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Resumen

Los adolescentes con enfermedades reumatoldgicas deben tratarse de una forma holistica,
abordando en las consultas aspectos no solo fisicos sino también psicosociales y educacio-
nales. Es fundamental para el pediatra reumatélogo o el reumatélogo conocer las peculia-
ridades de esta etapa del crecimiento y atender a las necesidades propias de esta edad.
Debemos tener en cuenta que estos pacientes tienen con mas frecuencia problemas de
salud mental que pueden condicionar su evolucién clinica y su futuro a largo plazo. Hay que
abordar temas fundamentales como la salud sexual y reproductiva y la adherencia terapéu-
tica en la consulta, sin olvidar de la atencién a las familias que también se ven afectadas por
la enfermedad croénica.

Palabras clave: Reumatologia pedidtrica; Salud mental; Salud sexual; Reumatologia juvenil;
Psicosocial.

Abstract

Adolescents with rheumatologic diseases should be treated in a holistic manner, addressing
not only physical but also psychosocial and educational aspects in consultations. Under-
standing the peculiarities of this stage of growth and addressing the needs of this age group
is essential for the pediatric rheumatologist or rheumatologist. The fact that these patients
are more likely to have mental health problems should not be disregarded. These prob-
lems can affect their clinical progress and their long-term prognosis. Fundamental issues
such as sexual and reproductive health and adherence to treatment need to be addressed,
without forgetting to care for the families who will also be affected by the chronic disease.

Key words: Pediatric rheumatology; Mental health; Sexual health; Juvenile rheumatology; Psy-
chosocial.

Introduccion

Los adolescentes con enfermedades reumatolégicas suponen un grupo con caracteristicas es-
pecificas por la etapa vital que estan atravesando, mientras padecen una enfermedad reuma-
tolégica, activa o no, crénica y potencialmente limitante que puede condicionar tanto su &mbito
personal, familiar, educacional como social. Esta etapa puede tener un impacto también en la
evolucion de la enfermedad por aspectos como la adherencia terapéutica.

Dentro de las enfermedades reumatoldgicas que afectan a la infancia/adolescencia, las que mas
publicaciones concentran en los estudios cualitativos son: la artritis idiopatica juvenil (Al)), el lu-
pus eritematoso sistémico (LES) y la dermatomiositis juvenil (DM)J). Sin embargo, no hay que olvi-
dar a los adolescentes con sindromes de amplificacion dolorosa u otras enfermedades como los
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sindromes autoinflamatorios o, por ejemplo, otras enfermedades autoinmunes (Sd de Sjogren,
esclerosis sistémica, vasculitis, morfea, otras miopatias inflamatorias...).

El impacto de la enfermedad reumatoldgica en un adolescente se puede dividir en aspectos mé-
dicos y psicosociales como veremos a continuacion.

Aspectos médicos

Padecer una enfermedad crénica reumatolédgica desde la infancia y durante la adolescencia
puede condicionar varios aspectos médicos: fisicos (dolor, secuelas, efectos secundarios de los
tratamientos), sexuales (riesgo de Infecciones de transmisién sexual, embarazo no deseado) y
adherencia terapéutica, entre otros.

Aspectos fisicos

Estos pacientes en algunos casos tienen que convivir con el dolor tanto de forma crénica como
transitoria (al diagndstico o durante los brotes). Las consecuencias del dolor no estan bien estu-
diadas en estos adolescentes a pesar de que hay estudios que evidencian que puede tener un
impacto muy negativo en diferentes ambitos de su vida. Un estudio reciente demostré que la
mitad de los adultos jévenes con AlJ tenian alguna interferencia en su vida a causa del dolor por
su enfermedad. Una mayor intensidad del dolor se relacioné con mas ansiedad, mas discapaci-
dad y peor actividad en el tiempo libre®™. El dolor como factor predictivo de una mala calidad de
vida relacionada con la salud en nifios con AlJ ha sido ampliamente estudiado. En un estudio de
PRINTO (Paediatric Rheumatology INternational Trials Organisation) se identificaron el dolor y la
discapacidad como factores determinantes del bienestar psicosocial®.

Desde la llegada de los farmacos biolégicos el control de la enfermedad es mucho mejor. Existe
un porcentaje de pacientes que no alcanza la remisién completa o que no puede acceder a todos
los farmacos disponibles, dependiendo de factores socioeconémicos y demograficos, esto de-
terminaria en Ultimo caso la posible presencia de secuelas que podria limitar de forma drastica
el resto de su vida. Las secuelas se pueden producir tanto a nivel de aparato locomotor, con
limitacién de la movilidad, discrepancia de longitud, talla baja, etc. como por mal control de la
afectacién extraarticular como la ocular o secundarias a los tratamientos (estrias).

Los pacientes con uveitis asociada a Al) tienen peor calidad de vida y funciéon en comparacién
con los que no padecian uveitis. Se ha descrito un riesgo aumentado en estos pacientes de pre-
sentar factores de riesgo cardiovascular a una edad temprana. Los nifios con uveitis tienen un
IMC mas elevado, una menor capacidad cardiorrespiratoria y son menos activos fisicamente en
comparacion con sus compafieros sanos®. Esto tiene unas implicaciones fisicas claras, pero tam-
bién psicolégicas.

La era de los biolégicos ha revolucionado el manejo de las enfermedades inflamatorias, no obs-
tante, se continlan empleando farmacos asociados a mucha comorbilidad como los esteroides,
principalmente en situaciones que comprometen la vida de los pacientes, como por ejemplo, la
afectacién grave en las vasculitis o la nefritis lUpica. Existe una tendencia a minimizar el uso de
este farmaco utilizando otros farmacos desde el inicio y disminuyendo la dosis acumulada, pau-
tando esteroides en forma de bolos intravenosos que permite un mejor control de la enfermedad
inicialmente y disminuir el tiempo de tratamiento. Los efectos de los esteroides son ampliamente
conocidos, en pacientes en edad de crecimiento aun lo son mas ya que pueden condicionar una
talla baja, osteoporosis, estrias ademas de un sd de Cushing con su caracteristica cara de luna
llenay la distribucién de la grasa tanto en el abdomen como en la regién superior de la espalda.
Pueden producir cambios animicos, nerviosismo e insomnio, falta de concentracién y en el caso
de los adolescentes estos cambios fisicos y psicoldgicos pueden derivar en una mala adherencia
terapéutica e incluso en un abandono de la medicacién que puede tener unas consecuencias
irreversibles en el prondstico®.

El tratamiento con metotrexato es el tratamiento de eleccidn inicial en la AlJ y en otras muchas
enfermedades reumatoldgicas de inicio en edad pediatrica. Un porcentaje elevado de pacien-
tes presenta efectos adversos, fundamentalmente digestivos, que pueden llevar a suspender
la medicacién®.
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Salud sexual, embarazo y anticoncepcion

A medida que el nifio avanza en la adolescencia y madura hasta convertirse en un adulto joven,
se enfrenta a nuevos retos en relacién con su enfermedad reumatica y las posibles implicaciones
en su vida diariay en su salud reproductiva y sexual. La salud sexual y la satisfaccién con la propia
vida sexual contribuyen en gran medida a la calidad de vida en general, por lo que deberia ser
una parte rutinaria de la evaluacion de los pacientes®.

Es un tema que hay que abordar en las consultas médicas y probablemente el lugar indicado sea
la consulta de transicion pediatrica.

En una encuesta reciente realizada en Francia a pacientes con AlJ, la mitad de los pacientes creia
que su enfermedad reumatoldgica afectaba a sus relaciones sentimentales; los resultados eran
menos claros en el caso de su actividad sexual. La mayoria identificaron varios factores que limi-
taban sus relaciones como la verguenza corporal, la baja autoestima, la fatiga, el dolor y que los
pacientes con Al] se sentian mas maduros que sus compafieros. Tanto los pacientes como sus
padres creian que sus médicos debian ser mas proactivos abordando este tema®.

Para los pacientes (sobre todo las pacientes) adolescentes con enfermedades reumatolégicas
y sus padres toda la esfera de la sexualidad supone un motivo de preocupacién. En un estudio
reciente publicaron que todos los participantes, independientemente de su diagnéstico, medica-
cion, actividad sexual actual o intencién de tener hijos, expresaron su preocupacién por el efecto
de su enfermedad reumatica y la medicacién sobre los riesgos para la madre y el nifio durante y
después del embarazo, y la obtencién de métodos anticonceptivos seguros y eficaces. En general,
reclamaban mas informacién acerca de la salud reproductiva en las consultas de reumatologia®.

Los pocos datos que existen en poblacién con enfermedades de inicio en la infancia indican
que una gran proporcion de pacientes con AlJ expresaron disfuncién sexual relacionada con la
enfermedad. La afectacion de la cadera es la que mas limita las relaciones sexuales, asi como la
temporomandibular. En el caso del sd de Sjogren (primario o secundario a otras enfermedades
reumatolégicas), la sequedad oral y vaginal pueden asociar disfunciéon sexual y dolor. Los me-
dicamentos que provocan hirsutismo, caida del cabello, acné o aumento de peso, afectan a la
autoestima y es conocido que los corticosteroides disminuyen la libido®.

Infecciones de transmision sexual (ITS)

Dentro de la salud sexual es fundamental hablar de las ITS, sobre todo en los grupos de pacientes
que reciben medicacién inmunosupresora y, como veremos, en pacientes con determinadas en-
fermedades reumaticas como el LES. Importantes secuelas en la fertilidad, el embarazo y estigma
social, ademas patologias como la enfermedad inflamatoria pélvica pueden ser una consecuen-
ciade una ITSy es un tema que hay explicar detenidamente a estos pacientes®.

Dentro de las ITS, las mas prevalentes (aunque varia segun el pais) incluyen Treponema pallidum
(sifilis), Neisseria gonorrhoeae, Chlamydia trachomatis, Trichomonas vaginalis, hepatitis B, virus her-
pes simple (VHS), virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) y virus del papiloma humano (VPH).
En algunos paises como Estados Unidos, donde las tasas de embarazo adolescente han disminui-
do en los ultimos afios debido a la mayor disponibilidad de anticonceptivos, las tasas de ITS han
aumentado paraddéjicamente®.

La gonorrea, clamidia y tricomoniasis son ITS que ocurren con mas frecuencia en jévenes. Es mas
frecuente en mujeres y suele cursar de forma sintomatica. Las tres enfermedades se asocian a
enfermedad inflamatoria pélvica y son una causa importante de infertilidad tanto en mujeres
como en hombres.

La evaluacion de estas ITS es importante desde el punto de vista diagndstico, tanto la artritis
gonocdcica como la relacionada con la clamidia se asocian a HLA-B27. La artritis reactiva adqui-
rida por via sexual suele ser autolimitada, aunque un pequefio porcentaje de pacientes pueden
recurrir o cronificarse.

El virus herpes simple puede activarse en pacientes con enfermedad activa (LES) o tratamiento
inmunosupresor®.
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El Virus de Papiloma Humano (VPH) infecta a 14 millones de personas al afio. Por edad, el
33 % de las mujeres de 14 a 19 afios y el 54 % de las de 20 a 24 afios estan infectadas por una
cepa del VPH®. La incidencia de infecciones persistentes por VPH, asociadas al riesgo de desa-
rrollar neoplasia cervical, es mayor en pacientes con LES y otras enfermedades autoinmunes
que en mujeres sanas®. Es tipicamente asintomatico, sigue un curso indolente y es el agente
causal de mas del 90 % de los canceres cervicales. La vacunacién contra el VPH es eficaz y se
recomienda en todos los nifios y nifias de 11 a 12 afios, en el caso de los inmunodeprimidos, se
recomiendan en vez de dos, tres dosis. La vacunacién contra el VPH es segura e inmundgena
en pacientes pediatricos con AlJ y LES®, aunque los farmacos pueden influir en esta eficacia de
las vacunas, como el micofenolato de mofetil y las dosis bajas de esteroides®?. Las pacientes
con enfermedades reumatolégicas son mas susceptibles por la propia enfermedad, por la baja
tasa de vacunadas/os y por la iatrogenia de los tratamientos.

Embarazo

El embarazo adolescente ha disminuido en la Ultima década; sin embargo, existen disparidades
raciales y étnicas, con mayor tasa de natalidad y de abortos entre las adolescentes negras e his-
panas, especialmente entre las que padecen enfermedades reumaticas sistémicas mas graves.

Los embarazos que se producen cuando las pacientes aln estan bajo el cuidado de un reumaté-
logo pediatrico suelen desencadenar un traspaso brusco y descoordinado a la unidad de adultos.
Ademas, la interrupcién de los tratamientos puede acarrear brotes de la enfermedad. Es un tema
que preocupa a las pacientes en las consultas, fundamentalmente por la posibilidad de transmitir
la enfermedad a sus hijos, miedo a la capacidad de cuidar a un hijo o de los efectos de los trata-
mientos en los bebes®.

Existen pocos estudios que evallan especificamente los resultados del embarazo en pacientes
con LES juvenil (LES]), por lo que no esta claro si el LESj supone un riesgo adicional para el em-
barazo, ademas de los factores de riesgo bien establecidos de nefritis lUpica, hipertensién, anti-
cuerpos antifosfolipidos, enfermedad activa en el momento de la concepcién y un embarazo no
planificado en pacientes con LES®. Los embarazos en estas pacientes tienen mas probabilidades
de complicaciones como la preeclampsia, parto prematuro, retraso del crecimiento intrauterino,
bajo peso al nacer, muerte fetal y cesarea. La mortalidad materna e infantil también aumenta
significativamente en comparacion a la poblacion general.

Existen algunos estudios sobre los resultados del embarazo en la Alj. Se ha sugerido que las
pacientes con Al] tienen mas probabilidades de sufrir abortos espontaneos, preeclampsia, parto
por cesarea, parto prematuro, hemorragia posparto, bebés con bajo peso al nacer, aumento de
los ingresos en unidades de cuidados intensivos neonatales y aumento de la mortalidad neona-
tal. Por razones poco claras, se ha observado un aumento de las comorbilidades cardiovascula-
res, incluida la hipertension, en pacientes embarazadas con Al). Estos resultados provienen de
estudios poco potentes por lo que no es posible generalizar®.

Se han identificado varios factores que podrian asociarse a complicaciones del embarazo como
parto prematuro, como los corticosteroides y la enfermedad activa antes de la concepcion y
durante el embarazo, por ello siempre hay que insistir en la importancia de realizar una buena
planificacion para evitar estas situaciones en la medida de lo posible. Cada vez tenemos mas da-
tos de seguridad de los farmacos bioldgicos durante los embarazos y esto ha permitido un mejor
control de la enfermedad y, por lo tanto, disminuir los efectos adversos asociados a la actividad
y a otros farmacos.

Aparte de los riesgos inherentes al propio embarazo o a los medicamentos, hay temas especifi-
cos de las enfermedades que merecen ser mencionados como la positividad para anticuerpos
antifosfolipidos (AAF) y anti-Ro y anti-La. El cribado de anticuerpos anti-Ro y anti-La debe realizar-
se en todos los embarazos con enfermedades reumaticas ya que estos anticuerpos atraviesan
la barrera placentaria y pueden dar lugar a lupus neonatal (LN) con afectaciéon potencialmente
grave en el neonato (dermatolégica, hepatica, hematopoyética y bloqueo cardiaco). Deben reali-
zarse ecografias adicionales (16-26 semana si no hay antecedentes de LN, semanal de la semana
16 a la 26 si tiene antecedentes de LN) para detectar los bloqueos cardiacos de forma precoz,
asi como pautar hidroxicloroquina en caso de positividad para anticuerpos anti-Ro y anti-La ya
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que ha demostrado que disminuye el riesgo de bloqueo cardiaco congénito. Es bien conocida la
morbilidad obstétrica en pacientes con sd Antifosfolipido y en las pacientes con AAF positivos.
Es importante solicitarlos en todas las pacientes con enfermedades autoinmunes sistémicas
independientemente de la edad para poder pautar tratamiento en funcién de las recomenda-
ciones para AAF (aspirina a dosis bajas, hidroxicloroquina o heparina de bajo peso molecular
dependiendo de la afectacion).

Tenemos datos posparto pediatricos en Alj, en la que las reagudizaciones posparto se producen
en mas del 75 % de los embarazos con las implicaciones en el cuidado tanto de la madre como
del bebé y de aspectos como la lactancia materna que puede verse afectada por los tratamientos
administrados para la actividad. Es conocido que en el LES puede aumentar la actividad después
del parto, pero no hay estudios especificos en LES;.

Aunque en pacientes adolescentes no es habitual, es importante saber que las técnicas de re-
produccién asistida (TRA), no parecen perjudiciales para los pacientes con enfermedades autoin-
munes preexistentes, aunque esta indicado tomar precauciones en las pacientes con AAF o SAF
establecido, asi como en pacientes con LES®. En adultas jovenes cabe la posibilidad que se quie-
ran someter a un proceso de donacién de évulos y, en ese caso también tendrian que ajustarse
a las recomendaciones establecidas.

Los farmacos teratogénicos actualmente reconocidos y utilizados en reumatologia incluyen la
ciclofosfamida, la leflunomida, el metotrexato y el micofenolato de mofetil. En caso de embarazo
no planificado, un escenario mas probable en los adolescentes, es habitual recomendar la inte-
rrupcion del embarazo por motivos teratogénicos, a pesar de que el riesgo de malformaciones
congénitas es del 25 % o menos para estos medicamentos.

El metotrexato conlleva un riesgo del 10 % de malformaciones congénitas, pero una tasa de
abortos espontaneos cercana al 50 %. No se ha demostrado un efecto negativo sobre la fertili-
dad. Los estudios no muestran efectos a largo plazo sobre la espermatogénesis y no es necesario
interrumpir el metotrexato en los hombres para concebir. Las directrices del ACR recomiendan
que las mujeres suspendan el metotrexato entre 1y 3 meses antes de la concepcion®,

El micofenolato de mofetil no ha demostrado un efecto sobre fertilidad masculina o femeni-
na cuando se utiliza en el tratamiento de enfermedades reumaticas o trasplantes de érganos.
Sin embargo, sabemos que el micofenolato provoca malformaciones congénitas y contribuye al
aborto espontaneo. Seglin datos sobre trasplantes de érganos sélidos, el 45 % de las pacientes
embarazadas que tomaban micofenolato experimentaron un aborto espontaneoy el 22 % de los
nacidos vivos tuvieron malformaciones congénitas. La recomendacién de suspender el micofe-
nolato 3 meses antes de intentar concebir permite la transicion a medicamentos compatibles con
el embarazo y el control de la actividad de la enfermedad.

La leflunomida sigue estando clasificada como medicamento teratogénico. Las recomendaciones
existentes incluyen suspender la medicacidon antes de concebir y, realizar un lavado con colesti-
ramina o carbon vegetalo™.

Existen otros medicamentos utilizados habitualmente en pacientes con enfermedades reumati-
cas que son teratogénicos como los inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina (IECA),
los antagonistas de los receptores de la angiotensina Il (ARA), anticoagulantes, la leflunomida y
la talidomida.

Fertilidad

Afortunadamente, de la creciente lista de medicamentos utilizados para tratar enfermedades
reumaticas pediatricas, muy pocos tienen implicaciones sobre la fertilidad o el embarazo.

La ciclofosfamida es un agente alquilante que induce la apoptosis celular. La infertilidad depende
de la dosis en ambos sexos, pero también de la edad en las mujeres. El 30 % de los pacientes
con LESj que recibieron dosis acumuladas elevadas de ciclofosfamida tienen una reserva ovarica
disminuida, no recuperable.

En el caso de los hombres, se ha establecido un limite de dosis acumulativa inferior a 7,5 g/m?
en oncologia, basandose en los resultados obtenidos en los ensayos clinicos que muestran una
recuperacion del recuento de espermatozoides dentro de ese intervalo.
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Debido a su efecto sobre la espermatogénesis, las recomendaciones sugieren que quienes de-
seen tener un hijo, deben transcurrir 3 meses desde la Ultima dosis de ciclofosfamida hasta la
concepcion.

Es importante plantear la preservacién de évulos o de esperma en estos pacientes antes de
iniciar el tratamiento. En el caso de los hombres es un procedimiento facil y accesible. En las mu-
jeres que necesitan ciclofosfamida por una enfermedad grave activa, el proceso de preservacién
es mas complicado porque implica mas tiempo y tratamientos hormonales; hay veces que no es
posible realizarlo antes del tratamiento.

El uso de sulfasalazina, puede causar azoospermia reversible, no se han detectado problemas
teratogénicos ni de fertilidad femenina.

Los corticosteroides pueden afectan a la fertilidad de varias maneras. Las dosis superiores a 7,5
mg/dia de prednisona se han asociado a un mayor tiempo para lograr embarazo. Estudios recien-
tes no sugieren un aumento del riesgo de malformaciones congénitas, como labio leporino o pa-
ladar hendido, como se habia sefialado anteriormente. El uso de corticosteroides en el embarazo
puede aumentar la incidencia de diabetes gestacional e hipertension. Se considera que las dosis
inferiores a 7,5 son seguras y no suponen un problema para el curso del embarazo.

Los antiinflamatorios no esteroideos (AINE) pueden tener un efecto negativo en la fertilidad, ya
que pueden reducir la ovulacion y la espermiogénesis, ambos reversibles(".

Anticoncepcién

El impacto de un embarazo en una adolescente con una enfermedad reumatoldgica pude ser
muy alto, ademas puede afectar de forma trascendental al resto de su vida por lo que es impres-
cindible abordar el tema de la anticoncepcion. La razén mas importante desde el punto de vista
meédico, para una anticoncepcion eficaz en mujeres con enfermedades reumatoldgicas (ER) es
evitar los riesgos de un embarazo no planificado, que incluyen el empeoramiento de la actividad
de la enfermedad, resultados adversos del embarazo (pérdida del embarazo, prematuridad gra-
ve y retraso del crecimiento) y teratogénesis‘".

Los métodos anticonceptivos recomendados en adolescentes con enfermedades reumati-
cas dependen de la patologia de base; lo que marca la diferencia es la presencia o no de AAF.
En principio se recomiendan métodos de barrera de forma universal para evitar las ITS, afiadien-
do anticonceptivos hormonales en diferentes presentaciones (orales, anillo vaginal, parches, dis-
positivos intradérmicos, dispositivos intrauterinos)®. En las recomendaciones ACR"" |os dividen
en funcién de la efectividad en:

*  Muy eficaces

— DIU de cobre, seguro en todas las mujeres con ER.
— DIU de progestageno, seguro en todas las mujeres con ER.
— Implante de progestageno, probablemente seguro, hay pocos datos.

+  Eficaces

— Progestageno solo (oral diario a la misma hora), seguro en todas las mujeres con ER.

— Acetato de medroxiprogesterona depot (inyeccion cada 12 semanas), seguro en la mayoria
de ER excepto AAF +, alto riesgo de osteoporosis.

— Pildora combinada de estrégenos y progestagenos (oral diaria), seguro en la mayoria de ER,
excepto AAF+y LES activo.

— Parche transdérmico (semanal), seguro en la mayoria de ER excepto AAF +, LES.

— Anillo vaginal (mensual), seguro en la mayoria de pacientes con ER, excepto en AAF + LES
muy activo.

+  Menos eficaces

— Diafragma, seguro en todas las pacientes con ER.
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— Preservativo, seguro en todas las pacientes con ER.
— Espermicida, en combinacién con preservativo o diafragma.

— Métodos basados en el conocimiento del ciclo menstrual, son seguros en pacientes con ER,
pero poco eficaces.

Anticoncepcién de emergencia

La pildora del dia después es un preparado hormonal de alta dosis que puede evitar un emba-
razo no deseado en caso de emergencia, por ejemplo, tras una relacién sexual sin proteccién.
Se vende sin receta médica. Funciona mejor si se toma entre 12 y 24 horas después del coito
sin proteccion. Puede evitar un embarazo no deseado en 9 de cada 10 casos. Actualmente
existen dos principios activos (levonorgestrel o acetato de ulipristal). Los efectos indeseables
son principalmente dolores de cabeza, dolor abdominal y nduseas. En casos aislados, se han
notificado trombosis tras el uso de levonorgestrel, aunque se podrian utilizar segun las reco-
mendaciones ACR" ya que el riesgo de tomar levonorgestrel es menor que el de un embarazo
no planificado.

ASPECTOS PSICOSOCIALES

Los nifios y adolescentes con enfermedades reumaticas y sus familias se enfrentan a multitud
de retos psicosociales. Algunos de ellos estan directamente relacionados con la enfermedad y
otros con el tratamiento. No existen demasiados estudios que hayan investigado las necesidades
psicosociales de los pacientes y sus familias®?.

Dentro del impacto emocional habria que destacar la ansiedad y la depresién, la adaptacién a
una enfermedad crénica, asi como el impacto en las relaciones familiares y sociales, incluyendo la
integracién social y las limitaciones que puede acarrear una enfermedad crénica. Asimismo, hay
que incidir en los aspectos de educacién y autonomia.

Imagen corporal

La imagen corporal es una consideracién importante en pacientes adolescentes, ya que los sig-
nos fisicos (por ejemplo, retraso en el crecimiento y la pubertad, contracturas articulares, coje-
ra, articulaciones dolorosas, estrias, asimetria mandibular...) pueden afectar al bienestary a la
participacion en actividades sociales. Los efectos secundarios de la medicacién, en particular el
aumento de peso asociado a los corticosteroides, pueden condicionar el cumplimiento del tra-
tamiento?.

Salud mental

Los problemas de salud mental afectan a entre el 10 % y el 20 % de todos los jévenes, y los que
padecen una enfermedad reumatolégica crénica corren un riesgo mayor. La mayor parte de la
literatura que examina los problemas de salud mental en los pacientes con enfermedades reu-
matoldgicas cronicas se centra en los jovenes con Al) y LES;.

La ansiedad y la depresiéon son mas frecuentes entre los jovenes con enfermedades crénicas.
En el caso de las enfermedades reumaticas, esto puede ser multifactorial, con una contribucién
de la propia enfermedad, por ejemplo, la afectacién del sistema nervioso central en el LES], junto
con factores psicosociales y baja autoestima®?.

Cada vez hay mas estudios que indican que vivir con una enfermedad cronica, puede afectar
negativamente al funcionamiento psicosocial y a la salud conductual, sobre todo en los jévenes.

La AlJ parece tener un efecto negativo en su esfera psicosocial, con mayores sintomas depresivos
y de ansiedad, mas problemas de interiorizacion y exteriorizacién, y peor calidad de vida relacio-
nada con la salud que sus compafieros sanos>1.

Es importante destacar que la depresiéon y la ansiedad elevadas en nifios con artritis juvenil se
asocian a peor control de la enfermedad, incluido un peor estado fisico, mas articulaciones
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dolorosas/inflamadas, peor discapacidad y peor dolor®. Ademas, el dolor crénico tiene una aso-
ciacion compleja con los sintomas de salud mental y puede contribuir a la ansiedad y la depre-
sién, o ser una de sus consecuencias!.

Esta descrito que no solo en pacientes con AlJ, sino en otras enfermedades crénicas como
asma, diabetes tipo 1 (DM), epilepsia, enfermedad inflamatoria intestinal, Alj, cardiopatia con-
génita y anemia falciforme podria haber mayor prevalencia de ansiedad (20-50 % mas que en
sanos). Hay incluso un estudio que publica que el malestar psicoldgico podria ser incluso mayor
en adolescentes con enfermedades reumatoldgicas en comparacion con otras enfermedades
créonicas (72 % vs 42 %)"7,

En un estudio reciente compararon a los nifios con Alj y con DM y encontraron que los nifios
con artritis tuvieron mas dolor fisico, ansiedad, depresién, TDAH y problemas de conducta en
comparacion con los nifios diabéticos. Los nifios con artritis tenian mas probabilidades de faltar
a la escuela y participaban menos en actividades organizadas que los nifios con diabetes y sus
padres tenian peor salud mental que los padres de nifios con diabetes!y sugieren que en parte,
podria deberse al buen funcionamiento de la unidades de diabetes y del abordaje que se realiza
en estos pacientes de toda la esfera emocional.

Ademas de la depresion y la ansiedad, varios estudios sefialan un aumento de las tasas de tras-
tornos de adaptacion, ansiedad social, quejas somaticas y problemas de conducta®.,

El grupo de trabajo sobre salud mental de la Alianza para la Investigacion en Artritis y Reuma-
tologia Pediatricas (CARRA, por sus siglas en inglés), para promover esfuerzos de investigacion
clinicamente relevantes, importantes y viables que puedan cambiar la practica clinica y mejorar
la atencidn a los jovenes con enfermedades reumatolégicas, identificé 5 ambitos principales de
investigacion que necesitan mas estudio: la carga de la salud mental y su relacién con las en-
fermedades reumatoldégicas, el impacto de los trastornos de salud mental en los resultados, la
concienciacion y la educacion en salud mental, el examen de salud mental, y el tratamiento de
salud mental. Es interesante para futuras investigaciones, pero también como objetivos a tener
en cuenta en nuestra consulta.

Impacto social y familiar

En general el impacto social en los adolescentes con enfermedades reumatolégicas puede ser

importante como consecuencia de las dificultades que la enfermedad conlleva como realizar El impacto
ejercicio cuando tiene dolor o brotes, el absentismo escolar y como factor determinante, la ima- social puede ser
gen corporal como hemos visto anteriormente(2. importante debido
a las dificultades
de la enfermedad,
el absentismo
escolar y laimagen

Los sintomas depresivos en nifios con Al también se asociaron con un aumento de la ansiedad y
malas relaciones con los compafieros. Esto también puede afectar al ambito sexual, empeoran-
do, por ejemplo, el miedo a no encajar y la baja autoestima.

El impacto de la enfermedad crénica en la salud mental se extiende mas alla del nifio enfermo. corporal
En los nifios con DM, los padres y otros miembros de la familia refrendaron malestar emocional.

También se ha observado un deterioro del bienestar mental en los cuidadores de nifios con Al

sistémica.

En estudios cualitativos que examinan a padres de adolescentes con AlJ, estos describen la presen-
cia de confusién emocional, culpabilidad, preocupaciones, ira, impotencia y frustracion relaciona-
das con la enfermedad y el proceso de cuidar a un hijo con AlJ. Estas emociones a menudo estaban
relacionadas con no entender la Al), la dificultad para controlar la enfermedad y sentir pena por
el malestar de su hijo. Incluso se observé que los hermanos de pacientes con Al) tienen dificulta-
des para comprender la enfermedad, para ver a su hermano con dolor y presentan frustracién o
enfado por tener menos atenciéon de sus padres o menos tiempo en familia®. Se han descrito di-
ferentes areas de impacto posibles en los cuidadores de pacientes con Alj como el econémico, los
roles familiares, impacto del diagndstico, salud mental, relaciones de pareja, en el trabajo, religién
y conocimiento de la enfermedad. Los padres de jovenes con Al experimentan una incertidumbre
dificil de manejar y la angustia de los padres puede provocar un aumento de los sintomas de salud
mental en los nifios, que como sabemos, tiene implicaciones no sélo para la salud mental sino
también para los resultados relacionados con la enfermedad y su bienestar general.
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La adherencia
terapéutica en
adolescentes con
enfermedades
reumatoldgicas
es menos de la
deseada

La atencién
integral que
aborda los
aspectos médicos
y psicosociales
puede mejorar
significativamente
la adherencia
terapéutica

Adherencia

La falta de adherencia representa un factor modificable que podria repercutir significativamente
en los resultados, la morbilidad, la mortalidad, los costes, la toma de decisiones sanitarias y la
calidad de vida de los pacientes. Aunque las tasas de adherencia varian entre las diferentes po-
blaciones pediatricas, en general, la adherencia media es del 50 %. La mayoria de los estudios de
adherencia en la Al] se centran en la adherencia declarada por los padres o por ellos mismos, y
tiende a estar sobreestimada. Un estudio que evalud la adherencia a antiinflamatorios no este-
roideos en pacientes recién diagnosticados de AlJ era del 52 % de los pacientes. Las terapias mas
especificas, como los bioldgicos y los farmacos antirreumaticos modificadores de la enfermedad
(FAME), presentan tasas de adherencia inferiores a las éptimas, con una media de adherencia a la
medicacion del 52 %. La tasa media de reposicion de la medicaciéon del metotrexato subcutaneo
46,9 % y del 65,7 % para los antiTNFa®,

Se han identificado factores que predicen la falta de adherencia a la medicacién en la Alj como
el tiempo de tratamiento, el miedo a los efectos adversos, la cronicidad de la enfermedad y los
regimenes complejos y costosos. Entre los factores asociados a una mayor adherencia percibida
seincluyen la percepcion de utilidad del tratamiento, menor gravedad de la enfermedad y menor
edad del nifio"9.

La adherencia al tratamiento puede ser dificil de mantener cuando un adolescente se encuentra
bien, es incapaz de anticipar las consecuencias y percibe el tratamiento como una carga innecesaria.

En algunos casos, cuando los signos de la enfermedad son menos evidentes (por ejemplo, nefritis
[Gpica), la morbilidad asociada al incumplimiento puede ser elevada. La falta de adherencia se
puede traducir en brotes de la enfermedad, que requieren una intensificacién del tratamiento
con sus efectos secundarios asociados (por ejemplo, esteroides) perder tiempo de estudio, tra-
bajo y actividades Iudicas!".

Se ha descrito que las pacientes con LES] y depresion concomitante tienen menor adherencia a
la medicacion.

Existes diferentes estrategias para mejorar la adherencia, como la educacién, involucrar a los
pacientes, la adaptacién del tratamiento, realizar una buena transicién a la unidad de adultos,
apoyo psicosocial para identificar las posibles barreras que puedan entorpecer la adherencia, el
apoyo en la tecnologia, por ejemplo, como recordatorio, etc.

La atencion integral que aborda no solo los aspectos médicos sino también los psicosociales
puede mejorar significativamente la adherencia terapéutica en adolescentes con enfermedades
reumatolégicas. Es esencial personalizar el enfoque para satisfacer las necesidades especificas
de cada paciente.

Conclusiones

El abordaje de un paciente adolescente con una enfermedad reumatolégica crénica debe reali-
zarse tanto desde el punto de vista médico atendiendo a la enfermedad reumatolégica y a sus
comorbilidades, como a la esfera psicosocial de estos pacientes en desarrollo, en los que es ab-
solutamente vital minimizar el impacto personal, social, familiar y educacional de su enfermedad
para que tengan una vida tanto durante la adolescencia como en edad adulta lo menos estig-
matizada posible. Es necesario atender y conocer todos los aspectos que mencionamos en este
articulo, haciendo especial hincapié en los temas menos abordados y mas demandados tanto
por los pacientes como por los padres como son la salud sexual y la salud mental. Asimismo, no
tenemos que perder de vista la adherencia terapéutica, encontrando herramientas objetivas que
nos permitan medirla de forma fiable, ya que la falta de cumplimiento terapéutico puede tener
unas implicaciones muy graves en el curso de la enfermedad.

Es necesario realizar estudios de calidad en estos pacientes acerca del impacto de todos los fac-
tores mencionados en las diferentes areas de su vida. Pocos estudios abordan las posibles fun-
ciones para mejorar la atencién de la salud mental a través de las mejores practicas de deteccion,
la integracién de los servicios de salud mental para aumentar la prestacién de un tratamiento
eficaz, y las oportunidades de educacion y formacion para los reumatélogos.
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PREGUNTAS TIPO TEST

1. En los pacientes adolescentes con enfermedades reumatolégicas:

a) Lassecuelas fisicas no requieren especial atencion

b) Latolerancia a los medicamentos es peor que en otros pacientes
c) Eldolor puede determinar su calidad de vida

d) Todas son verdaderas

e) Todas son falsas

2. Entre los factores limitantes que identifican los pacientes en sus relaciones interper-
sonales se encuentran:
a) Lafatiga
b) Laverglenza corporal
c) Labaja autoestima

d) Eldolor
e) Todas son correctas

3. Las infecciones de transmisién sexual:
a) ElIVPH es mas frecuente en pacientes con LES
b) EIVPH presenta sintomas con frecuencia
¢) Han disminuido de forma progresiva en los Ultimos afios
d) Lavacuna contra el VPH no es efectiva en pacientes con LES
e) Todas son falsas

4. Los anticonceptivos recomendados en las pacientes adolescentes con LES activo y AAF+
en tratamiento con micofenolato de mofetil son, sefale la FALSA:

a) Los hormonales combinados

b) Preservativo

c) Preservativoy DIU de progestageno
d) Preservativo y progestageno solo

e) Preservativoy DIU de cobre

5. Dentro de los aspectos psicosociales que se pueden ver afectados en los adolescentes
con enfermedades reumatolégicas se encuentran:
a) Laimagen corporal
b) Lasalud mental, fundamentalmente la ansiedad y la depresion
c) Lasrelaciones con sus compafieros
d) Las relaciones familiares
e) Todas son correctas

Respuestas en la pagina 119
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