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ARTIGO ORIGINAL

Inquérito sobre a qualidade de vida relacionada a satide
em criangas e adolescentes portadores de artrites idiopdticas juvenis

Health related quality of life survey about children and adolescents
with juvenile idiopathic arthritis

Tatiana B. Brasill, Virginia P.L. FerrianiZ, Claudia S.M. Machado?

Resumo

Objetivo: estudar o impacto da artrite cronica na qualidade de
vida relacionada a sadde, por meio de dois instrumentos auto-
aplicdveis: a versdo destinada aos pais do Childhood Health Asses-
sment Questionnaire (CHAQ) e do Child Health Questionnaire
(CHQ) PF509.

Método: os dois questiondrios foram respondidos por 36 pais,
ap0s instrucdes durante 1 a 2 visitas clinicas, sendo os indices da
Capacidade Funcional (CHAQ), Fisico e Psicossocial (CHQ) com-
parados com as medidas essenciais de atividade da doenca: (1) a
avaliacdo global pelo médico, (2) a avaliacdo global pelos pais,
ambas em escala analdgica visual de 10 cm, (3) o nimero de
articulagdes ativas, (4) o numero de articulagdes com limitacao dos
movimentos, (5) a velocidade de hemossedimentagdo.

Resultados: houve diferenca significante entre os grupos oligo-
articular e poliarticular, sendo os indices de atividade maiores no
poliarticular, com exce¢do da velocidade de hemossedimentac@o,
avaliacdo global pelos pais e indice psicossocial, confirmando
diferentes niveis de percepcao pelos pais sobre a atividade e prognés-
tico. A melhor responsividade estatistica frente a intervengao tera-
péutica, em duas visitas consecutivas, foi a medida da avaliacdo
global pelo médico entre as subjetivas, tendo as medidas avaliadas
por instrumentos de responsividade intermediaria, quando compa-
radas com o numero de articulacdes ativas, nimero de articulagdes
com limita¢do dos movimentos e a velocidade de hemossedimenta-
¢do.

Conclusio: amedida da responsividade de dois instrumentos de
avaliacdo funcional e da qualidade de vida indicou a sua sensibilida-
de relativa para estimar a melhora clinica em pacientes com artrites
idiopdticas juvenis, recebendo tratamento especifico.
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Abstract

Objective: to study the impact of chronic arthritis on health
related quality of life by means of two self-reported tools: the
parents’ version of the Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ) and the Childhood Health Questionnaire PF50® (CHQ).

Methods: both tools were filled in after proper instructions by
36 parents, during 1-2 clinic visits. The Disability Index (CHAQ)
and the Physical and Psychosocial scores (CHQ) were compared to
the core set of outcome measures, namely 1) physician’s global
assessment, 2) parents’ global assessment, both scored by 10 cm
visual analogue scale, 3) number of joints with active arthritis, 4)
number of joints with limited range of motion, 5) erythrocyte
sedimentation rate.

Results: there was significant difference for all measures of
disease activity, being higher in the polyarticular as compared to
oligoarticular except for erythrocyte sedimentation rate, parents’
global assessment, and psychosocial score. This leads to different
parents’ perceptions of disease activity and outcome. The
responsiveness of the outcome measures during two follow-up visits
of patients receiving active treatment indicated better responsiveness
of physicians’ global assessment among the subjective measures,
and intermediate responsiveness of the self-reported measures in
comparison to the number of active and limited joints, and erythrocyte
sedimentation rate.

Conclusions: the responsiveness of two health related quality of
life tools indicates their relative sensitivity for assessing clinical
improvement during active treatment in Juvenile Idiopathic Arthritis
patients.
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health related quality of life, functional assessment, self-reported
tools, outcome.
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A avaliacdo da atividade inflamatdria em artrites croni-
cas, em adultos e criangas, inclui medidas clinicas, como a
mobilidade articular, deformidades articulares, alteracdes
radioldgicas, medidas laboratoriais e também as medidas
da capacidade funcional. Entretanto, estes sdo de fato
descritores da doenca, e refletem a percepcao, pelo médico,
da condi¢@o clinica do paciente, mas ndo refletem os
valores e a percepcao do paciente, ou de seus pais, sobre o
seu estado de satide.

Na ultima década, grande énfase tem sido dada para
incorporar os valores e a percep¢do do paciente sobre o seu
estado de saide, e diversos instrumentos tém sido desenvol-
vidos com esta finalidade!3. A “qualidade de vida” em
criancas tem sido definida como um conceito subjetivo e
multidimensional, que inclui a capacidade funcional e a
interacao psicossocial da crianca e de sua familia, enquanto
a “qualidade de vida relacionada ao estado de satde”
incorpora a avaliacdo dos sintomas fisicos, capacidade
funcional e o impacto psicossocial da doenca sobre a
criangae afamilia*. Em duas revisdes editoriais recentes -0,
os autores enfatizam um grande ndmero de instrumentos em
desenvolvimento e a necessidade de adaptagdo cultural,
assim como a adequacdo destes instrumentos para aplica-
¢a0 aos pais e aos pacientes. Em um artigo original, Feld-
man e col., 20007, utilizando-se de um instrumento desen-
volvido para mensurar a qualidade de vida e qualidade de
vida relacionada ao estado de saide — quality of my life —,
compararam os seus indices com as medidas da capacidade
fisica e funcional, e observaram a variabilidade das medi-
das face a uma ampla variagdo etdria, de diagnosticos e de
capacidade fisica. E importante ressaltar que estes indica-
dores devem ser capazes de detectar as alteragdes clinicas
importantes e de demonstrar os efeitos do tratamento,
mesmo em pequenas séries de pacientes, pois as doengas
reumadticas pedidtricas sao consideradas raras.

Com o objetivo de estudar o impacto das artrites croni-
cas nos aspectos fisicos, funcionais e psicossociais da
qualidade de vida relacionada a saide em pacientes porta-
dores de artrites idiopaticas juvenis, foram utilizados, no
presente estudo, dois instrumentos auto-aplicdveis, a ver-
sdo destinada aos pais do Childhood Health Assessment
Questionnaire - CHAQ e do Child Health Questionnaire
CHQ-PF50® (Parents’ form), estimando-se a utilidade
destes instrumentos frente aos critérios de melhora ou piora
clinica na prética didria, e relacionando os indices da
capacidade fisica e grau de satisfacdo com os pardmetros
clinicos de atividade da doenca.

Métodos
Casuistica

Durante o periodo de fevereiro de 2000 a outubro de
2001, foram recrutados 43 pacientes cujos pais se declara-
ram alfabetizados. Apds obteng@o do consentimento livre e
esclarecido pelos pais ou responsaveis, solicitou-se o pre-
enchimento dos questiondrios, contendo as informacdes
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sobre a pesquisa e instrugdes para preenchimento dos
questiondrios. Trinta e seis pacientes com visitas regulares
ao servigo neste periodo e cujos pais preencheram volunta-
riamente os dois questiondrios, com aproveitamento total
de ambos, foram incluidos no estudo. Esta foi uma amostra
conveniente, recrutada de uma coorte de 150 pacientes com
artrite cronica, registrados no ambulatério de reumatologia
pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medi-
cina de Botucatu, um servigo de referéncia secunddria e
tercidria em Pediatria.

Foram avaliados 36 casos de artrites idiopéticas juve-
nis®, 17 com evolucdo oligoarticular e 19 poliarticular, e
comparados quanto aos descritores, medidas de atividade,
avaliagdo funcional e da qualidade de vida. Durante o
periodo de estudo, 30 pacientes receberam tratamento
farmacoldgico ativo. Os do grupo oligoarticular receberam
antiinflamatdrios ndo-esteroidais e injecdes intra-articula-
res de corticosterdides (n=14). Nos casos com evolugdo
poliarticular, além do uso regular de antiinflamatérios ndo-
esteroidais e corticosterdides orais (n= 16), 13 pacientes
iniciaram o uso de metotrexate oral ou parenteral como
Unicadroga com acdo modificadorade atividade da doenca,
e foram avaliados em duas visitas com intervalo de 4 a 6
meses.

A atividade da doenca foi avaliada e classificada em
quatro categorias: (1) ativa, com aumento do ntiimero das
articulacdes com sinovite ativa, apesar do tratamento; (2)
estavel, o nimero de articulagcdes com sinovite permaneceu
estavel na vigéncia de tratamento; (3) inativa, nenhuma
evidéncia de sinovite, e sem medicacgdo por periodo menor
que dois anos; (4) em remissdo, nenhuma evidéncia de
sinovite, e sem medicacdo por periodo maior que dois

anosg.

Os parametros clinicos e laboratoriais e as medidas de
atividade, padronizadas internacionalmente, foram: (1) a
avaliacdo global da atividade pelo médico em escala anal6-
gica visual (VAS) de 10 cm, ancorada em dois pontos,
“inativa” e “muito grave”; (2) aavaliagdo global da ativida-
de pelos pais em escala analdgica visual de 10 cm (VAS),
ancorada em dois pontos, “muito bem” e “muito mal”; (3)
a contagem do nimero de articulagdes com sinovite ativa,
ou nimero de articulacdes ativas; (4) a contagem das
articula¢des com limitacao dos movimentos; (5) a velocida-
de de hemossedimentacao como pardmetro laboratorial da
atividade inflamatoria; e (6) capacidade funcional por meio

de instrumento especifico!?.

Avaliagdo funcional e da qualidade de vida

A avaliagdo funcional foi realizada por meio da aplica-
¢dodo CHAQ - Childhood Health Assessment Questionai-
re, versao destinada aos pais1 L adaptadae validal2-14, que
mensura a capacidade funcional e independéncia em oito
atividades da vida didria, estimando-se o grau de dificulda-
de ou limitagdes atribuidas a doenga numa escala de 0-3,
sendo os maiores valores indicativos de menor capacidade.
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A qualidade de vida relacionada a satide foi avaliada por
meio do Child Health Questionnaire - CHQ - PF50 (Land-
graf et al., 1999- Healthact - Boston®)!5, em sua versdo
destinada aos pais!?, aplicdvel para criancas com mais de
cinco anos de idade por meio de quinze conceitos em satde.
Cada conceito tem uma pontuagdo de 0-100, com a maior
pontuagdo indicando melhor estado de sadde, grau de
satisfacdo e bem-estar, e resultam em dois indices sumarios
- o fisico e o psicossocial (0-70).

Foram analisados apenas os questiondrios validos, ou
seja, respondidos integralmente. Houve aproveitamento de
90% dos questiondrios do CHAQ e 83,7% do CHQ.

Andlise estatistica

A comparacdo entre os valores das medidas clinicas,
dos indices da capacidade funcional e qualidade de vida
relacionada a satde, entre os grupos oligoarticular e poliar-
ticular, foi pelo teste de Mann Whitnney. A comparagio
entre as medidas realizadas num mesmo paciente em visitas
consecutivas foi pelo teste de Wilcoxon. A responsividade
estatistica dos indices das medidas clinicas, funcionais e da
qualidade de vida foi calculada pela Standardized Respon-
se Median (SRM) e pelo Effect Size (ES)!7. A SRM foi
calculada como a variagdo da mediana da visita inicial para
a visita final, dividido por 3/4 da diferenca da variacdo
interquartil, entre a primeira e segunda visita. O indice ES
€ a variacdo da mediana da visita inicial para a visita final,
dividido por 3/4 da mediana do indice da visita inicial.
Assim, os maiores valores da SEM e ES indicam maior
responsividade. Utilizou-se o software estatistico Statmate
- Prism Graph Pad 3.0°®.

Resultados

Trinta e seis pacientes, sendo 14 do sexo masculino,
entre 3,3-15,4 (mediana 10,3) anos foram incluidos. A
duragdo da doenga na primeira avaliagdo variou de 0,2-8
(mediana 2,6) anos. Entre estes, 4 pacientes apresentavam
anticorpos antinucleares, e 1 apresentavairidociclite croni-
ca. A descri¢do clinica sumdria da casuistica estudada é
apresentada na Tabela 1.

A comparagdo das medidas clinicas de atividade da
doenga, apresentada na Tabela 2, indica que os grupos
oligoarticular e poliarticular ndo diferiram quanto a idade,
aduracdo dadoenca e a velocidade de hemossedimentacao,
notando-se diferenga estatisticamente significante no nu-
mero de articulagcdes com inflamacdo ativa, nimero de
articulagdes com limitacdo dos movimentos e capacidade
funcional. Entre as medidas subjetivas, a da atividade da
doenga avaliada pelo médico, em escala analdgica visual,
mostrou diferenca significante entre os grupos oligoarticu-
lar e poliarticular, contudo, estes grupos nio diferiram pela
medida da percep¢do pelos pais na avaliagdo global do
bem-estar. Por outro lado, a avaliagdo subjetiva, pelos pais,
da escala de dor indicou diferenca significante entre estes
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grupos, tendo o grupo poliarticular maiores indices de dor,
mostrando assim diferentes niveis de percepg¢ao pelos pais
sobre a atividade.

Houve diferenca estatistica entre os indices do CHAQ
dos grupos oligoarticular e poliarticular, tendo o grupo
poliarticular maior limita¢do ou incapacidade. Verificou-se
que os indices de cada uma das oito categorias do CHAQ
foram mais elevados no grupo poliarticular em relagdo ao
grupo oligoarticular. Os relatos pelos pais sobre a necessi-
dade de adaptacgdes e aparelhos foram registrados em ape-
nas trés questiondrios, na categoria apanhar (adaptador de
14pis, abridor de latas), mas o auxilio de outra pessoa para
arealizacdo de tarefas foi registrado em 15 dos questiond-
rios, nas categorias vestir-se, levantar-se, andar, higienizar-
se, alcangar, apanhar e realizar atividades e tarefas domés-
ticas, sendo o item com maior indicacdo de auxilio, o de
vestir-se.

Na avalia¢do da qualidade de vida relacionada a satide,
por meio de instrumento genérico, o indice fisico (CHQ)
mostrou diferenca significante entre os dois grupos, com os
maiores indices no grupo oligoarticular, indicando melhor
estado de saide, mas os valores do indice psicossocial
(CHQ), embora fossem maiores na forma oligoarticular,
nao diferiram estatisticamente da forma poliarticular. Esses
resultados, em conjunto, sinalizam diferencgas na percep¢ao
sobre o estado de saide em relacdo a avaliagdo subjetiva
pelo médico e pelas medidas clinicas da atividade.

Verificou-se diferenca significante nos indices capaci-
dade funcional (CHAQ), fisico e psicossocial (CHQ), ap6s
mudancas efetivas no curso de tratamento, observadas, na
segunda visita, em 13 pacientes do grupo poliarticular. A
andlise da responsividade, a medida estatistica para avaliar
as mudancas na capacidade funcional e do estado de satide,
¢é apresentada na Tabela 3. As medidas objetivas, que
incluem o nimero de articulagdo ativas, com limitagdo dos
movimentos, e a velocidade de hemossedimentagdo apre-

Tabela 1 - Caracterizagdo clinica e classificagdo dos pacientes
com artrites idiopdticas juvenis

Variavel N°

Subtipo de apresentacao

Oligoarticular 22

Poliarticular 10

Sistémico 4
Subtipo da evolugido

Oligoarticular 17

Poliarticular 19
Atividade da doenga

Ativa 20

Estavel 10

Inativa 3

Em remissdo 3
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Tabela 2 - Comparacdo entre as medidas da atividade da doenga em 36 pacientes com artrites

idiopdticas juvenis

Variavel Oligoarticular Poliarticular Significancia
mediana (minimo-maximo)

Idade (meses) 129 (39-168) 111 (60-185) NS
Duragdo da artrite (meses) 24 (6-72) 33 (2-96) NS
Varaveis articulares
Numero de articulagdes ativas 1(0-4) 16 (0-38) p=0,002
Numero de articulagdes limitadas 1(0-3) 12 (0-40) p=0,005
Variavel laboratorial
Velocidade de hemossedimentacao (mm) 13 (4-32) 28 (3-70) NS
Capacidade funcional - CHAQ
Indice da capacidade funcional (0-3) 0 (0-0,87) 1,25 (0-2,5) p=0,002
Avaliagdo global da atividade (VAS 0-10cm)
Avaliagdo global pelo médico 1(0-4) 4,5 (0-8) p=0,0003
Avaliacdo global pelos pais 0(0-7) 3(0-7,4) NS
Avaliacdo da dor pelos pais 0 (0-5.8) 3 (0-9,5) p=0,03
Qualidade de vida — CHQ
Indice fisico 39,1 (34,5-57,1) 18,6 (2,8-47,6) p=0,001
Indice psicossocial 50,7 (9,7-57,1) 36,3 (8,4-53,8) NS

CHAQ — Childhood Health Assessment Questionnaire
VAS - Escala analdgica e visual

sentaram maior responsividade. As medidas avaliadas por
meio de instrumentos auto-aplicdveis, os indices de capaci-
dade fisica (CHAQ), indice fisico e psicossocial (CHQ)
apresentaram responsividade intermedidria. Entre a medi-

CHQ — Child Health Questionnaire PF50®
NS - n&o significante

das subjetivas, a avaliacdo global da atividade pelo médi-
co foi a mais responsiva, tendo os indices subjetivos de
avaliacdo da dor e bem-estar global pelos pais menor
responsividade.

Tabela 3 - Andlise estatistica da responsividade das medidas de atividade no grupo com artrite
idiopatica juvenil poliarticular avaliada em duas visitas consecutivas

Variavel Mediana Diferenca SRM ES
Valores basais Medianas

Avaliacdo global da atividade (VAS 0-10cm)

Avaliagdo global pelo médico 5 2,5 5,5 2,4

Avaliacdo global pelos pais 3,6 1,7 3,8 1,7

Avaliag@o da dor pelos pais 3,5 1,75 2,3 3,9

Capacidade funcional (CHAQ)

Indice da capacidade funcional (0-3) 1.4 0,9 3,1 1,0

Qualidade de vida (CHQ)

indice fisico 18,6 -14,8 4,8 0,7

ndice psicossocial 36,3 -13,9 2,7 1,3

Variaveis articulares

Numero de articulagdes ativas 22 14 3,7 2,7

Numero de articulagoes limitadas 17 11 49 2,4

Variavel laboratorial

Velocidade de hemossedimentagdo (mm) 35 11,5 7,7 0,7

SRM — Standard response median
VAS - Escala analdgica e visual
CHQ - Child Health Questionnaire PF50®

ES — Effect size
CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire
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Discussao

A versdo pedidtricado Health Assessment Questionnai-
rel L1819 o Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ), com adaptacio cultural em diversos idiomas2?,
possibilita, com vantagem, o uso deste instrumento para
avaliagdo de artrite cronica desde a infancia até a vida
adulta. Confirmamos, no presente estudo, a sua aplicabili-
dade, avaliando o perfil da capacidade funcional de acordo
com a percepg¢do dos pais nas consultas de rotina. O indice
da capacidade funcional, assim como os indices das 8
categorias do CHAQ, indicaram maior incapacidade e
atividade no grupo poliarticular. O uso infreqiiente de
aparelhos e dispositivos especiais para a realizacdo de
atividades didrias pode refletir uma caracteristica sociocul-
tural quanto a independéncia nas atividades, pois o auxilio
de outra pessoa em diversas categorias de atividades foi
registrada em grande proporcao de casos do grupo poliar-
ticular. O grupo oligoarticular apresentou menor repercus-
sdo funcional, contudo, a avaliagdo do bem-estar global,
sob a percepg¢ao dos pais, ndo diferiu do poliarticular. Isso
pode refletir diferencas na avaliac@o subjetiva e percep¢ao
sobre a doenca, como observado por Ruperto e col. 199917,

O efeito completo da artrite sobre o paciente € 0 seu
progndéstico ndo € inteiramente captado sem o uso de um
instrumento genérico de avaliacdo da qualidade de vida.
Tal como o Medical Outcome Health Survey (SF36) para
adultos?!, o Child Health Questionnaire (CHQ) tem sido
utilizado em diversas doencas cronicas pediatricas!, e as
versdes adaptadas para o portugués foram publicadas na
integra recentemente!3-14,

Ha ampla variedade no progndstico da artrite cronica
em criangas2220, e a percepcio de diferentes dimensdes do
prognoéstico pode variar em diferentes culturas e socieda-
des>25:26 contudo, hd poucos estudos publicados sobre a
qualidade de vida relacionada a satide em paises nao indus-
trializados. Este conceito inclui o impacto da incapacidade
fisica causada pela doenga no desempenho escolar, na vida
social, e nas mais diversas atividades dentro e fora do
ambito familiar, ampliando a dimensdo do impacto da
doenga sobre a crianga e a sua familia. No estudo de
Feldman e col. 7 foram comparados dois instrumentos
genéricos, a qualidade de vida senso lato e a qualidade de
vida relacionada ao estado de sadde, com um instrumento
especifico, o indice da capacidade fisicado CHAQ, e tendo
encontrado concordancia entre as medidas, enfatizaram a
importancia de se aplicar simultaneamente a avaliagdo
global e genérica da qualidade de vida, a capacidade funcio-
nal e as medidas clinicas de atividade da doenca, tanto na
prética didria como em ensaios terapéuticos.

A responsividade é a medida estatistica adequada para
avaliar mudancas no estado de satide, ou na percepgio
sobre o estado de satde, mediante intervencao terapéutica.
Para ser qualificada como responsiva, uma medida deve ter
mudangas consistentes ao longo do tempo, ou ser compara-
da a outra medida de valor conhecido?8. Em consonancia
com outros estudos! 727, verificamos maior responsividade
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da avaliac@o global pelo médico e menor responsividade
nas medidas de percep¢do pelos pais, entre as medidas
subjetivas, tendo as medidas avaliadas por instrumento,
sensibilidade relativa para estimar a melhora clinica em
pacientes com artrite e recebendo tratamento especifico. A
despeito da menor responsividade, concluimos que a di-
mensao fisica e psicossocial, avaliada de forma abrangente
por meio de instrumentos, € aplicdvel e ttil no atendimento
clinico rotineiro de pacientes. Isso também poder4 facilitar
asuaaplicacdo praticaem futuros ensaios terapéuticos para
as artrites idiopdticas juvenis.
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