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ACREDNE

Amigos daCrianga com Bumatismoé umaONGsemfinslucrativos que proporciona
suporte adratamento de criancas e adolescentes com doengas reumati&a®

milhares de pacientes do Sistema Unico de S¢Eid§)acompanhados no

Ambulatério de Rematologia Pediatrica do Hospital Sdo Paulo/Universidade Federal

de Sé&o Paulo, sem condi¢Ges de comprar varios medicamentos e outros equipamentos
fundamentais para o tratamento dessas doengas.

MoaA0

Melhorar a qualidade de vida de criancas e adolescentes do®ngas reumaticas
viabilizando e facilitando o seu tratamento.

AIVIDADES

V  Fornecer Informag¢des de qualidade e confiabilidadsobre as doencas
reumaticas;

V  Garantir oacesso dos pacientes a todos os tipos de tratamedtsponiveis,
incluindo medicamentos e rbiitacéo;

V  Dar suporte adratamento multiprofissional para aos pacientes

V  Realizar eventos pargromover a educagdo e a interagdo socidé seus
pacientes e familiares;

V  Acompanhar as familias com o objetivo @stimular a aderéncia ao
tratamento medicameroso.
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1 Introducéo Hoa

A artrite idiopatica juvenil € uma doenca que
acomete criancas e adolescentes e,
consequentemente, as suas familias. Muitos
progressos foram feitos nos Ultimos anos e a
pesquisa cientifica avanca rapidamente, mas ainda
ndo ha uma cura definitiva para esta doenca. Mas,
por outro lado, o0s sintomas po dem ser
controlados par a que o0s pacientes tenham uma
vida normal e alegre.

Assim como em todas as doencas cronicas, a
educacdo é um ponto chave para o sucesso do
tratamento que, muitas vezes, dura anos e vai até
a vida adulta.

Neste livro, organizado por especialistas e por
prof issionais da area da Reumatologia Pediatrica ,
sdo apresentados 0s principais topicos de
interesse sobre a AlJ, incluindo pontos
importantes do dia -a-dia, links Uteis e
depoimentos de pacientes.

Boa leitura.
Equipe da Reumatologia Pediatrica.
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2 |Artrite Idiopatica  Juvenil & Que doenga é essah

1 Artrite :inflamacéo das

articulacdes (articulacdes séo as juntas do corpo).
1 Idiopatica : ndo sabemos porque acontece ou surge.
9 Juvenil; quando a doenca comeca antes dos 16 anos
de idade.

A artrite idiopatica j uvenil € uma doenca crdnica na
qual uma ou mais articulagbes (juntas) ficam inflamadas
(doloridas, inchadas, quentes, com dificuldade para fazer os
movimentos e, as vezes, vermelhas), por, pelo menos, 6
semanas em uma mesma articulagdo .

A artrite pode co mecar em qualquer idade, desde
0s bebés até a adolescéncia. Ainda nédo se sabe por que ela
comega. Parece haver um componente genético e outro
imunoldgico, desencadeado por algum fator do ambiente,
como, por exemplo, uma infeccdo ou um traumatismo .
Diferent es genes estdo envolvidos e é muito raro que

aconteca de duas pessoas na mesma familia terem \?

doenca. /(\ = @

A pesquisa mundial avanca rapidamente, e ffw\r“\k\/\ﬁ %
P

esperamos que um dia tenhamos todas as respostas.
Por outro lado, a pesquisa com relacdo ao

tratamento avanca rapidamente, e hoje a maioria das
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criangcas e dos adolescentes podem ter a sua doenca
controlada (remisséo).

A inflamacéo nas juntas é causada por uma reagao
auto-imune, isto é, o sistema de defesa do corpo comega a
agir contra ele mesmo. A inflamacdo faz ¢ om que apareca
liquido dentro das articulacGes e é por isso que déi e fica
inchado. Como déi, o paciente procura ndo movimentar
aguela articulacédo, que deixa de funcionar e, com o tempo,
pode ficar com deformidade. Para que isso ndo acontega, €
muito impor tante o tratamento, tanto com remédios quanto
com a fisioterapia.

A dor da artrite ocorre mais pela manha. O paciente
tem dificuldade para levantar -se e, a isso, damos o0 nome de
rigidez matinal , que melhora com um banho quente e com o

passar do dia.

um grupo de doencas, ndo apenas uma anicazg . /
entidade, uma vez que o quadro clinico varia /%\L/
|
muito de uma crianga para a outra. ‘
Portanto, os médicos classificam em subtipos, com

caracteristicas particulares, bem como esquema de

tratamento e evolucao clinica. Mas sabe -se que, ao longo do
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tempo, o subtipo pode mudar, especialmente, nos primeiros

6 meses depois do inicio dos sintomas.

Tipos de AlJ

Dentro deste nome & Artrite Idiopatica Juvenil -
estdo englobados varios tipos da do enca, sendo que cada um
deles possui suas caracteristicas préprias. Certamente,
vocé vai reconhecer um deles.

1. Oligoatrticular: poucas articulagbes (até 4 e,
muitas vezes, somente uma = monoarticular) estdo
acometidas. E o tipo mais comum, correspondendo a,
praticamente, metade dos casos de artrite. Acomete,
principalmente, as grandes articulagdes, como o0s joelhos,
tornozelos e punhos.

Este é o tipo que mais se associa com
uma inflamagéo no olho chamada de uveite. Na

maioria das vezes, 0 paciente com uve ite ndo

sente nada nos olhos, os quais, aparentemente,
estdo normais.

Entretanto, eles podem estar inflamados la dentro
e, se ndo forem tratados, pode haver perda da visdo. Por
iSso, 0s pacientes com artrite precisam ir ao oftalmologista

(médico especialista em olhos) para fazer o diagnéstico
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precoce e iniciar o tratamento rapidamente. Existe um
exame chamado FAN (fator anti -nicleo ou anticorpos
antindcleo), o qual, quando esta positivo, € sinal de alerta
para a necessidade de um acompanhamento oftalmologi co
periddico.

2. Poliarticular : quando 5 ou mais articulacdes
estdo acometidas. Pode acometer qualquer junta do corpo,
como as grandes (joelhos, tornozelos, punhos), as pequenas
(dos dedos das maos e dos pés) e a coluna cervical, o que
causa dor no pescogo.

Se o exame chamado fator reumatdide
estiver positivo, é mais provavel que as
articulagdes fiqguem mais inflamadas. Nestes

casos, o tratamento deve ser precoce, para que

sejam evitadas deformidades articulares.

3. Sistémica: ¢é um tipo de artrite que, alé m do
acometimento articular, cursa com sintomas sistémicos, isto
€, sintomas que podem ser de qualquer doenga, como febre,
rash (vermelh@o no corpo), diminuicdo do apetite, fadiga,
aumento de ganglios (inguas). Por ser parecida com outras

doengas, muitas vezes, é dificil fazer o diagnoéstico. No

sangue, verifica -se anemia e inflamacdo. A artrite pode
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aparecer no inicio, mas pode demorar alguns meses para
aparecer.

4. Artrite relacionada a entesite: entesite € o
nome dado a inflamacé&o do local onde os tendd es entram no
0sso0. Os principais pontos sao: o calcanhar e a sola do pé.
Acomete, geralmente, meninos, mais freqliientemente acima
dos 8 anos de idade.

Este tipo é considerado especial, porque
pode acometer as articulagbes da coluna lombar e
da bacia também. Pode haver uveite (inflamacéo

nos olhos), mas, nestes casos, a uveite é

sintomética, isto €, os olhos ficam vermelhos,
irritados.

Este tipo de artrite esta muito associado com um
fator genético, chamado HLA B27 , que é um exame que se
pede para estes pacientes. Neste tipo, € comum haver
outras pessoas na familia com a mesma doenca.

5. Artrite psoriasica: E mais rara e esta
relacionada com uma doenca de pele chamada psoriase.
Muitas vezes, a crianga tem artrite e as lesfes de pele s6

aparecem anos depois. Pode acometer qualquer articulagao e

as mudancas nas unhas séo importantes. Em alguns casos, as
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criancas ndo tém psoriase, mas seus pais ou irmdos tém a

doencga de pele.

Apesar de ser uma doenga cronica, todos
os tipos tém tratamento. Ele controla a ativ  idade
inflamatéria (muitas vezes, alcancando a cura) e
melhora a qualidade de vida dos pacientes, que

podem ter uma vida normal: ir para a escola,

trabalhar, passear, namorar, etc...

10
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3 | Dor e artrite \\

A Associagao Internacional para o Es tudo da =

Dor (I ASP) define a dor CQG

(

m

]
Y

sensorial e emocional desagradavel associada a uma /DX \l
ital 6.

|l es«o tecidual real ou pot enc
E um sintoma que deve ser enfrentado pela crianca

e pela familia, uma vez que € a principal fonte de estresse e

um fator de diminuicdo da qualidade de vida. A intensidade

da dor é variadvel de uma crianga para outra, bem como a

capacidade de adaptagéo e a resposta ao tratamento. Sabe -

se, através de estudos cientificos, que os pais nem sempre

sabem aferir a dor sentida p elos seus filhos, ou seja, ela é

opessoal e intransferzveld.

A dor, geralmente, localiza -se na articulagéo
inflamada, mas pode irradiar -se para outra articulacao, para
0s musculos e para os ligamentos e tenddes. Muitas criancas
acordam com dor e dificulda de para movimentacdo, o que
caracteriza a rigidez matinal . Sua duracéo varia de poucos
minutos a algumas horas, e a movimentacdo contribui para
que passe mais rapidamente.

Definir a dor € uma tarefa bastante dificil, pois ela
é influenciada por varios aspe ctos: fisico, emocional, social
(familiar) e ambiental. As caracteristicas pessoais e
familiares influenciam na percepcao da dor; desde pequenas
as criancas sdo submetidas a diversas sensacgfes dolorosas
e vao adquirindo uma memdria. Apesar de ser desagrada vel,
a dor € uma sensacdo que protege os individuos de
agressdes externas . O mesmo vale para a AlJ, quando a
dor limita a movimentacdo de uma articulacdo que ja esta
inflamada e com algum grau de leséo.

Yo

11
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Criancas muito pequenas, com um, dois ou
trés anos de idade, podem ter dificuldade em
localizar e referir a dor e, muitas vezes, o Unico
sinal € uma mudanca de habito ou uma aparente
Oparadabo ou Oregress«obo
neuromotor, como, por exemplo, parar de andar,
dificuldade para desenhar ou, at¢ mesmo, levantar
do berco ou da cama.

Muitas criancas e, até mesmo, os adolescentes,
ficam apenas quietos quando sentem dor e os pais devem
estar atentos a estas atitudes.

Diagrama da dor

emocionais

* escolares

Por outro lado, uma dor pode limitar as atividades
fisicas d iarias e provocar um impacto negativo na vida das
criangas, seja nos aspectos emocional, social e escolar.
Muitas <c¢crian-as v«o se isolando
estar com seus amigos. Ficam mais paradas e adotam
atitudes mais sedentérias (viva o control e remoto!). A dor

e

12
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leva a um aumento da ansiedade e a um sentimento de
tristeza , ou seja, sofrimento.

As faltas na escola véo ficando mais
freqlientes, seja pela dor ou pelo medo de ter dor.
Portanto, um dos principios do tratamento da AlJ
€ o controle da  dor.

Uma dificuldade das criancas e inclusive dos pais é
medir a dor e relatar sua intensidade para o médico ou para
o fisioterapeuta. Afinal, a dor é um sentimento pessoal e,
de certa forma, subjetivo. Mas esta mensuracdo pode ser
de grande utilidade pa ra que seja tomada uma atitude
imediata, como, por exemplo, a administracdo de um
analgésico ou de uma medida de relaxamento. As escalas de
dor sdo ferramentas elaboradas para este propdsito; podem
ser numéricas (escala numerada de 0 a 10, de acordo com a
intensidade da dor), verbais (sem dor, pouca dor, dor média,
dor forte, dor insuportavel) ou visuais (exemplos abaixo). A
crianca aponta para uma nota referente & dor sentida
naquele momento, que é registrada em um caderno ou em
uma agenda.

Exemplos de esc alas de dor

Escala 1. A crianga marca na linha de 10 centimetros a intensidade da dor.

SEM DOR DOR INSUPORTAVEL

10 centimetros

13
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A familia tem um papel decisivo no combate a
dor, e deve atuar logo nos primeiros sintomas. Em
primeiro lugar, todos devem apoiar a crianga com
dor e respeitar 0s seus sentimentos.

Mas o0s pais devem ter o cuidado de néo
superproteger os seus filhos e, especialmente, né&o
potencializar a dor, com atitudes de desespero ou panico
As criancas devem ser treinadas para ndo se concentrarem
exclusivamente na dor. Todos devem tentar distrai -las na
hora da dor e envolvé -las em atividades prazerosas, como
brincar, cantar, ouvir musica, ver televis &o, ler, entre
outras. Estas a¢des podem minimizar o uso de analgésicos e
antiinflamatérios, remédios que devem ser empregados
cautelosamente. Mas ndo hesite em administrar um
medicamento prescrito pelo seu médico, conforme a
prescricdo, especialmente nos casos de dor de forte
intensidade.

Criancas com dor persistente podem ser
beneficiadas pela psicoterapia a médio prazo. Alguns
estudos atuais mostram que a psicoterapia cognitivo -
comportamental pode ser de grande utilidade, bem como as
atividades fisicas | eves e regulares. Técnicas de
fisioterapia e de relaxamento, como massagem, também
fazem parte do arsenal de combate a dor, mas devem ser
empregadas apenas por pessoal acostumado com 0 manejo
de pacientes com artrite (e com paciéncia para as
criancas!). Muitos pais podem ser treinados nas técnicas de
relaxamento para auxiliar os seus filhos. C onverse com os
profissionais que cuidam do seu filho. Alids, procure
conversar com a equipe sobre a dor do seu filho, e,
principalmente, ndo subestime a dor.

14
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4 | Cotidiano oA

4 3}%%\ o

(ATIVIDADES DE VIDA DIARIA (AVD'S) OU
COTIDIANO, BRINCADEI RAS E EDUCAGAO
PARA PACIENTES E PAI S)

Criancas e adolescentes podem desenvolver artrite
precocemente. Portanto, cabe aos pais e professores
conversarem no intuito de ajustar a vida da cr ianca a essa
nova situagéo da melhor maneira possivel.

Na maioria das vezes, tanto pais quantos
professores adotam medidas precipitadas que, ao invés de
ajudar as criancas, acabam por atrapalhar a vida e,
principalmente, a independéncia das mesmas, o que pode
gerar ansiedade e depressao nos pequenos e em seus pais.

Todos possuem uma rotina de vida diaria (atividades

de vida diaria - AVD& s ) . Ela compreende coi s
nosso cotidiano, como: alimentar -se, tomar banho, vestir -se,
locomover-se, escrever, brincar entre outras.

Infelizmente, tais atividades podem estar bastante
comprometidas em criancas e adolescentes com artrite.
Criangas mais novas (menores que 5 anos) ainda estdo em
desenvolvimento de sua coordenagdo motora. Portanto, a
realizacdo de suas AVD®s n«o constitui t
normalmente. A crianga com artrite, por sua vez, pode
necessitar de maior ajuda para desempenhar tais
atividades, principalmente durante ou apds um episédio de
artrite. Ha maior solicitacdo por ajuda dos pais, podendo
haver perda parcial ou total da sua independéncia e da sua
agilidade na execucgéo das tarefas, tornando -se mais lenta.
Por isso, deve ser enfatizada e encorajada a realizacéo das
tarefas diarias independentemente do tempo que levarem

15
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para tal. Vale a pena lembrar que isso ndo deve ser motivo

de estresse ou dor ao paciente.

A perda progressiva das AVDO3s
deixar a crianga ou o adolescente deprimido, principalmente
quando ele se compara a outros colegas da mesma idade.

O caminho a ser percorri do para devolver a
independéncia e o movimento a esses pacientes é longo. O
incentivo dos pais em discutir e procurar informacdes para
auxilid-los a realizarem as atividades com maior
independéncia e da melhor maneira possivel é sempre de
grande valia.

Algumas medidas devem ser levadas em
consideragdo para que a execucdo dessas tarefas
seja feita se m que haja dano as articulacdes
acometidas, ou seja, protegendo -as de qualquer forca
ou estresse.

A protecdo articular compreende um conjunto de
técnicas utili zadas para reduzir as forgcas ("estresse") de
uma articulacéo.

Obijetivos:
@ Educar o paciente em relacdo a sua doenga;

@ Reduzir a dor e o processo inflamatério;

@ Prevenir e/ou retardar a progressdo das
deformidades;

@ Evitar o estresse articular na execucdo das
atividades em casa e na escola e durante as
brincadeiras;

E Realizar um programa de exercicios
regulares para manutencdo da forca
muscular e amplitude de movimento,
evitando -se, assim, a rigidez articular;

®  Diminuir o gasto energético - melhorar a
fadiga.
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