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Nota Introdutoria

A Artrite Idiopatica Juvenil (Alj) antigamente chamada de artrite reumatoide
juvenil ou artrite cronica juvenil é a artrite cronica mais frequente da infancia,
que surge nas criancas e adolescentes antes dos 16 anos de idade.

Autores:
Muitos progressos foram feitos nos Ultimos anos e apesar de se terem verificado

grandes avancos no tratamento, ainda ndo existe uma cura assegurada para
Dr.? Filipa Oliveira Ramos estas doencas. No entanto, o tratamento possibilita, na grande maioria dos
casos, um controlo adequado da doenca e manutencdo de uma vida normal
e, em cerca de um terco dos casos, uma auséncia de doenca na idade adulta
Dr.2 Ana Filipa Mourao ou antes. Como em todas as doencas cronicas, a compreensdo da doenca nas
Dr. J. A. Melo Gomes Suqs varias dimensé/e; é um ponto-chave para 0 sucesso dg tratamento que

muitas vezes dura varios anos, pade prolongar-se durante a vida adulta e exige
Prof. Doutor Jodo Eurico Cabral da Fonseca a colaboracdo de toda a familia.

Enfermeira Lurdes Narciso

Dr.? Raquel Marques
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O que sao
as Artrites ldiopaticas Juvenis (Al]s)?

O termo Artrite Idiopatica Juvenil (Al]) € uma desighacdo que engloba
um grupo variado de doencas e que tem o seguinte significado:

* Artrite; significa inflamacdo (dor, inchaco, calor e limitacdo
da mobilidade) das articulacdes

* |diopatica: significa de causa desconhecida

* Juvenil: por surgirem na infancia ou adolescéncia
(arbitrariamente antes dos 16 anos de idade, mas este limite
esta em vias de ser alterado)

As Aljs sao entdo doencas cronicas (isto €, com duracdo superior a 6 semanas)
caracterizadas por inflamacdo de uma ou mais articulacdes, (articulacoes
dolorosas, tumefactas, quentes, com dificuldade para fazer os movimentos).

Estas formas de artrite podem comecar em qualquer idade, desde 0s primeiros
meses de vida até a adolescéncia.

As Artrites Idiopaticas Juvenis (Als) ndo sdo uma Unica doenca mas sim varias
doencas, com sintomas, necessidades de acompanhamento, tratamento e
prognosticos distintos.

Mandibula
Ombro

Anca

Joelho

Tornozelo

Cotovelo




Qual a causa das Al]s?

A causa exata das Aljs ndo é conhecida, sabendo-se contudo que ndo
haverd uma causa Unica pois as varias doencas diferentes tém seguramente
causas distintas. Uma hipotese é que a artrite possa ser desencadeada em
criancas geneticamente predispostas apos uma infecdo viral ou bacteriana,
traumatismo articular, stress psicolégico ou alteracdes hormonais,
dependendo das varias doencas em questdo.

As Alls ndo sdo doencas infectocontagiosas ou hereditarias (ndo se
transmitem de pais para filhos). A maior parte destas doencas é muito raro
ocorrer em duas pessoas da mesma familia; tal ndo acontece nas doencas do
grupo das Espondiloartrites (Artrite Psoriatica Juvenil e Artrite relacionada
com Entesite, entre outras) em que mais que um caso podem ocorrer em
irmaos ou outros familiares.

Ainflamacdo das articulacdes é causada por uma reacdo imunomediada, isto
é, 0 sistema de defesa do corpo (sistema imunitario) da origem a fendmenos
que causam alteracdes inflamatorias articulares.

A inflamacdo faz com que aumente a producdo de liquido dentro das
articulacbes e é por isso que estas doem, ficam inchadas e custam a
movimentar.

O quadro clinico varia muito de uma crianca para outra e de acordo com o tipo
de Al). De acordo com as caracteristicas de cada tipo (isto é, cada doenca),
estas sdo classificadas de forma diferente e tém estratégias terapéuticas
distintas.

Embora as Aljs possam causar alguma limitacdo, a maioria destas criancas /
jovens conseguem ter uma vida normal, nomeadamente em termos escolar
e social. Além disso, a inteligéncia destas criancas ndo € afetada e elas
conseguem ter um desempenho escolar tao bom ou melhor que muitas
criangas saudaveis, apesar do absentismo escolar e de eventuais limitaces
articulares.

Quais sao os sinais
e sintomas de alarme?

Os sinais e sintomas mais comuns da AlJ sdo:

* Dor, inchaco nas articulacoes, que podem (raramente) estar quentes,
rigidez matinal (dificuldade em mexer de manha ao acordar), febre e
manchas no corpo na Alj sistémica.

As vezes a crianca com artrite ndo se queixa de dor, o que pode dificultar
a percepcdo da doenca e atrasar o diagnostico. Nestes casos 0s sintomas
podem ser mais subtis como dificuldade em efetuar determinadas tarefas
ou modificacdo da forma como as desempenham (por exemplo, passarem
a coxear, deixarem de utilizar adequadamente um memobro, dificuldade na
escrita, eto).

Nas criancas pequenas, a detecdo destes sintomas cabe inicialmente aos
pais, educadores ou cuidador principal.

* Nas AlJs qualquer articulacdo pode ser afetada, sendo que os joelhos
sdo as articulacdes mais frequentemente envolvidas.




Se a inflamacdo for na articulacdo da anca, joelho ou tornozelo, os pais
poderdo notar dificuldades na marcha e posicOes de defesa cada vez que a
crianca é solicitada a andar, ou a presenca sistematica de choro ao mudar as
fraldas, nas criancas que ainda ndo andam.

Asarticulacdes afetadas sdo normalmente dolorosas a mobilizacdo e ao toque,
podendo estar inchadas, ou com movimentos limitados. Frequentemente as
Criancas mais pequenas (<6 anos) podem negar verbalmente a dor, mas se
Ihes olharmos bem para a cara vemos que expressam dor ou desconforto.

Um sintoma importante é a rigidez matinal - a crianca esta bastante pior de
manha ao acordar, melhorando ao longo do dia com 0os movimentos.

As articulacdes temporomandibulares (ATM), que permitem a mastigacdo,
também podem estar atingidas e causar assimetrias faciais ou micrognatismo
(alteracdo do crescimento da mandibula) e mesmo dificuldade em mastigar.

Assimetria
facial acentuada

Os jovens que apresentam compromisso da ATM, podem ter rigidez matinal,
(capacidade reduzida na abertura da cavidade bucal) e dor a palpacdo desta
articulacdo, mas também podem ndo apresentar qualquer sintoma.

Existem também manifestacdes extra-articulares nestas doencas como a
inflamacdo do olho, febre, manchas na pele e aumento de ganglios linfaticos.
A atividade inflamatoria da doenca pode levar a um atraso do crescimento.

Que tipos de Aljs existem?

O tipo de AlJ é determinado pelo nimero e tipo de articulacdes envolvidas,
pela presenca de manifestacdes ndo articulares associadas (febre,
manifestacoes na pele, pulmdo, coracdo, rins, olho), pela idade da crianca e
pelo comportamento da doenca apds 6 meses de duracdo da doenca. Alguns
destes tipos referem-se a doencas diferentes, outros sao meras insuficiéncias
da classificacdo agora em vigor.

Existem varias categorias de AlJs:
o All Oligoarticular: persistente ou estendida
e AlJ Poliarticular (fator reumatoide + ou -)
e All Sistémica
* Artrite relacionada com entesite

e Artrite Psorigtica Juvenil

¢ |ndiferenciada




O que é Al] Oligoarticular?

O proprio nome significa “poucas articulaces”. Caracteriza-se por existir
artrite em 4 ou menos articulacoes, durante os primeiros 6 meses da doenca:
sendo persistente - quando nunca
atinge mais de 4 articulacOes; serd
estendida - se atinge mais de 4
articulacbes apds os primeiros 6
meses de doenca.

As articulacdes  habitualmente
atingidas sdo os joelhos, mas
também pode ocorrer no tornozelo,
cotovelo, punho, ou ainda o
inchaco de um dedo da mdo ou pé
isoladamente ou em associacdo,
geralmente de modo assimétrico.

Na sua grande maioria aparece nas meninas com idade inferior a 6 anos.

Surgem por vezes complicacOes fora das articulacdes, tal como a inflamacdo
ocular (uveite), que habitualmente ndo da queixas mas pode cursar com olho
vermelho, sensacdo de areia no olho ou dor no olho, e se ndo for tratada, pode
ter consequéncias graves (sequelas) e levar a perda da capacidade visual,
As criancas com esta forma de doenca que tém anticorpos antinucleares
presentes no sangue, estdo em maior risco de desenvolver uveite.

Assim, estas criancas devem ser observadas regularmente pelo
oftalmologista, (pelo menos de 4 em 4 meses), mesmo ndo tendo qualquer
queixa ocular. Se existir algum episodio prévio de uveite a observacdo
oftalmologica deve ser feita de 3/3 meses, ou até de forma mais frequente,

Uveite do olho esquerdo

O que é Al] Poliarticular?

Neste caso o nome indica-nos que estdo atingidas muitas articulacdes (>4).

E caracterizada por existir dor articular e/ou dificuldade de mobilizacdo
e inchaco em 5 ou mais articulacbes, com destaque para os joelhos,
tornozelos, ancas, punhos, cotovelos e as pequenas articulacdes das
mados e dos pés durante os primeiros 6 meses da doenca, normalmente de
forma simétrica.

Pode surgir na crianca muito
pequena ou mais tarde, no inicio
da adolescéncia, especialmente no
sexo feminino.

A Alj Poliarticular associada a
presenca de uma analise, o fator
reumatdide, temmaior probabilidade
de evoluir ao longo de toda a idade
adulta.




O que é AlJ Sistémica? O que é a Artrite Psoriatica Juvenil?

Além da artrite, este tipo de All, que também se designa por Doenca de Still, A Artrite Psoriatica Juvenil € um tipo de artrite rara na infancia, que afeta
¢ caracterizada pela presenca de outros sintomas sistémicos (sistémico tanto 0s meninos como meninas e o diagnostico faz-se quando existe
significa que varios orgdos e sistemas do corpo podem ser envolvidos). artrite na presenca de psorfase ou artrite com dois dos seguintes achados:
O principal sintoma sistémico é a febre alta e intermitente, frequentemente * Dedos em salsicha (dactilite)

acompanhada por manchas rosadas ou avermelhadas (exantema) na pele,
que tendem a aparecer ou ser mais visiveis durante os picos da febre (periodos
de febre mais alta) ou ap6s um banho de agua quente.

* AlteracOes ungueais sugestivas de psoriase
(unhas em dedal, picotado)

* Histdria familiar de psorfase (familiar

A febre pode ocorrer a qualquer hora do dia, mas normalmente surge em um do 10 )
e 1°grau

ou dois picos diarios, um matinal e o outro no final da tarde ou comeco da
noite, muitas vezes acompanhada do exantema ja referido. Os sintomas da psorfase na crianca incluem estrias,
ponteado nas unhas, placas de psoriase na pele atras

das orelhas, palpebras, cotovelos, joelhos, no couro
cabeludo ou do umbigo.

Com o uso de antipiréticos a febre
alta superior a 39° por vezes cede,
Em geral durante o pico febril a
crianca pode ficar irritada, palida e
piorar das queixas articulares,

Em alguns casos a psoriase pode surgir apenas meses ou muitos anos depois
das queixas articulares.

Outros sintomas podem incluir:
diminuicdo do apetite, fadiga, dores
musculares, aumento do tamanho do figado, do baco ou dos ganglios
e inflamacdo das membranas que envolvem o coracdo (pericardite) e os
pulmdes (pleurite).

A AlJ Sistémica pode afetar a crianca de qualquer idade.

Os sintomas sistémicos podem ser predominantes, mas em alguns casos
tendem a desaparecer progressivamente com o passar do tempo, a medida
que o envolvimento articular se instala.

Menos de metade das criancas/jovens com Al] Sistémica entram em remissdo
prolongada ou definitiva da doenca.



O que é a Artrite
relacionada com entesite?

Chama-se entesite a inflamacdo da zona de unido dos tenddes ao 0sso.
Esta manifestacdo é mais comum nas grandes articulacdes dos membros
inferiores (anca, joelhos, tornozelos).

O ponto mais frequente de dor devido a este tipo especial de inflamacdo
situa-se na regido posterior ou inferior do calcanhar.

Estes doentes podem ter uveites agudas, apresentando-se com os olhos
vermelhos, dolorosos, visao turva, lacrimejando e com sensibilidade a luz.

A doenca afeta predominantemente 0s meninos e inicia-se geralmente
depois dos /- 8 anos.

Os rapazes adolescentes com esta doenca podem ter dor, rigidez e diminuicdo
da mobilidade da coluna lombar e também dores gllteas (nas nadegas).

A evolucdo é variavel pode entrar em remissdo ou evoluir para a idade adulta,
progredindo e atingindo a coluna vertebral e as articulacGes sacroiliacas
(situam-se na bacia na regido das nadegas).

Esta doenca no adulto chama-se espondiloartrite (envolve a coluna
vertebral=espondilo, e também as articulacbes periféricas = artrite).

Que outras
artrites cronicas juvenis existem?

Artrites relacionadas
com doenca inflamatdria do intestino

Esta doenca embora ndo se inclua nas Aljs de acordo com a classificacdo
atual, também se caracteriza por artrite cronica mas associada a inflamacdo
dointestino. A inflamacdo intestinal pode levar a um quadro de perda de peso
e diarreia cronica (por vezes com sangue), que pode ocorrer antes ou depois
do aparecimento das queixas articulares.

Artrite Reativa

A artrite reativa (antigamente chamada de sindrome de Reiter) pertence a
familia das espondiloartrites e é definida como artrite que ocorre entre dias
a semanas apoés uma infecdo bacteriana na sua grande maioria de origem
gastrointestinal ou génito-urinaria sem que, no entanto, 0 agente responsavel
pela infecdo inicial esteja presente na articulacdo.

Adiarreia é amanifestacdo mais caracteristica das infecoes gastrointestinais
que podem causar artrite reativa.

O quadro clinico articular € em geral agudo, muito doloroso, manifestando-se
como uma oligoartrite assimétrica, principalmente nos membros inferiores, e
entesite, que pode ser recorrente ou persistente.,

As manifestaces podem estar presentes quer na fase aguda da doenca
quer na cronica: Ulceras orais, febre, mal-estar geral, dor de cabeca, perda de
peso, lesdes cutaneas.

Nos adolescentes sexualmente ativos, a doenca pode ser transmitida
por contacto sexual (uretrite), sendo as queixas mais evidentes no sexo
masculino (dor ao urinar e corrimento uretral) que no feminino, onde pode ser
assintomatica.



Como sao diagnosticadas as Al]s?

O diagnostico de Alj é efetuado perante um quadro de artrite com mais de 6
semanas de duracdo, apos excluirem outras causas como infecOes, tumores
ou outras doencas que também podem causar artrite.

Para tal é necessario fazer uma historia clinica cuidadosa e o0 exame fisico
completodacrianga, eventualmente complementados por testes laboratoriais,
e exames de imagem, como RX ou ecografia e, em casos selecionados, outros
exames.,

Nas Al]Js o que acontece
as articulacoes?

A membrana que reveste as articulacoes (membrana sinovial), que
habitualmente é muito fina, fica espessa e cheia de células inflamatorias e
a quantidade de liquido dentro das articulacdes aumenta. Deste modo surge
0 inchaco, dor e limitacdo de movimentos da articulacdo, sintomas e sinais
de inflamacdo articular, que se agravam depois de periodos prolongados de
repouso, sendo mais acentuados de manhd ao acordar (rigidez matinal).

A inflamagdo deve ser adequadamente tratada de modo a evitar que a
membrana sinovial fique espessa e possa provocar a destruicdo da cartilagem
articular e dos 0sso0s.

Cartilagem normal / destruida do joelho

A manutencdo prolongada de uma posicdo que atenue a dor pode provocar
atrofia muscular, retracdo (encurtamento) dos musculos, tenddes e outros
tecidos de suporte, causando deformacdes e flexos. Deste modo, sob o joelho
(por exemplo), nunca devemos colocar apoios como almofadas, que apesar de
serem muito comodas atenuando a dor, podem contribuir para a deformacdo
em flexdo, com consequente incapacidade, que por vezes necessita de
cirurgia para ser corrigida.

Como se tratam as AlJs?

E necessario a intervencdo de uma equipa multidisciplinar e coordenada,
onde a colaboracdo da familia € fundamental para que o tratamento tenha
SUCesso, uma vez que a sua duracdo € prolongada.

0 conhecimento da doenca leva a melhor adesdo ao tratamento.

O tratamento das Aljs engloba multiplos fatores, desde a educacdo da
crianca e da familia, educacdo para a doenca, a terapéutica farmacologica
(medicamentos), a medicina fisica e de reabilitacdo, vigilancia oftalmolégica
e, Muito raramente, cirurgia.

O apoio psicolégico e social ao doente e a familia também é muito importante.



Ndo existe nenhum medicamento especifico que cure as Alls, mas um terco
dos doentes, pelo menos, chegardo a idade adulta curados.

Os chamados medicamentos modificadores da doenca devem ser introduzidos
0 mais precocemente possivel, com a finalidade de controlar o processo
inflamatorio e assim evitar a progressdo do dano articular.

O objetivo do tratamento é controlar a dor, evitar deformacdes, promover
0 crescimento adequado da crianca e o seu bem-estar, deixando-a 0 mais
independente possivel,

Devido aos avancos no tratamento, muitos doentes podem entrar em
remissdo (controle total da doenca ficando a crianca sem qualquer sintoma),
0 que sera equivalente a uma cura, contudo sem garantia de que a doenca
Ndo possa Vir a tornar-se ativa meses ou anos depois.

Uma boa relacdo entre o médico, a crianca e os familiares é fundamental para
que o tratamento tenha sucesso. O tratamento deve ser individualizado e
envolve educacdo sobre a doenca, controle da inflamacdo e da dor por meio
de uso de medicamentos e prevencdo de deformidades.

O inicio do tratamento deve ser precoce, porgue nos casos de demora pode
existir dano da cartilagem articular, o que leva a deformidades e limitacoes
fisicas por vezes irreversiveis,

A prevencdo das deformacGes articulares é fundamental desde o primeiro dia
da doenca, devendo a reabilitacdo (fisioterapia) ser reservada para 0s €asos
em que os doentes ndo foram objeto destes cuidados. Em alguns casos, pode
ser necessario 0 acompanhamento psicologico, que pode ser substituido
muitas vezes por uma relacdo de boa empatia Médico/Doente/Familia.

Entre as medidas terapéuticas gerais incluem-se:
* Medidas para combater a dor e rigidez matinal
* Promocdo de posturas e posicionamentos articulares adequados
e Uso de talas para prevenir as deformidades
* Realizacdo de programas diarios de exercicios
e Dieta equilibrada
» Adequacdo das atividades fisicas

* Praticas de atividades fisica regular

¢ Cuidado com a boca e dentes




E importante a prevencdo de complicaces extra-articulares, como as
consequéncias da uvefte (aguda ou cronica), alteracdes do crescimento e a
osteoporose.

O acompanhamento da doenca deve ser periédico, efetuado por um
especialista com experiéncia em reumatologia pediatrica, e com possibilidade
de recurso atempado a oftalmologista, fisiatra, estomatologista e sempre
que necessario, psicélogo. E importante a realizac3o de exames laboratoriais
periddicos e, sempre que necessario, radiografias e ecografias das articulacdes
afetadas.

Os medicamentos utilizados inicialmente sdo:

* Os anti-inflamatérios ndo esteroides (AINES), como o ibuprofeno, o
naproxeno e a indometacina entre outros, que sdo Uteis no alivio da
dor. Devem ser utilizados diariamente e recomenda-se a sua ingestdo
apos as refeicoes para evitar efeitos indesejaveis como as nauseas,
vomitos, a falta de apetite e dor de estdmago.

Arespostaaos AINEs variade umacriancaparaoutra, e porissoaeficacia
e a tolerancia ao medicamento devem ser avaliadas individualmente,

* Alnfiltracdo articular com um corticosteroide é uma pratica comum
principalmente quando apenas uma articulacdo esta inflamada.
Podendo ser o Unico tratamento quando o doente apresenta a forma
Oligoarticular de Al.

O medicamento utilizado é um corticosteroide cujo efeito é de longa
duracdo (hexacetonido de triancinolona), sendo a dose variavel de
acordo com a articulacdo a infiltrar e o peso da crianca. A absorcdo
sistémica é baixa e atua predominantemente no local, com escassos
efeitos secundarios para 0 organismo.

Nas criancas, este procedimento é efetuado sob sedacdo em regime
ambulatério, apenas com um periodo curto (1 a 2 horas) de recobro.

* O Metotrexato (MTX) é tdo importante no tratamento das formas de
Al] com varias articulacOes afetadas e nas resistentes as infiltracdes

e AINEs, que se considera 0 medicamento ancora para o tratamento
destas doencas. £ um medicamento modificador da doenca que atua
ao nivel do sistema imunitario. A maioria dos doentes responde bem
a este medicamento, com controlo eficaz da atividade inflamatoria
da doenca, podendo conduzir a remissdo. £ dado apenas uma vez por
semana por via oral ou subcutanea, sendo um medicamento seguro.

A sua acdo é lenta e demora cerca de 6 a 8 semanas até atingir uma
eficacia significativa.

O &cido félico deve ser usado também (com as doses dadas com mais
de 48 horas de diferenca da do metotrexato), para reduzir efeitos
indesejaveis do metotrexato, como as aftas da boca, as "boqueiras”
bem como a intolerancia gastrointestinal.

Os corticosteroides utilizados por via oral estdo indicados nas
formas sistémicas de Alj, nas situacdes em que 0 COmpromisso articular
€ muito incapacitante, enquanto o metotrexato ainda ndo atingiu o
seu efeito maximo ou nas uveites refratarias a terapéutica local. Ndo
devem ser suspensos ou reduzidos sem orientacdo médica, sob risco
de graves complicacdes, devendo ser feita a sua reducdo de acordo
com indicacdo médica.

As terapéuticas Dbiotecnoldgicas (etanercept, adalimumab,
tocilizumab, abatacept, entre outros) diminuem ou interrompem a
respostaimunolégicapatologicaque levaainflamacdo das articulacdes.

Estdo apenas indicados nos casos em que persiste atividade da
doenca apesar das medidas terapéuticas ja referidas anteriormente,
Sdo habitualmente usados em conjunto com o metotrexato, sendo que
na maioria dos casos sdo eficazes,

O seu perfil de seguranca (efeitos secundarios potenciais que
incluem infecdes graves) exige que sejam administrados sempre sob
vigilancia médica rigorosa.

Para além da monitorizacdo da atividade da doenca e dos efeitos
adversos, a avaliacdo da capacidade funcional e da qualidade de vida



do doente, devem ser feitas no minimo 3-4 vezes por ano, com registo
dos dados no Reuma pt.

€ muito importante que os pais, o cuidador principal ou o jovem doente
conhecam os medicamentos, percebam para que se destinam e qual a forma
correta de os tomar,

Antes de iniciar qualquer tratamento devem ser informados do porqué
daquela medicacdo.

Durante quanto tempo os medicamentos devem ser tomados é também
uma dlvida que deve ser esclarecida com o seu médico. Os medicamentos
prescritos ndo devem ser modificados sem falar previamente com o seu
médico.

Os pais devem anotar os sintomas, as crises de agudizacdo ou remissdo
bem como os efeitos negativos ou efeitos adversos associados a toma dos
medicamentos, de forma a poder comunica-los ao seu médico na préxima
consulta.

Quais os efeitos adversos
do tratamento?

Os medicamentos utilizados nas Alls sdo habitualmente bem tolerados.

Os problemas gastrointestinais sdo o principal efeito colateral dos AINEs,
como ja foi referido (estes devem ser ingeridos com a alimentacdo).

Os agentes biotecnologicos sdo na maioria dos doentes bem tolerados,
embora possam, raramente, causar reacoes alérgicas ou aumentar o risco de
infecOes. Os doentes devem ser vigiados regularmente de forma a monitorizar
a ocorréncia de possiveis efeitos adversos e avaliar a sua eficacia.

O uso prolongado de corticosteroides em doses elevadas pode provocar
alteracOes graves do crescimento, osteoporose, cara de “lua cheia’, obesidade
troncular, estrias cutaneas, cataratas, crescimento piloso e aumento de
apetite. Os doentes devem ser cuidadosamente observados devido a
possibilidade de ocorréncia de infecGes e dos restantes efeitos adversos
acima mencionados.

Quais sao os cuidados com
a alimentacao?

Nas criancas e jovens com Al|, tal como em todas as criancas saudaveis,
devemos ter especial atencdo quanto a sua alimentacdo, em virtude de
serem frequentes os distdrbios nutricionais, determinados tanto pela doenca
cronica, como por erros alimentares desconhecidos da familia, sobre as
necessidades nutricionais.

Uma alimentacdo saudavel proporciona ao organismo quantidade apropriada
de proteinas, lipidos, vitaminas, sais minerais, hidratos de carbono, dgua e
fibras. As proporcoes variam com a idade e 0 sexo, devendo ser consultado o
Pediatra assistente do seu filho se tiver dlvidas.



A crianca pode ter falta de apetite quando se sente doente, como efeito e Para aumentar a ingestao hidrica, incentivar a crianca e adolescente a
secundario dos AINEs ou pode ter dificuldade em comer quando tem dores andar com a garrafa de dagua na escola e nas outras atividades

ou mobilidade limitada das articulacoes. , o N , , , o
e Consumir no minimo 3 porcoes de leite e derivados por dia, pois sdo

O excesso de peso sobrecarrega as articulacdes dos joelhos, ancas e fortes em calcio, muito importante para a formacdo e manutencdo dos
tornozelos. 0SS0S

e As carnes sdo as melhores fontes de vitamina B12, zinco e ferro. Dar
preferéncia a carnes magras, evitando as vermelhas e consumindo-as
Cozidas, assadas ou grelhadas

e Usar azeite nos temperos

e Evitar o consumo de aclicar em excesso, assim como alimentos
salgados, enlatados, fritos e em conserva

* Observar atentamente as informacoes nutricionais dos rotulos (assim
COmO 0s corantes) e verificar as datas de validade

* Manutencdo do peso nos parametros adequados

As recomendacOes alimentares parecem ser um pouco complexas, mas na
pratica as pequenas mudancas podem dar efeitos significativos. As criancas
e jovens de hoje serdo os adultos de amanhd. Pode consultar um nutricionista
se possivel,

Regras de uma alimentacdo saudavel:
* RefeicOes com horario certo, 5 a 6 ao longo do dia
* Intervalos de cerca de 2 a 3 horas entre as refeicoes
» Comer devagar, com uma boa mastigacdo

* Aconselhaveis refeicdes calmas com familiares ou amigos, sem
telemoveis, televisdo ou videos

* Nas refeicdes pode beber dgua ou um copo de sumo de preferéncia de
fruta que contém mais vitaminas e sais minerais, evitar 0s sumos de
pacote, porque sdo ricos em aclicar e corantes

e Para aumentar o consumo de fibras, prefira frutas com casca (bem
lavadas) e legumes




Quais os cuidados regulares a ter?

As criancas com Aljs apos estabelecido o diagnostico devem ser observadas
pelo oftalmologista com alguma periodicidade, dependendo da doenca de
que sofrem. A inflamacdo ocular (uveite) pode estar presente durante muitos
meses sem sintomas apreciaveis; causando danos irreversiveis se ndo for
detetada a tempo.

A vigilancia laboratorial para avaliar a atividade da doenca e controlar os
efeitos adversos do tratamento € muito importante, pelo que as analises de
sangue e urina devem ser feitas regularmente, dependendo do tratamento e
da atividade da doenca.

A salde oral esta ligada ao bem-estar de cada um de nés contribuindo para
estabelecer as condicOes fisicas, emocionais e sociais importantes para
melhorar a nossa qualidade de vida.

As criancas com Al podem ter alguma dificuldade na higiene dentdria
(cuidados com a boca e os dentes) devido a:

e Dificuldades motoras dos membros superiores, que limitam 0 acesso
a cavidade oral (levar a escova aos dentes)

e Limitacdes em abrir a boca porque as articulacdes
temporomandibulares podem estar afetadas

* Deformacdes na mandibula, o que resulta na ma oclusdo dentaria

 Por vezes a crianga pode apresentar secura da boca (xerostomia) que
aumenta a probabilidade de carie dentaria com inflamacdo gengival

A visita ao Estomatologista deve ser pelo menos anual. Na dlvida questione
0/a Reumatologista Pediatra do/a seu/sua filho/a.

Auxiliar a crianca na sua higiene oral, podendo ser utilizados meios auxiliares:
» Adaptadores de escovas de dentes/ escovas elétricas
» Adaptadores de fio dentario

» Adaptadores de dentifrico

Estes adaptadores servem para superar as dificuldades (agarrar, abrir, fechar
as mdos), assim como levantar o braco.

A escovagem de dentes inicia-se apds a erupcdo do primeiro dente, deve ser
realizada a seguir as principais refeicoes, nunca esquecendo de o fazer antes
de dormir.

Em caso de compromisso dos membros superiores (ombros, cotovelos,
punhos, maos e dedos):

e A altura da almofada, (se dorme de barriga para cima deve ser
baixa), devendo evitar a postura de barriga para baixo em virtude de
sobrecarregar a coluna e 0 pescoco

* A posicdo para ver TV deve ser de frente para a televisdo, e ndo em
lateral, para evitar ficar muito tempo com o pescoco de lado

* Deixar 0 ambiente o mais funcional possivel para que o/a seu/sua
filho/a tenha facil acesso aos brinquedos, roupas e acessorios

e Substituir macanetas em forma de bola por outras em forma de cabo,
proporcionando mais independéncia

e Usar no banho esponja de cabo de modo que a crianca possa fazer a
sua higienizacdo de todas as partes do corpo

e Substituir mochila nas costas para mochila com rodinhas, apés
explicacdo detalhada dos motivos para o fazer

* Quando prescritas ortoteses (talas) certificar-se se as utilizam de forma
correta, elas ajudam a promover a articulacdo, evitando deformidades

e \/estir sempre o0 lado mais afetado primeiro

e Usar copos ou chavenas com 2 “pegas’, € sempre mais facil para
segurar

e Usar argolas no fecho da roupa ou utensilios facilitando a abertura ou
fecho
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Em caso de compromisso dos membros inferiores (ancas, joelhos, tornozelos)
e [Levantar o sanitario se o jovem tem compromisso da anca
e Tomar banho sentado evitando cansaco ou dores nas pernas

* Deixar as articulacdes o mais esticadas possivel, evitando a flexdo
das mesmas. Nunca colocar almofadas sob os joelhos que apenas da
conforto, mas gera deformidade em flexdo dos joelhos

e Evitar sapatos com salto ou botas pesadas, usando apenas sapatos
baixos e se possivel ténis com elasticos a substituir corddes

e Evitar subir e descer muitos lances de escada

e Evitar fazer grandes caminhadas

Qual a importancia da escola
e da atividade fisica?

A atividade fisica deve ser estimulada em todos 0s casos pois é essencial
para manter a funcdo articular e as ligacdes sociais com 0s seus pares.
A crianca ou jovem ndo deve ficar parada e muito menos na “cama”.

Todavia no inicio da doenca e em momentos de agudizacdo/crise pode ser
necessario as articulacdes permanecerem em repouso, pelo que pode haver
necessidade de interromper temporariamente a atividade fisica.

Devem ser estimulados a andar de triciclo ou de bicicleta, praticar natacdo,
caminhar, participar em atividades de fisioterapia ou terapia ocupacional, se
necessario.

O exercicio fisico ajuda a desenvolver a capacidade aerobica, a aumentar a
mobilidade e flexibilidade, bem como a resisténcia e a forca muscular.

Embora possam existir dificuldades na vida diaria, (por exemplo na escola com
a curiosidade dos colegas, com a limitacdo de ndo poder correr no recreio ou
dificuldade em subir escadas para chegar a sala de aula) as criancas e jovens
com All devem ser estimulados a manter as atividades normais.




Deste modo o apoio dos professores e da propria orientadora educacional €
de extrema importancia, para que as dificuldades ndo se tornem tdo pesadas
para a crianca e que nao a facam desistir do convivio social.

Os professores devem ser informados das particularidades destas doencas
que se podem repercutir nas atividades escolares. Sdo 0 caso das dores e
da rigidez matinal mais marcadas no inicio da manhd, levando a dificuldades
na marcha, na escrita e no bem-estar em geral, mais marcadas durante os
primeiros tempos escolares da manhd. Sera necessario mais tempo para as
tarefas habituais.

A lei portuguesa prevé a possibilidade de adequacdo fisica e curricular do
ensino a estes estudantes pelo que € importante que pais e educadores
estejam informados e informem o Diretor de Turma antes do inicio do ano
letivo.

O fisioterapeuta ou terapeuta ocupacional deve ensinar a crianca a fazer
exercicios em casa, devendo a maioria deles ser efetuados diariamente, assim
como a aplicacdo local de calor ou frio a determinadas articulacdes, antes dos
exercicios.

Qual o papel da familia?

A doenca crénica numa crianca tem repercussdes na estrutura familiar,
transformando-se numa "doenca da familia” Podem instalar-se sentimentos
de revolta, culpa, ansiedade, medo do futuro, cansaco e desalento.

O papel da familia & fundamental.

Os pais ndo devem culpabilizar-se pela doenca, mas sim disponibilizar-se para
dar apoio ao seu filho em varios aspetos;

e Emocional
o Atividades de vida diaria e fisica
e £scola e integracdo social

O dialogo entre os varios elementos da familia, a ajuda dos profissionais de
salde, a partilha de vivéncias com outras familias de modo a estabelecer o
equilibrio é fundamental, ndo comprometendo o tratamento ou a evolucdo
positiva a nivel emocional e psicolégico da crianca.

O apoio e 0 amor dos pais Sdo 0 suporte necessario para que a crianca se
sinta segura e capaz de superar a doenca e as limitacoes impostas.

Os pais deverdo estar atentos para ndo confundirem Amor com culpa
e superprotecdo, ou mimo excessivo que soO dificulta a evolucdo e o
desenvolvimento pessoal de qualquer crianca.

Uma educacdo/informacdo (adequada a cada idade) acerca da doenca e do
que se esta a passar na vida da crianca, sdo também aconselhadas de modo
a desmistificar medos e a minimizar as dificuldades.



Quais as alteracoes
no desenvolvimento fisico
e intelectual das criancas com AlJ?

As criancas com Al) ndo tém qualquer tipo de compromisso intelectual e se
a doenca for adequadamente controlada desde o seu inicio, poderdo ter um
desenvolvimento fisico completamente normal,

Pelo contrario, um diagnostico tardio ou casos de doencas mais agressivas
gue ndo se controlam de forma adequada com as terapéuticas atualmente
disponiveis, podem comprometer o crescimento destas criancas.

Quais os aspetos psicossociais
intervenientes?

Quando surge uma doenca reumatica cronica juvenil, é importante alertar para
0 seu diagnostico e tratamento, para que este se inicie 0 mais precocemente
possivel. As familias tém que fazer face as dificuldades sociais e emocionais
que vdo aparecendo e devem receber uma ajuda multidisciplinar. O que
se pretende para estas familias € diminuir o impacto da doenca e prevenir
disfuncées. Os problemas que surgem dependem da faixa etaria.

As diferentes etapas do desenvolvimento de uma crianca:

e Durante os primeiros dezoito meses de vida as criancas estdo
totalmente dependentes, veem o Mundo como um lugar estavel e
seguro, estabelecem a sua autoconfianca e nos outros, desenvolvem
varias tarefas e aprendem a controlar frustracdes.

* Ao surgir uma doenca cronica pode haver uma interrupcdo no
desenvolvimento da crianca, uma regressdo, podendo deixar de andar
ou falar. Alguns pais podem demonstrar sentimentos de raiva e culpa -
depressdo, porque idealizaram um filho saudavel.

* Dos dezoito meses aos trés anos é a etapa da vida em que a crianca
desenvolve a sua autonomia, adquirindo rapidamente o sentido
locomotor e de comunicacdo. A doencaintroduz restricdes e exigéncias
que nesta idade sdo entendidas como algo que a afeta e interfere
com as suas atividades, algo que dbi e a separa das pessoas mais
importantes da sua vida. Como tem de ir mais vezes ao médico tem
menos tempo para brincar. Parece um castigo, deixando as criancas
passivas e desmotivadas. Os pais por vezes sentem-se impotentes e
superprotegem os Tfilhos.

e As criancas dos 4 aos 6 anos adquirem o sentido de iniciativa,
aprendendo a dominar tarefas, sentindo prazer quando tém sucesso.



A doenca fisica pode limitar a crianca nas suas competéncias motoras * Por volta dos 10-12 anos - "o jovem tem necessidade de conhecer
e sociais, 0 seu entusiasmo para atingir os seus objetivos. Os pais por melhor a sua doenca, e qual a atitude perante ela"
vezes, semintencdo, culpabilizam os filhos por atitudes tomadas,; como

. , . . . A adolescéncia é o tempo de desabrochar, sendo o periodo de transicdo dos
andar a chuva; apanhar frio, mesmo tendo sido avisados.

aspetos sociais e emocionais da pessoa adulta.

e Dos 7 aos 12 anos a crianca passa mais tempo na escola com oS
amigos, que passam a ser o suporte das suas emocoes.

Os adolescentes ddao mais valor as caracteristicas fisicas, tornam-se mais
autocriticos, sentindo-se por vezes diferentes.

A doenca exige uma aceitacdo da imagem corporal, 0 que nem sempre
acontece, sentem-se dependentes, com perda da autonomia e por vezes
tornam-se “rebeldes’, facto que frequentemente se repercute na adesdo ao
tratamento.

Os cuidados psicossociais a prestar a estas criancas e suas familias, sdo
também eles especializados e devem ser ativados nomeadamente no caso
de perturbacdo familiar.

* Ganham a independéncia dos pais, todavia precisam de seguranca.
Deste modo a doenca ndo pode ser segredo para 0S amigos, correndo
0 risco de serem superprotegidos por uns e repudiados por outros.




Quais as tecnologias de apoio?

As tecnologias de apoio também conhecidas por “ajudas técnicas”
definem-se por “qualquer produto, instrumento, equipamento ou sistema
técnico usado por uma pessoa, especialmente produzido ou disponivel,
que previne, compensa, atenua ou neutraliza a incapacidade”. Deste modo
sdo instrumentos que permitem ajudar 0s doentes a realizar determinadas
tarefas mais facilmente.

Existe uma enorme variedade de ajudas técnicas que permitem ajudar nas
atividades de vida diaria ou de lazer. Do mesmo modo o meio ambiente onde
0 doente vive (casa, trabalho ou escola), pode ser adaptado de modo a evitar
sobrecargas desnecessarias.

O profissional que nos informa das ajudas existentes € o terapeuta
ocupacional (TO).

O doente é avaliado pelo TO relativamente ao grau de mobilidade,
funcionalidade e desempenho social, fisico e cultural onde se insere.

Objetivos do terapeuta ocupacional:
* Reduzir a carga/ tensdo articular
e Reduzir a dor
e Reduzir a fadiga
e Evitar ou reduzir deformidades

e Aumentar a funcionalidade ensinando como deve no dia a dia respeitar
os diversos principios da protecdo articular

Quais as duvidas existentes
na adolescéncia?

TODAS e MAIS ALGUMAS (se existir qualquer doenca crénica)!

A doenca reumatica nos adolescentes pode levar a ndo-aceitacdo da
imagem pessoal, a diminuicdo da autoestima, isolamento e até a rejeicdo do
tratamento, pelo que € necessario os familiares estarem sensiveis e alerta
para estes aspetos.

Nesta fase da vida é muito importante a descoberta do sexo oposto, da
sexualidade e do amor. O namoro, 0 casamento e a propria concecdo sdo
assuntos importantes para os jovens, e estes devem ser informados pelos
familiares e pelo seu Reumatologista Pediatrico dos efeitos adversos de
alguns medicamentos que tomam habitualmente e das dificuldades que
podem encontrar.

Contudo, ndo Ihes deve ser negado o direito de fazer as suas escolhas, depois
de terem sido informados.

A doenca crénica pode perturbar o relacionamento social do adolescente, o
seurendimento escolar, a sua atitude perante o alcool, tabaco e drogas licitas




(como ecstasy, cannabis ou outras), sendo a estrutura e 0 apoio familiar muito
importantes.

Algumas das Aljs caracterizam-se por uma melhoria clinica durante
a gravidez, decorrendo a mesma sem intercorréncias; a evolucdo da
gravidez é favoravel, ndo havendo maior risco de complicacdes maternas
comparativamente a populacdo em geral,

A gravidez nestas jovens ndo deve ser desencorajada, porém a concecdo
deve preferencialmente ocorrer durante um periodo de remissdo da doenca.

O compromisso grave das articulacdes coxofemorais ou a existéncia de
protese articular podera inviabilizar o parto por via vaginal, sendo necessario
programar cesariana.

No entanto estes problemas devem ser equacionados previamente a
concecdo para se escolherem as melhores abordagens terapéuticas.

Os recém-nascidos filhos de jovens com Al sdo tdo saudaveis como as
outras criancas, com a mesma idade gestacional e peso.

Todavia é importante ndo esquecer que uma crianca requer muitos cuidados
0S quais podem aumentar o cansaco e a dor articular da mde.

Periodos de repouso adicional e o auxilio de terceiros ajudam a ultrapassar
este obstaculo.

Como viver com Alj?

Ter uma crianca com Al) envolve a familia inteira, podendo tornar-se mais
dificil a participacdo na vida escolar ou social, levando a que pais e irmdos
tenham de mudar o seu estilo de vida.

A crianca deve ser tratada o mais naturalmente possivel, sendo ajudada a
superar as dificuldades associadas a salde fisica, incentivando a fazer

sozinha tudo o que puder, tornando-se independente nas suas atividades de
vida didria.
Promover a aceitacdo da doenca, responsabilizando o/a adolescente pela

adesdo ao tratamento da sua propria doenca, e promovendo 0 cumprimento
da medicacdo que é recomendada pelo seu médico.

Muitas criancas sofrem e sentem-se culpadas pela dor que a doenca traz
a0s seus pais. Quando existem sentimentos de tristeza, dor, raiva e odio as
articulacoes pioram.

Partilhar experiéncias com outras criancas e familias que vivem situacoes
semelhantes pode ajudar a controlar este tipo de sentimentos. As associacoes
de doentes sdo um o6timo apoio neste tipo de contactos para além de
desenvolverem varias atividades educativas no ambito da doenca.

Seja positivo e ajude o seu filho a viver melhor cada dia com Alj, com
qualidade de vida e esperanca num dia melhor!




Contactos:

Associacdo Nacional de Doentes com Artrites
e Reumatismos de Infancia (ANDAI)

Rua Passos Manuel, n.° 85, 3.° Dto.

1150-258 Lisboa - Tel: +351 213 520 945
www.andai.org.pt/

andai@andai.org pt

www.facebook.com/Associacdo-Nacional-de-Doentes-com-
Artrite-Infantil-257220504315228

Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR)
www.spreumatologia.pt
www.facebook.com/spreumatologia
info@spreumatologia.pt

Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas
www.Ipcdr.org pt

www.facebook.com/pages/Liga-Portuguesa-Contra-as-
Doencas-Reumaticas/74949354513144 1 ?fref=ts

Ipcdr@lpcdr.org pt

Associacdo Portuguesa de Profissionais de Saude
em Reumatologia (APPSReuma)

www.facebook.com/APPSReuma
email: appsreuma@gmail.com
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