f:".—

*-\F\-l
Q{'? paediatric
] " - rheumatalogy
] X europaan
X E society

www.printo.it/pediatric-rheumatology/MX/intro

Espondiloartritis Juvenil/Artritis Relacionada Con
Entesitis (EPA)/ARE)
Versién de 2016

3. VIDA COTIDIANA

3.1 ¢Cémo puede afectar la enfermedad a la vida cotidiana del
nino y de su familia?

Durante los periodos de artritis activa, casi todos los nifios
experimentaran limitaciones en su vida cotidiana. Puesto que las
extremidades inferiores suelen verse afectadas, tanto caminar como la
practica de deportes son las actividades que se encuentran afectadas
con mayor frecuencia por la enfermedad. Una actitud positiva de los
padres, que apoyen y animen al nifno a que sea independiente y
fisicamente activo, es extremadamente valiosa para superar las
dificultades relacionadas con la enfermedad, hacer frente con éxito a la
relacién con los compaferos y desarrollar una personalidad
independiente y equilibrada. Si la familia no puede soportar la carga o
ve dificil hacer frente a la enfermedad, es necesario el apoyo
psicoldgico. Los progenitores deben apoyar a su hijo en los ejercicios de
fisioterapia y animarle a tomar los medicamentos que se le han
recetado.

3.2 ¢Qué ocurre con la escuela?

Existen unos pocos factores que pueden causar problemas a la hora de
asistir a la escuela: dificultad para caminar, menor resistencia al
cansancio, dolor o rigidez. Por tanto, es importante explicar a los
maestros las posibles necesidades del nino: mesas adecuadas,
movimientos regulares durante las horas de clase para evitar la rigidez
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articular, accesos adecuados, eliminacién de obstaculos, etc. Siempre
que sea posible, los pacientes deben participar en las clases de
educaciodn fisica. En este caso, deben tenerse en cuenta las mismas
consideraciones comentadas anteriormente en términos de actividades
deportivas. Una vez la enfermedad esté bien controlada, el nifilo no
debe tener problemas para participar en las mismas actividades que
sus companeros sanos.

La escuela para un nifo es lo mismo que el trabajo para un adulto: un
lugar donde aprende a ser una persona productiva e independiente. Los
progenitores y los maestros deben hacer todo lo posible para permitir
que el nino participe en las actividades escolares de un modo normal,
para que el nino tenga éxito académico y para que los adultos y
companeros lo aprecien y acepten.

3.3 éQué ocurre con los deportes?

Practicar deportes es un aspecto esencial de la vida cotidiana de un
nifo normal. Se recomiendan los deportes en los que el estrés
mecanico (sobrecarga) para las articulaciones se encuentre ausente o
sea minimo, como la natacién o montar en bici.

3.4 éQué ocurre con la dieta?

No existen pruebas de que la dieta pueda influir en la enfermedad. En
general, el nino debe sequir una dieta equilibrada y normal para su
edad. Debe evitarse comer en exceso en los pacientes que toman
corticoesteroides porque estos farmacos pueden aumentar el apetito.

3.5 ¢Puede influir el clima en la evolucion de la enfermedad?
No existen pruebas de que el clima pueda afectar a las manifestaciones
de la enfermedad.

3.6 éPuede vacunarse al nino?

Puesto que la mayoria de los pacientes reciben tratamiento con AINE o
sulfasalazina, puede seguirse un programa normal de vacunacion. Un
paciente que esté tratandose con altas dosis de corticoesteroides o
farmacos bioldgicos debe evitar las vacunas con virus atenuados (como
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la vacuna contra la rubéola, las paperas, la parotiditis y la poliomielitis
[polio Sabin]). Por tanto, estas deben posponerse debido al posible
riesgo de que las infecciones se diseminen como consecuencia de la
reduccion en las defensas del sistema inmunitario. Pueden
administrarse las vacunas que no contengan virus atenuados, sino
solamente proteinas (antitetanica, antidiftérica, antipoliomielitica [polio
Salk], antihepatitis B, anti-tos ferina, antineumocécina,
antimeningocécica). En teoria, la inmunodepresién también puede
reducir o cancelar el efecto de una vacuna.

3.7 ¢Qué ocurre con la vida sexual, el embarazo y la
anticoncepcion?

No existen restricciones sobre la actividad sexual o el embarazo como
consecuencia de la enfermedad. Sin embargo, los pacientes que tomen
medicamentos siempre deben tener mucho cuidado con los posibles
efectos toxicos de estos farmacos sobre la fertilidad o el feto. Para los
padres, no existe ningln motivo para evitar tener mas niflos, a pesar de
los aspectos genéticos de la enfermedad. La enfermedad no es letal e
incluso si los factores genéticos que la predisponen pudiesen
heredarse, existen muchas opciones de que los hermanos no
desarrollen ninguna forma de EpAJ-ARE.

3.8 ¢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. El tratamiento para estas clases
de enfermedades en la infancia ha mejorado de un modo considerable
durante los ultimos afios. En la actualidad, el uso combinado de
tratamiento farmacoldgico y rehabilitacién puede evitar el dafo
articular en la inmensa mayoria de los pacientes.
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