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| B INTRODUCCION

El desarrollo de Guias de Practica Clinica es un importante avance en la
generacién de acciones que permiten mejorar la calidad de atencién de los
pacientes con sospecha, diagnostico confirmado o en tratamiento de la Artritis
Idiopatica Juvenil, en el marco del Sistema General de Seguridad Social y Salud en
Colombia. En donde se considera de vital importancia generar una guia dirigida
a pacientes, cuidadores y familiares, de tal manera que esto permita que tu
familiar, asi como ta y otras personas interesadas en el tema, conozcan sobre los
avances en el manejo de la Artritis Idiopatica Juvenil.

Del mismo modo, la guia para pacientes se convierte en un elemento que se
orienta a mejorar la calidad de informacién y comprensién sobre la enfermedad
y le permite a los pacientes y cuidadores conocer los derechos y deberes que
tienen, asi como despejar dudas frente al proceso de la enfermedad.

Es importante que ti y tus familiares tengan presente que esta guia contiene

informacién general y que no reemplaza la informacién proporcionada por el
equipo de profesionales de la salud que lo atienden.
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Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopdtica juvenil.
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Frey

e Recuerda que el comportamiento de la enfermedad es
independiente y tnico, por lo que no se puede generalizar el
tratamiento, ni comparar el comportamiento de su cuerpo,
con el de otros pacientes o personas adultas, asi €él o ella hayan
presentado sintomas similares.

e Si td o algun familiar tiene dudas frente a la informacién
suministrada o los cambios que experimenta tu cuerpo en
relaciéon a la Artritis Idiopatica Juvenil, te sugerimos que te
comuniques con los profesionales de la salud que te atenderan en
proximos controles.

-

e Si puedes, te invitamos a que participes en los diversos
escenarios dispuestos para el acompafiamiento de los pacientes
con Artritis Idiopatica Juvenil, dirigidos a nifios, nifias, o a
adolescentes, o a familiares y cuidadores.
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Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopatica juvenil.

Por esto es fundamental enfatizar en que la intencién de la Guia
de Prdctica Clinica para la Deteccion Temprana, Diagndstico y
Atencion Integral de la Artritis Idiopdtica Juvenil Version Pacientes
esta dirigida a que tu como cuidador y/o paciente con Artritis
Idiopatica Juvenil conozcas sobre la enfermedad, ademas de que
esta informacion te ayude a participar activamente en la toma

de decisiones que los profesionales de la salud

sugieran para el manejo particular de tu caso,

en este sentido, la guia reconoce las variaciones

culturales, las creencias y actitudes especificas

sobre la enfermedad, asi que permitenos darte

la bienvenida a la Guia de Pacientes de Artritis —
Idiopatica Juvenil, en la que encontraras P )
informacién actualizada, recomendaciones
y consejos utiles para el manejo de la
Artritis Idiopatica Juvenil. No olvides que si
tienes preguntas o dudas debes resolverlas
inicialmente con alguno de los profesionales de
la salud que apoya tu tratamiento.
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» Si consideras que requieres apoyo para leer o posees alguna
discapacidad que te impida comprender este material, hazlo
saber, los profesionales de la salud estaran atentos a colaborarte
de una manera clara y adecuada segtin tus necesidades.

 La informacion contenida en esta guia no reemplaza el concepto
o consultas especificas con los profesionales de la salud que
siguen tu caso.

* No olvides que todos los cuerpos son diferentes, lo que hace que
tu cuerpo pueda reaccionar o se comporte de una manera unica
frente a esta enfermedad.

-

ATENCION
En esta guia encontraras informacién importante relacionada con
el proceso de deteccién temprana, el diagndstico y el tratamiento
de pacientes menores de 16 afios con Artritis Idiopdtica Juvenil
independiente del tiempo que lleven con la enfermedad o el
estado clinico.

La Artritis Idiopdtica Juvenil es la enfermedad reumatolégica
crénica mas frecuente en la edad pediatrica. Es muy importante
saber que en ella se retinen un conjunto de entidades que se
caracterizan por tener en comun la inflamacién articular, que en
algunos casos puede involucrar otros 6rganos o sistemas, por
ejemplo los ojos.
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Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopética juvenil.

{Que qué? “Me estan hablando en chino”
Vamos por partes...

Para lograr comprender qué es la Artritis Idiopatica Juvenil es
importante saber algunas cosas del sistema inmunitario, para
poder relacionar el comportamiento de la enfermedad con las
articulaciones y otras partes del cuerpo.

El sistema inmunolégico es el conjunto de estructuras
que protegen el cuerpo de las infecciones, de los agentes
externos como virus y bacterias. Cada vez que el cuerpo
identifica la presencia de alguno de estos elementos
extrafios, genera una respuesta de defensa. En el caso de
las enfermedades autoinmunes, estas se producen cuando
este sistema presenta alteraciones en el reconocimiento de
las sefiales e informacién del cuerpo. Por eso es muy comin
escuchar “es una enfermedad que ataca al mismo cuerpo”,
lo que quiere decir, que al cuerpo le cuesta reconocer su
propio funcionamiento y genera reacciones para combatir

agentes externos que muchas veces son propios y normales.

En el caso de producirse una enfermedad autoinmune el
mismo cuerpo genera una serie de mecanismos o sintomas
que lo ponen alerta, por ejemplo, fiebre, inflamacién y dolor.
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(Qué son las enfermedades autoinmunes? Son el conjunto de
enfermedades que desarrolla el cuerpo, desencadenadas por
la dificultad para reconocer algunas funciones normales de
él mismo. Son el tipo de enfermedades en donde pareciera
que el cuerpo se “atacard a si mismo” y suelen suceder por
alteraciones de diverso tipo, motivo por lo cual requieren de
un acompafiamiento profesional desde el inicio en la fase de
deteccidn, diagnéstico y tratamiento de la enfermedad.

Las enfermedades autoinmunes pueden aparecer por
diversos factores y algunas veces es dificil establecer
si corresponden a una o a varias causas, por lo que
te sugerimos que si tu o tu familiar esta en fase de
deteccion o diagnéstico de Artritis Idiopatica Juvenil,
averigiies si alguien en tu familia ha presentado
ésta u otros tipos de enfermedades autoinmunes.

:Qué significaidiopatico? Es una palabra que asociado

a conceptos médicos y nombres de enfermedades
significa “causa desconocida”
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Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopética juvenil.

Actualmente no se cuenta con ninguna prueba
diagnéstica que establezca con certeza esta
enfermedad, por eso es tan importante contar con
todo el respaldo y acompafiamiento de un equipo de
profesionales de la salud, para realizar un adecuado
diagnéstico diferencial con otras causas de artritis e
iniciar el tratamiento adecuado

jEntre mads rdpido, mejor!

Saber que enfermedades se han presentado en tu familia es
fundamental en el proceso de deteccién y prevencién de toda
enfermedad. ;No lo eches en saco roto!

info

;Qué es una inflamacién?

Inflamacién es una respuesta del organismo ante un estimulo
interno o externo, interpretado como extrafio y potencialmente
nocivo y que se traduce en fiebre, hinchazon, dolor, calor

localizado y en algunas oportunidades rubor o limitacién para
la movilidad de la zona afectada.
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“Es importante que sepas que no todas las personas que
tienen Artritis Idiopatica Juvenil presentan inflamacion
articular ”

;Qué es una enfermedad crénica?

Son el tipo de enfermedades que se caracterizan por durar
un largo tiempo y que por lo general progresan o avanzan
lentamente. Aunque es dificil determinar el tiempo especifico, es
importante que sepas que con el adecuado manejo y teniendo en
cuenta las recomendaciones y cuidados que los profesionales del
equipo de salud te dan, tu calidad de vida o la de tu familiar va a
mejorar.

Algunos profesionales de la salud pueden utilizar sellos
o indicaciones que facilitan que en el lugar autorizado
para el expendio de los medicamentos establezcan
relacion con la cantidad o especificidad de la atencion.

iNo sientas temor! Recuerda que la palabra CRONICA no
necesariamente implica que tu calidad de vida o la de
tu familiar se va a deteriorar, por el contrario, le podrd
facilitar el acceso a algunos tratamientos.
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Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopética juvenil.

in@

.Qué es una articulacion?

Una articulacién es el conjunto
de estructuras como musculos,
tendones y vasos sanguineos,
que estan alrededor de dos o
mas huesos y que se integran
para permitir el movimiento del
cuerpo. Las articulaciones son
nombradas frecuentemente como
“coyunturas’.
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Son el lugar de unién de 2 o mas huesos y estdn compuestas
por huesos, tendones, musculos y otras estructuras.

Fs

i{Ahora si!

Es muy importante realizar la deteccion, el diagnéstico

oportuno, seguir el tratamiento y mantener los cuidados y
recomendaciones sugeridas por los profesionales de la salud
que manejan su caso.

:Qué mas debo saber de la Artritis Idiopatica Juvenil?

No solo se asocia a la presencia de sintomas en las articulaciones,
sino que puede generar otros como: fiebre, alteraciones en la piel
o en los ojos, alteraciones en el crecimiento, en las habilidades
escolares y fisicas y en la parte emocional.

Tu o tus cuidadores deberan estar atentos si presentas: algun dolor,
aumento del volumen o rigidez en las articulaciones, muisculos o en
la espalda; o si se te dificulta vestirte solo, o experimentas dificultad
al subir o bajar escaleras o ya no puedes realizar las actividades que
habitualmente hacias.

“Asi que ojo: todas y todos debemos estar atentos”
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Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopética juvenil.

info

La detecciéon temprana, el diagnéstico y el tratamiento
oportuno mejora la calidad de vida, la funcionalidad, el

desempefio social y disminuye el riesgo de discapacidad en los
pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil.

Antes de empezar...

Recuerda que td y tus familiares son muy importantes en el
proceso de Deteccién, Diagndstico y Tratamiento oportuno
de la Artritis Idiopatica Juvenil, sin embargo, deberan ser los
profesionales de la salud quienes confirmen la sospecha de que
tu cuerpo esta desarrollando esta enfermedad. Esta confirmacion
es necesaria, porque no todos los dolores, la hinchazén o las
molestias en las articulaciones quieren decir que tengas o vayas
a desarrollar esta enfermedad, pero en ninguna circunstancia
puede considerarse normal o por crecimiento la inflamacién de
una articulacion.

iNo olvides! En caso de identificar cambios en tu cuerpo o en el
de tu familiar; acércate lo mas pronto al sistema médico en donde te
encuentres afiliado, realizate los exdmenes solicitados y sigue las reco-
mendaciones de los profesionales de la salud que te atienden.

La calidad de vida de un nifio, nifia o adolescente, implica
una serie de factores importantes que le permitirdn tener un
adecuado desarrollo social, emocional, académico, cultural,
entre otros. Estos factores pueden verse afectados si existe la
posibilidad de ser diagnosticado con una enfermedad crénica.

Por eso es muy importante que cuentes con el acompafiamiento
de tus familiares, de tu grupo social y académico, asi como de
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las personas y entornos que sean de tu interés; ademas del
equipo de profesionales de la salud que te atienden, en donde
se establezcan constantemente actitudes de autocuidado y
responsabilidad sobre tu cuerpo y tu estado de animo, para que
asi, se logren las condiciones mas adecuadas para que el paciente
pueda desarrollar sus actividades con total normalidad.

in@

Algunos sintomas que se pueden relacionar con la Artritis
Idiopatica Juvenil

No olviden que la confirmaciéon de la enfermedad sélo la pueden
realizar profesionales de la salud capacitados para esto.

Recuerda que todos los cuerpos son diferentes... el tuyo o el de tu
familiar, también.

Sintomas :

B Hinchazén o agrandamiento de una o varias articulaciones del cuerpo.
B Dolor articular que empeore con el reposo.

B Limitacién de los movimientos, o sensacién de rigidez en el cuerpo.
H Sensacién de calor en las articulaciones.

B Duracion de los sintomas o molestias mayor a 6 semanas desde el inicio.

B Fiebre acompaiiada de brote en la piel y pérdida de peso.

Una vez estés en tu consulta médica no olvides informar.
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Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopética juvenil.

I Sipresentas sensacidn derigidez al despertarse y que la sensacion
dure por largo tiempo.

I Si sientes cambios en la temperatura de las articulaciones, por
ejemplo, que estan més calientes o le duelen al tocarlas o presenta
dificultades al dormir.

No olvides:

La Artritis Idiopatica Juvenil NO solo se relaciona con las articulaciones,
puede tener consecuencias en otros érganos, por esto, el equipo
de profesionales de la salud deberdn realizarte un examen fisico

cuidadoso y completo, ademas de que te haradn un tamizaje o serie
de preguntas que les permitiran identificar si es posible que tengas
esta enfermedad.

Segun el resultado del tamizaje y bajo el criterio de los
profesionales de la salud, podran remitirte al reumatdlogo
pediatra, quien confirmard o descartara que tienes esta
enfermedad.

Durante el proceso de deteccién y diagnéstico te podran solicitar uno
o varios tipos de examenes, entre los cuales se pueden encontrar:

M Examenes de sangre

M Imagenes diagnosticas

Antes de que te realicen los examenes siempre pregunta sobre la
preparacion que requieren, por ejemplo: estar en ayunas, llevar
otros examenes que hayan sido tomados previamente, estar en
reposo, segun la especificidad del examen.

Si tienen dudas frente al procedimiento o si tienes sensacion
de miedo o temor, no te preocupes, en algunos casos puede ser
normal.

SIEMPRE EXPRESA O COMUNICA TUS SENSACIO-
NES Y SENTIMIENTOS AL EQUIPO PROFESIONAL

QUE TE ATIENDE... ELLOS PODRAN ASESORARTE.
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No olvides que la informacién que contiene esta guia respeta
tus creencias y actitudes frente a la enfermedad, SIN EMBARGO,
te sugerimos que ante cualquier duda o molestia frente al
tratamiento se lo hagas saber al equipo de profesionales que te
atienden, esto les permitira contar con informacién importante
para que tomes la mejor decision.
o.. >

EN GRAN PARTE EL EXITO DEL TRATAMIENTO Y EL MANE]JO DE
LA ENFERMEDAD ES RESPONSABILIDAD DE LOS PACIENTES,
ASI QUE NO SIENTAS TEMOR DE MANIFESTAR TUS TEMORES
Y DUDAS...

Recuerda que existen asociaciones, grupos de apoyo para
pacientes, ademas de otros espacios en donde podras encontrar
asesoria.

Una vez confirmado el diagndstico de la enfermedad es MUY
IMPORTANTE, que tomes conciencia de tu papel y el de tu familia
en el proceso del tratamiento ya que tu actitud, la de los cuidadores
y familiares, incidiran en el proceso del tratamiento, asi como en el
cuidado que tengas con tu cuerpo; y no olvides que la constancia y
“juicio” con la que tomes tus medicamentos, marcaran la diferencia
en la calidad de vida que tengas durante la enfermedad.

in}f&o

No olvides que el tratamiento es tan importante como saber
el nombre de la enfermedad, ya que si la Artritis Idiopatica

Juvenil no es manejada de la manera mas adecuada, puede
desencadenar complicaciones realmente dificiles en el proceso

de crecimiento y desarrollo de las nifias, nifios y adolescentes
que la presentan. Qe
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Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopética juvenil.

iIMPORTANTE!

Muchas personas deciden renunciar al tratamiento por
falsas creencias sobre como se pueden manejar los sintomas
de la enfermedad o porque los efectos secundarios de los
medicamentos son muy fuertes, y después de un tiempo,
regresan con sintomas mas avanzados y dificiles de tratar. Por
este motivo te sugerimos que si tienes dudas, temores, o alguna
sensacion diferente antes o durante el tratamiento las pongas
en conocimiento del equipo de profesionales tratantes.

Pero no todo es problema, por eso existe esta guia para
pacientes en donde te daremos algunas recomendaciones e
informacién importante, que esperamos tengas en cuenta
para tomar tu decisién, eso si.. te sugerimos que NO
TOMES DECISIONES SIN ESTAR INFORMADO, SIN HABLAR
PREVIAMENTE CON EL EQUIPO DE PROFESIONALES DE LA

SALUD QUE TE ATIENDEN Y HASTA QUE NO ESTES COMODO,
ABANDONAR EL TRATAMIENTO PUEDE SER UNA DECISION
QUE PODRIA CAMBIAR EL PRONOSTICO Y EVOLUCION DE LA
ENFERMEDAD... @

jAhI si como dicen... es mejor prevenir que...!

RECOMENDACIONES GENERALES

Independientemente del sistema de seguridad de salud
que tengas td o tu familiar, te recomendamos que inicies el
tratamiento lo antes posible. Esto es igual a recibir una atencién
oportuna y temprana.

Puede que en tu caso se deba empezar el tratamiento o generar
algunas modificaciones en tus habitos de vida, antes de ser
atendido por un profesional especializado en Reumatologia
Pediatrica.

Ministerio de Salud y Proteccién Social - Colciencias | 23



Lo mas recomendable es que averigiies si el centro de salud o entidad
aseguradora de salud en el que te atienden, cuenta con programas
de atenci6n especial para pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil.
Inférmate de la existencia de asociaciones o grupos de apoyo para
pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil eso te permitira aprender
sobre la enfermedad y la experiencia de otros.

¢ El equipo de profesionales de la salud te solicitaran, o a tu grupo
familiar exdmenes de sangre u otros distintos a los tomados
previamente para verificar el comportamiento de la enfermedad

‘ . y la efectividad del tratamiento.
[ J
)

No olvides, todos los cuerpos son diferentes, asi
como el tiempo de evolucién de la enfermedad.

® ;Qué mas debo saber del tratamiento?
(]

Es importante que sepas que durante el
tratamiento se establecen unos periodos de
tiempo para identificar los cambios positivos
0 negativos que se generan como respuesta a
los medicamentos y a las modificaciones en
tus habitos de vida, por esto NO SE SUGIERE

que suspendas o modifiques la cantidad de
medicamentos recomendados antes de que
seas atendido nuevamente por el profesional
de la salud tratante.

1- Algunos de los medicamentos que te
recomendaran deberdn ser suministrados por
medio de viaintravenosa o subcutanea, es decir
por inyecciones, pero seran mas frecuentes las
pildoras o pastillas y ocasionalmente jarabes o
gotas. Sin embargo es importante que siempre
preguntes sobre las condiciones y momentos
sugeridos para tomarlas.
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y pacientes con artritis idiopética juvenil.

Q009 - ONFRMAR: No  olvides

confirmar la hora en que debes

tomar los medicamentos. Algunos

se sugieren que sean en la mafiana,
Q0 )

o otros en la noche, o después de un
tiempo de haber comido. jPor eso
es MUY IMPORTANTE preguntar
y anotar las indicaciones!

3- EFECTOS SECUNDARIOS:
Algunos de los medicamentos
utilizados durante el tratamiento
pueden tener uno o varios
efectos secundarios, por lo que
debes preguntar y estar atento
a reacciones distintas a las
mencionadas por el equipo de
profesionales en la salud que los
atiende.
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CONTROLES Y CITAS CON ESPECIALISTAS

® Como existen otros drganos diferentes de las articulaciones que
se afectan en la artritis, es importante que acudas periddicamente
a control con otros especialistas como el oftalmédlogo, el fisiatra, el
psicdlogo, asi como a terapia fisica y ocupacional seguin el caso.

® Es importante cumplir la cita en el tiempo sugerido. El tiempo lo
considera el equipo de profesionales tratantes. Estos controles son
normales para poder identificar complicaciones relacionadas ya
sea con la enfermedad o con los medicamentos y para verificar la
efectividad o cambios en la enfermedad y si se deben hacer algunas
modificaciones en el tratamiento inicial.

Si el control sugerido se demora mucho desde la tltima cita por
motivos frecuentes como dificultades para conseguir las citas o
alguna situacién especifica, es importante que NO SUSPENDAS EL
TRATAMIENTO, en este caso te sugerimos que solicites una cita con
tu pediatra o médico familiar y él sea el que indique qué puedes hacer:
renovar las fechas de solicitud de los medicamentos, por ejemplo.

Selecciona los pasos que se relacionan con el proceso de
confirmacién de la Artritis Idiopatica Juvenil:

@Adaptacién, remision, alta.
@Deteccic’)n temprana, diagnéstico y tratamiento oportuno.

@Cita con el profesional de reumatologia pediatrica, diagnostico.
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Deteccién temprana, diagnoéstico y el tratamiento oportuno son los momentos
mas importantes en el manejo y forma adecuada de abordar la Artritis
Idiopatica Juvenil. Los cuales se SUMAN a los buenos habitos de vida y al
seguimiento adecuado de las recomendaciones para tener una calidad de vida
independientemente de tener esta enfermedad.
1. Siempre asiste a las consultas: probablemente te sugeriran asistir a citas
con profesionales de fisiatria, fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia,
nutricion, oftalmologia u otros. Para estas citas, acude con un acompafiante y
lleva toda la informacién de tu historia clinica.

2. Dales la informacion que te solicitan y exprésales todas las dudas o preguntas
que tengas.




Guia de Practica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopética juvenil.

MANEJO DE EMOCIONES:

No ocultes tus emociones, ni en calidad de paciente o de cuidador, es
frecuente experimentar diferentes sensaciones sobre todo al inicio
del proceso, en las etapas de deteccién, diagndstico y al empezar el
tratamiento, para estas situaciones les sugerimos:

OIdentificar si la entidad de salud en donde estas afiliado tienen
programas de educacién y/o acompafiamiento a pacientes con esta
enfermedad.

@ Participar en talleres y actividades que programan las fundaciones

de pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil, algunas veces conocer
y hablar con otras personas que presentan la misma enfermedad,
permite comprender que es posible llevar una buena calidad de
vida, siempre y cuando sigas las recomendaciones del equipo de
profesionales tratantes.

e Aprender a generar acciones de autocuidado de tu cuerpo, estas
incluyen entre otras: reconocerlo, saber si algun alimento te genera
molestia, identificar en qué momentos o que factores incrementan
los sintomas, o notas algo extrafio.

9 Y... juna buena actitud frente a la vida ayuda mucho!

ESTILO DE VIDA:

Son el grupo de actividades y procesos que te permiten un desarrollo
adecuado, en donde se relacionan aspectos socioculturales y
aspectos individuales, como tu manera de alimentarte, la actividad
fisica o la ausencia de ella, las actividades de recreacion y alegria
que desarrollas en tu vida, todos estos aspectos, aunque no lo creas
permiten tener una mejor calidad de vida.
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El tiempo de adaptaciéon es el periodo que trasciende
desde el inicio del tratamiento y la asimilaciéon —
adaptacidéndelcuerpo alosmedicamentos. Transcurrido
un tiempo los efectos secundarios suelen disminuir.

I Recuerda que todos
los cuerpos son diferentes
y toleran los medicamentos
de diversas maneras.

-PregUntale al profesional de la
salud que te atiende qué sinfomas
o efectos secundarios puede
presentar con los medicamentos y
como reducir las molestias.

<
Q
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<

-Se sugiere que no tomes infusiones
de plantas o “aguitas” porque algunas
pueden generar reacciones o pueden
disminuir el efecto.
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Corresponden a una serie de signos que le permiten al
equipo de profesionales de la salud identfificar si existe
o0 no actividad del sistema inmune una vez iniciado el
tratamiento.

Puede franscurir un tiempo mayor a 4, 6 o mdas meses
para que se fome esa decision.

* La remision es el tiempo “ideal” al que quieren

llegar los profesionales de la salud posterior a iniciar

el tratamiento. La actividad alta o baja del sistema

inmune esla que genera los sinfomas y manifestaciones
que se relacionan en el cuerpo.

* Los grados de actividad del sistema
inmune le permitirdn a los profesionales
de la salud tomar decisiones frente
continuar o variar el tratamiento.
Por eso, TODOS LOS TIEMPOS Y
CANTIDAD DE MEDICAMENTOS
DEPENDE DE CADA PERSONA.

* El hecho de que identifiques

positivos o negativos en tu cuerpo

puede serunasenal de la actividad

de tu cuerpo, es decir, que esta

asimilando los medicamentos U

otfros elementos no te preocupes, es
normal que suceda.

e Posterior a un tiempo de remision puede

que ftu cuerpo nuevamente empiece a

presentar sinfomas, recuerda que el sistema inmune
sufre cambios.

Si tlene un adecuado manejo Yy sigue las
recomendaciones se podrd controlar la actividad de
este sistema y la presencia de sinfomas.
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Recuerda que no se trata de evaluar si tu estilo de vida o el de tu familia
es bueno o malo, sino de incrementar tu calidad de vida, asi que no
olvides que debes poner de tu parte en el proceso para lograr los
mejores resultados asociados al tratamiento.

A continuacion te proporcionamos algunas indicaciones que sugiere
la evidencia que pueden mejorar tu estilo y calidad de vida si tienes
Artritis Idiopatica Juvenil.

Asi que toma nota:

Es necesario entender que existen diferentes maneras para manejar
los sintomas y manifestaciones de la Artritis Idiopatica Juvenil, sin
embargo, te sugerimos que tengas prudencia al realizar tratamientos
que estén fuera de las recomendaciones que le dan los profesionales de
la salud que te atienden.

Es importante que sepas que:
» Todos los tratamientos tienen efectos secundarios
* Los cuerpos son distintos y reaccionan de manera diferente, siempre

» Aunque algunos tratamientos te puedan generar sensacién de
comodidad, no abandones tu tratamiento central, asiste a tus consultas
con profesionales de la salud, tdmate todos los medicamentos y sigue
las indicaciones de los medicamentos y las recomendaciones generales;
todo con el fin de mejorar tu calidad de vida y la de tus cuidadores.

Recuerda que esta guia para pacientes respeta tus decisiones
y elecciones, sin embargo, te sugiere que conozcas todas las
ventajas y desventajas de hacer modificaciones en tus estilos

de vida y sobre todo en el tratamiento.
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ACTIVIDAD

FISICA

- Los nifos, ninas y
adolescentes, deberdn ser
evaluados por diferentes
adecuadas profesionales
de la salud para identificar
las indicaciones mds segun
la edad y actividad de la
enfermedad.

- Se sugiere mantener una
actividad fisica de badjo
impacto, como natacién.

- Si estds en un fiempo de
actividad de la enferme-

dad no se recomienda
redlizar deportes de alto
impacto  como: correr,
saltar alto, montar bicicleta
excesivamente, jugar
futbol, entre ofros.

- Mantén constantemente
el juego recreativo incluido
denfro de fus actividades
diarics...

JUGAR SIEMPRE ES
BUENO.

Guia de Préctica Clinica para cuidadores
y pacientes con artritis idiopatica juvenil.

1 2 3

NUTRICION

Las modificaciones en la
adlimentacién deben ser
supervisadas por profesio-
nales de la salud, por lo
general, considerando la
edad y actividad de la en-
fermedad te podrdn sugerir

algunas variaciones.

-Para todos los cuidadores,
no olviden que el proceso
de dlimentacion de un
nino, nina y adolescente;
es fundamental para el
proceso de desarrollo,
asi que asesorarse sobre

ASPECTOS
GENERALES

Es importante asistir regular-
mente a evaluaciones
oftalmoldgicas para
monitorear cambios en el
agudeza visual.

- Si es necesario, deberds
asistir a terapia de mane-
jo psicolégico para que
aprendas a manejar algu-
nos cambios importantes de
la enfermedad. No olvides,
que también te recomen-
damos asistir a grupos de

qué, cudndo y en qué [ 9POYC:

cantidades puede comer
cada uno de ellos, les
permitird seguir su proceso
de crecimiento de la mejor
manera.

{CUALQUIER CAMBIO
PUEDE AFECTARLO POSITIVA
O NEGATIVAMENTE, ASi QUE 0JO!

Ustedes son la ficha mds importante en el rompecabezas!
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