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Palma acoge el VII Congreso
de Reumatologlia Pediatrica

Méas de 140 profesionales se retinen para valorar la situacion actual de un grupo de enfermedades
que todavia no cuentan con suficiente eco entre la poblacidon y que afectan también a los ninios

Las enfermedades reumaticas en la infancia son las
grandes desconocidas, tanto por la poblacion en
general como por los profesionales de la salud. La
Sociedad Espariola de Reumatologia Pediatrica realiza
multitud de esfuerzos por dar a conocer el amplio
numero de enfermedades reumaticas existentes, y ese
fue el principal objetivo del VII Congreso de
Reumatologia Pediatrica, celebrado en Palma.

SUSANA FERNANDEZ

La presidenta del Congreso
y responsable de la Unidad de
Reumatologia Pediatrica del
Hospital Universitario Son
Dureta, la doctora Lucia La-
cruz, comento que un aconte-
cimiento de estas caracteristi-
cas “es muy importante tanto,
para el hospital como para la
sociedad balear, por la difu-
sion que le conceden los me-
dios de comunicacién. La pre-
tension es mejorar la calidad
de vida de estos nifios, y cuan-
to mas se conozcan estas en-
fermedades menos diferentes
se van a sentir”. A la doctora
Lacruz le desagrada el térmi-
no ‘enfermedad rara’ para re-
ferirse a esta patologia, “por-
que les hace dafio a los nifios y
a sus padres, al hacerles sen-
tir diferentes de los demas”

En el Congreso, que se lle-
v6 a cabo en el Hotel Palas
Atenea, se realizo, por parte de
expertos nacionales e interna-
cionales, una actualizacién de
los tratamientos, ante la aten-
ta mirada de mas de 140 es-
pecialistas en reumatologia
pediatrica. Cabe destacar la
presencia de importantes per-
sonalidades cientificas, como
Philip Hawkins, jefe del Cen-
tro Nacional del Amyloidosis
del Hospital Free Royal y dela
Facultad de Medicina UCL, de
Londres, un gran conocedor
de las interluquinas; y el doc-
tor Angelo Ravelli, presidente
del grupo de trabajo del Lu-
pus dela Sociedad Europea de
Reumatologia Pediatrica.

La doctora Lacruz comenta
que en el hospital de Son Dure-
ta reciben tratamiento, apro-
ximadamente, mas de cien ni-
fios con alguna patologia reu-
matica, entre las que destacan
la artritis crénica juvenil, las es-
pondiloartropatias, el lupus
eritematoso sistémico, la der-

matomiositis esclerodermia,
las vasculitis (como la enferme-
dad de Behget), la fibromialgia,
el sindrome de Sjogren... To-
das estas enfermedades reu-
maticas estan relacionadas con
patologias renales, respirato-
rias o neuroldgicas.

Los sintomas para detectar
que un nifio padece una enfer-
medad reumatica son el do-
lor o hinchazén de las articu-
laciones, el dolor muscular, las
erupciones en la piel, la fiebre
inexplicable, la sequedad en

Imagen del Congreso de Reumatologia Infantil, celebrado recientemente en Palma.

los ojos o en la boca y la pér-
dida de fuerza muscular, entre
otras sefiales. Segun la docto-
ra Lacruz, “cuando un nifio se
queda sentado y no quiere ju-
gar, probablemente, es que le
duele algo, es su forma de ex-
presarse. Los pediatras deben
conocer qué tipo de dolor tie-

Gisela Galdon intervino en
representacion de los padres

En el Congreso celebrado
en Palma particip6 Gisela
Galdon, representante de
la Junta Directiva de la
Asociacion de Padres de
Nifios y Jévenes con Enfer-
medades Reumaticas de la
Comunitat Valenciana (AS-
PANIJER). Segtin sus pala-
bras, entre los principales
objetivos de la asociacién
se halla el fomento del co-
nocimiento de las enferme-
dades reumaticas que afec-
tan a nifios y jévenes, con-
tribuyendo a una mejora
en el desarrollo educativo
sanitario. Desde este punto
de vista, tal como expuso
Gisela Galdoén, la asocia-
cién “ofrece apoyo psicol6-
gico a todos sus miembros,
y ayuda a los padres a su-
perar esta etapa tan dura”

La entidad cuenta con va-
rios programas de apoyo a
las familias. Uno de ellos se
denomina ‘No hay duda
sin respuesta’, y en el mis-
mo integrantes de la asocia-
cion intercambian impre-
siones sobre las distintas
enfermedades reumaticas

Gisela Galdon.

con padres que acaban de
conocer que su hijo pade-
cealguna de estas enferme-
dades.

Otra de las actuaciones
puestas en marcha se titula
‘Viviendo en el hogar fuera
del hogar’ y consiste en la
habilitacién de un piso, cer-
cano al Hospital Universi-
tario La Fe, de Valencia,
que la asociacion propor-
ciona a los familiares que
no tienen residencia en la
zona. El piso estd en funcio-
namiento desde 2007 y en
él han residido temporal-
mente més de sesenta fa-
milias de diversas Comu-
nidades Auténomas del
Estado, entre ellas Baleares.

ne el nifio y tienen que saber
identificar si es una enferme-
dad reumatica”

La especialista de Son Dure-
ta lamenta, sin embargo, que
no todos los pediatras “estan
formados en las enfermedades
reumaticas infantiles. La So-
ciedad Espafiola de Reumato-

logia Pediétrica esta realizan-
do esta labor y trabaja con los
pediatras de Atencién Prima-
ria para que conozcan los sin-
tomas de la enfermedad. Hay
nifios que se quejan durante
meses hasta que son atendidos
en la consulta del reumatolo-
go infantil, y eso es muy duro”

Enfermedades Raras,
manual de humanidad

Liliana Capllonch es la
presidenta de la Asocia-
cién Balear de Nifos y
Personas con Enferme-
dades Raras (ABAI-
MAR) y ha participado
en la redaccion del libro
‘Enfermedades raras,
manual de humanidad’,
que ha sacado a la calle
la editoria Lo que no Existe
en colaboracién con la Fe-
deracion Espanola de En-
fermedades Raras. En el li-
bro, la autora cuenta la his-
toria de su hija, afectada
por la enfermedad reuma-
tica vasculitis de arteritis
de Takayasu, y describe el
dia a dia de la nifia y de su
familia. Las paginas reco-
gen también el testimonio
delaresponsable de la Uni-
dad de Reumatologia Pe-
diatrica del Hospital Uni-
versitario Son Dureta, la
doctora Lucia Lacruz, que
describe las caracteristicas
y los efectos de la enferme-
dad de Takayasu.

Ademas de la aportacion
de Liliana Capllonch, el li-
bro relata la experiencia de
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Liliana Capllonch y Lucia Lacruz.

otras 25 personas en rela-
ci6én alas denominadas ‘en-
fermedades raras’, y con la
exposicion de 29 expertos.
Es, sin lugar a dudas, un do-
cumento sorprendente que
pretende despertar el inte-
rés por un colectivo que
agrupa en Espafia a casi tres
millones de personas.

En las lineas de cada rela-
to, se observa un claro de-
safio al sufrimiento, un gui-
no a la vida y lecciones per-
sonales de gran valor. Con
coraje y mucha dignidad,
cada uno de los testimonios
relata de qué manera se en-
frenta a su particular cir-
cunstancia. Esta es la sorpre-
sadeuna obra colectiva enla
que, lejos de lamentarse, los
autores transmiten fortaleza.



