Transcripcion del video

Bienvenidos/as a un nuevo webinar que hemos preparado desde la Fundacion Espafiola
de Reumatologia con mas de una veintena de asociaciones de pacientes que veréis sus
logos por aqui y vamos a hablar de un tema que nos preocupa a todos porque
queremos disfrutar mucho de él. es el verano que ya estd aqui eh en este hemisferio en
el que nos encontramos nosotros y que en algunas ocasiones puede tener eh tenemos
gue tener a lo mejor unos cuidados especiales en el caso de las personas que tienen
diagnosticada una enfermedad reumatica.

Eh por eso hemos preparado este webinar para poder prevenir posibles problemas que
puedan surgir y de esta manera pues favorecer que todos podamos disfrutar de del
verano todo lo posible. Y bueno, me acompanan en este webinar para ayudarnos

con todas las dudas la doctora Cristiana Sieiro. Ella es reumatéloga, eh, ahora mismo
posdoctorada en el Centro de Investigacion de Musculoesqueléticas en la Universidad
de Manchester en Reino Unido. Hola, Cristiana.

Hola, Ana, équé tal? Muchas gracias por la invitacién y es un gusto estar aqui y a ver,
felicitaros por esta iniciativa que supongo que va a ser muy muy util para los pacientes.

Nada, muchas gracias a ti y luego también contamos con alguien que ya es habitual, que
su cara seguro que a los que nos habéis visto y nos seguis en los webinars suena porque
la hemos pedido que nos ayuden algunos otros anteriores y ella es Patricia Garcia, es
enfermera, como sabéis, en el servicio de reumatologia del Hospital Universitario
Ramoén y Cajal de Madrid. ¢Qué tal, Patricia? Bienvenida.

Hola, muchas gracias. Muchas gracias por la invitacién y como ha dicho mi compafiera,
un tema muy importante que hay que darle voz y seguro que resolveremos muchas
dudas a los pacientes en esta en esta época tan buena, pero que también puede traer
algun problema que otro.

Pues si os parece vamos a empezar a hablar de un tema muy de ascensor, que es el calor,
éno? Es de estos dias que dices, "Madre mia, qué calor esta haciendo, no hay quien
pueda dormir, qué calor. Ahora salir de la oficina o del hospital, éno? Con el aire
acondicionado que tenemos y qué calor. Eh, Cristiana, ¢como afecta el calor a las
enfermedades reumaticas? ¢Hay diferencias, por ejemplo, en la mejora o el
empoderamiento de algunos sintomas?

Si, pues eh es una pregunta que nos hacen de forma muy frecuente en la consulta y la
realidad es que no hay una respuesta Unica. El calor pues va a depender un poco también
de la persona y de la enfermedad. en ciertas enfermedades musculoesqueléticas, sobre



todo en la artrosis y las artritis inflamatorias, el calor puede llevar a una sensacién de
alivio y este esto ocurre sobre todo porque hay una relajacion muscular, puede
aumentar el flujo sanguineo y también disminuir la rigidez articular. Y esto muchas veces
explica que por la mafana las personas con enfermedades reumaticas se muevan un
poquito con mas facilidad en los meses de verano. Pero hay pacientes que refieren
justamente lo contrario, que también hay que tener en cuenta que las temperaturas un
poquito mas elevadas pueden aumentar el cansancio, la inflamacién, el edema, también
empeorar la fatiga y esto también lo podemos ver enfermedades como también la
artritis reumatoide o el sindrome de Sjogren. Ademds, también recordar que en
pacientes que tengan comorbilidades como la enfermedad renal puede aumentar la
pérdida de liquidos y también las dice deshidratacidn. Tener en cuenta, y esto supongo
gue lo vamos a mencionar un poquito mas adelante, que en enfermedades autoinmunes
sistémicas como el lupus el problema no es tanto el calor, sino la radiacidn ultravioleta.
En esto supongo que hablaremos un poquito mas adelante, pero también hay que tener
en cuenta que en pacientes que tengan un fendmeno de Raynaud ocurre algo muy
distinto. El verano suele ser una época mejor, las temperaturas son mas altas y por lo
tanto van a disminuir los episodios de vaso espasmo y a mejorar la circulacidon en los
dedos. Eh, también recordad que, en el verano, muchas veces tenemos el aire
acondicionado, pues muy intenso, esto también puede desencadenar una crisis de
Raynaud ¢no?, asi que hay que individualizar, ver un poco cémo responde el organismo,
adaptar también la actividad fisica, sobre todo la hidratacién y la exposicién solar.

Me van a perdonar los participantes porque yo he empezado muy rapida y me he ido
directa a preguntar y no les he recordado que nos pueden mandar preguntas por el chat,
nos pueden escribir si tienen alguna pregunta que yo las iré viendo y se las haré pues
tanto a Cristiana como a Patricia. Y luego también en esas preguntas, recordar, esto no
es no sustituye a una consulta en el servicio de reumatologia con la enfermera o con el
médico. No podemos contestar algunas preguntas que sean de historial clinica o muy
particulares, asi que por favor pues las preguntas cuanto mas generalistas que

nos puedan ayudar a todos mejor.

Y luego también recordaros que el webinar se va quedar grabado y lo vamos a compartir
en YouTube. Y ahora, ya que he dicho esto, eh vamos a volver un poco a la parte que me
decias, éno? Yo te preguntaba por el calor, si podia empeorar o favorecer. ¢{Qué pasa
con los brotes? Porque como las enfermedades reumaticas, muchas de ellas, éno?,
sobre todo las inmunomediadas, eh, actian en brote, pueden producirse mas en verano
debido a esos cambios de temperatura, eh, 0 no o no tiene que ver.

Aver, la buena noticia, yo creo que es que el verano en si no aumenta el riesgo de brotes.
Lo que si aumenta el riesgo de brotes es lo que se haga en las vacaciones. O sea,
habldbamos de la exposicidn solar, la exposicion a la radiacidn ultravioleta, que sabemos



gue sobre todo en pacientes con lupus y también dermatomiositis, hay que tenerlo muy
en cuenta porque esto puede desarrollar, puede llevar a un aumento de riesgo de brote
y luego todo el tema de infecciones, ya sean respiratorias, gastrointestinales, el tema
también de la deshidratacidn que también puede eh desencadenarlo y sobre todo el
tema de suspender la medicacidn, porque normalmente durante el verano pues
podemos encontrarnos mejor, es dificil llevarla en vacaciones, luego también estan los
cambios en la rutina, hacer un exceso de actividad fisica, no dormir, el estrés. Entonces,
en la consulta muchas veces vemos pacientes que a veces dejan el tratamiento porque
se van de vacaciones o se encuentran mejor y esto es un error muy frecuente y que
puede desencadenar una reactivacion de la de la de la enfermedad. Asi que yo creo que
la recomendacién clara es a planificar los viajes y a planificar bien el verano y

sobre todo, como has dicho Ana, a consultarlo con el reumatdlogo o con la enfermera,
eh, porque cada caso es un caso y el verano en si no produce brotes. Lo que producen
los brotes, pues van a ser determinados habitos que podemos hacer durante las
vacaciones.

Adelantabas antes que vamos a hablar de fotosensibilidad en las enfermedades
reumaticas. ¢Qué pasa con esto? Porque hay algunas personas en funcion de qué
diagndstico eh tengan tienen que tener mucho mas cuidado con el sol y ya no solo el
diagndstico, sino también en funcién de qué tratamiento, éno?, de qué medicamento
reciben. Eh, hay algunos que quizd también eh tienen unas recomendaciones especiales
en cuanto a la proteccién frente al sol.

Si, pues efectivamente la fotosensibilidad pues significa que la piel puede reaccionar de
una forma normal frente a la radiacion ultravioleta. Entonces, hay enfermedades
autoinmunes eh sistémicas. Eh, la luz solar no solo va a producir lesiones cutaneas, sino
gue también puede llevar a una activacidon del sistema inmunitario y, por lo tanto,
favorecer eh los brotes de la enfermedad. Es muy tipico y esto creo que se conoce muy
bien a nivel de la poblacién que esto ocurre en el lupus eritematoso sistémico, pero
también formas cutdneas de lupus, la dermatomiositis y hay formas de algin de algunas
formas de sindrome de Sjogren y también vasculitis en las que puede pasar. Con el tema
de los medicamentos, pues hay medicamentos que pueden favorecer también
reacciones cutaneas después de la exposicién solar y entre ellos pues van a estar algunos
antiinflamatorios. El ketoprofeno, por ejemplo, en gel puede también llevar a reacciones
fototdxicas importantes. El metotrexato hay algun hay algo de escrito, pero es menos
tipico. La sulfasalazina, hay también algunos antibidticos que hay que tener en cuenta
no solo para nuestros pacientes, sino también para la poblacién general. Las
tetraciclinas, las quinolonas y los corticoides. Recordar que muchas veces lo que hacen
es llevan a una atrofia de la piel que se puede eh se puede hacer un poquito mas fina,
mas vulnerable al dafio solar. Lo que si también me gustaria aclarar y hay veces
pensamos que con el tema de la hidroxicloroquina también hay algun tipo de problema.



La hidroxicloroquina no aumenta la fotosensibilidad. De hecho, es uno de los
tratamientos mas eficaces que tenemos para prevenir las manifestaciones cutdneas de
lupus y también los riesgos de brote. Asi que, como recomendaciones generales siempre
la proteccion solar, esto ya sabemos, el factor 50 mds que va a ser util para la radiacién
ultravioleta A y B, aplicarlo con tiempo antes de salir, y esto es entre 20 a 30 minutos
antes de salir. aplicarlo cada dos horas y sobre todo si hay si sudamos mucho, si nos
duchamos el sombrero, las gafas de sol, evitar la exposicidon solar en las horas entre las
12 y las y las 16 horas y recordar que, aunque haga nublado también hay radiacion
ultravioleta, o sea, que el hecho de que el dia no haga bueno, también hay que
protegerse en los dias nublados.

Patricia, en enfermeria sois expertas en ese cuidado, en esa promocidon y en esa
prevencion, éno?, de la salud, sobre todo son tres de las patas mas importantes en
enfermeria. Eh, no sé si tienes que afadir alguna recomendacién mas a las que ha
mencionado Cristiana, si alguna se te ocurre, porque ademads vosotras eh durante todo
el afio no preguntais por laimportancia de esa fotoproteccidn, pero mas especial en esta
época eh pues a lo mejor algln paciente va y dice, "¢Y a mi por qué esta enfermera me
pregunta por mis vacaciones?"

[carraspeo] Pues si, efectivamente, eh durante todo el afio hacemos hincapié sobre
todo los pacientes con lupus del del uso del del factor de proteccién solar, porque
[carraspeo] ademas muchos pacientes dicen, "Si es que yo no tomo el sol." Algo que les
contestamos ya, pero es que el sol te toma a ti. No es que no tenemos la idea de usar
solamente proteccion solar. Cuando me voy a la playa a tumbarme al sol, nos olvidamos
que laincidencia de la de la luz nos llega en cualquier momento y ahora mismo pues con
vamos mas expuestos y ya no vale solamente echarte en la cara. Si sales a trabajar y vas
con manga corta o con tirantes, hay que utilizar igualmente y hay que todo el cuerpo
expuesto, hay que hay que utilizar esta hay que utilizar proteccidn, pero tenemos que
tener en cuenta qué tipos de proteccién tenemos porque la mdas conocida la
fotoproteccidn tépica, que como decia Cristiana pues tiene que ser de amplio espectro,
tiene que cubrir tanto rayos uva como UBA y Va. Y tenemos dos tipos, ¢no? que en el
mercado tenemos muchos productos y de y de esta proteccion tdpica que es puede
haber las cremas que compramos habitualmente tenemos por un lado la proteccién de
filtro quimico, évale?, Vale, que lo que hace es absorber el calor y que son las mas
habituales y seria para mas mas recomendado para pieles generales, para eh pieles que
sean menos sensibles. Pero hay veces que tenemos que cambiar y tenemos que tener
en cuenta todo tipo de proteccién solar tépica que es del filtro mineral o fisico que se
llama, que lo que hace es que el eh repele el calor y el sol y hace un poco como de una
barrera. Es verdad que a los pacientes hay que recomendarles que vayan a una farmacia
y que pidan muestras porque sabemos pues que no, aungque sean unas para pieles



sensibles y demas, pues por los componentes que tengan deben de comprar una que no
le dé reaccién y que la prueben antes porque también sabemos que la inversidon
econdmica eh nuestros pacientes de con lupus lo saben, pues es importante. Por lo
tanto, la primera, el factor de proteccion topico tenemos que elegirlo bien, évale? Y
ponerlo cada 2 horas, évale? No vale ponérmelo por la mafiana y no volver a repetirlo.

Es algo fundamental aplicarlo en las zonas como las orejas, en el cuello, que nos
olvidamos en el dia a dia y también son zonas que suelen estar expuestas. Y tenemos en
el mercado también muchos tipos, évale? Tenemos la tipica crema, pero también
existen los sprays, también tenemos los stick y todos que deben de aplicarse sean el tipo
que sea cada 2 horas. El factor de proteccién que se recomienda es 50 mas. En el
mercado también existen algunos que hay de 100, pero lo que dice la evidencia es que
el 50 mas eh protege un 98% vy el 100 un 99. Por lo tanto, realmente no hay gran
diferencia y el 100 nos da una falsa creencia de que estoy mas mas cubierto con menos
expuesto. Por lo tanto, bueno, sea eh de 50 mas o de 100, hay que aplicarlo cada dos
horas eh y renovarlo sea resistente al agua, que si me si me he secado volver a aplicary
en el momento que yo noto que me estd quemando aplicar, aunque haya pasado una
hora, ¢vale? Es importante tenerlo siempre a mano, pero también hay que tener en
cuenta una barrera que es que se utiliza menos, que es la fisica, que también la ha hecho
Cristiana, gorros, camisetas, eh gafas de sol. Bueno, pues intentar hacer una barrera es
algo fundamental, aparte de las cremas, que utilicemos este tipo de este tipo de
fotoproteccion que es mads fisica. Y por ultimo se llama, digamos, fotoproteccion
ambiental o sentido comun, évale? que es lo que hemos dicho. Bueno, pues hay que
intentar evitar el sol de 12 a 5 de la tarde, las horas principales del dia en general. Hay
que principal hay que todo el mundo deberia evitar exponerse al sol de una manera
extensa y bueno, pero sabemos que estamos en Espafia, que tenemos un clima que
tenemos y aunque tengamos que evitarlo, sabemos que bueno, pues las vacaciones son
las que son e intentamos aprovechar el maximo de playa. Bueno, pues eh sombirillas, a
veces incluso venden ropa con factor de proteccion y tener en cuenta en los en los
momentos del del dia que pues mejor ir por la mafiana o a ultima hora que justo las
horas centrales del dia. O sea, que son las recomendaciones generales de todo lo que
es la fotoproteccidn sol desde cremas hasta habitos.

Patricia, ¢y qué hacemos si tu antes decias lo del sol te toma a ti, no? Si a lo mejor,
aungue nos hayamos puesto crema o nos hemos descuidado, hemos salido a dar un
paseo, pensdbamos que no nos iba a dar tanto el sol y resulta que si y nos aparece algin
tipo de lesién cutanea o bueno, pues si estd roja, no sé si nos hemos quemado un
poquito. ¢Qué podemos hacer si aparecen estas lesiones en los pacientes con
enfermedades reumaticas? Pues quitarse de la exposicion, descansar, é¢vale? Siyo se me
pues no me he dado cuenta y al final si que he tenido una minisesién que sobre todo
suele ocurrir en dias nublados, que también lo decian, évale? que es que el en que esté



nublado hay que utilizar el mismo el mismo sentido comun y las mismas y la misma
proteccion que si tuviésemos al sol, aunque no tengamos esa sensacion de calor, pero
quitarse del sol, valorar bien qué tipo de lesidon o que es lo que bueno, pues lo es si es
muy muy intensa, si cede o no o no cede, hay que dejar un dia, yo un dia de no exposicién
y utilizar pues cremas hidratantes calmantes y valorar bien esa lesion eh cémo
evoluciona la crema hidratante calmante seria o bueno, no calmante, sino la crema
hidratante seria aconsejable después de ducharnos si hemos ido a tomar el sol, ¢no? Es
como estamos hablando de la fotoproteccidn para para el sol, pero luego ya una vez que
hemos llegado a casa y nos hemos duchado, ¢seria recomendable también para los
pacientes recordarles que es bueno ponerse crema e hidratar?

Si, si, si. Estos productos que se llaman aftersun que también los hay para pieles
sensibles, que repito, hay veces eh que en el mercado hay muchas cosas, pero
desgraciadamente tenemos que invertir un poco en nuestra salud de la piel y existen
productos propios para para pacientes, éno?, que no pueden utilizar cualquier producto,
pero si no cualquier una crema hidratante que vuelva un poco a hidratar el en la piel y
la bueno, pues que la prepare un poco al siguiente dia y que la y que la recupere y en el
caso de que me haya quemado, tenga un poquito de eritema y no se me pase, pues
valorar bien eh como como dar el siguiente paso que seria de comunicarlo o esperar.

Bueno, algo que nos apetece a todos hacer especialmente en verano, que solemos hacer
especialmente en verano es viajar, éno? Eh, es seguro viajar con una enfermedad
reumatica. Aqui os lo lanzas las dos y os podéis os podéis interrumpir entre vosotras. Eh,
y luego, bueno, pues un poco qué tipo de preparacién previa tendria que tener un
paciente con una enfermedad reumatica a la hora de un de un viaje y, sobre todo, a lo
mejor pues de un viaje que sea mas largo, éno? Que requiera pues tomar un avién o
tener que hacer bueno, un destino a lo mejor un poco mas especial.

Claro. Pues yo diria que la mayoria inmensa la inmensa mayoria de los casos si es seguro
viajar. eh tenemos tratamientos pues a dia de hoy que bueno que la mayoria de las
personas pues pueden viajar con ellos y pueden hacer una vida normal, disfrutar de sus
vacaciones como cualquier otra persona. La clave, como ya habia dicho antes, esta en
planificar. De la misma forma que un hipertenso lleva su pastilla o un diabético lleva la
insulina, pues las personas con enfermedades reumaticas solo necesitan organizarse.
Eh, para mi lo fundamental es antes de pensar en viajar ver cdmo estd la enfermedad.
Es decir, no es lo mismo que esté controlada, que esté estable, que esté en remision a
una persona que esté en brote. Ese es un punto que hay que tenerlo en cuenta. Y luego
el destino; No es lo mismo viajar a Bilbao, a Madrid, ¢no? Que ir a o por ejemplo de
Safari o ir a Asia o0 a Brasil. O sea, es tiene un poco que ver un destino tropical también
el tema de la altitud y luego pues los medicamentos que hay que tener en cuenta ciertas



condiciones y que algunos hay que llevar una documentacion especifica para viajar. Y
esto diria yo Patricia, pero Patricia seguro que tiene bastante idea.

Seguro que nos prepara un botiquin perfecto, hombre. Eso esta claro, éno?

La verdad es que yo creo que debemos animar a los pacientes a viajar, a que no se vean
limitados por su patologia, a darle facilidades un poco para que se sientan seguros, pero
también tenemos que tener en cuenta la situacién del paciente, ¢no? Ya lo ha dicho
Cristiana, ¢no? Tiene sentido que en un momento eh de una enfermedad mal
controlada pues decidas marcharte a un pais en el que a lo mejor no tengas una
asistencia en el momento dado que te pase algo, éno? Entonces eso es fundamental,
pero en la medida de lo posible les brindamos y hay que brindarles eh todo el apoyo y
ayudarles a planificar, ¢no?, el viaje. Y parte de esa planificacion pues es efectivamente
el botiquin que bueno, pues lo cualquier persona yo creo que siempre lo lleva, pero
nuestros pacientes tienen que tienen que asumir y tienen que ademads hacer un listado
porque es importante que no se nos quede nada. Primero la medicacién habitual. La
medicacién habitual, la que necesitas y un poquito mas porque no vaya a ser que se me
caiga una pastilla, no la encuentre. Eh, importante para que eso no pase intentar llevarlo
en las cajas propias, no sacar las pastillas estdn bien, pero hay veces que puede haber
un poco de lio y tienes que saber identificar la medicacién que es en cada momento.
Llevar medicacidn para un brote. Por eso comentar o planificarlo previamente, ¢no?
para para hablar con el reumatdélogo decir, "Vale, si te pasa esto, eso es lo que tienes
gue tomar asi de esta manera, eh tienes que y por supuesto pautarle que puedan
recoger la farmacia esta medicacion. Si el viaje es en Espafia, no hay mucho problema
porque la tarjeta sanitaria funciona, que sepais que funciona fuera de tu comunidad
autéonoma. El problema es cuando te toca irte a un pais fuera, éno? Y buscar ciertos
medicamentos. La verdad es que yo he tenido la experiencia de tener que de ir de
enfermedad de viajes y tener que buscar antihipertensivos en Catmandu y creerme que
es toda una aventura que no ayuda mucho a la estabilidad, éno?, del estrés que supone
y demads, pues hay que intentar llevar siempre toda la toda la medicacion que
necesitamos. Ademas, un termdémetro que parece una chorradilla, pero oye, es que
parece que tengo un poco de fiebre, parece que me encuentro, pues el termémetro no
ocupa nada en ese en esa bolsita; material de curas, unas gasas, clorexidina y unos
apositos y lo que las enfermeras decimos apdsitos y repelente de insectos, también tiene
gue ir algun antihistaminico y algo de medicacién también para algun problema
gastrointestinal porque también es algo muy habitual y analgésicos y antiinflamatorios
gue sean compatibles, por supuesto, con la patologia y la medicacién del paciente. Esto
seria un poco lo comun para para todos.

Patricia, ¢y vamos a ponernos en el lugar de un paciente con enfermedad reumatica,
que la tenga totalmente controlada, que no tenga ningln brote ni nada y que pueda



elegir a qué parte del mundo quiere viajar, éno? Y que pueda hacer un viaje pues mas
largo, tenga que un avién. Eh, iqué hace con su medicacidn propia? Esto nos han
contado un poco el botiquin extra, éno? Por estar de viaje, pero con su medicacién
propia, équé tendria que hacer? ¢Como la tendria que trasladar? é¢La metemos en la
maleta y la facturamos? ¢éLa llevamos con nosotros? ¢ Cémo hacemos?

La medicacion siempre tiene que ir a la maleta de mano. No podemos permitirnos el lujo
de que nos pierda la maleta y con ello que es algo que puede pasar, no es raro y tenemos
que asegurarnos que la que la medicacion la llevamos con nosotros y que y que pase lo
que pase me la voy a poder me la voy a poder tomar, évale? Con la medicacidn via oral
no hay problema. Hay problema que luego hablaremos eh con las medicaciones que
tienen que ir en frio, pero tampoco es un problema. O sea, se puede salvar igualmente
tiene que ir siempre en la en la maleta en la maleta de mano, tanto la que me toca
tomarme durante el viaje como repito, como este botiquin, ¢vale? Eso tiene que ir
siempre con nosotros. Cristiana, en este caso de paciente, ino?, que esta totalmente
controlado y que puede hacer un viaje pues donde quiera, pero puede tener ese miedo
de, vale, como mi patologia es algo que puede darme un brote en un momento dado y
yo no saberlo y tener que ir a un centro sanitario en el pais en el que esté, eh, ante ese
miedo, écdmo pueden hacer?

O sea, pueden ir al reumatdlogo pedir un informe, es importante que este informe se
pueda hacer en inglés para que sea mas facil entendible. ¢ Cémo haria, no? Porque aqui
a lo mejor a veces hay algun paciente que dice, "Jo, écomo voy a ir al reumatélogo vy le
voy a decir que me voy a Nueva York y que necesito que me

haga?" No, o no sé si pedirle esto. Si o no. que en todo el sentido lo que lo que dices, yo
creo que Patricia ya ha hablado muy bien de la medicacién, cdmo organizarla, el tema
del informe. Efectivamente, yo creo que hay que llevar, bueno, una puntualizacién, hay
gue llevar medicacién para todo el viaje y también unos dias extra por si pasa

algo. No sabemos ahora en el verano hay retrasos, se cancelan vuelos, eso es lo
primero. Y luego el tema del informe, un informe siempre donde se ponga el
diagndstico, el tratamiento y también algun dato de contacto del hospital, porque a mi
ya no es la primera vez que me pasa que, aunque yo esté aqui, hay otro compariero que
esté, por ejemplo, me ha pasado hace poco en Francia una persona que me escribié
porque habia un informe de mi hospital preguntando, o sea, que yo creo que siempre al
final un reumatdlogo, inclusoentre nosotros, nos podemos conocer y tener un informe,
un paciente que viaje con un informe donde ponga el médico que le ve, el hospital que
donde le ven habitualmente el tratamiento, el diagndstico, eso es fundamental. Y luego
yo creo que también hablaremos un poco mas del tema la las vacunas, éno? El tema de
las vacunas, el tema de contratar un seguro médico, sobre todo si nos vamos fuera fuera
de Europa. E y también pues incluso yo diria que comprobar si hay algun hospital de
referencia al sitio donde nos vamos a ir o alguien que en caso de que pase algo pues nos



puede echar una mano. Hay compafieros que lo que digo que quizas pues se esfuerzan
por decir, "Vale, voy a ver si conozco a alguien o incluso si el informe esta en
determinado idioma, a mi me ha pasado que me lo mandan y ah, mira, no me no me no
me aclaro, ¢éme puedes echar una mano?" Yo si recomiendo, creo que es util llevarlo en
inglés, eh, incluso también por pasar en un aeropuerto, a veces el tema de la medicacién
que lo puedan interpretar y en caso de que pase algo, pues también tenerlo en inglés es
util, pero en caso de que no, puedes llevarlo, aun asi, aunque esté en espafiol. Y en el
caso de viajes largos, éno?, que cojamos un avidén durante muchas horas, eh, équé pasa
con el riesgo trombatico y la movilidad? Porque es también una pregunta que se hacen
habitualmente los pacientes. Si. Pues a ver, eh cuando estamos muchas horas sentados,
lo que pasa es que va a disminuir el retorno venoso en las piernas y esto pues aumenta
el riesgo de trombosis. Esto es particularmente eh relevante en pacientes con
enfermedades inflamatorias, ya sea un sindrome antifosfolipidico, un lupus y también
pacientes que tengan antecedentes personales de obesidad, de una cirugia reciente, de
una trombosis o también que estd estén tomando algun tratamiento que aumenta el
riesgo trombodtico. Como medidas, pues intentar, si es un viaje largo, intentar levantarse
o caminar durante el vuelo. A veces también lo de realizar algin movimiento con los
tobillos también puede ayudar. El tema de la deshidratacién también es algo a tener en
cuenta. El consumo de alcohol también puede favorecer, hay que evitarlo. el tema de la
ropa que hay que ser un poquito mas cémoda y hay algln caso, bueno, esto ya hablando
un poco mas con el médico que puede recomendar alguna medida adicional, ya sea el
uso de medias de compresidn o también algun tratamiento preventivo, una aspirina, eso
ya depende del caso especifico del paciente y también tener en cuenta que ademas del
riesgo trombdtico, pues el hecho de estar muchas horas sentados también aumenta el
tema de la rigidez articular. Asi que bueno, intentar pues moverse lo maximo que
podamos durante el viaje.

Lo habéis adelantado, yo creo que las dos, ¢no? El tema de la medicacién. Eh, vamos a
ello. ¢Qué pasa con los tratamientos? Antes yo te preguntaba, Cristiana, por
tratamientos que tenian en especial fotosensibilidad, éno? Eh, pues, équé pasa ahora
con la temperatura? Porque, iqué tipo de tratamiento necesita una temperatura
especial? Y qué pasa si esos tratamientos que necesitan una temperatura especial estan
expuestos a calor, éno? ¢A altas dosis de calor?

Claro. Eh, a ver, el tema de los medicamentos, hay algunos medicamentos que son mas
sensibles a la temperatura y esto pues hay que tener un poquito mas de precaucion con
ellos y son, sobre todo, los tratamientos bioldgicos. Muchas veces lo que pasa es que y
también hay algun farmaco dirigido que también hay que tener en cuenta que son eh
farmacos que tienen proteinas y con el calor pues eso puede llevar a una pérdida de la
eficacia si se exponen a una temperatura que no es la ideal. En estos, bueno, para los
pacientes que nos estén escuchando todo el tema de anti-TNF, el adalimumab, el



certolizumab, por decir algunos, tocilizumab y también otro tipo de tratamientos.
Generalmente hay que conservarlos entre los 2 y los 8 grados sin congelarlos y que estén
protegidos de la de la luz. Y luego hay algun eh tratamiento como el metotrexato,
también la sulfasalazina, la leflunomida que son un poquito mds estables, pero también
aun asi hay que mantenerlo en un lugar fresco y seco y evitar las temperaturas altas. Lo
que decia también Patricia, siempre en el equipaje de mano, porque no sabemos qué va
a pasar si facturamos la maleta y luego nos pierden la medicacién y eso si que no. Y no
solo la medicacién, sino también el informe clinico. Yo todo me lo llevaria conmigo eh si
voy a viajar.

No se sabe lo que lo que puede pasar, infelizmente. ¢Y cdmo lo metemos en ese equipaje
de mano, Patricia? ¢Qué recomendaciones les hacéis a los pacientes para transportar?
Porque claro, en casa es muy facil. Lo metemos en la nevera de casa y ya esta.
solucionado, pero en ese ir de un lugar a otro, sobre todo si a lo mejor cogemos un avion
que son varias horas o algo asi, équé consejo le sueles dar?

Bueno, el consejo de mantener en la nevera portatil que se les suele proporcionar o que
pueden adquirir en cualquier en cualquier tienda con los acumuladores de frio, la
medicacién que va en frio, tenemos que intentar que se mantenga en la cadena el
maximo tiempo posible. Eh, hay neveras de diferentes tipos, pero una que una que lleve
la medicacion que necesitan eh con los acumuladores de frio congelados, pero que
nunca lo peguen la medicacién directamente en acumulador de frio, porque malo es
gue se caliente, pero malo también es que se congele. Por tanto, tenemos que
asegurarnos que la medicacién se va a mantener en la temperatura dptima sin que se
congele. Hay pacientes que lo pasan, que tienen miedo porque dicen, "Es que es un viaje
muy largo." Bueno, pues eh no hay problema realmente las neveras hay diferentes tipos
de neveras. Una nevera normalita con un acumulador con uno o dos acumuladores de
frio, pues duran en torno a de 4 a 8 horas y una nevera un poco mas mas de mas calidad,
mas top, con mas acumuladores, pues puede durar hasta de 8 a 12 horas. Por lo tanto,
gue es cuestion de valorar cuanto va a ser el vuelo y planificarlo. Para poder llevaros la
maleta de mano, yo les vuelo recomendar que si van a viajar en avién que hablen con la
compafiiia porque es verdad que, a la hora de llegar a un aeropuerto, yo creo que todos
sufrimos ese momento de que nos s vigilan, nos miran, tal. Entonces, bueno, pues la
mejor manera para llevarlo todo hilado y saber que llevo todo lo que me van a requerir,
llamar a la compaiiia previamente para informar que vas a viajar con una medicacién
gue necesita frio y bueno, si ellos te lo pueden guardar bien, pero si no con las neveras
seria seria suficiente porque aunque es un dato que nosotros sabemos y hay que
manejar con cierto cuidado, ya lo vimos en el apagdn, estas medicaciones tienen una
estabilidad fuera de la nevera, pero es una estabilidad hasta 25 gr. Por lo tanto, es mas
complicado saber que no nos pasamos de 25 gr, que a lo mejor la medicacion se
mantenga a 10 o a 15.



Entonces, no hay problema que los viajes sean largos, no hay problema que la nevera
no sea no, o sea, que la nevera con el acumulador de frio puede aguantar y no hay
problema. Ahora que yo me voy de vacaciones, tengo que asegurarme que a dénde voy,
éno? El otro tema es, yo ya he cogido el vuelo, he llegado, évale? Voy con mi informe
con todo, pero ahora necesito donde voy hay nevera, pues tenemos que contactar con
el el hotel, el apartamento donde se vaya para ver esas alternativas y saber que la
medicacién se va a guardar en frio el tiempo que sea necesario.

Otro tema que también hemos adelantado, que habéis adelantado, eh, sobre todo pues
de cara a los viajes largos, éno? es la vacunacion que hemos dicho. Luego hablaremos
seguramente de vacunacién, pues vamos a hablar de vacunacion porque claro,
mantener el calendario vacunal es muy importante en los pacientes con enfermedades
reumaticas y en la poblacién general. eh las vacunaciones estacionales, éno?, pues de
gripe, covid, etcétera, también son muy importantes. Pero, {qué pasa si me voy a un
pais en el que, bueno, pues debo vacunarme de ciertas eh vacunas que a lo mejor pues
si me quedo en Espafia, como es nuestro caso, no las necesito. Eh, en este caso,
Cristiana, équé vacunas eh requieren o que consultemos previamente con el
reumatodlogo? Eh, los pacientes se podrian poner todas. ¢Hay alguna contraindicada o
si estan con un tratamiento biolégico se pueden vacunar?

Si. Pues nada, si vamos a hacer un viaje internacional lo ideal, como también
mencionamos, es planificarlo y esto también entra dentro de la esa planificacién que
hay que hacer con antelacidon, comprobar efectivamente si el destino pues requiere
determinadas eh vacunas y también si hay que hacer alguna profilaxis para
determinadas infecciones o alguna recomendacién. En algunos paises pues
efectivamente puedes puede eh recomendarse vacunas que no siempre se pueden
administrar con determinados tratamientos o con la con una enfermedad autoinmunes
sistémica, por lo que siempre es necesario consultarlo con el reumatdlogo para que nos
lo diga. Ya sabemos que lo ideal siempre va a ser en un paciente con una enfermedad
reumatica revisar el calendario vacunal y hacer las vacunas antes de iniciar un
tratamiento inmunosupresor o un tratamiento bioldgico. Pero también si esta con el
tratamiento, la mayoria de los casos es posible vacunarte. Hay vacunas como la gripe, la
vacuna contra el SARCOV 2, el neumococo, la hepatitis B, la del papiloma o incluso ahora
la del herpes zd6ster, la recombinante del shingrix, que son vacunas inactivadas y se
pueden dar durante el tratamiento. Es posible tener en cuenta también que en nuestros
pacientes pues la respuesta inmunitaria puede ser un poquito menor que en pacientes
o sin bueno en la poblacién general, pero aun asi pues sigue siendo una proteccién que
hay que tener y en general no es necesario suspender el tratamiento. Respecto a la a
gué vacunas requieren un poco la consulta previa, pues todo el tipo de vacunas de virus
atenuados, porque muchas veces estan contraindicadas en pacientes que reciban



tratamientos inmunosupresores o terapias bioldgicas. Este tipo de vacunas pues son,
por ejemplo, la triple virica, que es la que incluye el sarampidn, la parotiditis, la varicela,
la fiebre amarilla, la el herpes zdster de virus vivo que en Espafia apenas ya se utiliza y
también la fiebre tifoidea. Se pueden administrar en determinadas circunstancias, pero
es lo que digo, hay que siempre confirmarlo con el reumatdélogo, ya que muchas veces
estan contraindicadas en pacientes con enfermedades reumaticas.

Patricia, algo que puede ocurrir a poblacién sana, incluso, éno? Sobre todo, cuando
viajamos pues a zonas tropicales, que a lo mejor tenemos cambios de temperatura
porque en el pais en si estas viendo mucho calor, mucha humedad y entramos a sitios
con aires acondicionados que estan puesto a todo lo que da, éno? O probamos comidas
nuevas en los que en algunos sitios pues pueden ser muy picantes o puede que a lo
mejor pues no estén manipulados los alimentos, obviamente como lo hacemos en casa,
etcétera. Es comun, como digo, en poblacidn normal, que pueda haber riesgos de no sé
si decir enfermedad, pero si trastorno gastrointestinal, ¢no? O incluso respiratorio de
este constipado e igual es del aire acondicionado del propio avién, éno? ¢Cémo
podemos hacer eh los pacientes con enfermedades reumaticas para prevenir esas
posibles infecciones gastrointestinales o respiratorias que pueden ocurrirle a cualquier
viajero, pero que claro que en estos casos pues pueden fastidiarte mucho mas las
vacaciones?

Claro. Si como dices, las consecuencias suman dos puntos mas a los a los pacientes y
puede tener repercusién en su en su enfermedad, por lo que tienen que extremar las
precauciones. La fiebre del viajero esta asi reconocida, la sufrimos toda la poblacién y
bueno, pues tenemos que intentar que no aparezca y tenemos que intentar sobre todo
el tema de la alimentacidn, asegurarnos que bueno pues que comemos en comemos o
consumimos productos que no que hayan sido manipulados o que veamos, éno? Eh, que
no veamos que son que han sido manipulados de cualquier manera, éno?, sino que
entendamos que se ha manipulado con higiene, intentar evitar productos eh crudos o
gue o que se hayan cocinado poco para prevenir algun tipo de infeccién eh dirigida a la
alimentacion. El agua, por supuesto, embotellada, también agua embotellada para
lavarnos los dientes, que a veces en ese momento se nos olvida y podemos por ese
momento del dia pues liarla y extremar lavado de manos. A ver, no se trata de que el
paciente reumatoldgico vaya con un EPI por el mundo, porque entonces, volvemos al
principio, no disfrutarian del viaje y no se trata de se trata de utilizar el

sentido comun y extremar las precauciones para que no tengamos ninguna
consecuencia. Por lo tanto, higiene de manos, llevar gel hidroalcohélico, plantear en nos
en llevar siempre un pafiuelo o algo que nos cubra el cuello, porque es verdad que
muchas veces el aire acondicionado nos puede danar la no la garganta y estar peor y
tener y extremar en esos aspectos el que pueda tener algun tipo de repercusién, pero
como decia, sin eh quitar la gracia al viaje, éno?



Sin dejar de no voy a hacer esto, no vaya a ser qué, ¢no? No, hazlo, pero con
extremando la precauciéon. Bueno, llevamos un buen rato hablando de la parte como
mas divertida y mas ludica del verano, que son las vacaciones, ¢no?, que yo os estoy
preguntando, pero el verano es muy largo y en el verano también pues se trabaja, sigues
viviendo en tu casa, en tu ciudad habitual, éno? Pero sigue haciendo el mismo calor que
si estuvieras eh de vacaciones en otro sitio. Y esto puede hacer que a lo mejor
modifiquemos nuestras rutinas diarias, ¢no? y esas dos rutinas tan importantes,

esos dos habitos tan importantes que son el cuidar la alimentacion y el hacer ejercicio
de manera habitual, pues que quiza nos cuesten un poco mas, ¢no? Eh, équé hacemos
con esto? ¢Qué le decimos a las personas con enfermedades reumaticas?

Eh, pues sobre todo para eso, éno? En este verano que a lo mejor dices, "Jo, es que el
calor me quita el hambre, éno?" Y comes como cualquier cosa o dices, "Fuf, es que salir
ir al gimnasio, ¢no? Con el calor que esta haciendo, ¢no? El salir a pasear para hacer esos
kilbmetros de caminar. Eh, écomo podemos cuidar estos dos habitos en verano sin que
nos cueste muchisimo?

Bien, bueno, si puedo, a ver, es cierto, la disminucién del apetito, pues es algo habitual
durante el verano y yo creo que lo que hay que hacer es pues realizar pues eh comidas
un poquito de menor volumen, pero quizas un poquito pues mas distribuidas a lo largo
del dia. El tema de la hidratacion, que ya he hecho bastante hincapié, hay que hay que
hay que beber agua, suficiente agua. Y luego el tema del aporte de, bueno, sobre todo

de proteinas de calidad, ya que un problema que muchas veces tenemos en pacientes
con enfermedades reumaticas es el tema de la pérdida de la masa muscular, éno? La
sarcopenia, que también por si pues favorece la inflamacion crénica y si hay esto
afadimos también la inactividad con ese calor que muchas veces no tenemos ganas ni
de movernos ni de hacer ejercicio, pues también puede ayudar ademas pacientes que
estén con tomando corticoides de forma crénica, pues mas todavia. A nivel de comidas,
pues la dieta mediterranea nuestra siempre es la mas recomendada, éno? El pescado,
el pollo, el huevo, el gazpacho, el salmorejo, que también siempre estd muy bien, la
fruta, los frutos secos e y la hidratacion. O sea, que yo creo que es asi un poco lo que lo
gue ya mencionamos. Y luego el tema del ejercicio pues ya es otra cosa que también
podemos meternos, pero bueno, que sobre todo pues el tema de del ejercicio sabemos
gue también es algo a tener en cuenta como tratamiento no farmacolégico en nuestras
enfermedades, no solo porque eh pues va a reducir un poco la carga sobre las
articulaciones, pero también porque disminuye el dolor, pero él no hay un Unico
ejercicio como tal que funcione a todos los pacientes, hay que individualizarlo. Y
normalmente recomendamos ejercicios aerdbicos, entrenamiento de fuerza, el tema de
la flexibilidad y también tener en cuenta que hay que adaptarlo si hay un brote
efectivamente, o sea, que no se debe suspender del todo. Eh, el reposo y estar inmovil



todo el dia no es lo adecuado, pero si que hay que adaptarlo al paciente, a la enfermedad
y a la circunstancia. Y como decias, el eh y como deciamos es hace calor, cambian ciertos
habitos, pero yo creo que hay que adaptarlo, éno? Igual que la medicacidn no dejas de
ponértela eh porque sea verano, como decia Cristiana, el ejercicio hay que adaptarlo.
Habrd que buscar en la en la hora del dia que sea mas llevadero, asumiendo que es
verdad que llevamos un verano corto, pero ya hemos vivido la primera ola de calory a
veces se complica. Tampoco queremos que tengais un golpe de calor, no queremos
generar un problema extra, pero hay que adaptarlo porque a lo mejor el ejercicio lo
puedes hacer en la piscina, éno? El que hagas bajes a la piscina y hagas un poco de
ejercicio de movimiento, natacién, ahora es mas facil la natacion, ieh? O bueno, pues si
a lo mejor no puedes ir todos los cambias el habito, reduces, pero no dejar de hacerlo,
o sea, no decir, bueno, pues ahora, {como es esto? pues dejo porque ya volveré en
septiembre el retomo, éno? Porque la patologia no descansa, no coge vacaciones y es
importante mantener un una un minimo de constancia, a lo mejor no al 100% como
estamos en durante el resto del afio, pero respecto al ejercicio que es fundamental, pues
plantear que no se puede dejar, que se puede adaptar, pero que no podemos dejarlo. Y
en cuanto a la alimentacién, pues con este calor yo creo que hay que aprovechar las
frutas de temporada, que ademas nos hidratan mucho y nos refrescan y hay que hay
qgue hay que tirar de alimento saludable que pueda ser mas apetecible y no esperar a
tener sedo pues efectivamente el esperar a tener sed nos puede llevar a tener un grado
de hidratacién que pueda ser nos genere mas problemas y bueno, pues tenemos que
tener una botellita cerca, ya no queremos ya ni hablar de los pacientes de Sjégren
porque se no o su cuidado es mucho mas, ino?

Y hay que hay que incidir mucho mas vy ellos lo saben, pero en general aprovechar eh
frutas en salsa hacer alimentos que apetezcan, éno? Aunque mi madre es muy fan de
hacer en agosto un cocido madrilefio, madre de que le gusta. Pero bueno, a mi la
verdad es que me prefiero una ensalada, prefiero, ésabes? Frutas y verduras. Soy muy
fan de la sandia, creo que ademas refresca mucho y que tiene que tiene ademds mucha,
¢sabes? Que tiene muchos beneficios y adaptarnos y no dejarnos, évale? No, o sea, se
puede exceder uno en cosas porque también en verano hay muchos habitos, éno?
Vienen pues mas barbacoas, mas helados, nos relajamos mas, nos relajamos mas en
habitos y esta bien y no hay que, o sea, no podemos tampoco ser qué mal lo he hecho
porque me he comido un helado. Hombre, si todos los dias te tomas dos helados al dia,
pues a lo mejor no el tema de la cerveza, que ya lo meto aqui, pues eh

consumimos mas alcohol de en verano porque parece que esta muy ligado, éno?

La cerveza en verano fria, me refresca. Bueno, pues si, pero 0jo, no nos olvidaremos del
agua porgue hay que hidratarse y que el alcohol deshidrata. Entonces, hay que tener
hay que tener en cuenta que esto no se no es todo nada, sino un equilibrio en el que en



el que tengamos siempre sobre la mesa que los problemas de salud que tengamos con
una patologia reumatoldgica van a ser peor que en el resto de la poblacidn. Por lo
tanto, es con lo que tenemos que convivir en este en esta época del afio.

¢Y qué pasa con la higiene del suefio? Porque claro, en vacaciones solemos cambiar
horarios, éno? Pero en verano en general, aunque estemos con nuestra rutina de
trabajo, tener que madrugar, etcétera, anochece mucho mds tarde. Eh, a las Ultimas
horas del dia es cuando menos calor hace y por tanto pues cuando a lo mejor salimos a
la calle hacer recados, dar un paseo o lo que sea y eso hace que a lo mejor nos acostemos
mas tarde, aunque nos tengamos que levantar a la misma hora que durante el resto del
afio, o incluso en estas noches, éno?, de mucho calor en las que dices, "Jo, es que no he
podido dormir por el calor que hacia." Eh, écémo cuidamos la higiene del

suefo? No, el poder descansar. No sé, Patricia, si quieres o [risas]

Yo creo que el calor hace mucho lo hemos visto, éno? Y hemos pasado unas semanas
ahora en junio que te levantas agotado ya porque no has podido descansar. Entonces,
pues hay que intentar aclimatar la bien la habitacién. Eh aclimatarla de tal manera que
bueno pues que no hagas como yo que a ultima hora pones el aire para que no vale,
¢sabes? O sea, asumo que bueno, por esto que no dormir con el aire no es tampoco
recomendable porque te puede resecar mucho y también puede dafiar, pero si que no
dormir y una noche tras otra y todo el verano puede pasar factura. Entonces, yo creo
que hay que amoldar los habitos y sobre todo buscar un suefio que sea eh eficiente,
éno? Aunque sean menos horas, pero que ese suefio sea el un suefio que nos haga
descansar y sea reparador. Eso es eso es porque al final es verdad si queremos que
hagan, por ejemplo, ejercicio y utilizamos las Ultimas horas del dia o las primeras de la
manana, éno?, que te que a las yo ya he visto a gente a las 6:30 de la manana corriendo
porque es la hora donde hace un poco mas de fresco, pues hay que buscar el un poco el
equilibrio y cada uno también eh saber qué es lo que le va mejor, éno? Pero asumir que,
si tu te pasas todo el verano sin descansar, va las pues las consecuencias van cuando,
ademads, asumamos que muchos pacientes desgraciadamente ya tienen un patrén de
suefo alterado, pues venimos ya le afiadimos el jet lag y todo de los viajes. Correcto.

Claro. Bueno, a lo mejor es el momento de recuperar la siesta, éno? De que cada uno
pues pueda dormir, éno? esas horas de descanso, decir, "Bueno, pues si hago

ejercicio muy temprano por la mafiana, me acuesto mas tarde, puedo esa energia de
media horita, ¢no? Pero que sobre todo se presta atencién a no dejarse decir, no, bueno,
como es verano, es normal que yo no duerma nada, ¢no? Y que al final arrastre
cansancio todo el dia, que esto también hay que prestar atencion.

Os voy a leer algunas preguntas que nos han llegado, eh, para poder ir contestandolas.
Nos preguntan por aqui si hay alguna evidencia sobre el eritema nodoso y su aparicion



especialmente en verano. Cristiana, no sé si esto nos puede el eritema nodoso, para los
gue nos estdn escuchando quizas no sepan lo que es, es una paniculitis septal que
normalmente pues cursa con nédulos dolorosos que ocurren en las piernas. Se puede
asociar con varias cosas, entre ellas farmacoldgicas también algunas enfermedades
autoinmunes sistémicas, ya hacia la enfermedad inflamatoria intestinal y también la
sarcoidosis. Y si que es cierto que hay algun estudio que si que se ha observado algun
pico en la primaveray en el verano. Eh, pero sobre todo lo que se asocia mas es a ciertos
factores, entre ellos pues las infecciones gastrointestinales, algunas que pueden ser mas
tipicas en el verano, la salmonela, la yersinia, ambas que tienen que ver con las
enfermedades de del viajero que habldbamos antes. También el tema de la exposicién
ambiental, picaduras también de mosquitos también puede también puede hay alguna
cosa, pero es cierto que decir que es como tal una enfermedad asociada al verano pues
no hay evidencia tan robusta. hay ser alguna serie de casos que efectivamente hay esa
variabilidad estacional, pero, sobre todo, relacién mas directa pues es mas con el tema
de las infecciones que con otra cosa.

Bueno, por aqui nos ha llegado una pregunta que nos cuenta bastante su caso particular.
Yo voy a generalizarla para que nos sirva mas a todos, éno? Y se refiere bueno, es una
persona, si que es un paciente con SAF, ¢vale? que esta con tratamiento y entonces nos
dice que, si le podemos dar algln consejo, quizds esto, Patricia a ti te lo han preguntado
mas veces en la consulta de enfermeria, sobre qué hacer para mejorar la circulacion en
verano, ¢no? De sentirse pues esas piernas pesadas, esa, sobre todo los miembros
inferiores pues muy cansados.

Pues si, es verdad que en general es algo que ocurre, éno? por el calor, el no tenemos
esa sensacion y ademas es verdad que se infla, se nos hinchan mas, se hinchan mas los
miembros inferiores y para intentar paliarlo, bueno, pues tener en cuenta elevarlos,
tenerlos elevados de vez en cuando veamos que, bueno, parte del dia elevarlos, hacer
movimientos, como han dicho antes también Cristiana con los con los tobillos y hacer
algun ejercicio. Bueno, existen para ciertos pacientes, lo que pasa que bueno, pues
existen medias de compresidn hasta en la rodilla. Yo lo que he ido mirando dltimamente
hay algunas que parece que son mas accesibles y mas llevaderas en verano porque pone
gue no dan calor. Yo no las he probado, pero en el mercado ahora hay mds mas abanico
y es una opcion. Lo que pasa que bueno, pues estéticamente es lo que es y luego que
efectivamente puede dar puede dar calor, echarnos cremas y darnos dar masajes,
intentar y favorecer bien el drenado, éno?, de las piernas y movernos, sobre todo,
movernos.

El hecho de estar sentados e en el sofd durante horas viendo la televisién al aire, pues
hace favorece que se estanque y que y gue tengamos mayor inflamacién. Por lo
tanto, es importante movernos y hacer y hacer ejercicio.



Bueno, por aqui también deciros que nos tiran un poco de las orejas porque nos hemos
ido las tres directas a la playa, pero claro, nos dicen que también hay gente que son
amantes de la montafia y tienen toda la razén, éno? Y hemos dado consejos muy
centrados en la fotoproteccién de cuando vamos a la playa o a la piscina, pero nos dicen
si hay algun consejo especial para aquellos que les gusta la montafia. Y aqui yo voy a
meter la cufia de, bueno, quiza por la altitud, ino? Depende de cuanto nos guste la
montafia, si a lo mejor nuestras vacaciones son eh pues escalar un pico que tenga
determinadas altitudes que puedan tener ya cierto riesgo.

A ver, aqui me puedo meter yo pues a ver, efectivamente eh hay mas vacaciones mas
alla de la playa, es cierto. Eh, a ver, el tema de la altitud es cierto que hay que tenerlo
en cuenta, ¢no? Eh, para la enfermedad reumatica, pero también la las comorbilidades
asociadas a la enfermedad reumatica. Si tenemos un paciente con comorbilidad cardiaca
pulmonar, sobre todo en se me ocurre los pacientes con EPID, con enfermedad
pulmonar intersticial difusa e hipertension arterial también, eh, perddn, hipertension
pulmonar, porque es cierto que el tema de la altitud pues puede hacer que el oxigeno
pues la oxigenacion de la sangre no sea la misma. Entonces, eso si que hay que tenerlo
en cuenta. Si tenemos un paciente, por ejemplo, con una esclerodermia que quizds pues
quiera hacer eh algo eh asi, pues hay que tenerlo en cuenta el tipo de comorbilidades
gue tenga. Luego, a nivel de recomendaciones, a ver, veo que el caso es de un paciente
con artritis psoridsica, no sé si es concreto, pregunta por la medicaciéon en si, cdmo
llevarla, porque las recomendaciones son muy parecidas. A nivel de bueno, rutas asi un
poquito con mas desnivel, pues hay alguna cosa que pueda utilizar algo. Yo veo los
bastones de senderismo que también pueden ayudar un poco a nivel de las
articulaciones, también el calzado, pues muy importante y eh pensamos en la playa por
el verano, pero es cierto que aqui, aunque haga un dia nublado, pues lo que hablamos
de la fotoproteccion eh también hay que tenerla muy muy en cuenta. Si, y extremarla
igual, ¢éno?

Porque efectivamente subimos, la altitud sube, la incidencia del rayo es mayor, mucha
proteccidon ocular, évale? Yo creo que ahi también es muy importante tener una unas
buenas gafas y algo que no es tanto de fotoproteccion y, a lo mejor, es un poco de...
pero no estrenar un calzado para ir a hacerte una ruta, por favor. O sea, tenemos que
tenemos que asumir pue que vamos a hacer una actividad que no hacemos durante el
afio, aunque tenemos pacientes que lo hacen durante todo el afio y es fabuloso y les
invitamos y yo aqui les aplaudo a mis pacientes que tengo muchos montaneros, pero
bueno, tener en cuenta que el equipo es importante, pero no estrenes unas botas que
acabas de comprar de maravillosas para hacerte una ruta larga, porque puede que tenga
mas problemas. Y ojo con las lesiones en los pies, aprovecho para decirlo, eh, los
pacientes con alguna comorbilidad como la diabetes que tengan alteracion sensitiva,



pues eh ojo con los pies y con las quemaduras de los pies en verano porque no somos
conscientes y voy a volver a la playa porque no creo que es que subais a la montaiia
descalzos, pero que los pies son una parte muy importante de nuestros pacientes, que
nos pueden dar muchos problemas y que tanto el que va a la playa que tiene que tener
siempre la proteccion y ojo, valorar que no me esté quemando. Porque yo puedo ir a
caminar a la playa, me pienso que no pasa nada porque tengo una alteracién sensitiva
por algun por, por ejemplo, la diabetes y tener un problema un problema grave, évale?,
de una quemadura ya de segundo tercer grado. Y el tema de las rozaduras, una bota, las
botas de montaiia son duras, eh, son botas que tienen que ser asi, pero repito, si las
estrenamos y me hace una rozadura, puedo tener una lesidon que se complique y eso
pues la rueda que no hemos dicho, éno? ¢Qué pasa si tengo una infeccion? si tengo una
lesion, pues a lo mejor tengo que suspender el tratamiento, eso puede venir que tenga
un brote. Por lo tanto, eh la aqui la prevencién es fundamental y no es pensar en que
me va a pasar todo lo malo, éno? Pero pensar que es que, si me pasa, pues las
consecuencias son diferentes y son eh y pueden hacer que la enfermedad diga, "Aqui
aparezco yo, que quiero yo dar un poco la nota."

Bueno, deciros que nos estan llegando también muchas felicitaciones por como estais
explicando todo respondiendo a las preguntas, éno? Y por los temas que hemos tratado
e introducido, sobre todo también por introducir ese descanso, ¢no?, en los en los
habitos que tenemos que recordar, ademas de la alimentacién y de y del deporte. Eh,
nos preguntan por aqui, Cristiana, que dicen, "Bueno, creo que puede parecer obvio,
éno? Pero, ¢quién hace el informe si lo hace en inglés y si en el caso de que mi médico
pues me lo haga en espafiol y yo me molesto en traducirlo, eh, écémo puedo hacer ver
gue esa traduccién que yo llevo en un pues de cara a un aeropuerto o algo asi es un
documento oficial, éno? Que viene de algun sitio oficial.

Claro. Pues yo primero de todo lo comentaria con el médico, o sea, yo lo hablaria con el
médico. La mayoria de nosotros habla bien el inglés para ir a un congreso. Yo creo que
no habria ningun problema de Y aparte si no habla bien en inglés, yo creo que a dia de
hoy hay herramientas que te sobra para ayudar a una persona a traducir un informe. Yo
siempre lo hablaria con el médico porque ahi va con el sello y con la firma. Ya en caso
de que no, pues quizas siendo yo paciente pues quizds ya me buscaria otras alternativas,
ya sea la traduccién siempre mejor pues que sea una traduccién jurada o algo asi,
porque el paciente meterse a traducir el informe directamente, pues yo no creo que
tenga tanta validez un paciente hacerlo, pero yo creo que, si se comenta con un
cualquier profesional, yo no creo que haya ningln inconveniente. Asi que yo animaria a
comentarlo primero con el reumatdlogo y a partir de eso pues ya buscar otras
alternativas.



Patricia, esta otra pregunta que nos ha llegado, yo creo que es algo que os preguntarian
a las enfermeras seguro mas que al reumatdlogo, éno? Porque nos dicen si podriamos
recordar cudles son las medidas preventivas que se deben tener en cuenta eh cuando
se pincha un biolégico como el Adalimumab, que esto bueno es en verano o en invierno
o en cualquier momento del afio. ¢ Qué medidas preventivas hay que tener

eh en cuenta? Entiendo que la sepsis 0 no sé.

Si. eh a temperarlo, pero a temperarlo, ojo, ¢ddnde lo voy a poner a temperar? Porque
ahora mismo probablemente no sean 30 minutos, sean menos, y no y no lo has dejado
temperar que le esté dando la luz directa, é¢vale? Porque, aunque podriamos, bueno,
aunque no es fotosensible, pero bueno, a temperarlo con garantias. en las zonas de
administracion, las pues en la zona, sobre todo, del abdomen y de las piernas, hay
muchos pacientes que dicen, "Ya es que, si me queda marca, yo ahora claro, en verano
me pongo un bikini y no quiero." Bueno, pues si quieres o tienes la experiencia que te
gueda que te puede quedar marca, pues selecciona un poco las zonas que no vayas a lo
mejor a mostrar, éno? Porque es verdad que a veces les da, les da tanto con Adalimumab
como con Metrotexato a veces pues les queda esa marquita y pues a veces quieren pues
quieren que no que no se les vea. Y en cuanto a medidas de prevencién, no hay que
hacer nada especial, limpiar la zona, eh procurar, bueno, pues nos hemos echado crema,
éno? Todo esto pues procura que la zona se limpia para que para que no haya ningun
problema con un poquito de alcohol o con agua y cambiar la zona cambiar la zona bien
y puedo hacer vida normal. Es decir, que yo me puedo pinchar y me puedo ir a bafiarme
a donde o a lo que quiera hacer. Es decir, no tenemos que tener ningin miramiento
especial por el hecho de haberme administrado el tratamiento.

Nos pregunta una paciente que tiene Behcet que qué ocurre con la sequedad, éno? Si
hay algln consejo que la podriais dar eh pues para poder evitarla, éno? A pesar de cuidar
a lo mejor de tener un tratamiento, pues que sigue ahi.

Claro. A ver, aqui el tema la en el Behcet que suele ser a nivel de afectacién de la mucosa
orales suele ser mas tipico las ulceras en la boca orales, pero es cierto que con el tema
de la sequedad pues primero hay que a ver recomendaciones generales que de

esto Patricia pues posiblemente aportard un poquito mas que yo la alimentacion, la
hidratacion, evitar los toxicos, el tabaco, el alcohol es una recomendacién que no solo
para pacientes con Behcet, pero también para el Sjogren que es lo mas tipico para otros
pacientes. Y luego hay eh la sequedad no siempre tiene que estar relacionada con la
enfermedad, pues también puede estar con algin medicamento, con algun factor
ambiental, a veces incluso infecciones también lo pueden lo pueden dar. Entonces, yo
diria que ese caso concreto, comentarlo con el reumatélogo es lo primero de todo y
luego ademas de la hidratacidn, pues hay alguna bueno lagrima artificial en caso de que
sea se queda de ojos o también hay algln sustituto de saliva que también se puede



utilizar y a nivel del verano pues tener en cuenta que el aire acondicionado es no sabe
muy bien, pero es muy malo tanto para el reino, como deciamos antes, como para el
tema de la sequedad.

También Patricia, las enfermeras soléis encargados de las curas y nos preguntan que en
este caso de las pacientes con enfermedad de Behget que puedan tener Ulceras, si
pueden ir a la playa, éno? Si pueden bafiarse pues por ejemplo en el mar o en la piscina
o si es mejor que eviten este tipo de actividad.

Depende de donde estén las Ulceras, entiendo que hablamos de ulceras genitales, ¢no?
Y ahi no esta contraindicado y la tolerancia que tenga también el paciente, éno? Que no
podemos es a lo mejor mantenernos en el bafio de manera constante porque la zona
puede ser afectado o de alguna manera macerarse, la playa, bueno, pues vuelve a
depender de la tolerancia que tenga el paciente porque sabemos que la arena, pues
tampoco va a ser beneficiosa y puede aumentar sintomas, ¢no? porque la Ulcera vaya a
ir peor o evolucione peor, sino va a complicar la arena, la sal, el que entonces no esta
contraindicado, pero con la precaucion de si vas a lo mejor evitar los bafios prolongados,
eh hacer cambio de bafiador, si me si lo tengo mojado, cambiarme por uno seco,
intentar, bueno, pues no tirarte mucho en el suelo con nietos o con hijos a hacer muchos
castillos, porque al final la arena también puede, Bueno, como decia, puede introducirse
y puede provocar mayor dolor, mayor sintomatologia de la Ulcera, pero como contra esa
como contraindicacién, no, no es una contraindicacién. Voy a acabar con dos preguntas.
persona que nos acaba de llegar, ino?

Es un paciente de Jaén que esta en proceso de diagndstico, eh, y que, bueno, pues dice
gue no se plantea este aiio poder irse de vacaciones por la situacidn de salud en la que
se encuentra y que, bueno, dentro de esa situacidon pues no tolera muy bien

ni el ventilador ni el aire acondicionado, que, si le podemos dar algun tipo de consejo
para poder eh refrescarse, éno? Yo creo que igual aqui a lo mejor mas que refrescarse
pues para hidratarse, ¢no?

Que eran esos consejos que dabas antes, Patricia, de beber agua. Si, beber agua. Luego
existen pulverizadores, ino?, que podemos tener en casa de que ya los venden en todas
partes, incluso que son ventiladores con un depdsito de agua que te pueden ayudar a
refrescarte en un momento en un momento dado sin que sea el aire frio directamente
y sumarle pues bebidas frias, eh frutas fruta que también esté fria y que y que bueno
pues que al comerla también parece que compensa y baje también un poco la
temperatura, pero buscaria eh algo muy local en el que le pueda refrescar Pues eso, yo
ahora mismo viene a la cabeza esos ventiladores que tienes que venden en cualquier
bazar que tu les das, te ventilan, te dan un poquito de agua sin empaparte y lo puedes
hacer interior sin problema y buscar este tipo de trucos y sobre todo animarle, évale?,



que estds en proceso, éno? Que no tengas, bueno, que preguntes todas las dudas y que
y que no tengas miedo que a lo mejor ahora mismo lo ves un poco todo regular. Pero
veras que encontraras el camino y que es mucho mas llevadero cuando se comparten
las penas, éno?

Efectivamente, claro que si. Asi es.

Bueno, y la ultima pregunta, eh, équé pasa si me olvido de tomar una dosis de mi
medicacién? No, en este cambiar horarios, estar viajando, pasandome lo fenomenal, no
me duele nada, estoy con la enfermedad controlada, pero tengo un tratamiento crénico
y ostras, que me he dado cuenta que a lo mejor hace 4 horas tenia que haberme tomado
0 que me tocaba justo ayer pincharme y es hoy y no lo he hecho, éno? ¢Qué pasa si nos
ocurre esto?

Claro, a ver, es que aqui depende un poco del tema de cuanto es el olvido, ¢no? Porque
hay tratamientos que quizas, bueno, lo tienes que tomar por la mafiana y lo puedes
ajustar, pero hay otros tratamientos que depende cudndo va a ser la siguiente toma.
Entonces, por ejemplo, en caso de que sea un tratamiento como la hidroxicloroquina,
se me olvide por la mafiana, la puede tomar a la hora de comer, perfecto. Pero otra cosa
es hablar ya de un tratamiento bioldgico que quizds se me olvida. eh pincharme el
metotrexato o bueno, en caso de metotrexato o adalimumab se me olvida pinchar y la
siguiente toma o la siguiente inyeccién ya va a estar muy cercana de la de la préxima. Y
en esos casos hay que tener en cuenta que el riesgo pues no merece la pena. O sea, que
yo diria que depende de la medicacion que estemos de la que estemos hablando. O sea,
una cosa es una medicacion que tomemos a diario o que podemos cambiar la hora, otra
cosa es quizas un tratamiento pues bioldgico o un tratamiento como el metotrexato que
depende un poco si es de un dia para el otro pues quizas si, si, pero si es ya esta mas ya
estamos mads préximos de la préxima toma, pues entonces quizds no tenga sentido y
administrarlo, en cualquier caso, que perdona Ana, que no se recupera dosis, évale? que
se ajusta, pero no vale decir, bueno, como sobre todo ojo metotrexato, no con ninguno,
pero hay que tener que no se recuperan la dosis. Si yo me he olvidado. Bueno, pues
piensa en lo que dices, si te compensa esperarte a la siguiente o si te lo pinchas o te lo
te lo tomas y recalculas, pero tienes que recalcular, ¢no? Tengo que tomarmelo ahoray
el que me hubiera tocado. No es importante el tener en cuenta esto y es importante de
cara a esto, que a lo mejor no es olvido, pero équé pasa si viajo a un pais y me cambia el
horario?

No, efectivamente, si. Eh, que ahora, ¢qué hago? Bueno, pues la verdad es que hay que
planificarlo un poco, ver cual es la mejor opcidn para para que el ajuste de horario sea
el mas dptimo y sobre todo que no haya y en esto Cristiana es que mas que decirlo, pero
creo que lo importante es que no se sobredosifique, éno? Que el paciente



la medicacién se la pueda ajustar de tal manera, pero no recupero y digo, pues bueno,
como no me he tomado, tengo que bueno que no se no se sobredosifique y que se
utilicen eh bueno, pues aplicaciones o lo que se tenga para para en estos cambios de
horario, que puede ser un poco lo mds peliagudo, lo mas lo mas complicado cuando
porque yo tengo mi rutina y ahora tengo que cambiar, pues bueno, algo que me ayude
un poco a refrescar una aplicacién o algo que me pite, oye, que me toca ahoray a veces
el cambio se tiene que gradualmente, bueno, todos viajamos con nuestro teléfono
movil, éno? Y aqui hay que recordar que la alarma del mdvil no necesita ni wifi, ni datos
de internet ni nada. Funciona como un despertador normal y podemos ponernos esas
alarmas para recordarnos, oye, que me tocaba y evitar pues todos estos inconvenientes
gue nos puede traer o todos esos sustos, éno? Y la incertidumbre que nos va a crear que
ya no vamos a estar igual de a gusto en las vacaciones. Correcto.

Nada, pues lo vamos a dejar aqui. Yo voy a dar las gracias. Hemos tenido mds de 50
personas con nosotros en este ratito, asi que a ellas les voy a decir que disfruten del
verano y también a todos los que nos vean a posteriori porque el webinar, como sabéis,
se queda grabado y lo compartiremos en inforreuma.com. Gracias a las mas de 20
asociaciones de pacientes que nos han ayudado también a crear este webinar, éno?,ya
ver los temas que tratdbamos en él. Y muy especialmente gracias a la doctora Cristiana
Sieiro, reumatdloga pues doctorada en el Centro de Investigacion de Mdusculo
Esquelética de la Universidad de Manchester en Reino Unido y a Patricia Garcia,
enfermera del servicio de reumatologia del Hospital Universitario Ramén y Cajal de
Madrid, porque nos habéis hecho este hueco y dedicado todo este rato a resolver
muchas dudas para que todos pues podamos tener un verano mucho mejor y que
podamos sobre todo disfrutar de él todo lo que lo que sea posible. Eso es. disfrutar del
verano. Eso es lo mas importante, es disfrutarlo, planificarlo y compartirlo también.
Efectivamente. [risas] Pues nada, con eso nos quedamos. Muchisimas gracias.



