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En 1483 Sandro Botticelli pinta en «Retrato de un joven» lo
que podria ser una de las primeras representaciones de una
artritis idiopatica juvenil (AlJ) al mostrar la tumefaccion de
la muieca, metacarpofalangicas e interfalangicas proxima-
les de una mano. Pero sera en 1897 cuando George Frederic
Still, pediatra y patélogo del Hospital para Nifios Enfermos,
Great Ormond Street, de Londres, describe a 22 nifios con
artritis cronica, destacando en su articulo que las afecciones
reumaticas en los ninos diferian de las del adulto. Algunos
de estos pacientes presentaban lo que durante muchos afnos
se conocié como enfermedad de Still y hoy se conoce como
AlJ de inicio sistémico. No sera hasta 1940 cuando se vuelve
a plantear que los niflos pueden presentar enfermedades
reumaticas especificas mas alla de la fiebre reumatica.

La Reumatologia Pediatrica es aquella area de capaci-
tacion especifica que se encarga del abordaje diagndstico-
terapéutico de un amplio nimero de enfermedades;
trastornos del sistema musculoesquelético como la AlJ,
enfermedades autoinmunes sistémicas como el lupus
eritematoso sistémico, la dermatomiositis juvenil o la escle-
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rodermia, vasculitis, enfermedades autoinflamatorias como
el sindrome PFAPA o los sindromes hereditarios de fiebre
periddica, cuadros de dolor amplificado como la fibromialgia
o el sindrome de fatiga crénica, o la osteoporosis secunda-
ria, por poner solo algunos ejemplos. Para profundizar en
esta area del conocimiento en Espana, en 1992 un grupo
de pediatras y reumatdlogos crearon el Grupo Espaiol de
Reumatologia Pediatrica (GERP), convirtiéndose en 1995
en la Seccion de Reumatologia Pediatrica de la Asocia-
cion Espanola de Pediatria (AEP) y constituyendo finalmente
en 1998 la Sociedad Espafnola de Reumatologia Pediatrica
(SERPE).

La mas frecuente de las enfermedades reumaticas croé-
nicas en la edad pediatrica es la AlJ, antes conocida como
artritis reumatoide juvenil o artritis crdnica juvenil, y que
en realidad es un término de consenso que engloba a varios
subtipos diferentes. Existen pocos estudios realizados en
Espana sobre su epidemiologia, describiéndose una inciden-
cia de 6,9/10° nifios menores de 16 afos, y una prevalencia
de 39,7/10° niflos menores de 16 afos en un estudio reali-
zado en Cataluia’. Por otra parte, se calcula que un 20% de
los lupus eritematosos sistémicos tienen su inicio durante la
edad pediatrica, o que la mayoria de los sindromes autoin-
flamatorios comienzan en la infancia. Como médicos todos
hemos oido decir «que solo se diagnostica lo que se conoce»,
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y esta maxima es especialmente cierta cuando hablamos
de Reumatologia Pediatrica. El trabajo de Udaondo Gascon
et al. en este nimero confirma la percepcion de que se pre-
cisa una mejoria de la formacion en Reumatologia Pediatrica
en todos los niveles (grado y posgrado)’. Es fundamental que
los programas de formacion de los estudiantes de Medicina,
los de los residentes en Pediatria, y los de formacion con-
tinuada incluyan no solo conocimientos sobre este grupo de
enfermedades, sino también sobre exploracion del aparato
musculoesquelético. Nadie entenderia que nuestros profe-
sionales no supieran explorar un oido o auscultar un térax,
pero aun ahora los datos muestran como muchas veces no
se incluye la exploracion musculoesquelética en el examen
fisico, o la falta de confianza de los propios profesionales al
hacer una exploracion articular?>.

Los avances en técnicas de imagen, con disponibilidad de
ecografo en muchas consultas, en diagnostico genético, que
facilita el abordaje de las nuevas enfermedades autoinfla-
matorias, y los nuevos tratamientos, son factores que han
contribuido a una mejoria hasta hace anos inimaginable en
el manejo de estas enfermedades. A pesar de todos los avan-
ces en el tratamiento, el metotrexato, usado desde hace
mas de 30 anos, continta siendo el principal farmaco para
el manejo sistémico de enfermedades como la AlJ. Por ello,
valoramos positivamente el trabajo de Barral Mena et al. en
este nimero analizando los factores asociados con los efec-
tos adversos al metotrexato. Los autores muestran como a
pesar de su eficacia, hasta un tercio de los pacientes deberan
suspender el tratamiento debido a los efectos secundarios®.
Afortunadamente hoy dia disponemos de alternativas como
los inmunosupresores selectivos (farmacos biologicos) o los
inhibidores de las JAK-cinasas. Atras quedan los dias en que
los nifos a menudo terminaban con limitaciones o secuelas
fisicas graves, o incluso dependientes de una silla de ruedas.
Hoy en dia la inmensa mayoria de los pacientes llevan una
vida normalizada y participan en actividades deportivas al
igual que otros nifnos de su edad.

Por otra parte, el seguimiento de los pacientes en
centros especializados ha permitido la participacion en
redes colaborativas, registros, estudios y ensayos clini-
cos, nacionales e internacionales. Mediante organizaciones
como Pediatric Rheumatology Trials Organization (PRINTO),
Pediatric Rheumatology Society (PReS), o SERPE, se ha
apostado por impulsar la investigacion y fomentar los
grupos de trabajo como una forma de aunar esfuerzos
para poder avanzar. En este sentido, el ano 2013 se lanz6
la iniciativa Single Hub and Access point for paediatric
Rheumatology in Europe (SHARE) con la participacion de
las redes de Reumatologia Pediatrica europeas y el objetivo
de describir las necesidades para una atencion éptima a
nifios y jovenes con enfermedad reumatica’. Fruto de esta
iniciativa son las numerosas publicaciones de los Ultimos
anos con recomendaciones para el manejo de las principales
enfermedades reumaticas pediatricas, la realizacion de
estudios colaborativos o el desarrollo de biobancos. Ade-
mas, se ha dado una especial relevancia a los problemas del
adolescente con una patologia croénica, y a como debemos
facilitarles el proceso de transicion a la edad adulta, que en
muchas ocasiones lleva aparejado el cambio de especialista
responsable®.

Es importante destacar el papel renovado que han asu-
mido en los Gltimos anos las organizaciones de pacientes.
En este sentido, desde 2015 y con el apoyo de SERPE,
se ha impulsado la organizacion anual de una «Jornada
para familias de nifios y adolescentes con enfermedades
reumaticas» que se celebra simultaneamente en varias
ciudades del territorio nacional, en colaboracion con las
asociaciones locales de pacientes y los especialistas que
atienden a estos ninos. En ellas, profesionales, ninos y
padres, intercambiaban experiencias, dudas y esperanzas.
A partir de este aino esta Jornada se sumara a la celebracion
en multiples paises, coincidiendo con el WORD day, (World
Young Rheumatic Diseases Day) el 18 de marzo. Ade-
mas, muchas de estas asociaciones contribuyen de forma
altruista con la investigacion en Reumatologia Pediatrica,
ofreciendo becas de investigacion que permiten avanzar en
el conocimiento de estas enfermedades.

Pero aln nos quedan retos; a nivel educativo al igual
que con otras especialidades pediatricas hay que garanti-
zar una adecuada formacion. En 1992 el American Board
of Pediatrics convoco el primer examen de acreditacion en
Reumatologia Pediatrica, y en 1994 se aprobo la formacion
especializada en el Reino Unido. Desde entonces, han sido
numerosos los paises donde se ha reconocido como espe-
cialidad: Alemania, Holanda, Italia, Francia, Austria, Suecia
o Finlandia, entre otros. Es mas, la propia Unidén Europea
de Médicos Especialistas (UEMS), y su seccion pediatrica,
la Academia Europea de Pediatria (EAP), reconocieron la
especialidad y su programa formativo a nivel europeo. En
Espafna es urgente el reconocimiento oficial de las areas
de capacitacion especifica y entre ellas en Reumatologia
Pediatrica.

A nivel asistencial se deben valorar e implementar nuevas
tecnologias de la comunicacion que faciliten la accesibi-
lidad de los pacientes y sus familias a los profesionales
implicados en su atencidon. En este sentido es clave el
papel que desde una enfermeria especializada y desde
los/las gestores/as de casos se pueda hacer en el apoyo
a la formacion, el autocuidado y el seguimiento de estos
pacientes.

En cuanto a los retos en investigacion, debe continuar
el desarrollo de nuevos farmacos y los ensayos con aquellos
ya conocidos, asi como los estudios para la identificacion
de biomarcadores (genéticos, moleculares, de recaida, de
respuesta al tratamiento...) que nos permitan predecir la
evolucion y por tanto la eleccion de un tratamiento perso-
nalizado y de precision mas adecuado, que posibilite no solo
una mayor eficacia y menor tasa de recaidas, sino también
un mejor perfil de efectos secundarios’-8.

Como profesionales, entre nuestros objetivos debe estar
el asegurar el acceso de los pacientes a la mejor atencion
posible, a que esta sea especializada y a aquellos trata-
mientos que sean los adecuados para su enfermedad. Como
pediatras debemos poder exigir a nuestros coordinadores,
responsables, administradores y politicos que un nifio con
la sospecha de una artritis no-infecciosa o una enfermedad
autoinmune debe ser visto por un pediatra reumatologo.
Queda camino por delante, pero la Reumatologia Pedia-
trica como subespecialidad es hoy una realidad con una base
firme.
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