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RESUMO

Artrite Idiopética Juvenil (AlJ) € um termo que faz referéncia a um grupo
heterogéneo de doengas que atingem criangas e adolescentes, com inicio antes dos
16 anos de idade. Caracteriza-se principalmente pela presenca de artrite em pelo
menos uma articulagdo, com duragdo minima de seis semanas. E dividida de acordo
com a sua forma de apresentacao clinica em sete categorias, a artrite sistémica, a
oligoartrite (persistente ou estendida), a poliartrite fator reumatoide negativo, a
poliartrite fator reumatoide positivo, a artrite psoriasica, a artrite relacionada a
entesite e a artrite indiferenciada. Criangcas com AlJ apresentam pior qualidade de
vida relacionada a saude quando comparadas a controles saudaveis, segundo
medicbes de bem-estar fisico e psicoldégico. Tal situacdo acaba refletindo
negativamente no desenvolvimento emocional, social e escolar. O presente estudo
tem como principal objetivo determinar o perfil clinico e epidemiolégico de pacientes
com artrite idiopatica juvenil, atendidos no Hospital Universitario Alcides Carneiro
(HUAC). Para tal fim, realizou-se um estudo descritivo, retrospectivo, de corte
transversal com abordagem quantitativa através da coleta de dados em prontuarios
a partir de um questionario semiestruturado. Foram selecionados os pacientes com
o diagnéstico de AlJ atendidos no periodo de 2011 a 2016, totalizando 15 pacientes.
Quanto ao acometimento por sexo, houve predominio do feminino (53,3%). A forma
poliarticular se mostrou a mais frequente (60%). A média de idade de aparecimento
dos sintomas foi de seteanos e nove meses e a média de idade ao diagndstico foi de
nove anos e dois meses. O tempo decorrido entre 0 aparecimento dos sintomas e o
diagndéstico variou entre menos de um ano e cinco anos. Nao foram identificados
relatos de uveite anterior crénica, nem de aplicacao do JADAS 27 (Juvenile Arthritis
Disease Activity Score) ou CHAQ (Childhood Health Assesmente Questionnaire).

Palavras Chave: Artrite Juvenil Idiopatica.Scores.Uveite anterior.



ABSTRACT

Juvenile Idiopathic Arthritis (JIA), is a term used to designate a group of
heterogeneous diseases that affects children and teenagers, it starts before 16 years
old. They are characterized with the presence of arthritis on at least one articulation,
with minimum duration of six weeks. It’s divided based on how it presents itself on
the first manifestation. There are seven categories: Systemic-onset JIA, Oligoarthritis,
Polyarthritis with positive rheumatic factor, Polyarthritis with negative rheumatic
factor, Psoriatic arthritis, Enthesitis-related JIA and Undifferentiated arthritis. Children
with JIA presents worse health related life quality when compared with healthy
children, according to physical and psychological well-being measures. This
situations ends up reflecting on a negative way at the emotional, social and scholar
development. This study has as it's mean goal to determine the epidemiological and
clinic profile of the patients with JIA that receive clinical care at the Rheumatologic
service of the Alcides Carneiro University Hospital. It was accomplished a
descriptive, retrospective, with cross section and quantitative approach study,
analyzing the selected medical charts with a semi structured questionnaire. It's
estimated that this research will contribute for the knowledge of the prevalence of JIA
at the population receiving clinical care at Alcides Carneiro University Hospital,
besides creating the clinical profile of those patients. It was selected the medical
charts of the patients with the diagnosis of JIA, who were assisted between the years
of 2011 and 2016, with a total of 15 medical charts. Regarding the involvement by
sex, it was found a predominance of the female sex (53,3%). The Polyarthritis was
found in 60% of the medical charts. The mean age at the onset of the symptoms was
seven years and nine months and the mean age at the occasion of the diagnosis was
nine years and two months. The delay between the onset of the symptoms and the
diagnosis varied between less than one year and five years. There were not found
registers of chronic anterior uveitis, or the application of JADAS27(Juvenile Arthritis
Disease Activity Score) and CHAQ (Childhood Health Assesmente Questionnaire).

Keywords: Juvenile Idiopathic Arthritis. Scores.Anterior uveitis.
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1. INTRODUCAO

De acordo coma Liga Internacional de Associacées para a Reumatologia
(apud BEUKELMAN, 2011, p.465)o diagnostico da Artrite Idiopatica Juvenil (AlJ) é
pautado na presenca de artrite com duracdo minima de seis semanas em uma
mesma articulacdo em criangas com idade igual ou menor a 16 anos, além da
exclusdo de outras causas de artrite cronica. Dados internacionais mostram uma
prevaléncia da AlJ que variam de 0,07 a 4,01/1.000 criangas, com base em estudos
realizados com metodologias diversas, como levantamentos de prontuarios,

registros populacionais e estudos de campo (YAMASHITA, 2013).

A Artrite Idiopatica Juvenil é classificada de acordo com a sua forma de
apresentacao clinica em sete categorias, a artrite sistémica, a oligoartrite
(persistente ou estendida), a poliartrite fator reumatoide negativo, a poliartrite fator
reumatoide positivo, a artrite psoriasica, a artrite relacionada a entesite e a artrite
indiferenciada (YAMASHITA, 2013).

Além disso, a AlJ tem curso cronico, podendo evoluir de diversas formas,
desde uma remissdo espontdnea, a um quadro refratario ao tratamento. Nesse
contexto, o diagnéstico precoce e a avaliacao da atividade de doenca séo cruciais
para avaliar a resposta ao tratamento e o desfecho clinico (CAPELA, 2015).
Todavia, frente a grande diversidade de apresentacdes clinicas e a dificuldade de
encaminhamento precoce e rapido ao atendimento especializado, o diagndstico
dessa moléstia nem sempre é dado em um estagio inicial (YAMASHITA, 2013).

E mais, criancas com AlJ apresentam pior qualidade de vida relacionada a
saude quando comparadas a controles saudaveis, segundo medi¢cées de bem-estar
fisico e psicoldgico. Tal situacao acaba refletindo negativamente no desenvolvimento
emocional, social e escolar (REIFF, 2008).

Sendo assim, conhecer o perfil epidemiolégico e clinico dos pacientes
atendidos em um servigo de referéncia é de extrema importancia. Com tais dados €
possivel sugerir e direcionar melhorias que busquem o diagndstico em estagios
iniciais e possibilitem o seguimento adequado do paciente.



2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVOS GERAIS

>

Determinar o perfil clinico e epidemiolégico de pacientes com artrite
idiopatica juvenil (AlJ) atendidos no servico de reumatologia do Hospital
Universitario Alcides Carneiro (HUAC) no periodo de 2011 a 2016.

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

>

Analisar de acordo com a classificagdo da AlJos subtipos diagnosticados
no HUACentre 2011 e 2016.

Analisar as seguintes variaveis: sexo e procedéncia.

Determinar a média do intervalo de tempo entre o inicio dos sintomas da

artrite idiopatica juvenil e o diagndstico da doenca no HUAC.

|dentificar a presenca da uveite anterior como comorbidade nos pacientes
com AlJ, atendidos no HUAC.

Identificar a atividade de doencga na ultima consulta realizada por meio da
pontuagédo do paciente no JADAS 27 (Juvenile Arthritis Disease Activity
Score).

Analisar a qualidade de vida dos pacientes na ultima consulta por meio da
pontuagdo do paciente no CHAQ (Childhood Health Assesmente

Questionnaire).
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3. JUSTIFICATIVA

Esse estudo contribuirda no conhecimento dos subtipos de Artrite Idiopatica
Juvenil que acometem as criangcas referenciadas para o Hospital Universitario
Alcides Carneiro (HUAC).

4. FORMULACAO DO PROBLEMA

Necessidade de conhecer qual a frequéncia de cada subtipo da AlJ entre os
pacientes atendidos no servico de reumatologia do HUAC com o diagnéstico dessa

doenga.

5. HIPOTESE

Espera-se encontrar estatistica semelhante a prevaléncia do mundo inteiro para
cada subtipo, sendo assim, a AlJna forma oligoarticular deve ser a mais frequente
nesse estudo, assim como o sexo feminino o mais acometido. Ainda, espera-se
encontrar um grande intervalo de tempo entre o inicio dos sintomas e o diagnéstico,

0 que vai de encontro ao diagndstico precoce preconizado na literatura.

6. FUNDAMENTACAO TEORICA
6.1. EPIDEMIOLOGIA

Artrite Idiopatica Juvenil (AlJ) é um termo que faz referéncia a um grupo
heterogéneo de doencas, que atingem criangas e adolescentes, com inicio antes
dos 16 anos de idade. Caracterizam-se principalmente pela presencga de artrite em
pelo menos uma articulacdo, com duragcdo minima de seis semanas(WU,
KLIEGMAN, 2016, p.1160).

E a doenca reumética mais comum na infancia, sendo também uma das
afeccdes crbnicas mais frequentes nesta faixa etaria. Predomina no sexo feminino,
afetando de uma a trés meninas para cada menino afetado. Sua prevaléncia é de
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cerca de 16 — 140/100.000 criancas e incidéncia em criangcas abaixo de 16 anos
varia de 3 — 23 /100.000 criancas por ano (HOCHBERG, 2016). Sua ocorréncia é
bastante variavel, de acordo com a regiao geografica, tal fato € devido ndo somente
a fatores ambientais e populacionais, como também ao uso de diferentes critérios de
classificacao e diagnostico (SANTOS, 2006 p.9).

A forma oligoarticular € a mais comum (50 — 60% de todos os casos), em
seguida esta a forma poliarticular (30 — 35% dos casos) e por fim a forma de inicio
sistémico (10 - 20%) (SANTOS, 2006p.15).

6.2. ETIOPATOGENIA

Acredita-se que a doenca resulte de fendbmenos autoimunes. A principal teoria
fisiopatogénica aponta para anormalidades das células T, que levam a secrecao
exacerbada de citocinas de padrao Th1 (TNF-alfa, IL-1, IL-6), o que levaria a
ativacdo de ambos os bracos da imunidade, tanto o humoral quanto o celular
(STUDART, 2014p.22).

A anatomopatologia da sinovite crbnica, caracteristica da enfermidade,
sugere a possibilidade de patogenia celular na mediacdo da doenca, revelando
infiltracao de linfécitos T hiperativos. Linfécitos B também séo recrutados, levando a
formacao de multiplos auto anticorpos, imunocomplexos e deteccao de consumo do
complemento. Em suma, a patogénese central da doenca parece ser a reposta
imune dirigida para auto antigenos. Apenas a forma de inicio sistémico (doenca de
Still), parece resultar da hiperativagdo de células da imunidade inata e ndo das
células T, levando a hipersecrecao de proteinas fagocitarias (WU, KLIEGMAN, 2016,
p. 1660).

As diferentes formas de apresentacdo da doenca parecem resultar da
interagao entre o conjunto de genes de cada individuo, em particular os alelos HLA,
com exposicoes ambientais multiplas, como, por exemplo, infec¢cdes (WU,
KLIEGMAN, 2016, p. 1660).
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6.3. MANIFESTAGOES CLINICAS

A doenca tem formas de apresentacdo variadas, definidas pelo modo de
inicio e sua evolugdo nos seis primeiros meses. De acordo com a International
League Association for Rheumatology (apud BEUKELMAN, 2011, p.465) a forma de
apresentacao clinica se apresenta em sete categorias, a artrite sistémica, a
oligoartrite (persistente ou estendida), a poliartrite fator reumatoide negativo,
apoliartrite fator reumatoide positivo, a artrite psoridsica, a artrite relacionada a
entesite e a artrite indiferenciada.

6.3.1. INICIO SISTEMICO

Também denominada de doenga de Still, esta é a forma mais grave, pela
possibilidade de acometimento visceral. E também a forma menos comum, afetando
apenas 10 a 20% de todos os casos. Nao ha predominio quanto ao sexo e costuma
acometer criangas entre um e cinco anos (SANTOS, 2006p. 13).

Caracteriza-se por febre (geralmente >39°C) noturna e intermitente, com um
ou dois picos diarios, devendo ter duracdo maior que duas semanas, sendo
geralmente acompanhada de um rash cutaneo maculopapular de cor rosa salméo,
localizado principalmente no tronco, extremidades proximais dos membros
superiores € membros inferiores, é evanescente e raramente pruriginoso. Pode ser
precipitado por banho quente ou estresse psicolégico. As lesbes duram menos de
uma hora, podem migrar durante esse periodo e sdo circulares ou lineares(WU,
KLIEGMAN, 2016, p.1164).

Nas primeiras semanas ou meses de doenca, a artrite esta usualmente
ausente. Quando surge, acomete preferencialmente as grandes articulagdes.
Artralgia e mialgia estao presentes desde o inicio do quadro (SANTOS, 2006 p.13).

O acometimento visceral caracteriza-se pelo aparecimento de:
hepatomegalia, esplenomegalia, linfadenopatia generalizada, pericardite, dor
pleuritica com ou sem derrame pleural, miocardite e dor abdominal. O aparecimento
de artrite, febre, rash, linfadenopatia e hepatoesplenomegalia pode ser visto em
mais de 70% dos casos(WU, KLIEGMAN, 2016, p.1164).
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6.3.2. INICIO POLIARTICULAR

Representa 30 a 40% dos casos de AlJ, acometendo principalmente o sexo
feminino, na proporcdo de 3:1, respectivamente, para meninas e meninos.
Apresenta dois picos de maior incidéncia: um de dois a trés anos, no qual predomina
a categoria poliarticular com fator reumatoide negativo, e outo acima de oito anos,
no qual predomina a poliartrite com fator reumatoide positivo (HOCHBERG,
2016).Caracteriza-se pelo envolvimento de pelo menos cinco articulagées, nos
primeiros seis meses da doenca. Geralmente afeta membros superiores e inferiores
simultaneamente, podendo acometer articulagbes temporomandibulares e
coxofemorais. A pesquisa de fator reumatoide pode ser positiva ou negativa (20%
dos casos de AlJ). A presenca de nddulos reumatoides subcutaneos relaciona-se
com maiores titulos de fator reumatoide e pior prognéstico (SANTOS, 2006p.14).

A poliartrite tem inicio insidioso, acometendo aditivamente as pequenas
articulacbes de maos e pés, joelhos, punhos, tornozelos e cotovelos.
Frequentemente observa-se envolvimento alto da coluna cervical. Articulagdes do
quadril e ombro sao acometidas tardiamente, geralmente apés um ano de doenca
(SANTOS, 2006p. 14).

O Fator Reumatoide positivo é encontrado geralmente em formas
poliarticulares com inicio ap6s os oito anos de idade. Apresenta-se como poliartrite
inflamatéria  simétrica. As articulagbes mais acometidas sd&o punhos,
metacarpofalangianas, seguidas de joelhos, cotovelos, tornozelos e quadris. Séao
encontradas manifestacbes extra-articulares semelhantes aquelas da artrite
reumatoide do adulto, como nodulos subcutaneos, regurgitacdo adrtica, fibrose
pulmonar e vasculites, assim como sindrome de Sjégren e Felty (SANTOS,
2006p.14).
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6.3.3. INiCIO OLIGOARTICULAR

E a forma mais comum de apresentacio, representando cerca de 50% a 60%
dos casos de AlJ. Apresenta-se principalmente o sexo feminino, na proporgéao de
3:1, respectivamente, para meninas e meninos. Apresenta como pico de idade de
abertura do quadro a faixa entre dois e trés anos de vida (HOCHBERG, 2016).
Cursa com inflamacéao leve a moderada de uma a quatro articulacbes. Acomete, em
geral, os membros inferiores, principalmente joelhos e tornozelos, ndo sendo
esperada artrite em quadril ou em membros superiores. Em 50% dos casos,
observa-se artrite em apenas uma unica articulacao, quase sempre um dos joelhos
(SANTOS, 2006p.15).

6.3.4. ARTRITE PSORIASICA

Definida pela presenca de artrite acompanhada por manifestacées cutaneas
tipicas de psoriase ou artrite a associada a pelo menos dois dos seguintes critérios:
histéria familiar de psoriase em parentes de primeiro grau; dactilite; alteracdes
ungueais. As alteragdes cutaneas podem preceder o aparecimento da artrite
(FERRIANI, 2005).

6.3.5. ARTRITE ASSOCIADA A ENTESITE

Esta forma de AlJ acomete principalmente meninos (propor¢do de 9:1), com
mais de seis anos de idade. Esta relacionada a presenca de HLA-B27 em 75% dos
casos. E comum o relato de histéria familiar de espondiloartrite. As areas mais
frequentes de entesite sdo a inser¢ao do tendao de Aquiles no calcanhar, nas fascia
plantar, na area do tarso e periarticular no joelho. A artrite, usualmente, tem carater
assimétrico e aditivo, comprometendo articulacbes periféricas dos membros
inferiores e dos quadris. Em 50% dos casos, 0 quadro pode evoluir para espondilite
anquilosante, ao comprometer as articulagdes sacroiliacas e da coluna (FERRIANI,
2005).
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6.3.6. ARTRITES INDIFERENCIADAS

Neste grupo, sdo inclusos os pacientes que nao preenchem os critérios de
inclusdo para nenhum dos subtipos citados anteriormente, ou que preencham
critérios de inclusao para mais de um subtipo de AlJ (FERRIANI, 2005).

6.3.7. MANIFESTACOES EXTRA- ARTICULARES

As manifestagbes extra articulares s&o raras, sendo a uveite anterior a mais
comum delas. A Uveite Anterior Crénica (UVAC) apresenta uma incidéncia de 3% a
21% em todos os portadores da AlJ (WU, KLIEGMAN, 2016, p.1164).

E importante frisar que a forma oligoarticular é a mais acometida com tal
complicacdo oftalmoldgica que pode resultar em cegueira. Quando a oligoartrite
apresenta curso estendido a UVAC pode apresentar uma incidéncia cumulativa de
25% a 30%. Ja na oligoartrite persistente apresenta uma incidéncia de 16% a 18%
(HOCHBERG, 2016).

A UVAC se associa, em geral, a um FAN positivo, € mais comum em
meninas, em especial naquelas que abriram o quadro da doenca antes dos seis
anos de idade. Em 75% dos casos, o quadro é bilateral, com acometimento
simultaneo ou dentro de um curto periodo de tempo. Nas fases iniciais, a uveite
pode ser completamente assintoméatica, cursando com dor ocular e diminuicdo da
acuidade visual apenas em fases avancadas, por isso faz-se necessario o
acompanhamento oftalmoldgico periddico desses pacientes, bem como a dosagem
do FAN (WU, KLIEGMAN, 2016, p.1164).

6.4. DIAGNOSTICO

Diante das divergéncias entre o Colégio Americano de Reumatologia e a Liga
Europeia Contra o Reumatismo, a Liga Internacional de Associacdes para a
Reumatologia (ILAR) buscou critérios diagndsticos que evitassem a superposicao de
subtipos diferentes da AlJ. Sendo assim, foi criada uma classificacdo baseada no
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quadro clinico e sorolégico, considerando a forma de abertura dos sintomas e o
curso da doenca. Basicamente os critérios iniciais sdo o inicio dos sintomas em
pacientes menores de 16 anos e com duragao de pelo menos seis semanas. A partir
desse parametro fundamental, sete categorias foram propostas (apud SANTOS,
2006, p. 5,6).

O diagnodstico de artrite sistémica é aventado em criangas com artrite,
independente do numero de articulagbes acometidas, com documentagao de febre
quotidiana de duragdo minima de duas semanas e pelo menos uma das
caracteristicas seguintes: rash tipico, linfadenopatia generalizada, hepatomegaliaou
esplenomegalia e serosite (apud SANTOS, 2006, p. 5,6).

Ja a oligoartrite consiste numa histéria clinica de artrite afetando até quatro
articulagbes nos primeiros seis meses de doenga. Caso a crianga apresente
psoriase, bem como histérico familiar de psoriase ou doenca associada ao HLAB27
sao excluidas desta categoria, assim como aquelas com fator reumatoide positivo e
os meninos HLAB27 positivos com doenca iniciada apds os oito anos de idade (apud
SANTQOS, 2006, p. 5,6).

Quando se cogita a poliartrite, € necessario que o paciente possua quadro de
artrite afetando cinco ou mais articulagdes nos primeiros seis meses. Caso a
pesquisa de fator reumatoide seja persistentemente negativa estamos diante da
poliartrite fator reumatoide negativo. Todavia, se a pesquisa do fator reumatoide for
positiva ao menos em duas ocasides, com, no minimo trés meses de intervalo, a

poliartrite € do tipo fator reumatoide positivo (apud SANTOS, 2006, p. 5,6).

Se o paciente apresenta quadro de artrite ou entesite concomitante a pelo
menos duas dessas caracteristicas a seguir: dor em articulagées sacriliacas, dor
lombar inflamatoria ou ambos; presenca de HLA B27; histéria familiar, confirmada
por médicos, de doenca associada ao HLA B27; uveite anterior aguda; doenca de
inicio apds os oito anos de idade. O diagnéstico de artrite relacionada a entesite é o
mais provavel. Porém, em pacientes com psoriase ou histéria familiar de psoriase
confirmada por dermatologista em parente de primeiro ou segundo grau devem ser
excluidos dessa categoria (apud SANTOS, 2006, p. 5,6).
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A artrite psoridsica € diagnosticada quando o paciente apresenta quadro de
psoriase associada a clinica da dor articular ou quando se tem uma artrite
associada a duas das caracteristicas seguintes: dactilite; alteragdes ungueais (pitting
ou onicolise); historia familiar de psoriase confirmada por dermatologista em pelo
menos um parente de primeiro grau. A presenca de artrite sistémica ou pesquisa
positiva para o fator reumatoide exclui o paciente desta categoria (apud SANTOS,
20086, p. 5,6).

Entretanto, a crianga pode abrir uma histéria clinica que, por alguma razéo,
nao preenchem critérios para uma categoria especifica ou preenche critérios para
mais de uma delas. Devido a isso, tais casos sao classificados como outras artrites
(apud SANTOS, 2006, p. 5,6).

Segundo SALGADO (2004), tal classificacdo é de suma importancia para o
seguimento e vigilancia destas criancgas, tendo em vista que tanto a clinica, como os
critérios de diagnostico, tratamento e prognéstico sao diferentes entre os varios

tipos.

Apesar disso, é preciso lembrar que a AlJ ndo apresenta alteragdes
laboratoriais especificas, sendo, portanto, diagnostico de exclusdo na investigacao
de etiologia da artrite. Sendo assim, segundo CASSIDY, outras causas de artrite na
infancia e adolescéncia devem ser descartadas durante a avaliagdo diagnéstica.
Faz-se necessario, de acordo com a forma de abertura da artrite, direcionar o
diagnéstico para causas que podem ser reunidas em grandes areas e a partir dai
abrir as possibilidades de diagnésticos diferenciais. Na AlJ os principais nucleos sao
outras doencas do tecido conectivo; alteracdes nao reumaticas dos 0ssos e
articulagdes; espondiloartrites; doengas hematoldgicas; artrite pds-infecciosa;
doencas neoplasicas; artrite infecciosa; doencas reumaticas associadas com
imunodeficiéncia; anomalias congénitas e alteracdes do sistema musculoesquelético

de carater genético; e reumatismo psicogénico (apud SANTOS, 2006, p.20,21).

A anamnese e o exame fisico inicias do paciente devem direcionar a
investigagdo diagnoéstica. O paciente preenchendo critérios para a AlJ, deve-se

estudar os possiveis diagnésticos diferencias de forma a realizar exames que
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possam exclui-los. E, assim, fechar o diagnéstico inicial para o inicio precoce do

tratamento.

6.5. TRATAMENTO

O tratamento varia de acordo com o tipo de acometimento inicial da doenca e
da intensidade dos sintomas. O objetivo é o alivio sintomético e o impedimento ou
retardo da destruicdo articular, bem como um crescimento e desenvolvimento
normais (WU, KLIEGMAN, 2016, p.1168).

Para a forma oligoarticular, as drogas de escolha sdo os anti-
inflamatérios nao esteroidais (AINEs). Se nao houver resposta em trés a quatro
semanas de tratamento, ha beneficios no uso de glicocorticoides intra-articulares.
Pacientes refratarios devem ser tratados com as chamadas “drogas antirreumaticas
modificadoras de doenc¢a”, as DARMDs, sendo a droga de escolha, o Metotrexate.
Caso ainda assim nao haja resposta, deve-se partir para o uso de DARMDs
“pbioldgicas”, como os antagonistas do TNF-alfa (Adalimumab, Infliximab, Etanercept)
(WU, KLIEGMAN, 2016, p.1168).

Os DARMDs formam a base do tratamento da forma poliarticular. Nesta forma
0 uso de glicocorticoides ndo € preconizado, pois como na artrite reumatoide nao
modificam a evolucao da doenca (WU, KLIEGMAN, 2016, p.1168).

Assim como na forma oligoarticular, a forma de inicio sistémico pode ser
inicialmente manejada com o uso de AINEs. Em caso de falha, a tendéncia € iniciar
o tratamento com DARMDs. Se houver refratariedade ou o acometimento sistémico
for muito proeminente desde o inicio, pode-se lancar mao do uso de agentes anti-
interleucinas como o Tocilizumabe, Canakimumabe ou Anakinra (WU, KLIEGMAN,
2016, p.1168).
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6.6. PROGNOSTICO

O curso da doengca pode ser bastante imprevisivel em cada paciente,
entretanto, algumas observagdées podem ser tecidas de acordo com a forma de
apresentacao da AlJ (WU, KLIEGMAN, 2016, p.1160).

Pacientes com a forma oligoarticular geralmente atingem a remissao de
doenca. No entanto, meninas que abriram o quadro com menos de seis anos de
idade e que tenham FAN positivotendem a evoluir com uveite crénica (WU,
KLIEGMAN, 2016, p.1160).

Ja a forma poliarticular apresenta um curso mais arrastado e requer uma
terapia mais agressiva. Os piores progndsticos estdo associados a presenca de FR
positivo, presenca de nddulos reumatoides, menor idade na abertura do quadro e
alto numero de articulagbes afetadas. Aqueles pacientes que apresentam
envolvimento de quadril, maos e punhos também tendem a um pior prognéstico e
maiores prejuizos funcionais (WU, KLIEGMAN, 2016, p.1160).

A forma sistémica € a que apresenta maior dificuldade de controle,
principalmente se houver acometimento poliarticular e histéria de febre com duracao
maior que trés meses (WU, KLIEGMAN, 2016, p.1160).

Existem dois instrumentos principais, usados para a avaliacao da atividade da
artrite e para a avaliacdo da atividade funcional de pacientes com AlJ. Nesse
contexto, o JADAS 27 -Juvenile Arthritis Disease Activity score (ANEXO 8), foi
desenvolvido para a avaliacao da atividade da AlJ. Esse é um indice absoluto, que
determina o nivel de atividade clinica no momento da consulta. E composto por
quatro variaveis: numero de articulagbes ativas, avaliacdo global da doenca pelo
médico e parentes, em uma escala visual analégica (VAS) de 10cm, e VHS
(velocidade de hemossedimentacdo em mm/h). Sao avaliadas 27 articulagbes:
coluna cervical, cotovelos, punhos, 12-32 metacarpofalangeanas, interfalangeanas
proximais, quadris, joelhos e tornozelos. A fim de evitar um peso excessivo do valor
do VHS, esse é utilizado através da formula: (VHS-20) / 10. O escore final € obtido
pelo somatdrio simples das quatro variaveis. A pontuacgao total varia entre 0 a 57
(MCERLANE, 2013). Ainda é possivel definir grupos de pacientes com alta
atividade de doenca medida através do JADAS 27, separando aqueles com doenca
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mais agressiva no momento da avaliagdo. Estabeleceu-se o ponto de corte de 4,2
nos subtipos oligoarticulares e 8,5 nos poliarticulares para classifica-los como alta
atividade (CONSOLARO, 2014).

Além do JADAS 27, o outro instrumento de avaliacdo € o CHAQ -Childhood
Health Assessment Questionnaire (ANEXO 9) . Tal questionario propde-se a avaliar
o grau de dificuldade e independéncia na realizacdo de atividades da vida diaria
(CAPELA, 2015). Sendo assim, ao fazer a avaliagao funcional esse se correlaciona
com a qualidade de vida dos pacientes (SINGH, 1994). A versdo adaptada por
MACHADO (2001), utilizada no Brasil, € subdividida em oito areas funcionais: vestir,
cuidados pessoais, levantar, alimentacdo, caminhar, alcancar objetos, carregar
objetos, atividades gerais, em um total de 30 questbes a serem pesquisadas. Em
cada area funcional, pelo menos uma questdo deve ser respondida para ser
computada. Em cada questdao ha uma escala de dificuldade quantificada em um
escore que varia de zero a trés ( 0= sem dificuldade, 1=pouca dificuldade, 2=muita
dificuldade, 3=incapaz de fazer). A questdo com maior escore determina a
pontuagdo para aquela area funcional. Se instrumentos de apoio séo utilizados ou
requeridos, 0 escore minimo para aquela area funcional € o numero dois. O valor
final é obtido através da média das oito areas funcionais, oscilando entre zero e trés.
No final do questionario, acrescenta-se a avaliacao da dor, estabelecida através de
uma VAS de 10cm (O=nenhuma dor e 10=pior dor). Posteriormente, classificaram-se
0s pacientes de acordo com o resultado final do CHAQ: zero (auséncia de
incapacidade), maior que 0 e menor ou igual a 0,5 (incapacidade leve), maior que
0,5 e menor ou igual a 1,5 (incapacidade moderada) e maior que 1,5 (incapacidade
severa) (VIOLA 2005).
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7. METODOLOGIA

7.1. DESENHO DO ESTUDO:

Realizou-se um estudo descritivo, retrospectivo, de corte transversal com

abordagem quantitativa.

7.2. LOCAL E POPULAGAO DO ESTUDO:

A populacao do estudo foi selecionada a partir dos prontuarios de pacientes
atendidos no Hospital Universitario Alcides Carneiro.

7.3. PERIODO DE ESTUDO:

O estudo foi realizado a partir dos prontudriosde pacientes atendidosno
Hospital Universitario Alcides Carneiro entre 2011 e 2016.

7.4. CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE
7.4.1. CRITERIOS DE INCLUSAO

Ser paciente do servigo de reumatologia do HUAC, diagnosticado com Artrite
Idiopatica Juvenil, de acordo com os critérios do ILAR.

Atendidos entre 2011 e 2016, contendo os dados requisitados no formulario da
pesquisa (APENDICE 1).

7.4.2. CRITERIOS DE EXCLUSAO:

Prontuarios extraviados ou incompletos.
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7.5. ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa seguiraasdiretrizesdaResolucdo 466/12 CNS/MS. Foi solicitada a
dispensa da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
(APENDICE 2), pois os dados foram coletados em prontuarios. O trabalho foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos no dia oito de julho
de 2017 (ANEXO 7), sendo realizada a coleta de dados no setor de arquivo do
HUAC do dia 18 de julho de 2017 ao dia 28 de julho de 2017.

7.5.1. RISCOS

A pesquisa apresentou risco minimo, pois ndo foirealizada
qualquerintervencdooumodificacdointencionalnasvariaveisfisiolégicasoupsicoldgicas
esociaisdosindividuosinclusos no estudo.

7.5.2. BENEFICIOS

Como beneficios, esse estudo podera ser usado parapoliticas de diagndstico
precoce que diminuam a morbidade e complicacbes durante o tratamento das
criancgas e adolescentes tratadas no Hospital Universitario Alcides Carneiro.

7.6. COLETA DE DADOS

Como instrumento de coleta de dados foi utilizado um Formulario
semiestruturado (APENDICE 1), no qual foram registrados os seguintes dados:
namero do prontuario, inicias do nome, sexo, idade, procedéncia e naturalidade,
idade ao surgimento dos primeiros sintomas, idade na primeira consulta no servigco
de reumatologia do HUAC, idade ao diagnéstico, presenca ou ndo da pontuacdo do
JADAS 27 e CHAQ, além da principal comorbidade que é a uveite anterior. O
formulério foi preenchido por discentes participantes do estudo no setor de Arquivos
do HUAC.
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7.7 PROCESSAMENTO E ANALISE DE DADOS

Os dados colhidos no prontuério foram tabelados em planilha do Excel®. Ao
final da digitacdo, foi realizada uma analise descritiva dos dados de todos os
pacientes, no programa SPSS (Statistical Package for Social Sciences).

8. RESULTADOS

Foram incluidos na amostra e analisados pelo presente estudo 15 prontuarios
que pertenciam a pacientes com diagnostico atual de Artrite Idiopatica Juvenil.

8.1. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

8.1.1. SEXO E IDADE ATUAL

Foram estudados os prontuarios de 15 pacientes: setedo sexo masculino (46,7%)
e oito do sexo feminino (53,3%). A idade maxima atual foi de 31 anos e a minima de

cinco anos (Tabela 1).

Tabela 1 — Incidéncia de AlJ dividida por sexo

Sexo Valor Absoluto Percentual
Feminino 8 53,3%
Masculino 7 46,7%

8.1.2. LOCAL DE RESIDENCIA

Seis (40%) desses pacientes residiam na cidade de Campina Grande e nove
(60%) viviam em outras cidades do interior do estado — dois pacientes residentes em
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Aroeiras, dois em Sao Vicente do Serid6 e os outros cinco, cada um nas seguintes
cidades: Caturité, Boqueirdo, Cabaceiras, Fagundes, Sao José da Mata. Sendo que
a mais distante dessas cidades fica a 75km de Campina Grande (Tabela 2).

Tabela 2 - Procedéncia dos pacientes com AlJ atendidos no HUAC

Procedéncia Valor Absoluto Percentual
Campina Grande 6 40%
Aroeiras 2 13,3%
Sao Vicente do Seridd 2 13,3%
Caturité 1 6,7%
Boqueirdo 1 6,7%
Cabaceiras 1 6,7%
Fagundes 1 6,7%
Séo José da Mata 1 6,7%

8.2. APRESENTACAO CLiNICA

8.2.1. IDADE AO APARECIMENTO DOS SINTOMAS
A idade minima de aparecimento dos sintomas foi de dois anos e a idade

maxima de 16 anos. Média de sete anos e nove meses.

8.2.2. IDADE AO DIAGNOTICO INICIAL
A idade minima ao diagndéstico inicial foi de trés anos e maxima de 16 anos.

Com média de nove anos e dois meses (Tabela 3).



Tabela 3 — Idade dos pacientes em todos os tempos analisados

Idade (em anos) Minima Maxima Meédia
Idade atual 5 31 15,47
Idade de aparecimento dos primeiros sintomas 2 16 7,93
Idade da primeira consulta no HUAC 3 20 10
Idade ao diagndstico inicial 3 16 9,27

8.2.3. FORMAS DE INiCIO E DIAGNOSTICO ATUAL

25

Dos 15 prontuarios analisados, 14 (93,4%) mantiveram-se com o diagndstico

inicial até os dias atuais, havendo apenas uma mudanca de diagnéstico AlJ

poliarticular FR negativo para AlJ psoriasica(Tabela 4).

Utilizando a classificagdo do ILAR: nove pacientes(60%) se apresentaram

com a forma poliarticular, sendo seis deles (40%) FR negativo; dois (13,3%) FR

positivo e uma paciente sem informacdes sobre o FR no prontuério (6,7%); trés

pacientes apresentaram-se com a forma Oligoarticular (20%); um paciente com a

forma Psoriasica (6,7%); um paciente com a forma sistémica (6,7%); um paciente

com artrite relacionada a entesite (6,7%) (Tabela 4).

Tabela 4 — Classificacdo da AlJ nos pacientes analisados

Diagndstico na ultima consulta Valor Absoluto  Percentual
AlJ Poliarticular 9 60%
AlJ Oligoarticular 3 20%
Doenca de Still 1 6,7%
Artrite associada a entesite 1 6,7%
Artrite psoriasica 1 6,7%
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8.2.4. TEMPO DE EVOLUCAO

O tempo minimo de evolucdo da doenca, desde o aparecimento dos primeiros
sintomas até a data da coleta dos dados, na série de prontuarios analisados foi de

trés anos e o maximo foi de 19 anos, com uma média de sete anos e seis meses.

8.3. SEGUIMENTO AMBULATORIAL

8.3.1. TEMPO DE SEGUIMENTO AMBULATORIAL

O tempo de acompanhamento minimo foi de um ano e maximo de 14 anos.

Média de cinco anos e cinco meses.

8.3.2. RETARDOAODIAGNOSTICO

O retardo ao diagnostico variou de menos de um ano a cinco anos, entre o
aparecimento dos primeiros sintomas e o diagnéstico clinico. Sendo que seis
pacientes (40%) foram diagnosticados menos de um ano apds o aparecimento dos
primeiros sintomas e nove pacientes (60%) foram diagnosticados um ano ou mais

apds o aparecimento dos mesmos, com esse intervalo variando de um a cinco anos.

8.4. — MANIFESTACAODEUVEITEANTERIOR

Na amostra estudada, ndo houve relato de uveite anterior (aguda ou crénica).
8.5. - CHAQ

N&o havia relato de aplicacdo do CHAQ em nenhum dos prontuarios analisados.

8.6. JADAS 27

N&o havia relato de aplicagdo do JADAS em nenhum dos prontuarios analisados.
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9. DISCUSSAO
9.1. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
9.1.1. SEXO

Foram estudados 15 prontudrios de pacientes com AlJ: sete (46,7%) do sexo
masculino e oito (53,3%) do sexo feminino. Geralmente o sexo feminino é o mais
acometido pela AlJ (SANTOS, 2006, p.9), mas a distribuicdo por sexo varia de
acordo com a categoria de AlJ, com intenso predominio feminino nas formas
oligoarticular e poliarticular (3 meninas : 1 menino) (HOCHBERG, 2016). A forma
psoriasica também parece acometer com maior frequéncia o sexo feminino (STALL,
2011). Ja o acometimento sistémico ndo apresenta predilecao por sexo (SANTOS,
2006, p.13). Contudo na atrite relacionada a entesite predomina o sexo masculino
(FERRIANI, 2005).

Todavia, nessa amostra, em se tratando do acometimento oligoarticular o
predominio foi do sexo masculino (1 menina : 2 meninos). E, na apresentacao
poliarticular houve uma maior incidéncia do sexo feminino (5 meninas : 4 meninos) ,

embora com uma proporgéao inferior a citada na literatura.

Ja a forma de inicio sistémico foi identificada em apenas um paciente da amostra
estudada, sendo esse do sexo feminino. Da mesma forma, foi identificado um
paciente com artrite associada a entesite, o qual pertencia ao sexo masculino; e um
paciente com artrite psoridsica que era do sexo feminino. Ou seja, essas trés

categorias apresentaram uma distribuicdo por sexo semelhante a literatura.

9.2. APRESENTACAO CLINICA

9.2.1. IDADE DE INiCIO

As diferentes categorias de AlJ apresentam particularidades quanto a idade de
inicio dos sintomas. A oligoartrite é tipicamente uma doenca de criancas mais
jovens. O pico de idade ao inicio da oligoartrite e da poliartrite FR negativo é de dois
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a trés anos, enquanto artrite relacionada a entesite e a poliartrite FR positivo,
ocorrem predominantemente em criancas acima de oito anos. Em geral, dois picos
principais de AlJ tém sido observados: dos dois aos trés anos e entre 11 e 12 anos
(HOCHBERG, 2016).

No estudo realizado, foi identificado um pico de idade de inicio entre dois e trés
anos correspondendo a 26,6% dos prontuarios analisados, coincidindo, assim, com
os dados da literatura. Contudo, tanto na poliartrite FR negativo, como na
oligoartrite predominou a idade de inicio dos sintomas acima de oito anos,
divergindo daquilo que é descrito na literatura (HOCHBERG, 2016). Diante do pouco
conhecimento da populagao leiga acerca dos sinais e sintomas da AlJ, por este ser
um diagndstico dificil, de exclusédo, pouco divulgado e estudado, é possivel que os
sintomas tenham tido inicio antes da idade dita pelos responsaveis do menor na

consulta médica, porém nao sendo associados a quadro clinico atual.

9.2.2. FORMA DE INiCIO

Na amostra estudada, a maioria dos pacientes (60%) apresentaram-se sob a
forma de artrite poliarticular, seguida pela forma oligoarticular (20%). Segundo
HOCHBERG (2016), a maioria dos estudos sobre AlJ foi realizada na Europa e
nessa regiao o predominio da forma oligoarticular constitui pelo menos metade dos
casos incidentes. Todavia, em populagdes ndo europeias, 0 quadro de AlJ é
diferente, a oligoartrite é relativamente incomum na india, Japao, Taiwan, Tailandia e
Africa do Sul. Em contraste, a AlJ poliarticular foi demonstrada como mais comum
na Asia, Africa e grupos aborigenes canadenses.

De forma semelhante a nossa porcentagem, um estudo com 50 pacientes
diagnosticados com AlJ e atendidos em hospitais de referéncia de Fortaleza, Ceara,
encontrou também uma maior prevaléncia da forma poliarticular, encontrada em
50% dos pacientes (STUDART, 2014). Ja SANTOS (2006), ao estudar uma
populacdo de 72 pacientes, atendidos noServico de Reumatologia do Hospital das
Clinicas da UFMG encontrou maior prevaléncia da forma oligoarticular, encontrada
em 44,4% dos pacientes.
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Sendo assim, percebe-se uma concordancia com o estudo realizado na mesma
regido brasileira (nordeste). Entretanto, o resultado foi discordante dos valores
obtidos no estudo realizado na regiao sudeste. Sendo nosso pais de dimensdes
continentais e colonizado por diversos povos, pode-se pensar na grande diversidade
étnica do pais como causa dessas divergéncias.

9.3. ACOMPANHAMENTO AMBULATORIAL

9.3.1. MANIFESTAGAO EXTRA-ARTICULAR: UVEITE ANTERIOR

As manifestagbes extra-articulares sédo raras. A uveite anterior € encontrada
em cerca de 6% a 25% dos pacientes com AlJ, sendo mais comum naqueles com
inicio Oligoarticular de curso estendido (incidéncia cumulativa de 25% a 30%).
Todavia, ela também pode ser observada na oligoartrite persistente (16% a 18%) e
poliartrite FR negativo (4% a 14%) ou artrite psoriasica (10% a 12%) (HOCHBERG,
2016).

No presente estudo, n&do foram identificados pacientes com relato em
prontuario deste tipo de complicacado. Tal fato pode ser devido a baixa incidéncia da
forma Oligoarticular encontrada nesta pesquisa.

Também pode ter corroborado o fato da uveite anterior ser geralmente
assintomatica, sendo assim o exame de lampada de fenda é necessario em todas as
criangas com AlJ para detecg¢ao precoce do comprometimento ocular. (HOCHBERG,
2016) Sendo que nem todos os prontuarios analisados nesta pesquisa,
apresentavam relatos de consultas oftalmolégicas para rastreio dessa manifestacao

extra-articular.
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9.4. CHAQ

Tal questionario tem como objetivo avaliar o indice de incapacidade global
dos pacientes da faixa etaria infantil. (CAPELA, 2015) No presente estudo, nao
observamos relatos de aplicacdo desta ferramenta nos pacientes atendidos no
servico de reumatologia infantil do HUAC. Sabe-se que a incapacidade funcional
reflete na independéncia e qualidade de vida do paciente. Sendo assim, diante do
fato de a AlJ ter um curso crénico (a média de tempo de seguimento ambulatorial é
de cinco anos e cinco meses) e necessitar de um tratamento multiprofissional, a
aplicacao desse questionario, buscando avaliar o paciente de forma global, como um
ser biopsicossocial, pode ser de grande valia para um atendimento mais completo e
eficaz aos pacientes do servigo, contemplando nao somente o acompanhamento do
tratamento medicamentoso, mas acompanhamento com relacéo a percepcéo da dor

ao bem estar geral do mesmo.

9.5. JADAS 27

Esse questionario consiste em uma medida validada de atividade de doenca
(HOCHBERG, 2016). Neste estudo, ndo observamos relatos de aplicagdo desta
ferramenta nos pacientes atendidos no servico de reumatologia infantil do HUAC.
Entretanto, avaliar a persisténcia da atividade de doenca € um fator importante, pois
tal fato influencia no aparecimento de danos articulares permanentes futuros e
incapacidade funcional fisica permanente (CONSOLARO, 2014). Por isso a
importancia da aplicacdo desse questionario, a medida que o mesmo permite a
padronizacdo do acompanhamento da atividade de doenca é util na orientacdo da

conduta terapéutica e na avaliacdo multiprofissional.
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10. CONCLUSOES

A partir deste estudo retrospectivo, observou-seque a relagdo entre o
acometimento dos géneros feminino e masculino aproximou-se daquela descrita na

literatura, com predominancia no sexo feminino.

Sessenta por cento dos pacientes estudados, s6 foram diagnosticados com AlJ
apdés um ano do inicio dos sintomas, o que pode refletir tanto a dificuldade de
elucidacédo diagndstica de tal afecgdo, quanto a de acesso ao servigo de saude
especializado, contribuindo para retardar o diagnostico.

Diferentemente da literatura mundial, houve predominio da forma poliarticular.
Ocorreu concordancia do predominio da forma poliarticular, com pesquisa também
realizada na regido do Nordeste brasileiro. Ja quando comparado com um estudo do
Sudeste, houve discordancia. Isso pode refletir a influéncia da etnia nas formas de
apresentacao, ou mesmo a procura dos pacientes com a forma de pior progndéstico,
a poliarticular, a um servico dedicado ao ensino.

Relato de uveite aguda ou crénica n&o foi identificado, o que pode resultar do
predominio da forma poliarticular na amostra, ja que esta complicacdo € mais

prevalente em pacientes que apresentam a forma oligoarticular.

Os questionarios validados para avaliacdo da qualidade de vida e atividade de
doenca, respectivamente CHAQ e JADAS, nao foram identificados em nenhum dos
prontuarios analisados. A auséncia da utilizacdo de tais questionarios mostra que o
servico de reumatologia do HUAC ainda n&o aderiu a protocolos preconizados
mundialmente para o seguimento de seus pacientes, como ferramenta UGtil para
analisar a resposta terapéutica. A adesao a estas ferramentas de avaliacao poderia
contribuir para um melhorseguimento e tomada de decisdo em relagdo ao

tratamento destes pacientes como um grupo.
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APENDICE 1 - FORMULARIO DA PESQUISA
IDENTIFICAGAO DO PACIENTE

Nome (iniciais): Prontuério:

Sexo: ldade:

Naturalidade: Procedéncia:
ASPECTOS CLINICOS

36

ldade no aparecimento dos primeiros sintomas:

ldade na primeira consulta no servigco de reumatologia do HUAC:

ldade ao diagnostico inicial:

Diagnéstico inicial (data:_ /  / ):

Diagnéstico na ultima consulta (data:__ / / ):

Houve mudanga no diagnéstico inicial? | _] SIM |[_] NAO

COMORBIDADE

Apresenta relato de uveite anterior? [_] SIM [] NAO

ATIVIDADE DE DOENCA

O Questionario JADAS 27foi aplicado? [_]SIM (data: __/_/

)

] NAO

Se resposta anterior positiva, qual a pontua¢ao?

QUALIDADE DE VIDA

O questionario CHAQ foi aplicado?  |_BIM (data: / /

)

[INAO

Se resposta anterior positiva, qual a pontuagao?

Data da coleta: /]

Preenchido por:
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APENDICE 2 - SOLICITACAO DE DISPENSA DO TERMO DE CONSENTIMENTO
LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
HUAC - HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO

Ao Coordenador do Comité de Elica em Pesquisa em Seres Humanos

Solicito dispensa do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido referente
ao projeto de pesquisa intitulado "PERFIL EPIDEMIOLOGICO DOS PACIENTES

PORTADORES DA ARTRITE IDIOPATICA JUVENIL ATENDIDOS NO SERVICO
DE REUMATOLOGIA DO HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRC",
atendidos entre 2011 e 2016, pois trata-se de pesquisa retrospectiva com uso de
prontuarios de pacientes e banco de dados como fontes de informacido. Em
muitos dos casos, ha dificuldade da localizagio de pacientes e familiares, pois 035
mesmos nao frequentam o hospital regularmente.

E garantido preservar a privacidade dos pacientes cujos dados serao
coletados, e as informagbes coletadas serfo usadas exclusivamenle para a
execucio do projeto em questao.

Atenciosamenle.

Campina Grande, AQ |/ 056 | 204}

_QQ_WQ@WEW Povadconh
Caroline Ferreira Cavalcanti
Pesquisadora

Deébora Lira Silva da Costa
Pesquisadora




APENDICE 3 - DECLARACAODECONCORDANCIA DO ORIENTADOR

Eu, Prof* Evania Claudino Queiroga de Figueiredo, professora de
Reumatologia da Universidade Federal de Campina Grande, declaro que
concordo com os termos do Projeto de Pesquisa intitulado: "PERFIL
EPIDEMIOLOGICO DOS PACIENTES PORTADORES DA ARTRITE
IDIOPATICA JUVENIL ATENDIDOS NO SERVICO DE REUMATOLOGIA DO
HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO", e comprometo-me em
acompanhar seu desenvolvimento no sentido de que se possam cumprir
integralmente as diretrizes da Resolugdo N°. 466/12 do Conselho Nacional de
Salde do Ministério da Saude/Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, que
dispbe sobre Etica em Pesquisa que envolve Seres Humanos.

Campina Grande, % /0% /201t

Lo CO Tpuarishs
Prof® Evania Claudino Queirdga de Figueiredo.
.G.:_1321439 557175
SIAPE n° 1 3 120 x
Orientadora 03 120
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APENDICE 4 - TERMODECOMPROMISSODOPESQUISADOR EM CUMPRIR A
RESOLUCA0466/12DOCNS/MS

PERFIL EPIDEMIOLOGICO DOS PACIENTES PORTADORES DA ARTRITE
IDIOPATICA JUVENIL ATENDIDOS NO SERVICO DE REUMATOLOGIA DO
HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO ENTRE OS ANOS DE 2011 E
2016

Nés, Caroline Ferreira Cavalcanti e Débora Lira Silva da Costa,
académicas do Curso de Medicina, da Universidade Federal de Campina Grande,
comprometemo-nos em cumprir integralmente as diretrizes da Resolugao N°.
466/12 do Conselho Nacional de Saide do Ministério da Saude/Comiss&o
Nacional de Etica em Pesquisa, que dispde sobre Etica em Pesquisa que envolve
Seres Humanos.

Estamos cientes das penalidades que poderemos sofrer caso infrinjamos
qualquer um dos itens da referida resolugao.

Por ser verdade, assinamos o presente compromisso.

Campina Grande, )9 /05 / 2010%

Uorotine Yeerno, Goval cont

Caroline Ferreira Cavalcanti
RG: 3302324
CPF: 054 02\ . 204 - GO
Orientanda

Saleora o Suha do tenle

Débora Lira Silva da Costa
R.G:02 3314y Oth
CPF:_ o®%F 137 A94-63
Orientanda
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APENDICE 5 - TERMO DE COMPROMISSO DE DIVULGACAO DE
RESULTADOS

Por este termo de responsabilidade, nés, abaixo - assinados,
respectivamente, autor e orientandos da pesquisa intitulada “PERFIL
EPIDEMIOLOGICO DOS PACIENTES PORTADORES DA ARTRITE
IDIOPATICA JUVENIL ATENDIDOS NO SERVIGO DE REUMATOLOGIA DO

HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO" assumimos 0 COMpPromisso
do:

- Preservar a privacidade dos participantes da pesquisa cujos dados serdo
coletados;

- Assegurar que as informagdes serd@o utilizadas Unica e exclusivamente para a
execugio do projeto em questao;

- Assegurar que os beneficios resultantes do projeto retornem aos participantes
da pesquisa, seja em termos de retorno social, acesso aos procedimentos,
produtos ou agentes da pesquisa;

- Assegurar que as informacgdes somente serdo divulgadas de forma andnima,
n&o sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicagdes que possam identificar
0 sujeito da pesquisa;

-Assegurar que os resultados da pesquisa serdao encaminhados para a
publicacdo, com os devidos créditos aos autores.

Campina Grande, 39 de ~ncwa de 2017.

Loy CO £ panshh

Prof* Evé?fa Claudino Queiroga Lqe Figueiredo - Orientadora

Garoling Fewrevos Qavoleoni

Caroline Ferreira Cavalcanti - Orientando

Débora Lira Silva da Costa - Orientando



APENDICE 6
TERMODECOMPROMISSOPARAUTILIZACAODEDADOSDEPRONTUARIOS

—q

Titulo do projeto: | PERFIL EPIDEMIOLOGICO DOS PACIENTES |
PORTADORES DA ARTRITE IDIOPATICA
JUVENIL ATENDIDOS NO SERVICO DE
REUMATOLOGIA DO HOSPITAL

UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO _
' Orientadora responsavel: | Prof Evania Claudino Queiroga de Figueiredo
'ﬁéﬁé dos pesquisadores | Caroline Ferreira Cavalcanti B fr eyt
participantes:

'Banco de dados do:

Débora Lira Silva da Costa

Hospital Universitario Alcides Cameiro

As pesquisadoras do projeto acima identificadas assumem o compromisso de:
I. Preservar a privacidade dos pacientes cujos dados serdo coletados;

Il. Assegurar que as informagtes serao utilizadas Gnica e exclusivamente para a
execugao do projeto em questio;

Ill. Assegurar que as informagbes somente serdo divulgadas de forma anénima,
nao sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicagbes que possam
identificar o sujeito da pesquisa.

De modo que, tais compromissos estdo em conformidade com as diretrizes
previstas na Resolugao N° 466/12 do Conselho Nacional de Satde do Ministério
da Satde/Comiss@o Nacional de Etica em Pesquisa, que dispde sobre Etica em
Pesquisa que envolve Seres Humanos.

Campina Grande, 9 /05 / 2013

\ Assinar 0 nome legivel de todos os pesquisadores Assinatura

- /ﬁm“ G\CJ‘)«W’!‘ A%8) (/wa%g 4# Fe u%uwug\ ) /[ggo,ﬁ o
Carolny Foreos Ganaleamt Qorolne Govolconh

_ Baleta g és&i_a&;dgﬁbm’\"u Belera by Quha duﬁm‘)‘kL
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ANEXO 7 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES me
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERFIL EPIDEMIOLOGICO DOS PACIENTES PORTADORES DA ARTRITE

IDIOPATICA JUVENIL, ATENDIDOS NO SERVICO DE REUMATOLOGIA DO
HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO

Pesquisador: EVANIA CLAUDING QUEIROGA DE FIGUEIREDD
Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 69397217.7.0000.5182

Instituicdo Proponente: Centro de Ciéncias Biolégicas e da Saldde - CCES
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2.163.758

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos - os pesquisadores referem que os riscos serdo minimos por néo propor realizacdo de intervencio
ou modificacio intencional em varidveis fisioldgicas ou psiceldgicas e sociais dos individuos inclusos no
estudo.

Beneficios: os pesquisadores referem como beneficios a possibilidade de que os estudos possam ser
utilizados para o diagndstico precoce com reducio da morbidade e complicagbes durante o tratamento das
criancas e adolescentes tratadas no Hospital Universitario Alcides Carneiro.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de pesquisa relevante para a sociedade que trara beneficios aos pacientes, ao servico e a

Enderego: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/'n

Bairro: Sao Jose CEP: 53.107-670
UF: PE Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (53)2101-5545 Fax: (83)2101-3523 E-mail: cep@huac.ufeg.edu.br
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UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES Q87
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE

Confinuagde do Parecer: 2.163.758

atendidos no periodo entre 2011 e 2016. Para coleta de dados sera utilizado formulario de pesquisa que

contemple as informacBes necessarias para os objetivos da pesquisa.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral: Determinar o perfil clinico e epidemiclogico de pacientes com artrite idiopatica juvenil
atendidos no service de reumatologia do Hospital Universitario Alcides Carneiro (HUAC) no periodo de 2011
a 2016.

Objetivos especificos:

- Analisar de acordo com a classificacfo da artrite idiopatica juvenil os subtipos diagnosticados no servico de
reumatologia do Hospital Universitario Alcides Carneiro entre 2011 e 2016.

- ldentificar as comorbidades presentes nos pacientes com artrite idiopatica juvenil atendidos no servico de
reumatologia do Hospital Universitario Alcides Carneiro entre 2011 e 2016.

- Descrever a prevaléncia da artrite idiopatica juvenil por varidveis bicldgicas no servico de reumatologia do
Hospital Universitario Alcides Carmneiro entre 2011 e 2016.

- Identificar a atividade de doenca na dltima consulta realizada por meio da pontuacio do paciente no
JADAS (Juvenile Arthritis Disease Activity Score).

- Analisar as variaveis bioldgicas: sexo, etnia, procedéncia.

- Determinar a média do intervalo de tempo entre o inicio dos sintomas da artrite idiopatica juvenil e o

diagndstico da doenca no servico de reumatologia do HUAC.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos - os pesquisadores referem que os riscos serdo minimos por nde propor realizacdo de intervencio
ou modificac8o intencional em variaveis fisiolégicas ou psicoldgicas e sociais dos individuos inclusos no
estudo.

Beneficios: os pesquisadores referem como beneficios a possibilidade de que os estudos possam ser
utilizados para o diagndstico precoce com reducdo da morbidade e complicagbes durante o tratamento das

criancas e adolescentes tratadas no Hospital Universitario Alcides Carneiro.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de pesquisa relevante para a sociedade que trara beneficios aos pacientes, ao servico e a

Enderego: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/'n

Bairro: Sao José CEP: 53107-670
UF: PE Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (53)2101-5545 Fax: (83)2101-5523 E-mail: cep@huac.ufcg.edu.br
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UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES QR8s -
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE

Cc-minua{_;é'm do Parecer 2.162.758

comunidade cientifica a qual os resultados serio apresentados.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacéo obrigatoria:
Os pesquisadores apresentaram a seguinte documentacéo:
1-Projeto de Pesquisa;

2- Folha de rosto

3- Informacbes Basicas do Projeto de Pesquisa;

4-Declaracdo de compromisso dos pesquisadores;

5- Declaracio de Divulgacio dos Resultados;

6- Termo de anuéncia Institucional;

7- Termo de anuéncia Setorial;

8- Termo de compromisso para utilizacio de dados de prontuarios;
9- Solicitacio de dispensa do Termo de Consentimento Livre e Esclarecide — TCLE;
10- Instrumento a ser utilizado para coletar as informacbes.

11- Cronograma.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do que foi exposto pelo pesquisador ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do
HUAC/! UFCG, o projeto encontra-se de acorde com as atribuictes definidas na Resolucdo N® 466, de 12
Dezembro de 2012, bem como embasade na carta circular ndmero 122/2012 COMEP/CNS/MS, portanto
ndo apresenta pendéncias.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS _DO_P | 07/06/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 924083.pdf 13:49:38
Projeto Detalhado ! |tcccomite docx 23/05/2017 |DEBORA LIRA Aceito
Brochura 14:44:01 [ SILVA DA COSTA
Investigador
Folha de Rosto folhaderosto. pdf 23/05/2017 |DEBORA LIRA Aceito
14:42:44 | SILVA DA COSTA

Cutros formulariodapesquisa.docx 23/05/2017 |DEBORA LIRA Aceito
14:37:05 | SILVA DA COSTA

Cutros termoutilizarprontuarios._pdf 23/05/2017 |DEBORA LIRA Aceito

Enderego: Rua: Dr. Carlog Chagas, &' n

Bairro: S3o Jogé CEP: 58.107-670
UF: PE Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (83)2101-5545 Fax: (83)2101-3523 E-mail: cep@huac ufcg edu br
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QRBraa

Outros termoutilizarprontuarios._pdf 14:33:12 |DA COSTA Aceito

Outros divulgacaoderesultados. pdf 23/05/2017 |DEBORA LIRA Aceito
14:27:27 | SILVA DA COSTA

Outros concordanciaorientador.pdf 23/05/2017 |DEBORA LIRA Aceito
14:22:29 | SILVA DA COSTA

Cronograma cronograma.docx 23/05/2017 |DEBORA LIRA Aceito
14:13:54 | SILVA DA COSTA

Declaracdo de anuenciasetorial jpg 23/05/2017 |EVANIA CLAUDING | Aceito

Instituicio e 00:33:04 [QUEIROGA DE

Infraestrutura FIGUEIREDO

Declaracdo de anuenciainstitucional jpg 23/05/2017 |EVANIA CLAUDINO | Aceito

Instituicio e 00:32:38 |QUEIROGA DE

Infraestrutura FIGUEIREDO

TCLE /Termos de | dispensatcle. pdf 23/05/2017 |EVANIA CLAUDING | Aceito

Assentimento / 00:06:30 |QUEIROGA DE

Justificativa de FIGUEIREDO

Auséncia

Declaracdo de termodecompromissodopesquisador jpg | 22/05/2017 |EVANIA CLAUDING | Aceito

Pesquisadores 23:56:56 |QUEIROGA DE

FIGUEIREDO

Orcamento orcamento.docx 197052017 |EVANIA CLAUDING | Aceito

16:53:23  |QUEIROGA DE
FIGUEIREDO
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ANEXO 8 — QUESTIONARIO JADAS 27

Anexo D. Avaliagao atividade da doenga (JADAS)

JADAS 27 (Juvenile Arthritis Disease Activity Score)

—

. Articulactes ativas:

2. VA5 medico: avaliacdo da saude global do paciente
(0-10)

3. VAS parentes: avaliacio da salde global do paciente
(0-10)

4. VHS: valor (mm/h)-20 =

10
Valor do JADAS (somatorio dos quatro itens):



ANEXO 9 - QUESTIONARIO CHAQ

Mome: Pront -

Neste guestiondrio, nés queremos saber como a doenga de seu filho (a) afeta a vida
dele (a). Por favor, sinta-se livre para fazer qualquer comentario. Mas perguntas abaixo, por
favor, margque com um “X7 a melhor resposta que descreve as atividades de seu filko (a) ﬁ
SEMANA PASSADA SOMENTE MARQUE AQUELAS DIFICULDADES OU
LIMITACOES QUE SAQ DEVIDO A DOENCA DELE (A). Se vocé acha que a atividade
néo pode ser feita por uma crianca da idade do seun filho (a), por favor, marque come “NAD
SE APLICA". Por exemplo, ze seu filho (a) tem dificuldade em farer certa atividade ou &
incapaz de fazé-la porque ele ou ela & muito jovem, mag NAD por causa da doenga, por faver,
marque como “NAQ SE APLICA".

DEVIDO SOMENTE A ARTRITE REUMATOIDE JUVENIL

Sem qualguer Comalguma Commuita Incapaz  Nio se aplica
dificuldade dificuldade dificuldade de fazer

Modo de se vestir

e de s8¢ cundar
Sua crianca é capaz de:
1- Vestir-ze incluindo

amarrar cadarcos e

abotoar botdes? () i L) () ()
2-Lavar os cabelos? ( ) () 42 () {3}
3- Retirar as metas? () () ) { ) (.
4- Cortar as unhas? ( ) L) [ () ()
Levantar-se

Sua crianga é capaz de:

3- Levantar-ze de

uma cadeira baixa

ou do chio? i) () g ) [ )
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6- Subir ou descer

da cama ou se

levantar do berco? [ )
Ali o

Sua crianca é capaz de:
T- Cortar a came

no prata? {3
8- Levar o copo

aboca? [
§- Abrir um pacote

de biscoita” {3
Andar

Sua crianga é capaz de;
10- Engatinhar? (3
11- Subir 5 degrans? ( )

Por favor, marque gualquer dos dispositivos normalmente utilizados pelo seu filho (a) para

realizar as atividadas acima:
( ) Bengala () Muleta

Por favor, marque qualguer (¥} dos tdpicos acima descritos em que seu filho (a) necessita de

ajuda por causa da doenga:

{ ) MModo de se vestir ou de se cuadar

{ ) Levantar-se

dificuldade

Higiene

Sua crianga & capar de;

12- Lavar e enxugar
o corpo inteira?

13- Tomar banho em
hanheira (entrar e sair

4

]

()

()

()

5

()
(3

{ ) Outros

{)

()
)

()

()

()

)

()
()

( ) Alimentagdo
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[ ) Andar
DEVIDO SOMENTE A ARTRITE REUMATOIDE JUVENIL
Sem qualquer Com alguma Commuitz Incapaz MNEo se aplica
dificuldads dificnldade  de fazer
L [ ) )
Lo | ) i)

da banheira)?

4

)
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14- Entrar e sair do

banheiro? {2 K- L - -
15- Escovar os

dentes? £ i) () () ()
16- Pentear oz

cabelos? () ) ) () ()
Aleancar

Sua crianga é capaz de;

17- Alcangar e retirar

um objeto pesado

(como um livro) de

cima da cabega dela? ( ) ] £ €3 ()
18- Abaixar-se para

pegar um pedago de

papel ou roupa

do chio? {7 () () () {)
19. Retirar a camisa

vestida? £ () ) () {)
20- Virar o pescogo

para olhar sobre

o ombro? [ 4] () () ()

Sem qualguer Com zlpuma Commuitz  Incapaz  WEo se aplica
dificuldade dificuldade dificuldade  de fazer

Agarar

Sua crianga € capaz de:

21- Escrever ou

rabiscar com wm
ldpiz ou caneta’ (9 (] ] | )
22 Abrir porta de
caro? - () () i) )

13- Abnir frazco que
tenhs side previa-
mente aberto? () () () () ()



24- Abrir e fechar

tomeiras? () {3 () &) ¢
13- Empurrar uma

porta previaments

fechada” () (3 (J () )
Tarefas e brincadeiras

Sua crianga e capaz de:

26- Fazer compras? ( ) L L ) ()
27- Enfrar ou sair

do carro, dmbus ou

camro de brinquedo? ( ) £ () ) ()
28- Andar de bicicleta

ou tricicle? () (J () 20 €9
20- Fazer tarefas

domesticas (lavar a

louga, limpar a casa,

armumar a cama)? () (3 (3 () )

30- Correr e brincar? ( ) ¢ ) () ()
Por favor, marque qualquer dos dispositives normalmente utilizades pelo zeu filho (a) para
realizar as atividades acima:

{ ) Assento do vaso sanitaro () Abndor de latas

( ) Banheira () Chrtros:

Por favor, marque gualquer (3) dos topicos acima descrites em que seu filho (a) necessita de
gjuda por causa da doenga:

{ ) Higiens { )} Agarrar e abrir coisas

{ ) Alcangar { ) Tarefas 2 brincadeiras

MNos também estamos interessados em se seu filho (2) tem sido afetado pela dor devido a

doenga.
Chianto de dor vocé acha que seu filho (a) teve devido a doenga NA SEMANA PASSADA?
Por favor, marque na linha abaixo para indicar a sevendade da dor.

(] 100
Nenhuma dor Bluita dor
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