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INTRODUÇÃO:
Como acadêmica de enfermagem da Unigranrio, venho conciliando há aproximadamente quatro anos os estágios curriculares, extracurriculares, empregos e as questões  familiares.

Estive como acadêmica bolsista por nove meses em uma empresa de Emergências médicas – a “BEM Emergências Médicas”, esta empresa possui uma subsidiária, a Procare Saúde, empresa na qual trabalhei diretamente. 

A Procare tem uma parceria com a Unimed Rio, um Programa de Assistência Domiciliar em Saúde (PADS – Para viver melhor).

Este programa na época tinha o objetivo de diminuir o índice de intercorrências com pacientes portadores de patologias crônicas como hipertensos, diabéticos, renais crônicos, pneumopatas dentre outros, bem como reduzir o custo mensal ao convênio através da atenção básica e da educação permanente aos pacientes.

Nossa visão missão era conscientizar e eliminar fatores de risco através da mudança do estilo de vida principalmente para os portadores de doenças crônicas não transmissíveis (DCNT).

Realizei a função de auxiliar de monitoramentos mensais com os assistidos do programa e comparava dados antigos e atuais, as intercorrências, terapêutica medicamentosa e os progressos dos pacientes envolvidos.
Durante todo esse tempo, lidei com diversos tipos de patologias crônicas, de alergias a enxaquecas, demências senis a doenças auto-imunes graves.

Um caso em especial despertou minha atenção como ser humano e também o meu interesse científico em descobrir como ajudar uma criança a viver melhor.

Meu primeiro monitoramento com a mãe da menor M.S.V, Sra Márcia foi após uma crise de asma forte seguida de uma breve internação hospitalar. 

A mesma me relatou que as intercorrências eram freqüentes na rotina da menor devido a patologia reumatológica que a mesma possuía desde os quatro anos de idade.

Neste momento fui apresentada a uma patologia até então desconhecida: Dermatomiosite Juvenil, doença do grupo de miopatias inflamatórias idiopáticas da infância, com início até os 16 anos de idade.Estas doenças pertencem a um grupo heterogêneo e raro de inflamação crônica da musculatura esquelética.( TERRERI; 2005)
Com o aumento da freqüência dos contatos e o meu interesse pelo caso, fui criando um elo com a mãe da menor, a mesma contou-me que teve uma gestação planejada e desejada e pôde durante o período gestacional contar com o apoio do então companheiro, referiu ainda ter realizado consultas de pré-natal e durante os exames laboratoriais teria descoberto ser RH negativo e seu parceiro RH positivo. Foi realizado o teste de coombs indireto com Du negativo. O exame seria repetido  para avaliação durante a 28ª semana de gestação. O obstetra assistente informou sobre a doença hemolítica perinatal (DHPN) ou Isoimunização materno Fetal. A isoimunização ou aloimunização é a resposta do organismo à presença de um antígeno, e a produção de anticorpos específicos em seres da mesma espécie. 

A isoimunização RH é um distúrbio imunológico da gestante RH negativo que gera um feto RH positivo. O sistema imunológico materno é estimumado a produzir anticorpos contra os antígenos RH, que atravessam a placenta indo destruir as hemácias fetais. (HACKER E MOORE, 1994)

Após o parto a mãe negou ter sido imunizada e  a menor apresentou quadro clínico de icterícia patológica e altas concentrações de bilirrubina no sangue, permanecendo hospitalizada até o 13º dia de vida.

Icterícia patológica ocorre dentro das primeiras 24 horas após o nascimento; o nível de bilirrubina sérica se eleva acima de 13mg/dl. A icterícia patológica pode se originar de condições como incompatibilidade sanguínea ABO ou Rh; anormalidades hepáticas, biliares ou metabólicas ou infecção (KENNER, 2001).
No momento de sua alta, a pediatra responsável informou a mãe que: “aquela seria uma criança muito alérgica.”  

Até os três anos de idade a menor desenvolveu-se normalmente e apresentou diversos processos alérgicos cutâneos e realizou tratamentos alopáticos, homeopáticos e a medicina popular. Após diversas tentativas de tratamento foi-se interrogada sobre a possibilidade de tratar-se de dermatomiosite juvenil, doença crônica.

“A doença crônica é caracterizada por sua longa duração e por ser incurável”. (Lorga Jr., Limp 1982/ 2001).
Perrin e Shonkoff (2000) acrescentam que tais doenças podem ser manejadas ou controladas no intuito de diminuir o sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos doentes, porém na maioria dos casos não são completamente curadas. 

Apesar de muitas doenças crônicas serem consideradas relativamente raras, juntas, elas afetam cerca de 15 a 18% da população infantil. Deste total, aproximadamente 5% seriam de doenças crônicas orgânicas persistentes ou recorrentes (Garralda, 1994)
 Veja abaixo a tabela referencial para diagnóstico: 
	Critérios Utilizados para o diagnóstico de dermatomiosite juvenil (DMJ)

	* Fraqueza muscular proximal e simétrica.

	* Alterações cutâneas: heliótropo com edema periorbitário e eritema violáceo; vasculite sobre as articulações de cotovelos metacarpofalangeanas e interfalangeanas proximais (sinal de Gotton).

	* Elevação dos níveis séricos de uma ou mais enzimas musculares esqueléticas; creatinofosfoquinase, transaminase glutâmico-oxalacética , desidrogenase láctica e aldolase.

	* Eletromiografia mostrando características de miopatia e degeneração.

	* Biópsia muscular mostrando evidências histológicas de necrose e inflamação.


Fonte: Bohan e Peter 1975.
A mãe referiu o quanto havia encontrado dificuldade para o diagnóstico da doença – somente uma reumatologista Dra Kátia Lino – no Rio de Janeiro, propôs-se a avaliar e cuidar da menina, encaminhando-a a uma junta médica no Hospital Universitário do Fundão.

A criança apresentava manifestações clínicas severas, o que obrigou a família a mudanças bruscas como: não mais fazer uso da piscina da residência devido à fotossensibilidade das lesões, restrição de atividades físicas outrora realizadas devido impacto sobre as articulações (vôlei, capoeira, educação física), restrição dos “fast-food” devido à disfagia, diminuição dos momentos de lazer familiar como cinema e viagens devido ao dispendioso gasto financeiro, impedimento de brincar suas brincadeiras favoritas como andar de bicicleta e patinete devido à rigidez articular.

As lesões da dermatomiosite juvenil são provavelmente agravadas pelo sol. Observações clínicas sugerem que não apenas as lesões cutâneas, mas também as alterações musculares podem piorar após a exposição solar. (OKADA et al; 2003) 

O fator social também é um ponto importante no caso da menor e sua família, os custos com o tratamento e todo o aparato necessário (fisioterapia respiratória e motora, acompanhamento nutricional, acompanhamento fonoaudiológico e psicológico) além da discriminação frente às outras crianças e a sociedade de uma forma geral geram situações de conflitos que aumentam a proporção da situação.

Na fase aguda da patologia, há inicialmente presença de sinais flogísticos positivos principalmente nas proximidades de proeminências ósseas, após inicia-se a fase de “erupção” das calcinoses – nestas lesões o  cálcio pode ficar depositado por baixo da pele, formando nódulos duros que podem ulcerar e drenarem um líquido branco similar a giz molhado. (PEDIATRIC REUMATOLOGY INTERNACIONAL TRIALS ORGANIZATION – PRINTO 2004)

Neste momento, o desenvolvimento da doença havia progredido e a menor, referia dores intensas durante as crises, de forma que analgesia tradicional não aliviava a sintomatologia. Segundo a mesma “dores de morte”.  
As dores musculares e articulares podem ser a principal característica. Consiste numa erupção cutânea (rash) vermelha e por vezes com descamação tipicamente localizado por cima das articulações, principalmente nas articulações dos dedos, mas também dos joelhos, cotovelos , ancas e tornozelos (Pápulas de Gottron). Nas faces, vermelhidão com algum edema à volta dos olhos (eritema Peri - orbital) e nas bochechas (rash malar) são comuns, tal como é a descoloração púrpura das pálpebras superiores (heliotrópico). O rash é pior depois da exposição ao sol (foto-sensibilidade). O rash pode ser mais extenso, cobrindo outras partes do corpo ou podem ocorrer ulcerações. As alterações nos vasos sanguíneos superficiais podem ser visíveis como pontos vermelhos na orla das unhas e pálpebras.  Nas doenças mais graves, praticamente todos os músculos que estão ligados ao sistema articular são afetados, incluindo aqueles que estão ligados à respiração, deglutição e articulação de palavras. Por esse motivo, disfasia, disfagia, tosse e dificuldade na respiração são importantes sinais de alerta. (PEDIATRIC REUMATOLOGY INTERNACIONAL TRIALS ORGANIZATION – PRINTO 2004)
O uso de imunossupressores e conseqüentemente a baixa imunidade, fazem da menor uma criança susceptível principalmente a infecções oportunistas como por exemplo as do trato respiratório.  
M.S.V hoje com dez anos de idade, é uma criança muito desenvolvida cognitivamente porém com importantes limitações físicas e emocionais que se acentuam a cada dia, como rigidez articular pelo aumento da deposição e cálcio nas articulações, déficit na deglutição, padrão de relacionamento social e familiar abalado.
OBJETO DE ESTUDO:
Pela força desta criança, decidi conhecer esta patologia de forma que o tratamento possa ser otimizado para que haja uma melhora da qualidade de vida das crianças portadoras de dermatomiosite e seus familiares..

QUESTÕES NORTEADORAS;
O tratamento encaixa-se no perfil econômico desta família?

De que forma a estrutura familiar foi modificada em virtude de a criança ter nascido com esta síndrome?
Quais as perspectivas e as esperanças referentes ao prognóstico?

OBJETIVOS:

- Confrontar o custo real do tratamento com o perfil sócio-econômico desta família.
- Entender sob a ótica da família as modificações/acomodações estruturais após o nascimento da menor M.S.V.

- Propor uma cartilha de orientação para divulgar cuidados para os familiares e profissionais de enfermagem.

RELEVÂNCIA DO ESTUDO:
 Enquanto acadêmica vejo este estudo como um meio de adquirir maior conhecimento científico e aperfeiçoar o conhecimento já existente.

 Este estudo é de extrema relevância aos profissionais de enfermagem visando ampliar o conhecimento técnico/científico já existente com propósito de promover uma educação continuada principalmente com os profissionais que trabalham diretamente com esta clientela. .  Pretende-se também ampliar os cuidados prestados à clientela bem como disseminar os cuidados necessários e o tratamento de doenças pouco difundidas na sociedade, favorecendo com isso, uma divulgação dos veículos legais para que os familiares garantam para a criança acesso à saúde.
CAPITÚLO II:

1. INCIDÊNCIA

A incidência da dermatomiosite juvenil é de 4/1.000.000 de habitantes, com predomínios nas mulheres, na raça caucasiana e com início entre os 5 e os 14 anos. (Revista de Neurologia 2002)
1.1 O DIAGNÓSTIVO

O primeiro diagnóstico realizado foi após uma junta médica no Hospital Geral de Bonsucesso, após exaustiva análise de exames laboratoriais (há importante elevação das enzimas musculares como a creatino fosfoquinase - CK, a desidrogenase láctica - DHL, a aldolase e a transaminase glutâmico oxalacética - TGO), exames de imagens e biópsia, passada a avaliação inicial, a menor foi encaminhada ao Hospital Universitário do Fundão que possui um núcleo próprio de atendimento reumatológico infantil.   
1.2 TRATAMENTO FARMACOLÓGICO

Inicialmente fez tratamento com Metotrexato e Hidroxclorquina.

O Metotrexato é um imunossupressor, antagonista potente do ácido fólico que é uma vitamina de importância fundamental na formação e multiplicação celular. Quando administrado em doses elevadas, o metorexato pode interferir indiretamente na síntese dos ácidos nucléicos e também de outras proteínas celulares importantes. Os efeitos adversos mais comuns são: aumento de transaminases, náuseas e estomatite, minimizadas, muitas vezes, com uso concomitante de ácido fólico.
A Hidroxclorquina é uma droga antimalárica, usada quando os tratamentos habituais não têm sucesso envolve a inibição da interação antígeno-anticorpo, a inibição da síntese de interleucina-1 (IL-1) e da degradação da cartilagem induzida por esta citocina, além de inibir as funções lisossomais dos fagócitos e dos macrófagos. É necessário monitorizar a ocorrência de toxicidade retiniana com exames oftalmológicos de controle (BOOKERS,DEF 2008/09)
A menor sofreu a primeira cirurgia em Agosto de 1998 devido à extensa fibrose e calcificação em cotovelo esquerdo.
Após dois anos, tornou-se tolerante ao tratamento medicamentoso, após realização de novos exames e avaliação foi iniciado novo tratamento desta vez com corticóides (droga imussupressora) em pulsoterapia – método de administração de altas doses de medicamentos em curto período de tempo.

O corticóide Solumedrol (Metilprednisolona), cujo mecanismo de ação é ainda não muito esclarecido, mas sabemos que sua ação antiinflamatória dá-se pela ligação do complexo receptor-esteróide, o qual inibe a liberação do ácido araquidônico e, conseqüentemente, a formação de mediadores da inflamação, tais como prostaglandinas e leucotrienos. Permaneceu em uso da pulsoterapia até 1999 com intervalos de administração de dois em dois meses. (BOOKERS; DEF 2008/09)
Em 2003 iniciou a associação do o medicamento Alendronato para complementação do tratamento.
O Alendronato tem por mecanismo de ação ligar-se fortemente aos cristais de fosfato de cálcio, inibindo a formação, a agregação e a dissolução dos cristais e inibe a reabsorção óssea através de uma ligação direta sobre a geração e sobre a atividade dos osteoclastos (células responsáveis pela reabsorção óssea).(BOOKERS; DEF 2008/09).
Em 2004, com o insucesso do tratamento foi iniciado experimento com Prednisona, droga esteróide sintética usada como auxiliar na diminuição do processo inflamatório. É convertida pelo fígado em prednisolona que é a droga ativa e também um esteróide.

Desde então já sofreu quatro cirurgias até o momento e atualmente faz um tratamento experimental com Remicade (Infliximabe) que segundo sua bula tem como mecanismo de ação reduzir a atividade inflamatória através de sua ligação a uma proteína especial do corpo chamada Fator de Necrose Tumoral alfa ou TNF α, que está envolvido com a inflamação.
Durante o mesmo período também foi introduzido na terapêutica o uso da Ciclosporina, imunossupressor usado em larga escala na prevenção das rejeições após transplantes, inibe o desenvolvimento das reações mediadas por células, incluindo imunidade e hipersensibilidade cutânea tardia. 
Ciclosporina é uma droga de primeira linha na terapêutica da doença inflamatória muscular. Seu uso é limitado pelo alto custo e importantes efeitos adversos, como hipertensão arterial e insuficiência renal, que devem ser cuidadosamente monitorizados. Os possíveis efeitos adversos desta droga são tremores, transtornos da função renal incluindo insuficiência renal, hipertensão, fadiga, distúrbios gastrointestinais (náuseas, vômitos, diarréia e dores abdominais).  (BOOKERS; DEF 2008/2009)
Estes medicamentos são de alto custo, Remicade custa em média R$ 3.933,00 a dosagem correspondente a uma aplicação e a Ciclosporina custa em média R$ 490,00 segundo pesquisa em farmácias no Rio de Janeiro e Duque de Caxias. 
Sendo a família de classe média baixa, fez-se necessário entrar com mandado judicial no Ministério Público acionando o Estado visando o recebimento desta medicação e a continuidade do tratamento, pois segundo a Confederação Federal de 1988 Art 196 “Saúde é direito de todos e dever do estado”.  
2. UMA CRIANÇA ESPECIAL:
M.S.V é uma criança especial, e a  doença crônica, quando atinge qualquer membro da família, acarreta mudanças decorrentes da preocupação com o doente e na realização das atividades normais do cotidiano, interferindo em toda a estrutura familiar. Vários fatores influenciam no modo de enfrentar esta situação e, entre eles, está o estágio da vida familiar, o papel desempenhado pela criança doente na família, as implicações que o impacto da doença causa em cada elemento da família e o modo como esta se organiza após o diagnóstico concreto da doença. 

A existência de uma doença crônica, além de afetar toda a família, gera momentos difíceis com avanços e retrocessos nas relações de seus membros. Quando se trata de doença crônica em crianças, o abalo causado na família, na maioria das vezes, é muito maior, já que é na criança que a família projeta muitos de seus sonhos e suas expectativas. Assim, com a descoberta de doença crônica em uma criança, nasce o sentimento de fragilidade, de preocupação constante, e por vezes, de culpa, seguida da sobrecarga gerada pela dependência contínua de atenção para a viabilização dos cuidados com o pequeno paciente. 

Exatamente o que ocorre em relação à mãe da menor, Sra. Márcia dos Santos, que quando a menor tinha sete anos separou-se de seu companheiro, Sr Marcelo Viana, e desde a descoberta da doença, viu-se obrigada a deixar seu emprego.

Isso porque a doença crônica impõe modificações na vida da criança e de sua família, exigindo readaptações frente à nova situação e estratégias para o seu enfrentamento. 

Esse processo depende da complexidade e gravidade da doença e, além disso, da fase em que a família se encontra e das estruturas disponíveis para satisfazer suas necessidades e readquirir o equilíbrio.

Desta forma todas as despesas da casa ficaram sob a responsabilidade do avô materno de MSV, aposentado que recebe um salário mínimo, aproximadamente 470 reais.   

Assim, há que se considerar que a vida familiar foi abalada e sofreu modificações importantes após o diagnóstico desta doença.

Mediante a situação financeira familiar e à omissão do progenitor da menor no que se relaciona á suas obrigações financeiras, Sra. Márcia foi orientada pelo Assistente Social do Hospital do Fundão a solicitar junto ao Estado, o passe livre para transportes terrestres e o recebimento de uma aposentadoria especial em virtude da doença crônica. 
2. NECESSIDADES ESPECIAIS  

2.1 APOSENTADORIA ESPECIAL

A aposentadoria em caráter especial é um direito de todo portador de patologia crônica ou indivíduo incapacitado de exercer atividades laborativas por motivo de seqüelas ou doença presente. Para obter a aposentadoria especial é preciso comprovar renda familiar de até um salário mínimo mensal. 


PASSAGEIRO ESPECIAL – Passe Livre (RioCard)
Dentre alguns direitos das crianças e pessoas com necessidades especiais, há o transporte público gratuito, de ônibus, metrô e trem metropolitano, no caso da menor com direito a acompanhante.

Dispõe sobre a isenção do pagamento de tarifas nos serviços de transporte intermunicipal de passageiros por ônibus do estado do Rio de Janeiro, para alunos do ensino fundamental e médio da rede Pública Estadual de ensino, para as pessoas portadoras de deficiência e portadoras de doença crônica de natureza física ou mental que exijam tratamento continuado e cuja interrupção no tratamento pode acarretar risco de vida, e dá outras providências. (Secretaria de Transportes do Rio de janeiro Lei 4510 de 13/01/2005)
Para tanto foi necessário adquirir um cartão de designado ao passageiro especial na Secretaria Municipal de Transportes Urbanos do Rio de Janeiro portando além de sua documentação pessoal e comprovantes de renda, um atestado médico com laudo (incluído que a menor necessita de acompanhante) e código internacional de doenças – CID, assinado e carimbado pelo médico assistente com n° do CRM e endereço do médico, clínica ou posto. 

Documentos necessários para cadastramento:
a)       1 Foto 3x4 recente;

b)       Original e cópia da carteira de identidade;

c)       Original e cópia do CPF;

d)       Original e cópia do comprovante de residência;

e)       Laudo médico emitido do cadastro da Setrans.

No caso da menor, apresentar também original e cópia da certidão de nascimento do requerente e o documento do responsável.

Para maiores esclarecimentos, deve-se procurar diretamente um Posto da Fundação Leão XIII ou entidades credenciadas a Setrans, ou através dos telefones: 2299-2900
 2299-2902 / 2299-2903, de 2ª à 6ª feira de 09:00hs às 16:00hs ou no site www.transportes.rj.gov.br. 

Até julho de 2009, a menor permaneceu em tratamento medicamentoso em associação com tratamento fisioterápico, visto que com o avançar da patologia há maior incidência de rigidez articular, permaneceu também sendo acompanhado por oftalmologista tendo em vista que o uso excessivo de drogas imunossupressoras afetou sua visão causando ressecamento de córnea, o que em médio prazo pode ocasionar perda parcial e total da visão.
2.2 FILHOS ESPECIAS PARA PAIS ESPECIAIS: O DESAFIO FAMILIAR
Neste contexto, percebemos que a vida própria dos pais dos menores portadores de patologias crônicas é amplamente afetada, como no caso da Sra Márcia que obrigatoriamente teve de deixar seu trabalho para dedicar cuidados exclusivos à sua filha. As mães tendem a tomar posturas mais protetoras e a abdicarem de seus almejos em pró da criança. 

Já as respostas paternas, diante do nascimento de criança, podem conduzir à rejeição da criança ou cristalização da culpa, desenvolvendo comportamentos inadequados, como a superproteção ou o ocultamento do filho, não permitindo que este interaja com a sociedade. (CARVALHO, Ana Paula,2000) 

A intervenção psicológica durante o transcorrer do tratamento, faz-se necessária e indispensável, devendo auxiliar os pais na compreensão de seus sentimentos e reorganização pessoal.

Ninguém quer ter um filho deficiente. Todos querem crianças sadias, bonitas e inteligentes, que se dêem bem na sociedade competitiva em que vivemos e sejam “um credito para nos”. E natural, portanto que os pais se preocupem, durante a gravidez, com o tipo de bebe vão ter e que fiquem extremamente angustiados se nasce uma criança deficiente ou imperfeita. (BAVIN, 2000)

2.3 DIFERENÇAS ENTRE MÃES E PAIS

De uma forma geral, as mães das crianças com doenças crônicas parecem ter mais dificuldades do que os pais, o que sugere que estão em maior risco de fraca adaptação. É habitualmente sobre as mães que recai grande parte da responsabilidade pelos cuidados à criança em várias doenças e deficiências (Bristol, Gallagher, & Schopler, 1988; Johnson, 1988), o que faz com que possam experimentar exigências superiores aos seus recursos pessoais e, consequentemente, sofrer de maior perturbação (e.g., Breslau, Staruch, & Mortimer, 1982; Jonhson, 1985; Mullins,Olson, Reyes, Bernandy, Huszti, & Volk 1991; Tavormina, Boll, Dunn, Luscomb, & Taylor, 1981; Thompson, Gil, Burbach, Keith, & Kinney 1993a; Timko, Stovel, & Moos, 1992) ou, pelo menos, ter maior risco de desenvolver problemas emocionais (e.g., Kazak, 1989; Wallander, Pitt, & Mellins, 1990). No entanto, um bom ajustamento é igualmente possível (e.g., Wallander, Varni, Babani, DeHaan, Wilcox, & Banis, 1989).

Tem-se observado nas mães um aumento da incidência de problemas do foro psicológico, como depressão, ansiedade, problemas psicossomáticos, sendo também frequente a indicação de relação conjugal conflituosa (e.g. Fielding, 1985; Johnson, 1985; Kazak, 1989; Lara, 1992; Miller, Gordon, Daniele, & Diller, 1992; Quittner, DiGirolamo, Michel, & Eigen,1992).

Conhece-se menos acerca do ajustamento psicológico dos pais, já que eles são mais raramente incluídos nos estudos, o que constitui, aliás, uma limitação metodológica que tem sido apontada aos trabalhos que investigam a família da criança com doença crônica (e.g., Johnson,1985). Os estudos disponíveis apresentam resultados algo inconsistentes, ora apontando estes pais como semelhantes aos das crianças saudáveis em vários índices de personalidade (e.g. Tavormina, Boll, Dunn, Luscomb, & Taylor, 1981), ora indicando-os como mais perturbados dos que aqueles (e.g., Cummings, 1976).

3. CAUSAS DA DERMATOMIOSITE JUVENIL
A dermatomiosite é considerada uma das doenças do tecido conjuntivo, como a esclerose sistêmica e o lúpus eritematoso. Não se sabe por que a dermatomiosite ocorre, mas alguns fatores relacionados ao seu desenvolvimento já foram identificados: 
· Predisposição genética
· Defeito auto-imune (reação imunológica contra si mesmo) 
· Agentes infecciosos ou tóxicos agindo como desencadeadores 
· Induzida por medicamentos (medicamentos implicados incluem a hidroxiuréia, penicilamina, estatinas, quinidina e fenilbutazona)

4. ESQUEMAS DE TRATAMENTO E MECANISMOS DE AÇÃO DAS DROGAS.
O objetivo primário do tratamento é controlar a doença de pele e muscular. Os corticóides orais como a prednisona em doses moderadas a altas são a terapia principal e são administrados visando à progressão da doença. Medicamentos imunossupressores ou citotóxicos que também podem ser utilizados incluem metotrexato, azatioprina, ciclofosfamida, ciclosporina e micofenolato. Outras medidas importantes no tratamento desta doença incluem:

· Diltiazem, um bloqueador dos canais de cálcio prescrito para hipertensão que pode ter ação redutora sob a calcinose.

· Hidroxicloroquina: pode reduzir a fotossensibilidade.

5. ORIENTAÇÕES ESPECÍFICAS: 
Evitar a exposição solar excessiva e utilizar medidas de fotoproteção, incluindo filtros solares, para minimizar os efeitos danosos do Sol em uma pele que já está danificada e fotossensível. 

Os filtros solares são moléculas ou partículas capazes de interagir com a radiação ultravioleta incidente sobre a pele, refletindo, dispersando ou absorvendo essa radiação e, dessa forma, reduzindo sua interação com a superfície cutânea, podendo ser divididos em dois grandes grupos, conforme sua origem, filtros orgânicos e inorgânicos.
Os filtros inorgânicos são partículas de origem mineral capazes de refletir ou dispersar a luz ultravioleta que incide sobre a superfície cutânea, reduzindo a quantidade de energia que é absorvida pela pele e, dessa forma, minimizando seus efeitos deletérios. Dentre os filtros inorgânicos, os mais utilizados são o dióxido de titânio e o óxido de zinco. A principal característica dos filtros inorgânicos é sua elevada fotoestabilidade, ou seja, sua capacidade de manter a eficácia fotoprotetora após longos períodos de radiação. Por outro lado, a mais importante restrição a seu uso é sua baixa cosmética decorrente da coloração branca que confere a pele. Os filtros orgânicos, por outro lado, são moléculas capazes de absorver a radiação ultravioleta e, desta maneira, reduzir a ação desta sobre o tecido cutâneo. Podem ser divididos em filtros absorvedores de UVB, absorvedores de UVA e, mais recentemente, filtros de amplo espectro. Os fotoprotetores modernos, para oferecer a alta proteção necessária, associam diferentes filtros orgânicos com filtros inorgânicos. Dessa maneira, as concentrações individuais necessárias de cada filtro são reduzidas e, por conseqüência, eventuais efeitos adversos. Outro benefício da combinação é a ação sinérgica de alguns filtros, potencializando a ação fotoprotetora. (Revista Brasileira de Medicina; 2008)

· Repouso para aqueles com uma inflamação muscular importante 
· A fisioterapia pode ser iniciada logo após o diagnóstico. Enquanto houver inflamação na musculatura, a atenção deve ser para prevenção da perda de movimento, com exercícios passivos 2 a 3 vezes ao dia. Na fase de recuperação aumenta-se o programa de terapia física para normalizar o máximo possível a função articular e minimizar o desenvolvimento de contraturas secundárias a fraqueza muscular ou atrofia. Fortalecimento muscular deve ser adicionado apenas após o desaparecimento de sinais de inflamação.
A maior parte dos pacientes necessitará de tratamento pela maior parte de suas vidas, mas a doença pode se resolver completamente em aproximadamente 20%.
6- ATUAÇÕES DA ENFERMAGEM

A relação profissional/paciente/familiares é muito importante no momento do Diagnóstico e ao longo do tratamento. Essa relação deve ser caracterizada pelo Estabelecimento de vinculo, o qual e definido por Ferreira (1986) como: tudo o que ata ligação moral; relação, nexo; prender, unir. No âmbito da saúde, criar vínculo requer o estabelecimento de relações próximas e claras, de forma que o sofrimento do outro seja sensibilizador. Visa ao estabelecimento de processo que busca a autonomia do paciente, bem como o compartilhamento da responsabilidadepor sua vida ou morte (RIZZOTTO, 2002).

       Segundo o Neurologista Luis Fernando da Sociedade Mineira de Pediatria, é importantíssimo o bom relacionamento entre os membros da equipe que tratam da crianca e os pais, para o profissional entender e dialogar com a família, às vezes relevar problemas e dar informações precisas e objetivas sobre o prognostico do menor.

Segundo Watson (2000) a doença existente pode ser curada, mas permanece porque o cuidado da saúde não foi atingido. O cuidado e a essência da Enfermagem e denota a reciprocidade entre a enfermeira e assistido: a enfermeira participa como pessoa e com a pessoa.

Watson defende que o cuidado pode auxiliar a pessoa a obter controle, torna-se versátil e promover as adaptações na saúde..

A enfermeira promove a saúde e alto nível de funcionamento apenas quando formam relacionamento pessoa a pessoa, em oposição aos relacionamentos manipulativos. O cuidado tem que ser baseado em valores humanísticos e em comportamento altruísta pode ser desenvolvido através do exame dos próprios pontos de vista da pessoa, suas crenças interações com varias culturas e experiências de crescimento pessoal. Essas são todas consideradas necessárias para a maturação da própria enfermeira, que promove o comportamento altruísta para os outros. (WATSON, 2000).

Capitulo III:

Metodologia:

Trata-se de um estudo de caso sobre uma criança, hoje com dez anos de idade que diagnosticou a dermatomiosite juvenil aos quatro anos de idade após um longo histórico de processos alérgicos cutâneos.

Para alcançar o objetivo da autora, a metodologia empregada foi a de uma pesquisa exploratória, do tipo estudo de caso, à luz da abordagem qualitativa, pois ela responde a questões particulares, em um espaço mais profundo das relações, considerando como sujeitos a menor e sua progenitora.

Consiste no estudo profundo e exaustivo de um objeto, de maneira que permita seu amplo e detalhado conhecimento. (GIL;2002)

Caracterizado por ser um estudo intensivo. É levada em consideração, principalmente, a compreensão, como um todo, do assunto investigado. Todos os aspectos do caso são investigados. Quando o estudo é intensivo podem até aparecer relações que de outra forma não seriam descobertas (FACHIN, 2001, p. 42).

Uma pesquisa, uma pesquisa exploratória tem como objetivo proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a torná-lo mais explícito. Pode envolver levantamento bibliográfico, entrevistas com pessoas experientes no problema estudo, a menor portadora da patologia crônica dermatomiosite juvenil pesquisado. Geralmente, assume a forma de pesquisa bibliográfica e estudo de caso.(GIL;2002)

O estudo foi realizado por contatos telefônicos, mensagens eletrônicas e visitas presenciais por aproximadamente seis meses.   

A entrevista livre e semi-estruturada foi a técnica utilizada para a obtenção de dados, pois permitirá aprofundamento da comunicação e riqueza de informações além de valorização dos pensamentos e posicionamentos da criança e da mãe.

 Este estudo teve como base o estudo de um caso clínico, visto que não foi aplicado questionário, mas sim uma entrevista semi-estruturada. Foram coletados dados verbais e não-verbais, durante a entrevista.

CAPITULO IV

DISCUSSÃO DE RESULTADOS

 Ter uma criança com doença crônica constitui uma situação de stress com impacto significativo na família (e.g., Kazak, 1989), os pais experimentam mais stress do que os das crianças saudáveis e a família é geralmente confrontada com novas exigências, alterações nas suas rotinas, mudanças constantes e readaptações diversas, propiciando a que a doença possa ter efeitos a vários níveis: financeiro, ocupacional, pessoal, e na interação, dentro da família ou fora dela (e.g., Eiser, 1985; Johnson, 1985).

A família passa por várias fases na resposta à doença, constituindo o período após o conhecimento do diagnóstico, um momento crítico ( Eiser, 1985)

Podemos observar três componentes do processo de adaptação da família: 

a) busca de conhecimento, isto é, estar motivado para adquirir e processar informações sobre a doença;

 b) aquisição de habilidades, ao aprender procedimentos e cuidados relativos à doença e 

c) recursos, tanto físicos como emocionais e financeiros (CANAM, 1993; CLAWSON, 1996; COYNE, 1997). 

Descobrindo a doença
O choque da descoberta é muito forte, a família apesar de estar buscando saber o porquê da criança não estar bem, nunca espera que o diagnóstico seja uma doença séria e incurável. Este é um dos momentos, onde a família sente-se completamente fora do controle da situação vivida: ela não sabe o que é a doença; não conhece quais são as conseqüências; não sabe qual é o tratamento, ou se existe tratamento; não sabe no que vai implicar para o dia a dia da família e da própria criança. A família não consegue saber se conseguirá continuar vivendo com o sofrimento e se ela terá condições de ajudar a criança. Portanto, a fase mais

difícil para a família, é aquela na qual o descontrole da situação vivida é maior ou mesmo total.

“Foi um tempo de muita tristeza, eu já estava estremecida no casamento, nunca tinha ouvido falar dessa doença, quando ouvi crônica sabia que era pra sempre... pesquisei muito, achei gente com o problema dela, faço parte de comunidades na internet, vi até casos mais graves, pior é  não que podia chorar, ela perguntava: Mãe ta triste? “

O desenvolvimento da doença

A dermatoniosite juvenil é uma patologia afetável por diversos fatores, entre eles fatores emocionais, ambientais, imunológicos e climáticos. Desta forma há uma instabilidade e inconstância relacionada ao estado geral de saúde da criança.

As manifestações clínicas, especialmente sinais flogísticos, desenvolvem-se de forma mais abrupta e rápida nestas crianças.

“As vezes de manhã ela tá bem, almoça, vai pra escola, à noite acorda gritando que tá com dor... eu fico desesperada, chamo logo a UTI móvel, quando a falta de ar é muita ela fica no oxigênio... chamo logo porque sabe como é que é né? Eu moro na baixada, tudo é longe, tenho medo de não dar tempo e eu perder minha filha.”


Vivenciando as adaptações

As alterações de comportamento são bastante comuns devido a mudança drástica do estilo de vida, a criança pode desenvolver um comportamento depressivo, apático ou agressivo, revoltado quando lhe são impostas limitações.
“Ela não quer mais ir no psicólogo, diz que não vai mais tomar remédio nenhum porque nunca fica boa, fisioterapia também parou...Agora deu de não querer comer, eu faço as comidas que ela gosta, ela adora macarrão, não come nada, eu até prometo Mc Donald’s mas não tem jeito. Ela só se trata porque ela ainda é pequena e eu insisto com os remédios.”

Vivendo o papel do cuidador: A mãe.

Cuidar de uma criança com doença crônica pode causar um impacto emocional, afetivo e um desgaste físico para os cuidadores em suas vidas uma vez que a criança por si só já é  dependente, adoecida torna-se ainda mais. Esta situação, agravada com a presença de manifestações clínicas e emocionais provoca grande sofrimento tanto para os pacientes quanto para seus familiares, os quais são obrigados a se reorganizarem para viabilizarem os cuidados à pessoa que adoece e torna-se progressivamente dependente. Muitas vezes, um familiar assume a função de cuidador, e passa a viver em função dessa nova tarefa.

“Deixei o meu emprego, mudei a minha vida porque igual a mim ninguém cuida dela, o pai só faz alguma coisa quando é muito necessário, prefiro nem pedir porque ela fica chateada com o descaso dele, nem liga. Tudo sou eu, eu me viro, dou um jeito, peço a vizinho... Hoje eu vivo a vida dela, isso me cansa muito, mas eu tenho força, Deus me dá. “ 

Criando esperanças

“Minha esperança é eterna “ 
“Eu quero ficar bem e fazer tudo o que eu gosto, adoro piscina e dançar” menor M.S.V

CAPÍTULO V

CONCLUSÃO:
O objetivo deste trabalho de conclusão de curso foi, desde o início, ampliar o campo de pesquisa e a gama de conhecimento científico e secular no que se refere à dermatomiosite juvenil, patologia reumatológica, auto-imune e crônica que atinge a pequeno percentual da população infantil, sendo até mesmo subnotificada e desconhecida, tanto no que se refere à patologia tanto à patologia propriamente dita quanto à relação da família com os portadores desta síndrome, as adaptações necessárias no estilo de vida e o enfrentamento familiar e social.

Para isso, após revisões bibliográficas, entrevistas e análises de resultados obtidos, cheguei a conclusão que a estratégia mais adequada e ampla para divulgar tanto para os familiares de crianças portadoras de dermatomiosite juvenil quanto para profissionais profissionais de saúde – em especial a enfermagem – seria a criação de uma cartilha informativa e educativa abordando desde a sintomatologia até os centros de referência no tratamento da síndrome.      

A entrevista e o convívio com a família permitiu-me compreender o processo de aceitação da doença, das mudanças do estilo de vida e da vivência do cuidado.                                           Os resultados mostram que o apoio emocional da mãe, é fundamental para o bom estado geral da menor, assim como a ausência da figura paterna, as condições socioeconômicas, as limitações físicas e restrições gerais são pontos chaves de conflito.                                          A família deve focalizar a criança, seu processo normal de desenvolvimento e não somente sua doença e conseqüências. Ainda há a necessidade da família em dividir seu tempo e energias investidas na criança com os outros familiares e outras atividades, e ainda dedicar cuidados especiais com a saúde de uma forma geral do cuidador, pois o mesmo também demanda cuidados.   
Calculando todos os gastos mensais, soma-se um total de aproximadamente 700 reais mensais em atendimento psicológico, transporte escolar, medicações, protetor solar fator 50, artigos de higiene pessoal, vestimenta e alimentação saudável.                 
- Atendimento Psicológico 160 reais

- Transporte escolar 150 reais

- Medicações/artigos para curativos e protetores solares (Ácido Fólico, complexo vitamínico, gaze, esparadrapo antialérgico e soro fisiológico) 270 reais

- Alimentação 120 reais   
Tenho em vista que o benefício recebido é de um salário mínimo, 465 reais, e os custos são superiores à renda, a situação econômica da família foi rebaixada após o diagnóstico da doença e da separação do casal. 

Foram necessárias muitas modificações no estilo de vida da família para adaptarem-se à criança agora portadora de doença crônica. Foi necessário o contrato de serviço de transporte escolar como visto anteriormente devido à impossibilidade da menor de sofrer impactos sob as articulações, as atividades de lazer foram restringidas, mesmo as que podiam ser realizadas em casa como andar de bicicleta, patinete, banhos de sol e piscina. Passeios à praia, viagens e saídas mais longas e distantes também foram excluídas da rotina, tanto pela restrição imposta pela patologia quanto pela falta de dinheiro para tais atividades.
Pensando nas modificações estruturais da família, houve separação conjugal, rebaixamento do padrão sócio-econômico e separação dos membros da família, principalmente sentida pela ausência da figura paterna.

A cartilha propõe orientações voltadas à comunidade e aos profissionais de  saúde com o objetivo de diagnosticar o mais precocemente possível a dermatomiosite juvenil e minimizar suas complicações.
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