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RESUMEN

La artritis idiopatica juvenil (Al]), es una
enfermedad de etiologia autoinmune e inflamatoria
cronica, que afecta a una o mas articulaciones durante al
menos 6 semanas comenzando antes de los 16 afios. En su
clasificaciéon, cuando se trata de poliartritis, menos
frecuente, ésta es de comienzo insidioso y se ven
afectadas mas de 5 articulaciones.
Cuando se presenta la enfermedad, el impacto en la
calidad de vida del paciente y su familia suele ser muy
importante. Una vez controlada la inflamacion y el dolor,
en la rehabilitacion debe volver a entrenar sus
articulaciones, sus musculos y todo su cuerpo,
dependiendo de la severidad del cuadro inflamatorio que
lo ha afectado. También es importante que el paciente y la
familia conozcan la enfermedad y aprendan estrategias
para evitar reactivaciones de la enfermedad y nuevo dafio
articular
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ABSTRACT

Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is an autoimmune
disease and chronic inflammatory etiology, affecting one
or more joints for at least 6 weeks beginning before age
16. Their classification, when it comes to polyarthritis,
less common, this is an insidious onset and affected more
than 5 joints.
When the disease occurs, the impact on quality of life of
patients and their families is often very important. After
controlling inflammation and pain, rehabilitation must
retrain your joints, your muscles and your whole body,
depending on the severity of the inflammatory that has
affected him. It is also important that the patient and
family know the disease and learn strategies to prevent
reactivation of the disease and new joint damage.
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INTRODUCCION

Las enfermedades reumatoldgicas representan en
nuestro medio el 1.4% de la morbilidad pediatrica, cifra
similar al 1.3 y 1.6% descrito en la literatura extranjera.
Su baja incidencia, asociado a caracteristicas
estructurales y funcionales del aparato locomotor del
niflo, dificultan su diagndstico, planteando diagndstico
diferencial con cuadros infecciosos, traumatolégicos,
procesos neoplasicos y otros.

Todas se pueden expresar por artralgias y artritis, sea
como sintomas y signos relevantes o en algiin momento
de su evolucidn. Incluyen desde entidades simples hasta
patologias de prondstico reservado que no sélo afectan la
funcionalidad, sino ponen en riesgo la vida, asi como
también afectan la calidad de vida del nifio y su familia.
Muchas son similares en sus manifestaciones iniciales y
s6lo una cuidadosa historia clinica, examen fisico,
estudios complementarios y el seguimiento, permiten
configurar el diagnostico definitivo.
Evaluar a estos nifios, implica considerar no sélo la
enfermedad en si, sino considerar su funcionalidad, el
dafio que ya ha producido la afeccién y las repercusiones
en la calidad de vida “relacionada con la salud”. Repercute
en el crecimiento del nifio, en especial la forma sistémica.
Las poliarticulares también comprometen el crecimiento,
pero influyen mas en la funcionalidad. Todas afectan la
escolaridad, determinando severas repercusiones
psicoldgicas. Los matices de este dafio, aparte de la forma
de presentacion, dependen de la edad del nifio, de factores
sociales, culturales, econdémicos y de las redes de apoyo a
la familia.
El objetivo de este estudio es conocer la experiencia de un
joven, sobre cémo se presenta esta enfermedad, y cémo
es su afrontamiento y recuperaciéon cuando ocurri6 en la
edad infantil. Para abordar el objetivo de estudio se
decidié realizar un relato biografico siguiendo la
propuesta de Amezcua y Hueso.
Los datos asi recolectados fueron transcritos literalmente
y sometidos a un andlisis de datos cualitativos segtn los
pasos descritos por Amezcuay Hueso 5. Para Preservar la
confidencialidad de los datos se usé nombres ficticios en
la construccion de relato biografico.
La informacién se recogié mediante la entrevista en
profundidad siendo ésta abierta y se llevé a cabo en el
despacho de trabajo del participante. La entrevista tuvo
una duraciéon de hora y media, se grabé en audio
integramente, previo consentimiento informado firmado
del informante, y durante la misma se tomaron notas de
campo.
RELATO BIOGRAFICO

Mi vida. Me llamo Jaime tengo 20 afios y poseo
predisposicidén genética a presentar artritis reumatoide.
Hace 7 afios sufri la enfermedad, y aunque solo tenia 13
en aquel momento recuerdo todo como si fuera ayer. Lo
que mas recuerdo de mi nifiez era mi bicicleta, siempre
estaba subido en ella y los paseos que daba arriba y abajo
por mi calle hasta que entraba la noche.
Una de aquellas noches, al acostarme senti un dolor muy
fuerte en el tobillo derecho, no quise decir nada para que
no me dieran medicinas, las odiaba, pero el dolor fue
aumentando en varios dias, asi que me llevaron al médico.
En ese paso de mi enfermedad lo defino como “falsa
tranquilidad”, ya que me dijeron que tenia un esquince y
al aplicar frio, segin indicacion médica, mejoraria.
Alos dos dias no sélo continuaba inflamado el tobillo y me
dolia muchisimo, sino que las molestias que iba notando
en esas horas en la rodilla derecha se convirtieron en
inflamaciéon. Por lo que mis padres me llevaron
nuevamente al hospital infantil de referencia. Alli me
realizaron analitica de sangre y radiografias nuevas,
valorandome un médico especialista, el cual me explicd
que la inflamacion de la rodilla poseia bastante liquido




sinovial, por lo que tuvo que extraérmelo también para
estudio del mismo.
Enfermedad. El médico inform¢6 entonces a mis padres
que me tendrian que ingresar para realizarme un estudio
mas profundo, y sobre todo para observarme, ya que las
sospechas, segtn las analiticas recientes era que podria
estar desarrollando artritis juvenil. Lo cierto es, que sobre
mi enfermedad no tenfamos ningin conocimiento,
sinceramente a mi me sono a enfermedad de ancianos, y
me asusté bastante.
A este paso lo llamo “el calvario”, porque durante un mes
tuve que aguantar pinchazos diarios y a veces dos veces
en el dia, me hicieron una ecografia, resonancia,
radiografias y comenzaron el tratamiento.
Antiinflamatorios y corticoides. Sumado a esto me dieron
antipiréticos, porque empecé a tener picos de fiebre de
40. Apenas podia moverme, cuando andaba por los
pasillos sentia que la rodilla derecha crujia y notaba el
hueso desplazarse. Lo peor era cuando intentaba dibujar
y los dedos también los tenia inflamados y muy doloridos
por lo que no podia hacerlo. La inflamacién fue
emigrando, a este paso lo defino como "invasién”, y es que
es mas o menos como me sentia, del tobillo a rodilla, a
cadera y codo derecho, estuve con dolor matutino en el
cuello, siempre notaba mis articulaciones en continua
tension y lo peor siempre, el dolor.
Recuperacion. Durante un mes y medio estuve con la
misma clinica. Fue entonces cuando empezaron con otro
tratamiento, metrotexato. Este medicamento supuso un
nuevo sintoma a mi enfermedad, a este paso lo defino
como” depresién”, porque me daba terribles dolores de
cabeza, nduseas y no vefa cudndo iba a recuperarme.
Ademas del especialista en reumatologia, me valoraron
pediatras y psicélogos, ya que poco a poco como digo la
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enfermedad fue llegando hasta muy dentro, hasta mi
espiritu. Cai en una depresién, de la cual aun el
sentimiento puedo notarlo al recordarlo.
Mi mejoria fue a los dos meses de mi ingreso, cuando la
medicacidn hizo su efecto finalmente y ya iba notando mis
articulaciones mas fuertes. Tuve que hacer rehabilitacion,
debido al debilitamiento de mis musculos, me acostumbre
a ir ayudado de mis muletas o de mi padre, hasta que en
los seis meses siguientes poco a poco fui recobrando la
movilidad.

Causa. La causa por la que me ocurrié, en base a mis
estudios, fue porque tenia predisposicién a padecer la
enfermedad y tras hablar con mis padres, los especialistas
llegaron a la conclusion, de que habia sido unos huevos en
mal estado, que me habia dado salmonelosis y mi cuerpo
habia combatido la enfermedad creando esta enfermedad
autoinmune.

Cronico. Tras el alta, durante los dos primeros afios
estuve con controles de analiticas, durante los seis
primeros meses era cada mes, y los siguientes cada dos
meses. Era muy importante controlar sobre todo la
velocidad de sedimentacion. Después de esto, continue
con una analitica anual y su correspondientes
radiografias y exploracion médica. Mi depresion por la
enfermedad, fue también desapareciendo, pero estuve
varios afios sin contar a nadie lo que tenia, me hacia sentir
anciano todo aquello.
Durante estos 7 afios no he tenido recidiva. Me sigue
gustando la bicicleta y fue lo primero que pregunte
cuando me recuperé, si podria usarla. Y es que, la bicicleta
segun me han comentado, esta indicada para favorecer a
mantener la movilidad articular sin forzar las
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articulaciones inflamadas. A esta fase la llamé “victoria”.
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