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RESUMO

Introducioe: A artrite idiopatica juvenil (AlJ) ¢ uma doenga croni-
ca, raramente fatal, que exige adaptacoes dos familiares na presen-
¢a de um membro doente. Objetivo: Avaliar o impacto dos pacien-
tes com ALl na vida familiar. Metodologia: Vinte e nove pacientes
com All e seus familiares foram estudados pela aplicagio de ques-
tiondrios. Resultados: Dezenove pacientes eram mulheres ¢ dez
eram homens. A 1dade varion de 1 a 22 anos de idade. Trinta e um
por cento dos casos tinham inicio de Al sistémico; 20,69, de ALl
oligoarticular; 20,6%, de AIJ poliarticular fator reumnatdide negati-
vo; 20,6%, de AlJ poliarticular fator reumatéide positivo e 6,99%,
artrite relacionada a entesite. Foram observados problemas finan-
ceiros para cobrir gastos médicos, Em um tergo dos casos, ocorreu
perdas de horas de trabalho ou desemprego devido & doenga da
crianca. Aproximadamente metade das familias havia diminuido
suas atividades de lazer. Conclusae: A AlJ é urn importante impe-
dimento para a vida normal do paciente afetado, causando distir-
bios na familia. ' ;

Descritores: artrite reumatdide juvenil, familia, gastos com medi-
camentos, adaptacio psicolégica, doencas reumaticas
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INTRODUCAO

A artrite idiopdtica juvenil (All), anteriormente chamada de
artrite renmatoide juvenil, € uma doenca de etiologia nio estabele-
cida, caracterizada pela artrite cronica em uma ou mais articula-
¢des, podendo ser acompanhada de manifestagdes gerais e visce-
rais. E, apés a febre reumitica, a doenca do tecido conjuntivo mais
comum na infincia.**?

Em relagdo & sua distribui¢ao pode ser considerada como
universal, sem predile¢do racial, acometendo mais as pessoas do
sexo feminino, numa proporgio de 2:1.7

O diagnostico da ALl baseia-se nos critérios de classifica-
¢do do Colégio Americano de Reumatologia (ACR) de 1986, modi-
ficados em 1997 por um comité de especialistas da Internacional
League Against Rheumatism (ILAR) e sdo: idade de inicio inferior
a 16 anos; duragiio minima de 6 semanas; presenca de artrite em
uma ou mais articulages com subtipos de inicio: sistémica (ALIS),
poliarticular fator reumatéide positivo (AIJP+), poliarticular fator
reumatéide negativo (AITP-}, oligoarticular (ALJO), artrite psoridti-

ca (AP), artrite relacionada 4 entesite (ALIE), e outras artrites que
ndo preenchem os critérios das anteriores.”

Os pacientes acometidos enfrentam um importante obsti-
culo & vida normal, necessitando de grande mobilizagao da familia
para a realizagiio de suas atividades cotidianas”

O objetivo desta pesquisa foi identificar os fatores envol-
vidos no impacto psicossocial da AlJ no ambiente familiar ¢ as
caracteristicas das familias envolvidas.

METODOLOGIA

Foram avaliados pacientes com AlJ, diagnosticados de
acordo com 0s critérios do Colégio Americano de Reumatologia,
em acompanhamento ambulatorial no Servigo de Reumatologia do
Conjunto Hospitalar de Sorocaba (CHS).

O instrumento utilizado foi um questiondrio aplicado aos
acompanhantes responsdveis pelos pacientes antes da consulta
ambulatorial. As questdes bascaram-se em questiondrios utiliza-
dos previamente em outros trabalhos*®* e foram modificadas de
acordo com as particularidades do presente estudo:

1. Forma clinica da doenga;

2. Inicio das manifestagoes;

3. Data do diagnéstico;

4. Sexo, idade, raca e procedéncia da crianga;

3. Caracteristicas sdcio-econdmicas da familia (estado civil e grau
de escolaridade dos pais, mimero de pessoas que habitam a casa
¢ renda mensal familiar);

6. Conhecimentos sobre a doenga (nome correto, etiologia e medi-
camentos utilizados);

7. Cuidados médicos e despesas com a doenga (nimero de consultas
nos tltimos 6 meses, nimero de internagbes hospitalares no dltimo
ano, forma de obtengao dos medicamentos e gastos com 0s mesmos,
sesses de fisioterapia e opinido sobre a saide da crianca);

8. Dificuldades da crianga na realizagio das atividades didrias;
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9. Atividades escolares (freqiiéncia a escola, escolaridade compa-
tivel ou ndo com a idade cronolégica, faltas recorrentes, pratica de
educacio fisica e dificuldades no aprendizado);

10. Dinfimica familiar (tipo predominante de relacionamento entre
os familiares, membro responsavel pela crianga no cotidiano, per-
da de emprego ou diminui¢io da jornada de trabalho dos pais
devida a doenga, reducio nas atividades de lazer e presenca ou
nio de sentimento de culpa da familia pela doenga do paciente).

RESULTADOS

Foram analisados 29 pacientes com diagnostico de All,
entre as idades de 1 ano e 10 meses a 22 anos. Havia pacientes com
todos os subtipos da docnga, exceto com artrite psoridtica, com
inicio das manilestacoes entre os 18 meses e 16 anos de idade. A
distribuicao dos pacientes com All quanto i forma clinica, o sexo
¢ a raga cstd ilustrada na tabela L

Tabcla I - Distribui¢io dos pacientes com Al em acompanhamento
ambulatorial no CHS, segundo forma clinica, sexo e raga, 1999,

Sexo Raga
Formas Total
clinicas Feminino Masculine Bramnca Nio-branca
ATIS 4 5 9 1] 9 (31 %)
ALIO 4 2 5 | 6 (20.6%)
AP 5 1 4 o 6 (20,6%)
ALIP- 5 I 5 I & (20,6%:)
AlE [ | i 2 2(6,950)
Tatal 19 10 23 41 29 (100%:)

Entre os pesquisados, 75,9% freqiientavam a escola; des-
tes, 77.3% tinham escolandade compativel com a idade cronologi-
ca ¢ nao apresentavam dificuldades de aprendizagem: 50,0% rcali-
zavam aulas de educacio fisica e 36.4% [altavam [reqiientemente
as aulas, Dos 24,1% que nao [reqientavam a escola, 54,4% nao o
faziam devido a baixa idade ¢ 45,6% pela dificuldade fisica.

Em relagao as dificuldades nas atividades didrias (AD): correr,
brincar, subir escadas, gjoelhar-se, levantar ou carregar objetos, to-
mar banho e vestir-se, o grifico | representa a percentagem de paci-
entes que apresentavam estas dificuldades antes do tratamento me-
dicamentoso e apos uma média de | ano e 8 meses de tratamento.

Quanto as familias dos pesquisados, 82,7% destas eram
constituidas por pais casados ou amasiados ¢ 7,3%, por pais di-
vorciados ou separados. O grau de escolaridade dos pais e a ren-
da mensal da familia estao representados nos grificos 2 e 3, res-
pectivamente. A renda mensal per capita variou de 0,25 a 3,8 sala-
rios minimos.
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Grifico 2 — Grau de escolaridade dos pais dos pacientes com ALT em
acompanhamento ambulatorial no CHS, 1999,
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Grifico 3 — Renda mensal da familia dos pacientes com All em
acompanhamento ambulatorial no CHS, 1999, (SM = Salidrios minimos)

A relagdo entre os membros da familia foi predominante-
mente harménica em 89,6% dos casos e conturbada (brigas e dis-
cussoes) em 10,4%. Em 72,4%, a mie ¢ responsdvel pelos cuida-
dos do paciente no dia-a-dia; o pai, em 3,4% c outros parentes, em
10,3%. Os 13,8% restantes, maiores de 15 anos, nao tinham famili-
ares incumbidos de auxilid-los nas atividades didrias.

Em 75,8% das familias, os pacientes ndo cram filhos tinicos ¢
69,5% destes pais davam a mesma atencgdo ao paciente e aos outros
filhos: 26%%, maior alencao e 4,5%, menor. Em 13,8% existia um sen-
timento de culpa por parte da familia em relagdo ao adoccimento.

Apos o aparecimento da AlJ, ocorreram perda de emprego ou
reducao da jomada de trabalho em 34,5% das familias e diminvicfio
das atividades de lazer em 48,8% das mesmas, devidas a doenca.

Quando se questionou o familiar que acompanhava o do-
ente nas consultas sobre o nome correlo da doenga, a causa e a
terapéutica, foram obtidos os seguintes resultados: 51,7% nio
sabiam o nome correto da doenga, 75.9% ndo conheciam a sua
causa e 100% conheciam a terapéutica empregada.

Todos os pacientes realizavam tratamento medicamentoso,
sendo este composto por um ou mais farmacos. A tabela IT ilustra
os principais remédios utilizados pelos pacientes com All, de acor-
do com suas [ormas clinicas. O grilico 4 demonstra os cuidados
médicos e fisioterapéuticos,

Tabela II — Medicamentos utilizados pelos pacientes com All em
acompanhamento ambulatorial no CHS, de acordo com as formas clinicas,
1999,

Formas Clinicas (%)

Henmc AUS  AIJ0O AP+ ANP- AIPE  Total
Acido acetil salicilico 770 B30 50,0 83,0 o] 69,0
Auranofina 16,0 0 16,0 16,0 1] 1,3
Cloreguing 0 0 (} 16,0 (1 34
Deflazacont 0 16,00 33.0 1] 1] 10,3
Ibuprofena 0 16,0 0 0 50,0 6.8
Metotrexate 16,0 [}] 33.0 16,01 0 13,8
MNaproxena i) )] 16,0 I} 4] 34
Nimesulide 0 0 16,0 0 0 3.4
Prednisona 55,0 16.0 50,0 50,0 0 41,4
Sulfasalazina 1] 0] (] 0 1000 6.9
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Grifico 4 - Cuidados médicos e fisioterdpicos dos pacientes com Al em
acompanhamenio ambulatorial no CHS, [999,

Quanto a aquisi¢io de medicamentos, 69% das familias com-
pravam todos ou a maioria, 27,6% ganhavam todos e 3.4% ganha-
viim a maioria deles. O grifico 5 mostra as despesas mensais com
medicamentos. Em 27,6% dos casos, os pacientes jd foram priva-
dos da terapéutica devido a falta de recursos financeiros.
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Grifico 5— Despesas mensais com medicamentos dos pacientes com All
em acompanhamento ambulatorial no CHS, 1999, (SM = Saldrios minimos)

Foram citadas outras doencas associadas que acometem
0 paciente, como: asma brdnquica {14%), anemia (14%), rinite
alérgica (10%), sinusite (4% e problemas psiquidtricos (4%). A
satde da crianga foi considerada boa pelos familiares em 82,2%
dos casos.

DISCUSSAO

A ATl impde mudangas significativas na vida da crianga
de seus familiares, a exemplo de oulras doencas crénicas. Para que
estas mudangas ocorram sem grandes prejuizos da dindmica fami-
liar, é fundamecntal a educacdo dos pais € da crianga sobre os
véarios aspectos da doenca e do planejamento terapéutico.'*"*

Neste estudo foi possivel observar que apesar do baixo
nivel cultural dos pais, estes apresentavam conhecimentos ade-
quados sobre a terapéutica, mas desconheciam aspectos da doen-
¢a como seu nome e causa. Muitos a denominaram como “reuma-
tismo” e consideraram como fatores causais o frio, a asma brén-
quica, a heranga genética e as alteragdes emocionais.

Ag criangas eram cuidadas geralmente pela mie e por cla
trazidas ao ambulatério. A famfilia apresentava restrigio nas ativi-
dades socio-econdmicas, ocorrendo redugao da jornada de traba-
lho ¢ até mesmo o desemprego devido a doenga da crianga, em
aproximadamenie um tergo dos casos, Em relagio as atividades de
lazer, houve uma significativa reducdo das mesmas apos o diag-
nostico da doenga, limitando-se a visitas a igreja (independente
da religizo), casa de parentes ¢ vizinhos,

Os medicamentos utilizados pela crianga eram em sua mai-
oria comprados pela familia, representando um Gnus financeiro
para esta, assim como o transporte para as consultas médicas ¢
sessoes de fisioterapia.

10

A freqiiéncia escolar deve fazer parte da rotina didria da

crianca doente. A maioria dos pacientes freqiientava a escola,
entretanto, devido a dificuldade de locomogdo ao local, algumas
crian¢as acabaram por abandonar os estudos.
Entre os pacientes que freqilentavam a escola, metade néo parti-
cipava da educagio fisica devido as limitagdes impostas pela
doenga. O fato de ndo haver nem classes, nem professores cspe-
cializados para estas criangas torna obrigatérias algumas adap-
tacdes, tais como: permissdo para o uso de medicagao durante as
aulas, o abono s faltas. a aceilagio dos limites fisicos ¢ a dis-
pensa das atividades fisicas.

Criangas assintomaticas deixaram de comparecer aos re-
tornos ambulatoriais ou até abandonaram o seguimento. Isto
aconleceu porque, muitas vezes, a familia s6 dava importincia
para a doenga quando esta se tornava sintomatica. Além disso,
alguns pais, nos periodos assintomiticos consideravam seus
filhos como curados, esquecendo-se do aspecto crénico da do-
cnea.

Em relaciio & gravidade do quadro clinico, fol observado
que depois da administragao dos medicamentos e esclarecimen-
tos sobre a doenga, o grau de dificuldade nas atividades didrias
diminuiu significativamente, ressaltando assim a importincia de
um diagndstico precoce, a educacio sobre 2 mesma e a lerapén-
tica adequada.

CONCLUSOES

A All é uma doenga crénica que requer cuidados constan-
tes dos familiares, levando-os a restri¢io da vida social e  limita-
cao das atividades colidianas.

() tratamento acarrcta comprometimento de parte do orga-
mento familiar conseqiiente aos gastos com medicamentos, além
da reducdo da jornada de trabalho ou desemprego.

A maioria dos familiares, ainda que desconhecendo a cor-
reta denominacdo médica da doencga, cuida corretamente dos seus
doentes, ndo s6 mimstrando os medicamentos de maneira ade-
quada, mas também demonstrando grande o seu empenho.

SUMMARY

The psychosocial impacts of juvenile idiopathic arthritis in the
[amily circle

Introduction: Juvenile idiopathic arthritis (JIA ) is a chronic disease,
rarely fatal, that demands family adaptation to the presence of an ill
family member. Objectives: To cvaluate the impact of patients with
J1A in family life. Methodology: Twenty-nine patients with JIA and
their families were studied by a questionnaire application. Results:
Nineteen patients were female and ten were male. The pacient’s age
varied from 1 to 22 years old. Thirty-one percent of the cases had
systemic JTA onset; 20.6% oligoarticular JIA; 20.6% polyarticular
negative rheumatoid factor JLA; 20.6% polvarticular positive rheu-
matoid factor JIA and 6.9% arthritis related to enthesitis. Medical
expenses led families to financial difficulties. In a third part of the
cases there were parents’ absences at work or unemployment due
to the child’s illness. In almost half of the families there was a reduc-
tion in leisure activities. Conclusion: JIA is an important impedi-
ment to normal life of the affected patients causing disturbances in
the family.
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