideraciones, es mejor favorecer los deportes en los
que el estrés mecanico para las articulacion esté ausente o sea minimo,
como la natacidon o montar en bici.

4.5 ¢El nino puede ir a la escuela con regularidad?
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Es extremadamente importante que el niflo vaya a la escuela con
regularidad. La movilidad limitada puede ser un problema a la hora de
asistir a la escuela, ya que puede ocasionar dificultad para andar, una
menor resistencia al cansancio, dolor o rigidez. Por tanto, en algunos
casos es importante hacer que el equipo y los companeros de la
escuela conozcan las limitaciones del nifo, para proporcionar servicios
de movilidad, mobiliario y herramientas ergondmicas para escribir a
mano o con teclado. Se anima a la educacién fisica y a la participacién
en las actividades deportivas de acuerdo con las limitaciones de la
movilidad, debido a la actividad de la enfermedad. Es importante que el
equipo de la escuela comprenda la Alj y que también conozca la
evolucién de la enfermedad y que pueden producirse recaidas
impredecibles. Puede que los planes para la docencia en el domicilio
sean necesarios. También es importante explicar a los maestros las
posibles necesidades del nifo: mesas adecuadas, movimientos
regulares durante las horas de clase para evitar la rigidez articular,
posible dificultad a la hora de escribir. Siempre que sea posible, los
pacientes deben participar en las clases de educacién fisica. En este
caso, deben tenerse en cuenta las mismas consideraciones comentadas
anteriormente en términos de actividades deportivas.

La escuela para un nifo es lo mismo que el trabajo para un adulto: un
lugar donde aprende a ser una persona auténoma, productiva e
independiente. Los padres y los maestros deben hacer todo lo posible
para animar al nino enfermo a que participe en las actividades
escolares de una forma normal para poder tener unos buenos
resultados académicos, pero también una buena capacidad de
comunicacién con los compafieros y adultos para que los amigos le
acepten y aprecien.

4.6 ¢(Se permiten las vacunas?

Si se esta tratando a un paciente con tratamiento inmunosupresor (
corticoesteroides, metotrexate, farmacos bioldgicos), debe posponerse
o evitarse la vacunacién con microorganismos vivos atenuados (como la
vacuna contra la rubéola, el sarampidn, paperas, poliomielitis [polio
Sabin, vacuna oral de poliomielitis] y BCG) debido al posible riesgo de
que las infecciones se diseminen como resultado de la reduccion de las
defensas del sistema inmunitario. Lo ideal es que estas vacunas se
administren antes de iniciar el tratamiento con corticoesteroides,
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metotrexate o farmacos biolégicos. Pueden administrarse las vacunas
gque no contengan microorganismos vivos sino solamente proteinas
infecciosas (las vacunas contra el tétanos, difteria, poliomielitis [polio
Salk, vacuna intramuscular contra la poliomielitis], hepatitis B, tos
ferina, neumococo, gripe, meningococo). El Unico riesgo es que la
vacuna no funcione debido a la condicién de inmunodepresién, de tal
manera que la vacuna ofrezca menos proteccién. Sin embargo, se
recomienda que se siga el calendario de vacunaciéon en los nifios
pequenos, incluso si la proteccion es menor.

4.7 ¢El nino tendra una vida normal cuando sea adulto?

Este es uno de los principales objetivos del tratamiento y puede
alcanzarse en la mayoria de los casos. De hecho, el tratamiento de la
AlJ ha mejorado de una manera considerable y, con los nuevos
farmacos, sera incluso mejor en el futuro. En la actualidad, el uso
combinado de tratamiento farmacoldgico y rehabilitacion puede evitar
el dafo articular en la mayoria de los pacientes.

Debe prestarse mucha atencién al impacto psicoldgico de la
enfermedad en el nifio y en su familia. Una enfermedad crénica como la
AlJ es un reto dificil para toda la familia y, por supuesto, cuanto mas
grave sea la enfermedad, mas dificil es hacer frente a ella. Para el nifio
sera dificil hacer frente a la enfermedad de forma adecuada si los
progenitores no lo hacen. Los padres tienen un fuerte apego hacia su
hijo y, a fin de evitarle cualquier posible problema, pueden llegar a ser
sobreprotectores.

Una actitud positiva de los progenitores que apoyan y animan al nifio a
que sea todo lo independiente posible a pesar de la enfermedad, sera
mucho mejor para ayudar a que el nino supere las dificultades
relacionadas con la enfermedad, para hacer frente a ellas con éxito con
sus companeros y a que desarrolle una personalidad independiente y
bien equilibrada.

El equipo del reumatélogo pediatrico debe ofrecer apoyo psicosocial
cuando sea necesario.

Las asociaciones de familias también podrian ayudar a las familias a
hacer frente a la enfermedad.
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