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RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: A artrite idiopdtica juvenil
(AI]) é uma doenca reumdtica cronica que pode persistir na ida-
de adulta. Dor e deformidades articulares afetam a qualidade de
vida (QV). O objetivo foi estudar a influéncia da AlJ na QV de
criangas e adultos, comparando os dois grupos.

METODOS: Estudo transversal de 47 pacientes com AlJ (20
criangas e 27 adultos) utilizando os questiondrios: Juvenile Ar-
thritis Multidimensional Assessment Report (JAMAR), Health
Assessment Questionnaire (HAG) em adultos e Childhood Health
Assessment Questionnaire (CHAQ) em criancas. Dados epide-
mioldgicos, clinicos e de tratamento foram coletados.
RESULTADOS: Nio foram encontradas diferencas em sexo,
subconjunto de artrite, presenca de uveite e febre, escala ana-
légica visual para dor e duragio da rigidez matinal. Pacientes
adultos necessitaram mais firmacos biolégicos no tratamento
(p=0,02) e tinham maior idade de inicio da doenca do que crian-
cas (p=0,001). Cerca de 45% das criancas ¢ 51,8% dos adultos
queixaram-se de dor e 40% das criancas e 48% dos adultos nao
estavam satisfeitos com o estado atual de sua doenca.
CONCLUSAO: Pacientes criancas e adultos com AlIJ apresen-
taram graus semelhantes de dor, rigidez matinal e comprome-
timento funcional. O comprometimento funcional foi conside-
rado leve, mas o nivel de dor encontrado foi maior do que em
outros estudos. Quase metade dos pacientes nio ficou satisfeita
com o tratamento.
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ABSTRACT

BACKGROUND AND OBJECTIVES: Juvenile idiopathic ar-
thritis (JIA) is a chronic rheumatic disease which may persist
into adulthood. Pain and joint deformities affect quality of life
(QoL). The objective was to study the influence of JIA in QoL of
children and adults, comparing the two groups.

METHODS: Cross-sectional study of 47 JIA patients (20 chil-
dren and 27 adults) using the following questionnaires: Juve-
nile Arthritis Multidimensional Assessment Report (JAMAR),
Health Assessment Questionnaire (HAG) em adultos e Chil-
dhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) in children.
Epidemiological, clinical and treatment data was collected.
RESULTS: No differences were found in gender, arthritis subset,
presence of uveitis and fever, visual analog scale for pain and
duration of morning stiffness. Adult patients required more bio-
logics in the treatment (p=0.02) and had higher age at disea-
se onset than children (p=0.001). About 45% of children and
51.8% of adults complained having pain and 40% of children
and 48% of adults were not satisfied with the current status of
their disease.

CONCLUSION: Children and adult patients with JIA had si-
milar degree of pain, morning stiffness and functional impair-
ment. Functional impairment was considered mild but the level
of pain found was higher than in other studies. Almost half of
patients were not satisfied with the treatment.

Keywords: Adult, Child, Juvenile arthritis, Pain.

INTRODUGCAO

A doenga reumdtica mais comum na infAncia ¢é a artrite idiopdtica
juvenil (Al]), que se inicia antes dos 16 anos de idade e tem etiologia
desconhecida'. AlJ é um termo guarda-chuva que engloba vérias en-
tidades de diversos processos fisiopatoldgicos, caracteristicas clinicas
e prognosticas. Entre elas estdo as formas poliarticulares positivas
para fator reumatoide (FR), forma poliarticular com FR negativa,
formas oligoarticulares, artrite psoridsica, sistémica ou relacionada 2
entesite e uma sétima categoria, a artrite indiferenciada, que inclui
aqueles pacientes que nio se enquadram em nenhum critério ou se
enquadram em mais de um?.

Os pacientes com Al] podem ter uma qualidade de vida (QV)
inferior & da populacio normal’. Dor cronica e restri¢oes fisi-
cas que limitam a participagio na escola, atividades esportivas
e eventos sociais sdo alguns dos fatores que contribuem para
a reducio do bem-estar. A perda de QV pode ocorrer mesmo
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quando a atividade inflamatéria ¢ bem controlada® devido a de-
ficiéncias funcionais secunddrias a lesoes nas articulacoes, defor-
midades e efeitos adversos de firmacos, tais como baixa massa
éssea e restricio de crescimento®. Distirbios de crescimento e
contraturas articulares também podem ter impacto na imagem
corporal trazendo problemas psicoldgicos e isolamento social.
Manifestagoes extra-articulares, principalmente a uveite, que
pode ameacar a visio e afetar até 10% dessa populacio, podem
agravar a situagdo'. Portanto, o tratamento ideal na AlJ deve in-
cluir uma equipe multidisciplinar.

Algumas criancas, principalmente aquelas com AlJ oligoarticular,
alcancam a remissao’, mas quase metade dos pacientes com AlJ po-
dem ter a doenca ativa durante a vida adulta’ e muitos terdo alguma
restrigio em suas atividades do dia-a-dia’.

A abordagem terapéutica da Al] mudou com a introdugio de no-
vos farmacos e estratégias que procuram obter o melhor controle da
atividade inflamatéria"’. Entretanto, o estudo® mostrou que 76%
das criancas relataram ter dor em pelo menos 60% dos dias e que a
percepcdo da dor estd intimamente relacionada ao estado funcional
e alteracoes de humor e sono, reduzindo a QV.

O presente estudo avaliou criancas e pacientes adultos brasileiros
com Al] com o objetivo de entender a influéncia desta doenga
em sua QV e estabelecer uma comparagio entre estes dois gru-
pos. A hipétese é a de que pacientes adultos com AlJ, tendo uma
doenca de maior duragdo e que permaneceu ativa durante a vida
adulta, teriam mais dor e pior QV do que as criancas com Al].

METODOS

Um estudo transversal incluindo pacientes com mais de 6 anos de
idade que preenchiam os critérios de classificagio para AlJ da /n-
ternational League of Associations for Rheumatology (ILAR)’. Foram
excluidos os pacientes com deficiéncias cognitivas e doengas cronicas
associadas que poderiam interferir na QV e dor.

Esta foi uma amostra de conveniéncia que incluiu todos os pacientes
atendidos na Unidade de Reumatologia Pedidtrica e nos Ambulaté-
rios de Reumatologia de Adultos do mesmo hospital que preenche-
ram os critérios de inclusio e concordaram em participar do estudo.
Um total de 47 pacientes foi incluido: 20 da Unidade Reumatolé-
gica Pedidtrica € 27 da Unidade Reumatoldgica Adulta. Os dados
epidemiolégicos e clinicos foram obtidos por meio de revisdes de
fichas. Todos os pacientes foram submetidos ao Juvenile Arthritis
Multidimensional Assessment Report JAMAR)®. O Childhood Health
Assessment Questionnaire (CHAQ) foi aplicado em criangas’ e adul-
tos responderam ao Health Assessment Questionnaire (HAQ)™. To-
dos os instrumentos aplicados foram traduzidos e validados para a
lingua portuguesa®"°.

O JAMARS® é um questiondrio que permite uma avaliagio multi-
dimensional da AIJ. E aplicavel automaticamente em individuos
acima de 7 anos de idade e tem 15 dominios que avaliam: estado
funcional medido através da juvenile Arthritis Functionality Scale
(JAES), a qual possui vdrias perguntas sobre atividades da vida
didria e ¢ graduada de 0 (sem dificuldades) a 45 (incapacidade);
intensidade da dor - usando a escala analdgica visual (EAV), de 0
(sem dor) a 10 (pior cendrio); percepgao de dor e edema articular
dos pacientes; grau de rigidez matinal; sintomas extra-articulares;

percepcio dos pacientes sobre a atividade da doenca graduada de
0 (sem atividade) a 10 (atividade mdxima); avaliacio do curso
da doenga no momento da entrevista: remissao, atividade persis-
tente ou recaida; classificacio da situagio da doenca em relacio
a consulta anterior (de muito melhor para muito pior); trata-
mento farmacoldgico; efeitos adversos do tratamento; adesio ao
tratamento; grau de dificuldade no trabalho/escola causada pela
doenca; avaliacio da QV através da Pediatric Rheumatology Qua-
lity of Life Scale (PRQL), uma medi¢io de QV com 10 itens que
usa uma escala de 4 pontos da escala Likert variando de 0 (nun-
ca) a 3 (o tempo todo) e uma pontuagio total de 0 a 30, com
pontuagio mais alta indicando pior QV; avaliagiao do bem-estar
geral através da EAV (de 0 = muito bem a 10= muito mal); uma
pergunta sobre o grau de satisfagio com o estado atual da doenca
(com resposta sim ou nao).

O HAQ'? é um instrumento utilizado para avaliar o estado funcio-
nal de adultos que tem 20 perguntas sobre atividades da vida didria
e varia de zero (sem deficiéncia) a 3 (pior cendrio); o CHAQ’ é uma
versao do HAQ modificado para criancas com 30 itens e que tam-
bém varia de zero (sem deficiéncia) a 3 (pior cendrio). Os resultados
sio considerados secunddrios a uma deficiéncia leve e os valores aci-
ma de dois a uma deficiéncia grave''.

Os dados obtidos foram analisados utilizando dados de frequén-
cia e de contingéncia. Foram utilizados os testes Exato de Fisher e
Qui-quadrado para comparar dados nominais e categéricos (sexo,
subconjuntos de doengas clinicas, presenca de uveite, anticorpo an-
tinuclear e fator reumatoide, tratamento utilizado e seus efeitos ad-
versos, presenca de febre, erupcio cutdnea e dor na dltima semana,
categoria de rigidez matinal, categorias de percepgio do paciente na
evolucio da doenca e nas dificuldades encontradas na vida didria).
O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
local sob o protocolo nimero 2.901.915; todos os pacientes e/ou
seus tutores assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclare-

cido (TCLE).

Andlise estatistica

Foi usado o teste de Mann-Whitney e teste t nao pareado para com-
parar a idade dos dados numéricos no inicio da doenca, valores de
JAFES, PRQL e EAV de dor e bem-estar ¢ EAV de percepcio da
atividade da doenga. O nivel de significAncia adotado foi de 5%.
O clculo foi feito com a ajuda do software Graph Pad Prism versio
6.00 para Windows, GraphPad Software, La Jolla, California, USA,

www.graphpad.com.
RESULTADOS

A amostra incluiu 47 individuos: 20 criancas (idade média de
11,7+2,8 anos) e 27 adultos (idade média de 28,1+9,4 anos).
As mulheres compreendiam 75% das criangas ¢ 70,4% do
subgrupo dos adultos. Esta amostra tinha preponderincia de
formas poliarticulares de AIJ (60% das criangas vs 70,3% dos
adultos) e as criancas e adultos estudados tinham a mesma pro-
por¢do dos subgrupos de doencas (p=0,45), permitindo uma
comparagio valida.

Pacientes cuja AlJ persistiu até a idade adulta tiveram um inicio
de doenga posterior (criangas com 5,85+3,9 anos e adultos com
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10,0+4,4 anos com p=0,001) e usaram mais fdrmacos bioldgicos
como tratamento (30% vs 66,6%; p=0,02), enquanto havia mais
criangas sem tratamento com fdrmacos (40% vs 7,4%). Nao hou-
ve diferencas no uso de anti-inflamatérios nio esteroides (AINES),
outros fdrmacos modificadores de doengas e glicocorticoides (todos
com p>0,05). Além disso, nio houve diferencas na EAV de dor na
tltima semana. Febre e erupgoes cutineas foram encontradas (todas
com p>0,05), mas os adultos tinham mais rigidez matinal do que as
criangas (p=0,02).

A comparagio do grau de deficiéncia medido em criangas pelo
CHAQ e adultos pelo HAQ é apresentada na tabela 1. Esta tabe-
la mostra que a maioria dos individuos dos dois grupos apresen-
tava uma deficiéncia leve, sem diferencas entre criangas e adultos.

Tabela 1. Comparagéo de indices funcionais em artrite idiopatica ju-
venil em criancas e adultos

Deficiéncia Criancas Adultos Valor de p
n=20 n=27

Leve 18 (90%) 18 (66,6%) 0,17

Moderada 1(5%) 5(18,5%)

Grave 1(5%) 4 (14,8%)

Os resultados da tabela 2 foram alcangados a partir da compara-
¢do da funcionalidade avaliada pelos componentes JAFS e QV,
medida pelo componente PRQL, do JAMAR. Nesta tabela foi

Tabela 2. Funcionalidade, qualidade de vida e percepgéo dos pacien-
tes sobre o estado atual da doenca e sua evolugdo em 47 pacientes
com artrite idiopatica juvenil

Criancas Adultos Valor de p
n=20 n=27
JAFS Faixa: 0-2,8 Faixa: 0-4,8 0,10
Mediana 0,6  Mediana 1,5
0,2-1,7) 0,6 - 3,1)
PRQL Faixa: 0-5,6 Faixa:0-8 0,13
Mediana 1,3 Mediana 2,3
(0,7-1.,9) (0,6 - 4,6)
Mediana da percepcdao 4,0 (0 - 5,0) 4,0(0-7,0) 0,86
dos pacientes quanto a
intensidade da ativida-
de da doenga
Mediana da intensida- 2,5 (0 - 5,0) 4,0 (0 - 6,0) 0,63

de do bem-estar dos
pacientes

Percepcgao dos pacientes sobre a evolugéo da doenca

Remissao 6 (30,0%) 6 (22,2%) 0,80
Atividade persistente 6 (30,0%) 10 (37,0%)
Recaida 8 (40,0%) 11 (40,7%)

Comparacgéo da doenca pelo paciente em relagéo a consulta anterior

Muito melhor 4 (20,0%) 4 (14,8%) 0,16
Um pouco melhor 7 (35,0%) 3(11,1%)
Estavel 8 (40,0%) 16 (59,2%)
Um pouco pior 1 (5,0%) 4 (14,8%)

Muito pior - -

n = ndmero; JAFS = Juvenile Arthritis Functionality Scale; PRQL = Pediatric
Rheumatology Quality of Life Scale; Entre parénteses - intervalo interquartil.
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possivel observar que a comparagio da percep¢io dos pacientes
na evolugao da doenca foi a mesma. Além disso, nio foram en-
contradas diferencas na funcionalidade, QV, bem-estar e percep-
¢ao do paciente sobre a atividade da doenga.

A tabela 3 mostra os principais problemas encontrados na escola e
no trabalho e o grau de satisfacio com a situagio atual da doenga.
O absentefsmo e as dificuldades para permanecer sentado foram os
mais comuns.

Tabela 3. Dificuldades encontradas na escola/trabalho e grau de sa-
tisfacdo com a situacdo atual da doenca em 47 pacientes com artrite
idiopatica juvenil

Criangas  Adultos* Valor
n=20 n=17 dep
Sem dificuldades 8 (40.0%) 8 (47.0%) 0.75

Absenteismo 9 (45.0%) 7 (41.1%) 0.91
Dificuldades para permanecer 6 (30.0%) 4 (23.5%) 0.72
sentado

Dificuldades relacionadas a pro- 1 (5.0%) 1 (5.8%) 1.0
fessores/colegas de trabalho

Diminuigéo da produtividade no 3 (15.0%) 5 (29.4%) 0.42
trabalho/escola

Satisfagdo com a situagéo atual 12/8 14/13 0.57

(Sim/Nao)

* 10 adultos relataram nédo estar estudando ou trabalhando no momento da
entrevista.

DISCUSSAO

Poucos artigos brasileiros abordaram a QV em pacientes com AlJ.
No presente estudo, observou-se que pacientes adultos brasileiros
com AlJ tiveram um inicio de doenca mais tardio e necessitaram
de mais tratamento bioldgico do que as criangas. Nio foi possivel
encontrar um estudo que estabelecesse uma comparagio semelhante
sobre a idade de inicio da doenca neste contexto. Esta é uma desco-
berta que poderia ajudar a prever aqueles cuja doenca persiste até a
idade adulta. Entretanto, sio necessirios mais estudos com maior
nimero de pacientes para replicar este resultado.

Foram encontradas muito poucas diferengas nos graus de dor, rigidez e
funcionalidade quando comparados os grupos de adultos e criangas.
O estudo'?, realizado em 1997, mostrou que pacientes com AlJ com
maior dura¢ao da doenga tinham maior incapacidade funcional e dor,
assim, poderia ser esperado que pacientes adulto tivessem pontua-
coes piores do que criangas. Uma andlise’ de 984 pacientes com Al]
com idade média de 30 anos mostrou que 47% dos pacientes ainda
tinham artrite ativa e 46% reclamavam de dificuldades no dia a dia.
No caso do presente estudo, o grau de deficiéncia funcional encon-
trado poderia ser considerado baixo, com valores médios do JASF de
0,6 para criangas e 1,5 para adultos, o que é consistente com as des-
cobertas do HAQ e CHAQ), em que a maioria dos individuos apre-
sentava deficiéncia leve. E possivel que o uso de firmacos biolégicos
e um tratamento agressivo para evitar a inflamagio adotada hoje em
dia tenham mudado este aspecto. Esta abordagem de tratamento
também pode ter embotado a observagio de outras diferencas, como
na dor e rigidez entre os dois grupos.

De todo modo, cerca de 40% (8/20) das criangas e 48% (13/27) dos
adultos nio estava satisfeitos com a situagao atual da doenga, mos-
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trando que hd necessidade de melhorias no tratamento. Um item
que deve ser abordado ¢ o tratamento da dor, cujo valor mediano
da EAV constatado foi de 4 para adultos e 2,5 para criangas. Es-
tes resultados sao maiores do que os encontrados nos trabalhos'*",
que encontraram valores medianos de 2,5 e zero, respectivamente,
quando estudaram criangas. Eles também foram superiores aos do
estudo'®, que avaliou apenas adultos com AIJ e encontrou uma EAV
mediana de 2,3. Portanto, os resultados atuais sugerem que hd uma
necessidade de melhoria no tratamento da dor. Corroborando esta
ideia, quase metade dos adultos e criancas relatou ter tido dor na
tltima semana.

A dor na AlJ é mal compreendida como a atividade inflamatéria
que, embora influente, é responsdvel por apenas uma pequena pro-
porcio na variagio da dor nesses pacientes'. Foi demonstrado que
criangas com artrite continuam a sentir dor clinicamente significati-
va, apesar de doses adequadas de firmacos antirreumdticos e agentes
anti-inflamatérios modificadores da doenca'®. Nesse contexto, a dor
pode estar relacionada com uma sensibilidade ampliada a estimulos
mecanicos e térmicos dolorosos, mesmo na auséncia de marcadores
de atividade da doenca’. Infelizmente, a maioria dos estudos atuais
sobre esta questao estd focada no exame das relacoes entre dor e ou-
tras varidveis, em vez de examinar sua natureza'’. Idade mais avan-
cada no inicio da doenga, ma fun¢ao/incapacidade e maior duragio
da doenca na linha de base foram associados consistentemente com
alto grau de dor. Acredita-se que as criancas mais velhas podem ter
dificuldades para se ajustar com as mudancas em seu funcionamento
do que as mais novas e também podem perceber as consequéncias
em longo prazo da AlJ como mais importantes!”.

Quando as dificuldades sociais foram analisadas, os problemas re-
lacionados 2 escola e ao trabalho eram os mais comuns, principal-
mente o absentefsmo, o qual precisa ser tratado pelo médico para ser
minimizado. Ir & escola ajuda a desenvolver nio apenas habilidades
cognitivas, mas também sociais, e o grau de absenteismo escolar estd
associado ao isolamento, ansiedade e baixo nivel educacional®®. Em
adultos, um estudo’® mostrou que, embora estes pacientes tenham o
mesmo desempenho educacional que os controles, a taxa de desem-
prego neste grupo foi 3 vezes maior do que nos controles.

Este estudo também evidenciou que pacientes adultos receberam
mais tratamento com firmacos bioldgicos. A maior exigéncia des-
tes firmacos em adultos pode refletir a maior gravidade da doenca
persistente. Também ¢é possivel que esta circunstincia se deva apenas
a4 maior duragio da doenga em adultos. Entretanto, abordagens di-
ferentes dos reumatologistas adultos e pedidtricos podem ter tido
alguma influéncia. Nao hd diretrizes para o tratamento de pacientes
adultos com Al] e a maioria dos reumatologistas adultos os trata
como se sofressem de artrite reumatoide (AR) que pode nio ser
apropriada, pois a AlJ é uma doen¢a mais heterogénea.

Na AlJ, o tratamento deve seguir o subtipo da doenca. Infelizmen-
te, a maioria dos testes de fdrmacos agrupa diferentes subtipos para
obter uma amostra grande, ignorando diferencas importantes entre
eles. O metotrexato é geralmente o primeiro fdrmaco usado como
modificador de doenca para a artrite periférica e os firmacos biol4-
gicos mais frequentemente prescritos sio os anti TNF-alfa, que se
mostraram eficazes e seguros na maioria dos casos. No entanto, mais
recentemente, a escolha dos firmacos bioldgicos foi ampliada para
incluir o bloqueio alternativo de citocinas e o abatacept. Estas dlti-

mas opg¢oes podem ser eficazes nas formas poliarticulares e sistémicas
da doenga, mas nio sio adequadas para as outras®'.

O presente estudo tem vérias limitagoes: o tamanho pequeno da
amostra ¢ seu desenho transversal sdo algumas delas. Além disso, a
amostra apresentava apenas formas oligoarticulares e poliarticulares
da doenga, sem representar seu espectro completo. Em adicio, es-
tudou pacientes tratados em um hospital tercidrio que podem nio
representar a populagio em geral, sendo que esta pode ter maior
taxa de complicacoes da doenca devido a dificuldades de acesso a
tratamento. Além disso, apesar da melhora no resultado funcional
alcangada nos dltimos anos, uma grande propor¢io de pacientes
com AlJ ainda estd insatisfeita com o tratamento. A tentativa de
um tratamento melhor para a dor é uma das estratégias que poderia
melhorar seu grau de satisfacio.

CONCLUSAO

Criangas e pacientes adultos com AlJ apresentaram grau semelhante
de dor, rigidez matinal e deficiéncia funcional. O comprometimen-
to funcional foi considerado leve, mas o nivel de dor encontrado
foi maior do que em outros estudos. Praticamente a metade dos
pacientes nao estava satisfeita com o tratamento.
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