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DITORIAL

En esta nueva edicién, Reumagazine se acerca
a los nihos, a “esos locos bajitos” en palabras de
Joan Manuel Serrat.

En esta revista, cada entrevista y cada ilustracion fueron
pensadas para dar lugar a informacion indispensable sobre
los nifios a los que les toca vivir una enfermedad cronica. Y,
por supuesto, el contenido también esta dirigido a sus familias,
porque son los pilares que transitan con ellos la enfermedad y
nuestra vocacion es brindarles herramientas para que puedan hacerlo
verdaderamente empoderados.

Este numero dedicado a la pediatria fue un gran desafio porque sabemos que no
abundan los profesionales ni la interdisciplina especializados en la reumatologia
durante la infancia y adolescencia. Sin embargo, creemos que nuestro objetivo esta
cumplido con un enfoque integral, tanto desde lo asistencial como en lo que respecta

a la participacion institucional de la SAR.

A la vez, hemos contado con grandes ilustradores que ofrecen contenidos
muy cuidados y de calidad, profesionales que nos acompanaron con el
conocimiento mas avanzado, y un disefio exquisito a la hora de plasmar

la informacién generada.

Espero que disfruten, tanto como yo, el recorrido por cada
centimetro de esta revista y que al finalizar, solo piensen en
todo lo que dejo a su paso, al punto de esperar con ansias la

proxima edicion.

VERONICA SAURIT
Editora responsable Reumagazine
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BUEN ANIMO

La salud mental,
una cuestion familiar

La intervencion de la psicologia puede ayudar a derribar mitos
y fortalecer al paciente y su entorno.

tar en el campo de las enfermeda-

des reumaticas infantiles, porque
no solo cuida la salud mental de los pa-
cientes, sino que también acompafa a
la familia.
Mariana Heredia, licenciada en Psico-
logia, trata a personas con enfermeda-
des reumaticas y a su entorno. Desde su
experiencia, las psicologas no deberian
intervenir por protocolo. “Lo importan-
te es el rol del reumatélogo para derivar
a la consulta de salud mental”, aseguro.
Y aclar6 que cada terapia es tinica por-
que depende en qué momento del trata-
miento esta el paciente.
Muchas veces, las enfermedades reuma-
ticas irrumpen sin previo aviso. Desde la
terapia, se trabaja como incluir esas mo-
dificaciones en la vida cotidiana. Entre
los temas que se abordan estan el asu-
mir o aceptar la enfermedad, los cami-
nos para transitarla y la importancia de
la adherencia al tratamiento para lograr
una buena calidad de vida.
A su vez, es importante darles un espa-
cio de “intimidad” a los papas, mamas
y hermanos de los pacientes. Segun la
profesional, suele haber mucha “fanta-
sia” en torno a las enfermedades reu-
maticas y es importante que la familia
también pueda derribar esos mitos.

I a psicologia tiene mucho que apor-

HERRAMIENTAS PARA EL ENTORNO

Contrarrestar el miedo que sienten los
familiares es posible. Para eso, Heredia
sugiere que los reumatologos generen

mas espacios de escucha. “Cuando uno
habla con los padres, se detecta mucha
angustia, aun cuando los nifios o adoles-
centes estan muy bien, con una capaci-
dad emocional plena”, conto la profesio-
nal. Y agrego6: “A los padres, les duele lo
que les duele a los hijos. Por mas que no
porten la enfermedad, es como si ellos
recibieran la inyecciéon”.

Por eso, desde la psicologia se los acom-
pafia para que puedan sentirse mas
seguros y tranquilos. Ademas, se los
alienta a preguntar y a cuestionarse
practicas. Por ejemplo, la especialista
propone: “;Por qué tienen un trato dife-
rencial con un hijo en relaciéon con sus
hermanos, si no lo necesita?”. °.

Se acompaia

a los padres

para que puedan
contrarrestar el
miedo que sienten
ante el dolor

y enfermedad de
un hijo.
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El estimulo del movimiento,
clave en ninos con
artritis idiopatica juvenil

Actualmente hay tratamientos que permiten a quienes padecen
esta enfermedad tener una vida practicamente normal.
La asistencia a la escuela es indispensable para la rehabilitacion
y la integracion.

del aparato musculo esquelético a

¢ I a discapacidad severa por afectacion

raiz de enfermedades reumaticas,
como la artritis idiopatica juvenil (AlJ),
es cada vez menor. En los tltimos anos
se han ido desarrollando tratamientos
para que puedan lograr una vida prac-
ticamente normal”, apunta el médico
Rubén Cuttica, reumatélogo pediatrico,
consultor del servicio de Reumatologia
Pediatrica del Hospital Pedro de Elizalde
y del Hospital Britanico de Buenos Aires.
Cuttica detalla que, una vez erradicada
la poliomielitis como enfermedad en la
infancia, fue la artritis idiopatica juvenil
la principal causante de discapacidad, si-
tuacion que se ha revertido con los avan-
ces de la medicina de los ultimos 20 afos.
La pandemia del coronavirus implico

Es muy importante que los
compafieros de un nifio con

diagnostico AlJ sepan en qué
consiste, porque eso los convierte
en aliados clave dentro de la
escuela”.
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un gran desafio para mantener la regu-
laridad de los tratamientos, y fueron las
herramientas tecnoloégicas las que posi-
bilitaron compatibilizar las medidas de
cuidado con la continuidad de los proce-
dimientos.

“Por un lado habia limitaciones para
evitar el contagio del Covid-19, pero por
otro estaba el seguimiento de estas en-
fermedades que son cronicas y requieren
controles periodicos”, apunta el reuma-
tologo y agrega: “En el momento de ma-
yor restriccion, lo mas cerca que estuvi-
mos fue a través del Zoom, con consultas
virtuales. Fue realmente muy importan-
te poder hacer esos controles mediante
la tecnologia”.

PANDEMIA, VIRTUALIDAD Y ESCUELAS

“El tema de la escolaridad ha sido cru-
cial, tanto para chicos sanos como para
quienes padecen alguna enfermedad
que compromete su aparato musculo es-
quelético”, explica Cuttica, para ahondar
en la importancia del aprendizaje entre
pares en entornos escolares.

“En los nifios con enfermedades reuma-
ticas es clave el contacto con nifios sa-
nos como estimulo para el movimiento:



pronoia / stock.adobe.com

los pacientes con AlJ necesitan ejerci-
cios, tanto los terapéuticos como los que
pueden hacer en la escuela participando
en las actividades de educacion fisica u
otras materias. Es muy importante que
no sean eximidos de hacer gimnasia por
padecer la enfermedad”, detalla.

Y apunta: “Los médicos o los terapistas
fisicos nos comunicamos con los profe-
sores de educacion fisica y, evaluando
los tipos de ejercicios que se solicitan en
la escuela, sugerimos qué actividades y
qué grado de esfuerzo puede hacer cada
paciente, para que puedan seguir partici-
pando de todas las clases”.

Hay otros aspectos de la enfermedad
que, con informaciéon, pueden ser gestio-
nados por el cuerpo docente para favo-
recer a un alumno con artritis. “La rigi-
dez matinal es una caracteristica de esta
patologia, y va cediendo en el curso del
dia. Si ese alumno tiene un dictado en
la primera hora de clases, seguramente
tenga dificultades para escribir, pero si el
dictado ocurre mas cerca del mediodia va
a poder hacerlo sin dificultad. Esas cosas
tienen que ser conocidas por el docente”,
valora el especialista.

Con acciones simples, como pedirles que
borren el pizarrén o que repartan hojas,
se puede ayudar a estos nifnos a evitar-
que pasen mucho tiempo quietos.

PONERLE PALABRAS

Otro aspecto fundamental en la gestion
de la enfermedad es poder hablar de ella,
que puedan responder con la mayor nor-
malidad posible las dudas y preguntas
que surjan en su entorno. “Es muy im-
portante que los compafieros de un nifno
con diagnostico de artritis juvenil sepan
en qué consiste y sus caracteristicas,
porque eso los convierte en aliados clave
dentro de la escuela”, asegura.

Para finalizar, Cuttica remarca que es
fundamental que los nifios vayan a la es-
cuela: “Necesitan ir al colegio, y hoy es
excepcional que no puedan asistir por
la enfermedad. Tal vez tengan algunas
inasistencias por examenes médicos o
terapias fisicas, pero la concurrencia a
la escuela tiene que ser regular y tienen
que participar de todas las actividades,
para ir logrando la mayor normalidad en
su vida”. I°.

Dr. Rubén Cuttica

Los nifios necesitan ir al colegio
y hoy es excepcional que no

puedan asistir por la enfermedad”.
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Por que es necesaria una
alimentacion saludable

La consulta a tiempo con un nutricionista puede prevenir déficit de crecimiento
y disminuir complicaciones derivadas del tratamiento.

PROTEINA L
Y CALCIO }
LECHE :
YOGURT
QUESO

Proporciones para
tener un desayuno
y una merienda
completos

y saludables.
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en la vida de todos, pero en los pa-

cientes reumaticos existe un plus.
Paula Salomén, licenciada en Nutricion y
profesional de la Unidad de Nutricion Es-
pecial del Hospital Privado Universitario
de Cordoba, propone ensefiar alimenta-
cion saludable a los mas pequefios para
que puedan mantener el habito en la
vida adulta, principalmente, porque las
enfermedades reumaticas los acompafa-
ran siempre.
Desde lo nutricional, hay dos preocupa-
ciones. Primero, las enfermedades reu-
maticas promueven un estado inflamato-
rio cronico que interfiere en la hormona
de crecimiento. “Se puede ver afectada la
formacion 6sea y de musculos”, asegura
la especialista. En segundo lugar, los cor-

I a alimentacién juega un rol crucial

ticoides estan presentes en la mayoria
de los tratamientos y tienen efectos se-
cundarios. Por ejemplo, pueden generar
retencion de sodio y agua, con la con-
secuente posibilidad de desarrollar hi-
pertension; aumentan el apetito, lo que
puede llevar a un aumento de peso u obe-
sidad; disparan la glucemia, con el riesgo
de desencadenar diabetes; y generan un
defecto de mineralizacion Osea.

MEJOR PREVENIR QUE CURAR

Los efectos adversos se pueden prevenir
y un modo de lograrlo es manteniendo
un peso saludable, donde interviene, en-
tre otros aspectos, el consumo reducido
de sal y azucares; y si se puede, incorpo-
rar ejercicio fisico.

También es necesario chequear la salud
de los huesos controlando el nivel de vi-
tamina Dy, si es bajo, se puede compen-
sar con suplemento. “La principal fuente
de esta vitamina es la luz solar, pero la
mayoria de las enfermedades reumaticas
son fotosensibles; eso quiere decir que
los nifios no se pueden exponer al sol vy,
por ende, son susceptibles de tener défi-
cit vitaminico”, explico la profesional.
Para cerrar, comenta que es importante
acompanar a la familia, porque una ali-
mentacion saludable no debe ser solo del
nifio. Asimismo, apunta que las conse-
cuencias o efectos adversos de los corti-
coides se pueden minimizar con la ayuda
de un nutricionista.l’.



REHABILITACION
FisiCA

Trabajar lo funcional para
una plena insercion social

La kinesiologia se enfoca en lograr la independencia en las actividades cotidianas,
con una buena calidad de vida.

de las enfermedades reumaticas

debido a la inflamacion articular
y al dolor que produce, se sabe que mu-
chas veces los niflos o adolescentes no
pueden asistir al colegio y, obviamente,
no es una situacion conveniente.
En este sentido, una pieza clave del trata-
miento multidisciplinario es la rehabili-
tacion kinésica, ya que apunta a mejorar
su calidad de vida e insercion social.
Durante la rehabilitacion se fijan diver-
sos objetivos que confluyen en “lograr
la mayor integracion social del nifio/a o
adolescente, que recuperen la indepen-
dencia en actividades de la vida diaria,
que puedan asistir a la escuela, realizar
juegos activos y participar en educacion
fisica como en actividades extraescola-
res”, explica Paula Romina Abraham, li-
cenciada en Kinesiologia y Fisioterapia.
Los nifios llegan a los kinesiologos deri-
vados por el reumatologo. Los especia-
listas en la rehabilitacion fisica realizan
una valoracion funcional donde toman
en cuenta como impacta la enfermedad
en las actividades de la vida diaria; a par-
tir de alli, plantean el tratamiento kiné-
sicoy se establece si hara falta algun tipo
de equipamiento.
“La rehabilitacion en terapia fisica sera
mas intensiva (todos los dias 0 2 a 3 ve-
ces por semana en la enfermedad activa)
o solo controles (mensuales, bimestrales
en el caso de la enfermedad en remi-
sion)”, explica la especialista. Asimismo,
remarca que “en todas las ocasiones, para

Entre otras posibles consecuencias

el éxito del tratamiento es indispensable
el acompanamiento de la familia y/o per-
sona a cargo del nifio/a o adolescente”.
Esto es asi porque también se plantea
un plan de ejercicios en el hogar y fre-
cuentemente requiere supervision de un
adulto para asegurarse que esté correcta-
mente realizado. I?.

METAS KINESICAS

° Mejorar-mantener la mo-
vilidad articular y la fuerza
muscular.

° Prevenir y mejorar el rango
en el caso de contracturas,
retracciones y/o deformida-

des instaladas. ¢ Otras

° Manejo del dolor, el edema
y la rigidez matinal.

° Proteger las articulaciones

° Ensefar estrategias para
mantener una postura
adecuada

pag. 9 ‘ Peu_magazine



Las enfermedades
reumaticas en la infancia

La mas frecuente es la artritis idiopatica juvenil, pero también se
presentan otras como lupus. Es clave la deteccion por parte de los
pediatras para realizar un tratamiento precoz.

e las enfermedades reumatologicas en
la infancia, la artritis idiopatica juvenil
(AlJ) es la mas frecuente. Se trata de una
patologia inflamatoria y cronica.

También pueden presentarse otras
como el lupus eritematoso sistémico, la
fiebre reumatica, la vasculitis, las mio-
patias inflamatorias, la esclerodermia y
los dolores muscoloesqueléticos.

Las AlJ comprenden siete categorias (la
séptima inclasificable) de acuerdo a los
sintomas variables con que comienzan.
Asi, se puede tratar de inflamacion y
dolor en: una rodilla (oligoarticular);
en articulaciones grandes y pequefias
en forma simétrica (poliarticular); con
erupciones en la piel, picos de fiebre y
dolor articular (sistémica); en articula-
ciones asimétricas y periféricas con in-
flamacion de los tejidos donde se inser-
tan los huesos; y artritis asimétrica con

ESQUEMA DEL TIPO DE AFECTACION

9 9¢

o
o

k J < -
Oligoarticular Poliarticular Poliarticular Sistémica Artritis relaciona-  Artritis psoriasica
FR Negativo FR Positivo da con entesitis

Peumagazine pag. 10



inflamacion de un dedo de mano o pie y
psoriasis.

En cuanto al diagnéstico, Graciela Es-
pada, reumatologa infantil referente en
el area, resaltd que es eminentemente
clinico. Se puede hablar de AlJ cuando,
habiendo descartado otras patologias, la
artritis persiste entre seis y ocho sema-
nas en una o multiples articulaciones.
Primero, se debe descartar otras enfer-
medades infecciosas o malignas, como
la leucemia. Una vez excluidos estos si-
muladores, el profesional debe pensar
que esta ante un caso de artritis y de-
rivar rapidamente al reumatélogo para
empezar el tratamiento. Por eso, cobra
vital importancia la formacion de los
pediatras, quienes, en palabras de Espa-
da, “deben aprender a revisar el aparato
musculo esquelético y a detectar infla-

Artritis reactiva
Autoinflamatorias Vasculitis

Artritis cronicas

Miopatias inflamatorias

Fiebre reumatica

Esclerodermia

macion articular”. “Uno lo detecta ya sea
porque el paciente tiene tumefaccion,
dolor o limitacion en una articulacion,
y una vez que el pediatra reconocioé una
artritis, tiene una emergencia”, asi de
contundente es la especialista. Esto se
debe a que, si se comienza de manera
temprana con el tratamiento, se podria
llegar antes a la remision, se optimiza el
crecimiento y el desarrollo del paciente,
se mejora su calidad de vida y se maxi-
miza su funcion fisica.

COMO APLACAR LA INFLAMACION

Esta patologia es mas frecuente en nifias
Yy no conoce de razas, regiones geografi-
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Dolor, hinchazén y
aumento de calor en
las articulaciones con

rigidez y dificultad

para realizar los
movimientos

Inflamacion de las
entesis (en artritis
asociada a entesitis)

Cambios de humor
e irritabilidad

Dolor y rigidez
al levantarse
Fiebre

Dolory
enrojecimiento
del ojo

Dolor en el pecho
o en el costado

o

Cansancio y
disminucion del
nivel de actividad

Pérdida
de peso

Manchas
en la piel

cas ni de edades. En lineas generales se
puede hablar de “picos”, que se ubican en
la primera infancia y en la adolescencia;
no obstante, la AlJ puede existir desde el
primer ano de vida.

A lo largo del tratamiento, hay dos pila-
res: la familia y el equipo médico. El reu-
matologo trata al nifio y a su familia. “El
papa tiene que entender lo que estamos
haciendo”, asegura la profesional. Sobre
el segundo punto, sostuvo que es funda-
mental un trabajo interdisciplinario. A
modo de ejemplo, sefiala: “Hay que co-
municarse con el pediatra para que sepa
que el nino tiene que tener las vacunas
completas y que llegado el invierno tie-
ne que aplicarse la antigripal todos los
anos”.

En pediatria se utiliza el metotrexato,
una droga que tiene cuarenta anos de
uso, y que Espada define como el “estan-
dar de oro”. El éxito depende de cuando
se comienza el tratamiento. “Cuanto an-
tes, mas rapida es la respuesta”, asegu-
ra la reumatologa. Seis de cada diez pa-

Pilares del tratamiento:

la familia y el equipo médico.

D)
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SINTOMAS DE SOSPECHA

Las siguientes sefiales predicen una
posible AlJ:

* Rigidez matinal

* No poder tomar una taza ni atarse
cordones ni pasar botones.

* Letra rara

* Renguear

cientes, son tratados con esta droga. Sin
embargo, para quienes no responden al
metotrexato, no lo toleran o sufren efec-
tos adversos, existen otras alternativas
farmacologicas: los agentes biologicos.
“Estas son drogas creadas por la ingenie-
ria genética y dirigidas a blancos tera-
péuticos. En pediatria, tienen indicacio-
nes precisas”, remarca. A su vez, quienes
si toleran el metotrexato pero presentan,
por ejemplo, una rodilla inflamada, son
tratados con infiltraciones intraarticula-
res de corticoides.

En cuanto a la remision, la profesional
apunta que algunas formas de la AlJ tie-
nen mayores posibilidades de entrar en
inactividad clinica que otras. Y aclara
que se habla de remision cuando es “cero
inflamacion, cero fiebre, cero artritis o
una minima cantidad de inflamacion”.
Una vez que se logro este objetivo, hay
que sostener la medicacion, al menos,
por dos anos. “Si se le saca la droga tem-
pranamente, las posibilidades de recai-
das son mayores”, sentencia.

EL ROL DE LA FAMILIA

La especialista recuerda un estudio lleva-
do a cabo en Europa, en el cual se revelo
que los pacientes que tienen AlJ, presen-
taban los siguientes sintomas, aun antes
de su diagnostico: rigidez a la mafiana,
imposibilidad de prensar una taza, no
poder atarse los cordones o botones, pre-
sentar una letra rara o cojear durante un
buen tiempo.

Por eso, es importante ensefarle a los
papas que si sus hijos se quejan de do-
lores en el sistema musculo esquelético,
hay que llevarlos al pediatra para que
evalte si hay o no artritis. °.



INVESTIGACION

Impacto de Covid en ninos
con enfermedades reumaticas

Al estudio lo impulsa la SAR y hasta el momento se sabe que la
mayoria de los pacientes tuvo infecciones leves, con seguimiento
ambulatorio.

racticamente se cuentan con los
Pdedos de una mano los paises que
tienen datos de como afecta la Co-
vid y como transcurre el tratamiento en
ninos y adolescentes con enfermedades
reumaticas.
En ese sentido, Argentina es
pionera en Latinoameérica
con un registro propio #
que alberga datos de #
70 pacientes y que
fue  presentado
en el Simposio de
Otono de Reuma-
tologia que se rea-
liz6 en Coérdoba,
en mayo pasado.
El Grupo de Estu-
dio de Pediatria
(GESARp) de la So-
ciedad Argentina de
Reumatologia promo-
vi6 dicho seguimiento
en diciembre de 2021 y se
lleva adelante en su Unidad de
Investigacion.
“El objetivo del estudio es conocer el
impacto de la infeccion con el virus
Sars-CoV-2 en las enfermedades reu-
maticas y/o inmunomediadas en ni-
fios, que pueden estar expuestos 0 no a
medicacion inmunosupresora”, explica
Marcela Alvarez, una de las reumatoélo-
gas pediatras que coordina el trabajo.
“La artritis idiopatica juvenil (AlJ) y el
lupus, son las enfermedades mas preva-
lentes en pediatria y de las que mas re-
gistro tenemos”, agrega la especialista.

Los primeros resultados sobre los 70
pacientes registrados, arrojaron que:
fueron hospitalizados alrededor del
15 por ciento, de donde se desprende
que la mayoria de los nifios no requi-
ri6 internacion. Los motivos para in-
ternar fueron fiebre persis-
tente o neumonia.
* # Otro dato importan-
te es que los que se
internaron tenian
una enfermedad
reumatica activa
0 estaban en tra-
tamiento con al-
tas dosis de corti-
coides y ninguno
requirié  terapia
intensiva.
En general, los pa-
cientes tuvieron in-
fecciones leves y se
hizo seguimiento ambu-
latorio.
Hasta el momento, el 5 por ciento
de los nifos se reinfecté con Covid.

IMPORTANTE, VACUNAR

A la vez, la reumat6loga remarcod que
es necesario tener las vacunas al dia
para personas inmunosuprimidas, entre
ellas, las que protegen contra Covid, gri-
pe y heumococo.

También se refirié a que cuando los chi-
cos “tienen fiebre, resfrio o algin cua-
dro respiratorio, es necesario que con-
sulten con su pediatra de cabecera”. 2.

EN CIFRAS

70

pacientes
registrados

15%

fueron
hospitalizados

0%
de los nifios

necesité
terapia intensiva

0]

5%

de los niilos
se reinfecto

Argentina es
pionera con un
registro propio
de nifios con
enfermedades
reumaticas y
Covid.
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LENTES
DEL FUTURO

La reumatologia pediatrica
tiene peso en la SAR

N En pocos anos, los especialistas
SR de ninos lograron espacios y

| UNSAR i A reconocimiento en la entidad
' : que los nuclea.

tria cont6é con disertantes extranjeros
durante el Congreso”.

Con la actual gestion, a cargo de Maria
Celina de la Vega, esa jerarquizacion se
refleja en la inclusion dentro de la Co-
mision Directiva de un representante
reumatologo pediatra. Asimismo, en el
aspecto cientifico y de exposicion, “la

‘ ‘ E n 8 afos, la Sociedad Argentina de  pediatria quedo incluida en el marco glo-
Reumatologia (SAR) logr6 visibili- bal del Congreso Argentino desde 2021,

La pediatria zar y brindar un espacio a los reu-  combinando charlas de interés conjunto

quedd incluida en matologos pediatras equiparable al de  para todos”, explica.

el marco global los “clasicos” especialistas.

del Congreso La iniciativa llegé de la mano de las ca- CON REGISTRO PROPIO

Argentino desde - . .
. ven rofesionales, ie-
2021, combinando madas de jovenes profesionales, quie

charlas de interés nes se fueron abriendo camino desde  Un aspecto importante en este desa-
conjunto para 2014, “cuando estaba la doctora Gra-  rrollo, fue el lanzamiento del primer
todos”. ciela Espada”, cuenta Javier Farfan, res-  registro del pais sobre pacientes pe-
ponsable de la Seccion Reumatologia diatricos con enfermedad reumatica
Infantil del Hospital Materno Infantil y Covid, a fines de 2021. El estudio se
de Salta. realiza en el marco de la Unidad de In-
En 2017 la pediatria tuvo un espacio des- vestigacion de la SAR, conocida como
tacado durante el Congreso Argentino de UNISAR.

Reumatologia. “A ese puntapié lodiouna  Asimismo, la SAR incentiva a los pedia-
generacion intermedia que plante6 reali-  tras a desarrollar cursos de capacitacion
zar una jornada en el marco del congre- como parte de un plan de educacion
so”, recuerda Farfan, hoy representante continua y cuenta con Delfor Giacomo-
de los reumatologos pediatras dentro de  ne como representante en el Comité de
la Comision Directiva de la SAR. Educacion a Pacientes.

Con esas bases, tuvieron un desarrollo  “Podemos decir que la pediatria hoy for-
“exponencial”, en palabras de Farfan. ma parte de la SAR como una entidad
Entre los aspectos que destaca, esta el ~ con protagonismo y reconocida por la
protagonismo que lograron durante la reumatologia de la Argentina”, concluye
gestion de César Graf, “cuando la pedia-  Farfan. I>.
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rtritis idiopatica juvenil (AlJ), lu-

pus eritematoso sistémico, pur-

pura de Schonlein-Henoch o la
enfermedad de Kawasaki son las patolo-
gias reumaticas mas frecuentes durante
la nifiez, con un proceso de diagnostico
y tratamiento propios de la atenciéon pe-
diatrica. Pero cuando los chicos llegan a
la adolescencia, se presenta un momen-
to sensible al tener que cambiar de reu-
matologo de nifnos al de adultos.
Precisamente, es en la adolescencia
cuando se vuelve mas frecuente la in-
terrupcion de los tratamientos, por eso
es tan importante que el cuerpo médico
esté atento al seguimiento.

Dra. Carmen De Cunto

El acompanamiento del
reumatologo infantil

es fundamental para evitar
que los adolescentes
abandonen el tratamiento.

“Hay lugares que en la adolescencia ex-
pulsan a los pacientes a la atencion de
adultos, pero no siempre estan prepa-
rados”, lamenta Carmen De Cunto, reu-
matologa pediatra del Hospital Italiano
de Buenos Aires y coordinadora del Pro-
grama de Transiciobn de Pediatria a la
Medicina del Adulto en esa institucion.
Agrega que “a medida que van creciendo
tenemos que volver a darles informa-
cion, explicarles el porqué de las medi-
caciones e indicaciones que les damos,
es importante contenerlos y brindarles
confianza”.

La médica describe que la transicion se
maneja realizando una consulta conjun-
ta entre especialistas de nifios y de adul-
tos, se repasa la historia clinica y deciden
con el paciente y su familia, cuando sera
el primer turno en atencion de adultos.
De Cunto aclara que, mas alla de la edad,
se busca un momento en el que la enfer-
medad esté en calma, y que los reuma-
tologos pediatras contintian un tiempo
en contacto para decisiones importantes
como un cambio de medicacion. “Por un
afo o menos, la atenciéon se hace en for-
ma conjunta para dar mas confianza y
tranquilidad al paciente”, asegura.

Y concluye: “Participar de las decisiones
y sentirse acompanados son clave en la
consolidacion, seguimiento y adherencia
al tratamiento cuando pasan a atencion
de adultos”. 7.

Por un afio

0 menos, la
atencion se

hace en forma
conjunta para dar
mas confianzay
tranquilidad al
paciente”.

Participar de
las decisiones
y sentirse
acompaifados
son clave en la
consolidacion
y adherencia al
tratamiento”.

')
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HISTORIAS
VERDADERAS

Agustina, con
“nueva vida”,
disfrutando en la
naturaleza.

De pequeiia, con
una enfermedad
reumatica muy
rara, pero sin
diagnostico ni
tratamiento
correcto.
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“Con la medicacion
correcta, mi vida giro
180 grados”

Agustina Rodriguez Cisneros padece HISD, una enfermedad muy
rara. Después de 32 anos de diagnosticos errados, pudo ponerle

nombre a lo que le pasaba.

gustina Rodriguez Cisneros es cor-
Adobesa, tiene 34 afios y hace trein-

ta y dos que padece sindrome de
hiperinmunoglobulinemia D (HISD), una
enfermedad reumatica poco frecuente,
pero hace tan solo dos afnos pudo llegar a
su diagnostico. Se estima que en el mun-
do, 200 personas tienen esta valoracion
médica.
Todo comenzé cuando a los once me-
ses de vida manifest6 crisis de fiebre y
los andlisis de sangre arrojaron valores
llamativos. Segun cont6, al comienzo
pensaron que era una artrosis poco fre-
cuente, porque con el correr del tiempo
comenzoO a tener artritis en articulacio-
nes grandes y urticarias. Mensualmen-
te tenia brotes que duraban cinco dias.
Al llegar a la adolescencia, los sintomas
cambiaron y comenzé a tener dolores

abdominales y problemas ginecolégicos.
“Mis papas me llevaron a todos los mé-
dicos habidos y por haber. Desde médi-
cos del espacio hasta a los que alinean
chakras”, ironizoé. Y agrego6: “Fue muy di-
ficil transitar la enfermedad sin un diag-
noéstico que avalara todo lo que yo sentia
y lo que mis papas explicaban y veian”.

DIAGNOSTICO Y MEJORIA RADICAL

Agustina recordd como fue la visita al
médico que dio en la tecla. “Llegué al con-
sultorio del doctor en el Hospital Privado
de Cérdoba con un bibliorato”. Luego de
revisar todos los estudios, el profesional
le comento6 sobre un proyecto nacional
que financiaba una serie de analisis de
todas las enfermedades autoinmunes.
Sin dudarlo, la cordobesa se anot6 y asi
fue como lleg6 al diagnodstico de HISD.
“Con la medicacion correcta, mi vida dio
un giro de 180 grados”, afirmo la pacien-
te. Y agrego: “Al tener el tratamiento ade-
cuado, todo lo que estaba mal, ahora esta
bien. Por ejemplo, tenia mal la tiroides y
debia tomar T4. Ahora la dejé y el control
me dio bien”. 7.

Mis papas me llevaron
“ a médicos del espacio
y a los que alinean chakras”.



CURIOSIDADES

/Sabias que...

las vacunas son
la mayor conquista
de la medicina?

Tanto la pandemia de COVID-19 como
ahora, la aparicion de contagios de la
viruela del mono, reafirman que las
vacunas salvan vidas.

Desde el siglo 18, en que se descubrio la
primera vacuna, precisamente contra la
viruela, se evitan millones de muertes
por enfermedades infecciosas.

Y todo comenzo6 cuando el médico
inglés, Edward Jenner, tomo en cuenta
las pistas que le habia comentado una
ordefiadora.

Qarah Nelmeg, una ordenadora de vacag, le dijo a
Edward Jenner que ella nunca contraerfa viruela ya
que habia tenido viruela bovina.

El medico recordo el
comentario de la campegina
cuando atendio al nifo
Jameg Phipps: emprendi6 eu
experimento inoculandole una
muestra de ﬁ)ue de una de lag
pagtulag de la orderiadora.

El pequeno Jameg ge enfermd
de viruela bovina.

llustraciones:

Dra. Evangelina
Miretti
|

Luego fue inoculado con
costrag de una paciente

con viruela y regulto estar
protegido de la viruela humana.

Y hoy eabemog que la vacuna
antivaritlica protege en un
85% contra la viruela del
mMono.
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POR VERONICA SAURIT
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POR VERONICA SAURIT Y EVANGELINA MIRETTI
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Informacién claray segura
desarrollada y supervisada
por el cuerpo medico de la SAR
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La comunidad reumatologica J Interaccién entre pacientes
mas grande de Latinoamérica. Vet ROl

Sé parte de esta red virtual \
donde encontraras respuestas reales 4

sobre tu enfermedad. '\e-’ A
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