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RESUMO

Com a melhora do prognéstico nos pacientes com dermatomio-
site juvenil (DM]), as criangas tornam-se adolescentes com possi-
bilidade de inicio da vida sexual e risco de engravidar. No periodo
entre 1983 e 2004, 4.638 pacientes foram seguidos em nosso
servigo, entre os quais 117 (86/74% do sexo feminino) apresen-
taram o diagndstico de DMJ. Entre as pacientes com DM]J, trés
engravidaram durante o acompanhamento. A idade da primeira
atividade sexual variou entre 15 (caso 1) e 14 anos (casos 2 e 3).
As gestacOes, todas nio planejadas, ocorreram aos 16 anos e 3
meses (caso 1), 15 anos e 4 meses (caso 2) e 14 anos e 7 meses
(caso 3). A paciente 1 apresentava-se em atividade cutanea da
DM]J no inicio da gravidez, mas evoluiu com completa remissio
no 6° més da gestacio; foram mantidos gamaglobulina endovenosa
(2g/kg/meés) nos primeiros 5 meses e prednisona (5mg/dia) durante
toda a gestacio; o pré-natal foi sem intercorréncias; o parto foi
forcipe; o recém-nascido (RN) nasceu sem intercorréncias. As
pacientes 2 e 3 estavam em remissio no inicio da gravidez e também
nio apresentaram intercorréncias no periodo pré-natal. O parto
da paciente 2 foi vaginal e o RN nasceu bem, de termo e adequado
para idade gestacional. No caso 3, o parto foi cesariano por redu¢io
do liquido amnidtico e o RN nasceu prematuro (36 semanas),
mas bem e adequado para a idade gestacional. Em nenhuma das
pacientes observou-se reativacdo da DMJ no periodo pds-natal. A
atividade sexual precoce e o aumento da gravidez em adolescentes
com DM]J sdo assuntos que devem ser considerados na rotina do
atendimento desses pacientes.

Palavras-chave: dermatomiosite juvenil, adolescente, sexualidade,
gravidez.

ABSTRACT

The prognosis of patients with juvenile dermatomyositis (JDM)
has improved, allowing adolescents and young adults to have an
increased chance of sexual activities and pregnancy. From 1983
to 2004, 4,638 patients were followed at the Pediatric
Rheumatology Unit of the Pediatric Department of FMUSP, of
which 117 (86/74% temale) were diagnosed with JDM and 3 of
them became pregnant during the follow-up. The first sexual
intercourse occurred at 15 years old (case 1) and at 14 years old
(cases 2 e 3). The pregnancies, all of them not planned, occurred
at 16 years old and 3 months (case 1), 15 years old and 4 months
(case 2) and 14 years old and 7 months (case 3). The disease of
patient 1 was active when she became pregnant, but she was at
remission by the end of the second trimester of gestation, she
was given 2 g/kg/month of intravenous immunoglobulin (during
the first 5 months) and prednisone (during all the period); she
had a full-term pregnancy with a normal birth. Patients 2 and 3
were on disease remission when they became pregnant and their
gestations developed with no complications. Patient 2 had a
tull-term delivery; her newborn was adequate for gestational
age and had no complications. Patient 3 had a Cesarean delivery
due to low amniotic fluid; her newborn was premature (36
weeks) but adequate for gestational age and with no problems
during neonatal period. None of the patients presented disease
flare-up after delivery. Precocious sexual activity and pregnancy
increase in adolescents with JDM should be considered in the
routine clinical follow-up of these patients.

Keywords: juvenile dermatomyositis, adolescents, sexuality,
pregnancy.
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INTRODUGCAO

A dermatomiosite (DM) juvenil (DMJ) é a quarta doenca
cronica mais freqiiente nos ambulatérios de Reumatologia
Pediitrica, ap6s a febre reumadtica, artrite idiopatica juvenil
e lipus eritematoso sistémico juvenil (LES]). Seu diagndstico
precoce e a pronta instituicio de terapéuticas medicamen-
tosas e fisioterdpicas propiciam, atualmente, uma melhora
significativa na sobrevida e qualidade de vida®*.

Com a melhora do prognéstico dessa doenga, as criancas
com DM]J evoluem além da infancia e os reumatologistas
pediatricos tém de lidar com questdes préprias da adoles-
céncia agora vivida por seus pacientes, entre elas o inicio
da sexualidade, risco de doencas sexualmente transmissiveis
e gravidez®.

Impoe-se, entio, dentro da especialidade, o desenvol-
vimento de programas rotineiros de educag¢io sexual, prin-
cipalmente porque as repercussdes de uma gestacio adqui-
rem, na adolescente com DMJ, dimensio ainda maior, uma
vez que na gravidez pode haver reativa¢io da doenca, com
conseqiiéncias maternas, fetais e no recém-nascido (RN).

A gravidez tem sido raramente descrita em pacientes
adultas com miopatia inflamatéria crdnica: DM ou polimio-
site (PM)). Silva et al.® estudaram 43 casos de gestacdes
em pacientes com DM ou PM, publicadas na literatura mé-
dica entre 1976 e 2001, entre as quais apenas duas (4%)
ocorreram em adolescentes com idade inferior a 16 anos:
uma com DMJ® e uma com PM®,

Este trabalho tem como objetivo relatar os casos de
adolescentes com DM] acompanhadas na Unidade de
Reumatologia Pedidtrica do Departamento de Pediatria
da FMUSP, que engravidaram durante o seguimento ambu-
latorial. No periodo entre 1983 ¢ 2004, essa Unidade acom-
panhou 4.638 pacientes, entre os quais 117 (2,5%) apresen-
taram o diagnédstico de DMJ, segundo os critérios de Bohan
e Peter”. Entre os pacientes com DMJ, 86 (74%) eram do
sexo feminino, trés delas tendo evoluido para gravidez.

RELATO DE CASOS

caso 1

Adolescente diagnosticada com DMJ aos 12 anos de idade
pela presenca de heliotropo, papulas de Gottron em inter-
falangeanas proximais, fraqueza muscular proximal (forca
muscular grau IV nos membros superiores e grau III nos
membros inferiores), elevacio das enzimas musculares
[creatinofosfoquinase (CK) 155 U/I (normal até 95U/1) e
desidrogenase latica (DHL) 432 U/1 (normal até 240 U/1)]
e bidpsia muscular compativel com DM]J (presenca de atrofia
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perifascicular e inflamagio perivascular); apresentava, ainda,
eritema malar e vasculites purptricas nos membros inferio-
res. Iniciou-se tratamento com prednisona (2 mg/kg/dia),
havendo regressio da fraqueza muscular e normalizag¢io
de suas enzimas musculares. Aos 12 anos e 8 meses houve
piora das vasculites cutineas e do eritema malar, sendo
associada a prednisona, ciclosporina (3mg/kg/dia) e foto-
protetor solar (com fator 30). Aos 13 anos foi associada
cloroquina (5mg/kg/dia) ao esquema anterior. Aos 14 anos,
em conseqiiéncia da intensificagio da eritrodermia difusa
no tronco e membros, heliotropo, pipulas de Gottron em
interfalangeanas proximais e intenso eritema malar; subs-
tituiu-se a cloroquina por talidomida (100mg/dia) e aumen-
tou-se a dose da ciclosporina (5mg/kg/dia). Aos 15 anos
havia manutenc¢io do quadro anterior, sendo suspensa a
ciclosporina e talidomida, e introduzida pulsoterapia endo-
venosa com ciclofosfamida (750mg/m?/més) por seis meses,
com manutenc¢io de 5mg de prednisona. Aos 16 anos houve
recidiva das vasculites purpdricas nos membros inferiores
e periungueais, sendo utilizada gamaglobulina endovenosa
(2g/kg/més), com manutenc¢io de 5mg de prednisona. A
idade de sua menarca foi de 14 anos. A sua primeira
atividade sexual foi com 15 anos, com o seu primeiro namo-
rado, que tinha 35 anos. Apesar de afirmar conhecer os
métodos contraceptivos nessa ocasido, ela nio os utilizou.
Aos 16 anos e 3 meses a paciente estava gravida e em ativi-
dade cutanea da DMJ (vasculites periungueais, eritema malar
e eritrodermia difusa). Abandonada por seu parceiro durante
a gestacio, a adolescente compartilhou essa gravidez apenas
com seus pais, escondendo-a de seus amigos e outros fami-
liares. Durante os cinco primeiros meses de gestacido, man-
teve-se a gamaglobulina endovenosa (2g/kg/més); a pred-
nisona (5mg) foi mantida por toda a gesta¢io. Pela primeira
vez desde o inicio da doenca, a paciente evoluiu com com-
pleta remissio cutanea no sexto meés da gravidez e nio
apresentou intercorréncias no acompanhamento pré-natal
(sorologias para sifilis e HIV negativas). Aos 17 anos apre-
sentou parto forcipe, com apresentacio cefilica, RN do
sexo masculino, a termo, com idade gestacional de 37 sema-
nas ¢ adequado para a idade gestacional, peso de nascimento
de 2.580g, Apgar 8, 9 e 10 (no primeiro, quinto e décimo
minutos de vida), e ictericia fisiolégica com necessidade
de fototerapia por trés dias. Houve rejeicio do RN pela
adolescente e por seus pais, que o encaminharam para
ado¢io durante a interna¢io no berc¢irio. A adolescente
evoluiu, no pds-parto, sem reativacao da doenca, com sus-
pensido da prednisona aos 17 anos e 4 meses. Abandonou o
seguimento aos 17 anos e 10 meses.
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Caso 2

Paciente com DM]J diagnosticada aos cinco anos de idade
pela presenca de heliotropo, fraqueza muscular proximal
(for¢a muscular grau III nos membros superiores e infe-
riores), edema nos antebracos, elevacio das enzimas mus-
culares [CK 441 U/l (normal até 95U/1) e DHL 502 U/1
(normal até 240 U/1)] e bidpsia muscular compativel com
DM] (presenca de atrofia perifascicular e inflama¢io peri-
vascular). Com a introducio de prednisona (2mg/kg/dia),
houve regressio da fraqueza muscular e normaliza¢io de
suas enzimas musculares. Aos seis anos, em uso de 7,5mg/
dia de prednisona, apresentou recidiva da doenca com he-
liotropo, calcinoses (gliteos e coxas) e elevacio das enzimas
musculares [CK 98 U/I (normal até 95 U/1) e DHL 318 U/1
(normal até 240 U/1)], sendo associada a prednisona, ciclos-
porina (5mg/kg/dia). Evoluiu com remissio da doenga,
sendo suspensa a ciclosporina aos oito anos e a prednisona
aos 10 anos. Sua menarca ocorreu aos 13 anos e sua primeira
atividade sexual aos 14 anos, com o seu primeiro namorado,
de 17 anos. Apesar de afirmar conhecimento dos métodos
contraceptivos nessa ocasido, ela nio os utilizou. Aos 15
anos e 4 meses, em remissio da DM] e sem uso de medi-
camentos, a paciente estava gravida. A gravidez, embora
nio planejada, foi compartilhada com seu parceiro e por
ele aceita. A paciente evoluiu sem intercorréncias no acom-
panhamento pré-natal (sorologias para sifilis, HIV, toxo-
plasmose, doenca de Chagas e hepatites B e C negativas).
A gestacdo foi a termo (idade gestacional de 38,5 semanas),
o parto aos 16 anos foi vaginal com apresentagio cefilica.
O RN, do sexo masculino, foi a termo e adequado para a
idade gestacional, com peso de nascimento de 3.180 gramas,
Apgar 9, 10 e 10 (no primeiro, quinto e décimo minutos
de vida) e recebeu alta do ber¢ario normal com 24 horas
de vida. No pés-parto evoluiu sem reativacio da doenca.
Encontra-se, atualmente, com 19 anos e 10 meses e em
remissio da DMJ.

CAso 3

Paciente com DM] diagnosticada aos 9 anos e 4 meses de
idade pela presenca de heliotropo, papulas de Gottron,
fraqueza muscular proximal (forca muscular grau III nos
membros superiores e inferiores), elevacio de enzimas
musculares [DHL 1148 U/1(normal até 240 U/1) e aldolase
15,8mg/dl (normal até 7mg/dl)] e biépsia muscular com-
pativel com DMJ (presenca de atrofia perifascicular, infla-
macao muscular e perivascular). Apés introdugio de predni-
sona (2mg/kg/dia) e difosfato de cloroquina (5mg/kg/dia),
observou-se regressio da fraqueza muscular e das lesoes
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cutaneas e normalizacio das enzimas musculares. Aos 12
anos apresentou pele acinzentada, sendo suspensa a
cloroquina e mantida apenas com prednisona (5mg/dia).
A idade de sua menarca foi de 11 anos e a primeira atividade
sexual ocorreu aos 14 anos, com o seu primeiro namorado,
de 18 anos. Apesar de afirmar conhecimento sobre métodos
contraceptivos por ocasido do inicio da vida sexual, ela
nio os utilizou. Aos 14 anos e 7 meses a paciente estava
gravida e em remissio da DMJ; sendo mantida, durante a
gestacdo, prednisona (5mg). Esta gravidez também nio foi
planejada, porém compartilhada com seu parceiro e por
ele assumida. A paciente evoluiu sem intercorréncias no
pré-natal (sorologias para sifilis, HIV, toxoplasmose, doenca
de Chagas e hepatites B e C negativas). Aos 14 anos e 7
meses apresentou um parto prematuro (idade gestacional de
36 semanas), parto cesariano por redu¢io do liquido
amnidtico, com apresentacio cefalica. O RN, do sexo
masculino, foi prematuro e adequado para a idade gestacional,
peso de nascimento de 2.470 gramas, Apgar 9, 10 e 10 (no
primeiro, quinto e décimo minutos de vida) e recebeu alta
do bercario normal com 24 horas de vida. No pés-parto, a
adolescente evoluiu sem reativacio da doenca e atualmente,
com 16 anos, encontra-se em remissao.

DISCUSSAO

As pacientes com DM]J sobrevivem a infancia, tornam-se
adolescentes com vida sexual, possibilidades de constituir
familia e questionamentos sobre a capacidade de gerar filhos.
A escassez de publicacdes, na literatura médica, sobre o
desenvolvimento e exercicio da sexualidade em adoles-
centes com DMJ, assim como a auséncia de estudos sobre a
ocorréncia de gravidez nessa populacio especifica, esti-
mulou a realiza¢io deste estudo.

A idade de inicio da atividade sexual das trés pacientes
aqui descritas variou de 13 a 15 anos, resultados compativeis
com os dados da populacio brasileira, cuja idade mediana
da primeira relacio sexual é de 15 anos; 42,5% das adoles-
centes brasileiras iniciam sua vida sexual antes dos 18 anos
de idade. A reducio da idade de inicio da vida sexual
encontra-se entre os principais fatores responsaveis pelo
aumento da gravidez na adolescéncia, juntamente com
menarca mais precoce, influéncia da midia e a fragilidade
de um projeto pessoal de vida. O senso de indestrutibilidade
(“comigo nada vai acontecer”), aliado a vivéncia temporal
singular (“aqui e agora”) desse grupo etario sdo caracteris-
ticas proprias do desenvolvimento psicoemocional, que
esclarecem a ocorréncia de gravidez na adolescéncia, mesmo
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diante do conhecimento sobre e da possibilidade de acesso
a métodos contraceptivos. A maioria das adolescentes que
engravida conhece os métodos contraceptivos, porém nio
os utiliza"?; as trés pacientes com DMJ acompanhadas neste
estudo também apresentaram esse perfil.

A gravidez na adolescéncia é um problema mundial. No
Brasil, em 1997, mais de 700.000 partos (26% do total)
ocorreram em mulheres com menos de 20 anos de idade™.
Mesmo representando um nimero pequeno diante do uni-
verso de adolescentes brasileiras que ja engravidaram, o
acompanhamento neste trabalho de trés adolescentes gra-
vidas da clientela adolescente feminina portadora de DMJ
¢ preocupante e expressa 0s riscos a que estio sujeitas.

Em nossa Unidade de R eumatologia Pediitrica tem sido
observado um aumento da freqiiéncia de gravidez em
adolescentes portadoras de doencas cronicas reumatoldgicas,
refletindo o que acontece na sociedade como um todo.
Um estudo realizado com 43 adolescentes com LES],
seguidas em nossa Unidade e na Disciplina de Obstetricia
da EMUSP, no periodo entre 1999 e 2000, demonstrou a
ocorréncia de gravidez em 6 casos (14%).

As taxas de fertilidade da DM ou PM podem estar dimi-
nuidas. A reducio da func¢io gonadal ovariana pode ocorrer
pela prépria atividade da doenca crénica e/ou uso dos imus-
supressores’®. Por sua vez, King e Chow!” reportaram uma
incidéncia de mulheres nuliparas de 12% em 78 pacientes
com DM/PM,; esses dados foram semelhantes aos encon-
trados na populacio geral. No presente estudo, apesar da
atividade persistente da DMJ (caso 1) e uso prévio de imu-
nossupressores (casos 1 e 2), as pacientes apresentaram ferti-
lidade adequada. Estes achados também foram evidenciados

16)

por Silva et al."® em adolescentes com LES], sugerindo
que nessa faixa etdria a reserva folicular ovariana é normal,
apesar da atividade da doenca ou uso de medicamentos.

Em pacientes com miopatias inflamatérias (DM ou PM), a
evolucio da gravidez e atividade da doenca ainda nio esta
bem estabelecida, com poucos casos relatados. Silva et al.©
estudaram 43 casos de gestagdes de (DM ou PM no periodo
entre 1976 ¢ 2001. A doenga pode estar presente antes do
inicio da gravidez, ocorrer durante a gravidez ou no pos-
parto. Nesses 43 casos, 21 (49%) pacientes apresentaram
miopatia inflamatdria antes de se tornarem gravidas, 15 (35%)
desenvolveram a doenga durante a gravidez (9 com DM e 6
com PM) e 7 (16%) no pos-parto. No presente estudo, as
trés pacientes com DM]J apresentavam a doenca antes do
inicio da gravidez.

Com relagio a reativacdo da doenca no momento da
gestacdo ou no pds-parto, essa é uma situagio excepcio-
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nalmente evidenciada. Habitualmente, a doenca remite na
gravidez com reducio dos medicamentos®. Uma de nossas
pacientes estava com atividade cutanea no inicio da ges-
tacdo, controlada com prednisona e gamaglobulina endo-
venosa. Todos os trés casos estavam em remissao no pos-
parto.

O prognéstico fetal estd relacionado a atividade da doencga
materna. Abortamento, restricio do crescimento intra-uterino,
prematuridade e morte do RN® podem ocorrer em pacientes
que tém a doenga ativa no inicio da gestacao, com pior prog-
ndstico” 1. Na presente casuistica, apenas um RN foi pre-
maturo, sendo que todos evoluiram adequadamente no pe-
riodo neonatal imediato, sem maiores intercorréncias.

Na literatura médica, a ocorréncia de gravidez associada
a DMJ foi descrita em apenas um caso. Pinheiro et al.®)
descreveram o caso de uma adolescente brasileira, de 14
anos de idade, cuja DM] iniciou durante o segundo trimestre
da gravidez. A gestacio evoluiu adequadamente com o
tratamento (prednisona 2,0 mg/kg/dia), necessitando de
parto cesariano. O RN foi prematuro, sexo masculino, peso
2.050 kg e Apgar 1 e 7 no primeiro e quinto minutos,
respectivamente.

O Colégio Americano de Reumatologia preconiza que
os reumatologistas devam se responsabilizar pelos cuidados
preventivos dos pacientes com doengas reumiticas cronicas,
incluindo abordagem dos aspectos da sexualidade e con-
tracepgio®
qualidade do ser humano e que a orientagdo sexual do

), lembrando-se de que a sexualidade é uma

adolescente nio se baseia apenas no uso de métodos contra-
ceptivos, mas no resgate do individuo, favorecendo o
compromisso consigo mesmo (sexo responsavel) e com o
outro®.

Na Unidade de Reumatologia Pediatrica, a orientacio
contraceptiva nas jovens com DM]J envolve o conceito de
dupla prote¢io, ou seja, protecio contra gravidez e DST/
AIDS. Dessa forma, é dada énfase ao uso de preservativo
masculino ou feminino em todas as relacdes sexuais. O
preservativo é um 6timo método contraceptivo e, diante
de sua falha (ruptura, por exemplo), orienta-se o uso de
contraceptivo de emergéncia (levonorgestrel, 1,5mg, dose
Unica), o mais precoce possivel. Nao existem contra-indi-
cacdes ao uso de contraceptivos hormonais combinados
ou apenas de progestigeno de rotina para as pacientes
portadoras de DMJ. Assim, em face da atividade sexual
freqliente e/ou demanda da jovem, é possivel prescreve-los
(sempre associados ao preservativo masculino)®?. Deve-se
lembrar que a orienta¢io anticoncepcional é um processo
amplo e continuo que se expande muito além do
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fornecimento de informacdes e conhecimentos sobre satide
reprodutiva; envolve o resgate do individuo, a promog¢io
da auto-estima e a conscientizacio dos riscos vivenciados.

Os reumatologistas pediitricos estio acompanhando cada
vez mais pacientes adolescentes com doencas cronicas,
como a DMJ. O atendimento ao adolescente exige a capa-
cidade de discutir com os jovens além dos aspectos da sexua-
lidade e contracepg¢io, riscos e momento ideal da gestacio,
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