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Resumo

A Artrite Idiopdtica Juvenil (AI) € uma das doencas
cronicas mais frequentes da crianca e uma das
principais causas de invalidez, afectando assim a sua
qualidade de vida.

Neste contexto foi realizado um estudo quantitativo,
de tipo descritivo-analitico e de cardcter exploratorio,
com o objectivo de identificar a qualidade de vida
das criangas com A, bem como os factores que
a influenciam. Foi constituida uma amostra de 31
criangas e aplicado o “Childhood Health Assessment
Questionnaire” (CHAQ), validado em Portugal por
Melo-Gomes et al. (2005).

Dos resultados sublinha-se o facto de 93,55% dos
inquiridos se situarem em niveis de boa qualidade de
vida. No que concerne aos factores que influenciam
a qualidade de vida da crianca com AIJ, ndo foram
encontradas relacoes entre os factores estudados,
no entanto poderdo haver outros, que ndo os
mencionados, que interfiram na qualidade de vida
destas criancas.

Palavras-chave: qualidade de vida; crianca; artrite juvenil
idiopdtica.
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Abstract

Juvenile Idiopathic Arthritis (JIA) is one of the most
common chronic diseases of children and a major
cause of disability, affecting their quality of life.

In this context, we performed a quantitative
descriptive, analytical and exploratory study, with the
aim of identifying the quality of life of children with
JIA, and the factors influencing it. We administered
the “Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ), endorsed in Portugal by Melo-Gomes et al.
(2005), to a sample of 31 children.

The results showed that 93.55% of respondents
reported high levels of quality of life. Regarding
the factors influencing the quality of life of children
with JIA, we found no relationship between the
factors studied, but there may be others than those
mentioned which affect the quality of life of these
children.
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Introdugao

A qualidade de vida das criangas com doengas cronicas
tem merecido uma atencio crescente nos ultimos
anos. A AlJ € a doenca cronica reumatoldgica mais
frequente da infincia (Santos, 2006).

A crianga, como ser em desenvolvimento ¢ bastante
sensivel aos factores do meio ambiente, quando
estd perante uma doenca cronica vai desenvolver
alteragdes profundas na sua vida e na de toda a sua
familia, ndo s6 pela doenca mas também por todas
as repercussoes sociais, emocionais, afectivas e
espirituais (Almeida et al. 2006).

As doencas reumdticas da infancia, apesar de menos
comuns do que em adultos, ndo sdo raras e devem ser
diagnosticadas precocemente. A partir do diagnostico
rapido destas doencas ¢ possivel proporcionar
tratamento adequado mais cedo, permitindo assim
que estas criangas tenham uma maior qualidade de
vida a longo prazo (Pereira e Schainberg, 2003).

A ATJ define-se pela presenca de artrite cronica em
uma ou mais articulacdes com idade de inicio antes
dos 16 anos e com duracio superior a 6 semanas,
devendo ser excluidas outras doencas que também
causam artrite (Fernandes, Corrente e Magalhaes,
2007). Apesar dos recentes progressos no tratamento
da AlJ, de acordo com Machado e Ruperto (2005)
estima-se que 50% das criancas com Al terdo
doengca recorrente ou persistente na idade adulta. A
prevaléncia da doenca varia entre 30 a 150 por cada
100.000 criangas sendo que as prevaléncias mais altas
correspondem a Europa e América do Norte. No nosso
pais estima-se que existam entre 480 a 2400 criangas
com AlJ (Fonseca, Queiroz e Pedro, 2004).

A AlJ divide-se em 7 sub-tipos: Artrite Sistémica;
Poliartrite com factores reumatdides negativos;
Poliartrite com factores reumatéides —positivos;
Oligoartrite com 2 subcategorias, persistente ou
alargada; Artrite relacionada com entesite; Artrite
Psoridsica; Outras: Inclassificiveis nas categorias
anteriores ou Classificveis em mais do que uma das
categorias anteriores (National Institute of Arthritis
and Musculoskeletal and Skin Diseases, 2008). Em
relacio ao numero de articulacoes afectadas, na
artrite sistémica esse numero ¢ varidvel. Na artrite
poliarticular, sdo afectadas 5 ou mais articulagdes
e na artrite oligoarticular sdo afectadas 4 ou menos
articulacdes (Gamir, 1999). Os sintomas mais comuns
de todos os tipos de AlJ sdo o edema da articulagio,
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as dores e a rigidez matinal ou rigidez da articulagio
apos um periodo de inactividade. Um dos primeiros
sinais de AlJ pode mesmo ser o coxear pela manhi,
devido ao joelho estar afectado (National Institute
of Arthritis and Musculoskeletal and Skin Diseases,
2008). A crianca muitas vezes nao comunica estes
sintomas. A irritabilidade, recusa em andar ou a
adopcio de posicoes anti-dlgicas sao frequentemente
manifestagoes da doenga a que os pais tém de estar
atentos (Santos, 2000).

O tratamento da AlJ implica a existéncia de uma
equipa multidisciplinar onde estio envolvidos uma
enfermeira especialista em reabilitacdo, o pediatra, um
reumatologista e um fisioterapeuta. Esta equipa pode
coordenar-se com outros técnicos, nomeadamente
oftalmologistas, psicologos, assistentes sociais e
ortopedistas (Queiroz, 1996) e (Abramson, 2008).
Nos ultimos anos o tratamento da AlJ sofreu avangos
significativos. Actualmente o objectivo do tratamento,
como afirma Melo Gomes (2007, p. 13), é: “obter a
remissao clinica da doenca e permitir uma vida normal
a crianca ou adolescente afectados”. Paralelamente ao
desenvolvimento de novas estratégias terapéuticas,
o tratamento da AlJ estd a evoluir para a interven¢io
terapéutica mais precoce cujo objectivo ¢ parar a
progressio da actividade inflamatoria antes que
tenham ocorrido danos articulares (Machado e
Ruperto, 2005).

Os anti-inflamatérios ndo esterdides sio ainda o
primeiro tipo de medicacdo usada no tratamento da
AlJ que € eficaz em cerca de um terco dos utentes
(Martin, Medeiros e Goldenstein-Schainberg, 2006).
Quando os anti-inflamatérios nio esterdides ndo
conseguem controlar adequadamente os sinais e
sintomas de artrite ¢ iniciado um agente de “segunda
linha”. Estes agentes de “segunda linha” podem
ser denominados medicamentos anti-reumdticos
modificadores da doenca ou medicamentos anti-
reumdticos de accdo lenta. Um dos medicamentos
mais usados desta classe ¢ o Metotrexato (Giannini
e Cawkwell, 1995). O conhecimento da fisiopatologia
subjacente a Al levou ao desenvolvimento de
firmacos dirigidos contra mediadores especificos
da inflamacio (Canhdo et al, 2007). Estes novos
farmacos denominados agentes biologicos utilizam-
se em criangas nas quais a terapéutica adequada com
farmacos convencionais nio teve efeito. O Etanercept
¢ uma dessas drogas e exerce uma ac¢io antagonista
do factor de necrose tumoral (TNF) alfa. Actualmente
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€ 0 Unico agente bioldgico aprovado pela European
Medicines Agency (EMEA) (Santos et al., 2007).
Melo-Gomes (2007) diz-nos que com o advento da
disponibilidade dos agentes bioldgicos gerou-se uma
revolugio na forma de avaliar a evolugdo da doenca.
Tipicamente o curso da doenca varia entre periodos
de remissdo e de exacerbacio da mesma. Algumas
criangas apresentam doenga activa at¢ a idade
adulta outras apresentam periodos de inactividade
que podem evoluir para remissio ou recorréncia
(Fernandes, Corrente e Magalhdes, 2007). De facto no
passado era consensual que a cura da AlJ ocorria com
0 crescimento, no entanto o que se verifica € que a
remissdo a longo prazo nio ¢ frequente (Reiff, 2008).
Actualmente, ndo hd critérios universais aceites para a
remisso clinica na Al] no entanto sdo consensuais as
defini¢des: remissdo com medicagdo, o que implica
seis meses continuos de doenga inactiva e remissio
sem medicacdo, que implica 12 meses continuos
de doenca inactiva e sem medicacio (Machado e
Ruperto, 2005).

As criangas com Al podem pois experienciar um
impacto negativo no seu desenvolvimento emocional,
social e escolar sendo que, de acordo com Reiff (2008),
estas criancas tém pior qualidade de vida quando
comparadas com controlos sauddvesis.

Importa entdo clarificar o conceito de qualidade de
vida em criangas que tem sido definido como: um
conceito subjectivo e multidimensional, que inclui a
capacidade funcional e a interaccdo psicossocial da
crianga e da sua familia (Brasil, Ferriani e Machado
2003). “Situando-nos no dmbito da problematica da
satde/doenca na infincia, a doenga cronica assume
particulares contornos, ndo s6 pela longevidade que
hoje ¢ possivel em grande parte dos quadros clinicos
marcados pela cronicidade, mas o «crescer e viver»
com uma doenca cronica traz acrescidas exigéncias
adaptativas aliadas aos desafios desenvolvimentais
que qualquer crianga/adolescente atravessa” (Pinto e
Ribeiro, 2000, p.11).

A avaliacio da qualidade de vida em contexto de
saude advém da importancia crescente que hoje €
reconhecida de que um dos principais objectivos dos
cuidados de saude ¢ melhorar a qualidade de vida
(Pinto e Ribeiro, 2000, citando Patrick e Erickson,
1993). De acordo com Vergoulas (2002) poucas
doengas cronicas podem desafiar tanto a crianga e
a sua familia como a AlJ. Uma doenga que pela sua
natureza tem um grande impacto na qualidade de

AMELIA PATRICIA MARQUES ESTEVES, et al.

49

vida da crianga e da sua familia (National Institute of
Arthritis and Musculoskeletal and Skin Diseases,2008;
Marinheiro, 2002; Santos, 2006).

“Relativamente a crianca, a doenca reflecte-se sobre
0 seu bem-estar psicoldgico, o seu envolvimento
com os companheiros e 0 seu desempenho escolar
(Marinheiro, 2002, p.24 parafraseando Pless, 1984).
Desenvolver a independéncia nas actividades de
vida didria, na idade apropriada € um objectivo
fundamental para criangas com AlJ (Wong, 1999).
Neste contexto, pareceu-nos relevante a realizaio de
um estudo de investigagdo que teve como objectivos
identificar a qualidade de vida das criancas com AlJ e
os respectivos factores que a influenciam.

Este artigo pretende dar a conhecer o estudo
realizado, apds o enquadramento tedrico serd
abordada a metodologia do estudo e posteriormente
os resultados e a discussio e finalmente a conclusio

Metodologia

Apés a revisio bibliogrifica do tema, demos
seguimento a fase metodoldgica desta investigagio. O
estudo realizado insere-se no dominio da investigacio
quantitativa, descritiva analitica e exploratoria. Tendo
em conta os objectivos do estudo foram formuladas
as seguintes hipoteses:

H: Existe relacdo entre a qualidade de vida das
criancas com AlJ e a sua idade;

H,: Aqualidade de vida das criangas com Al] € diferente
consoante a sua condicdo socioecondmica;

H,: Existe relagdo entre a qualidade de vida das
criancas com AlJ e a intensidade da dor;

H,: Aqualidade de vida das criangas com Al] € diferente
consoante o tipo de AIJ que as atinge;

H.: A qualidade de vida das criangas com Al €
diferente consoante 0 sexo;

H,: Aqualidade de vida das criancas com AlJ é diferente
consoante a idade de inicio da doenca;

H.: Existe relagio entre a qualidade de vida das
criangas com AlJ e a avaliagio global dos pais sobre a
forma como a AlJ estd a afectar o seu filho.

Amostra

A amostra foi constituida por 31 criangas com AlJ
que compareceram a consulta de Reumatologia do
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Hospital Pedidtrico de Coimbra no periodo durante
o qual o estudo foi realizado. Os critérios de selecgio
para inclusdo na amostra foram: ter AlJ de tipo
oligoarticular, poliarticular ou sistémica e ter idade
compreendida entre os 0 e 16 anos, inclusive.
Analisando a distribuicdo da amostra segundo o sexo
verificou-se uma predominancia do sexo masculino,
com 54,8% dos inquiridos, sobre o sexo feminino,
com uma percentagem de 45,2%. A média de idades
foi 9,58 anos. Verificou-se que a maioria das criangas
frequenta o primeiro ciclo do ensino bdsico (32,3%).
No segundo ciclo encontram-se 22,6% das criangas, no
infantdrio 16,1%, segue-se o terceiro ciclo com 12,9%
das criangas e apenas 6,5% frequentam o secundrio.
Da amostra analisada, 9,7% ndo frequentam qualquer
ano escolar. Em relagio ao nivel sécio-econdmico
0s niveis BOM e RAZOAVEL encontram-se muito
proximos, representando a maioria dos individuos
inquiridos, com 38,7% e 35,5% respectivamente. Dos
inquiridos 22,6% situa-se no nivel MUITO BOM, sendo
apenas 3,2% da nossa amostra pertencentes a0 nivel
socio-econdmico REDUZIDO.

Verificou-se que a maioria das criancas apresenta
artritedotipooligoarticular (41,9%).Segue-seaartrite
poliarticular com 38,7% dos inquiridos e finalmente
aartrite sistémica com 19,4% da amostra. A idade de
inicio da doenca mais frequente situa-se no grupo
etdrio dos 0 - 4 anos de idade (54,8%), seguindo-se
o grupo etdrio dos 9 - 12 anos (29%). Com menos
percentagem temos os grupos dos 5 - 8 anos e dos
13 - 16 anos, com 12,9% e 3,2%, respectivamente.
A média de idade de inicio da doenca ¢ de 5,71
anos. Os grupos de medicamentos mais utilizados
pelas criancas que constituem a nossa amostra
s40 0s anti-inflamatérios ndo esterdides (48,4%) e
os imunomoduladores (48,4%). De seguida temos
os corticoesterdides, com 45,2% e apenas 3,2%
tomam analgésicos. E ainda de referir que, 58,1%
da amostra tomam outros medicamentos. A grande
maioria das criancas com AlJ da nossa amostra,
ndo possui outras doengas (71%). Contudo 29%
da amostra, apresenta cumulativamente com a AlJ,
outras doencas.

Instrumentos utilizados
Selecciondmos em funcio da natureza do nosso

estudo, como modo de abordagem para colher os
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dados, a entrevista. Relativamente ao instrumento,
optdimos por colher os dados através de um
questiondrio auto-aplicado aos pais das criancas com
AlJ, ap6s obter o seu consentimento. O questionario
aplicado encontrava-se estruturado em trés grupos.
No primeiro grupo foram recolhidos elementos
relativosavaridveisdecaracterizaciosocio-demografica
e varidveis da situacdo clinica que considerdmos
pertinentes apds a revisdo bibliografica.

O segundo grupo do questiondrio refere-se ao
Childhood ~ Health ~ Assessment  Questionnaire
(CHAQ) — versio destinada aos pais. O CHAQ avalia a
capacidade funcional das criancas com Al e € um dos
instrumentos mais utilizados para estudar a qualidade
de vida nestas criangas a nivel internacional.
Vergoulas (2002) e Dempster et al. (2001) indicam-
nos uma série de instrumentos especificos de
medida da qualidade de vida para criancas com
doencas reumdticas: o Childhood Arthritis Impact
Measurement Scales (CHAIMS), o Childhood Health
Assessment  Questionnaire (CHAQ), o Juvenile
Arthritis Functional Assessment Repor! (JAFAR),
o Juvenile Arthritis Self-Report Index (JASI), o
Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire
(JAQQ) e o Childhood Arthritis Health Profile
(CAHP). De acordo com os mesmos autores o
CHAQ ¢ o instrumento mais usado na investigacio
em reumatologia.

O CHAQ mede a capacidade funcional nas AVD "s
da crianca com AlJ, através da avaliagio de 8
dominios (vestir-se e arranjar-se, levantar-se,
alimentar-se, andar, higiene, alcancar, agarrar e
actividades), o resultado € expresso pelo indice
de incapacidade funcional (Disability Index). Este
indice leva a valores compreendidos entre 0 que
corresponde a ndo incapacidade funcional e 3
que corresponde a incapacidade funcional severa.
Através deste indice medimos a qualidade de vida
da crianga com AlJ, sendo que, 2 medida que o valor
do indice aumenta, a qualidade de vida diminui.
Portanto, a expressio da medicio € inversa, isto ¢,
a uma pontuagdo mais elevada corresponde uma
menor qualidade de vida. Para melhor avaliarmos
a qualidade de vida, considerdmos que os valores
do indice de incapacidade funcional acima de 1,5
pontos (valor médio do indice) sio indicativos
de uma pior qualidade de vida, pelo contrario os
valores situados abaixo de 1,5 pontos indicam uma
melhor qualidade de vida. O questiondrio engloba
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também duas escalas visuais analdgicas, uma para
a dor e outra para a avaliacio global do bem-estar
das criancas.

0 CHAQ foi validado em Portugal pelos representantes
portugueses  do  Paediatric  Rbeumatology
International Trials Organisation (PRINTO), tendo-
se concluido que a versdo portuguesa do CHAQ
¢ fidedigna e valida para avaliar a capacidade fisica,
funcional e psicossocial da crianga com AlJ (Melo-
Gomes et al., 2005).

Apesar deste instrumento ja ter sido amplamente
utilizado fomos também testar a sua fidelidade
utilizando o coeficiente Alpha de Cronbach. O valor
encontrado para o total dos itens do questionario foi
de 0,9873 valor considerado muito bom em termos
de consisténcia interna.

Finalmente, o terceiro grupo do questiondrio
¢ composto pelo teste de GRAFFAR. Esta grelha
¢ constituida por 5 dimensoes graduadas em 5
indicadores cuja descricio permite atribuir uma
pontuagdo respectiva: ao indicador caracteristico do
mais alto nivel social ou econémico corresponde a
atribuigdode 1 pontoe, em contrapartida, ao indicador
caracteristico do nivel mais baixo corresponde 5
pontos. Apds a atribuicdo da pontuacio de acordo
com cada uma das dimensoes, procedeu-se 4 soma
desses pontos obtendo-se assim um indice que
utilizdimos como medida do nivel sdcio-econdmico
das familias das criancas com AlJ. A expressio da
medicio ¢ inversa, isto ¢, a uma pontuacdo mais
elevada, corresponde um nivel mais baixo e vice-
versa.

Tratamento Estatistico

Com os dados recolhidos foi construida uma base de
dados no programa informdtico de estatistica para
andlise social SPSS (Statistical Package fot the Social
Sciences) versio 9.0.

Recorreu-se ao teste de Shapiro Wilk, para verificar a
normalidade da distribuicio da varidvel dependente,
onde se verificou que esta ndo segue distribuicdo
normal (Sig=0,010), assim, foram realizados os testes
estatisticos ndo paramétricos para testar as hipoteses.
Nas hipdteses 1, 3 e 7 recorremos ao coeficiente
de correlagio de Spearman, nas hipoteses 2, 4 e 6
foi usado o teste de Kruskal-Wallis, finalmente na
hipétese 5 usamos o teste U de Mann-Witnhey.

Em todos os casos, assumiu-se oo = 0,05, como
valor critico de significancia dos dados dos testes de
hipdteses.

Resultados e discussao

Este novo capitulo engloba uma apreciacio critica dos
resultados, confrontando-os entre si e com o quadro
conceptual de referéncia procurando, identificar
significados e explicacdes a luz da literatura que
dispomos sobre 0 assunto em questao.

Neste estudo, a qualidade de vida, como j4 foi referido,
foi medida através do indice de incapacidade funcional
comaaplicacio do CHAQ. Assim, observandoa tabela 1,
podemos verificar que as criangas envolvidas no nosso

estudo, experienciam uma boa qualidade de vida.

TABELA 1 —Valores do indice de incapacidade funcional

Indice de Incapacidade Funcional

Minimo 0,00 — 22,6%
Méximo 2,83 -32%
Média 0,28
Mediana 0,07

Como a média ndo ¢ uma boa medida de tendéncia
central, quando temos valores extremos, calculou-se
a mediana Md= 0,07), que nos indica que 50% dos
sujeitos se situam abaixo do valor de 0,07 no indice
de incapacidade funcional e que portanto usufruem
de uma boa qualidade de vida. Contudo, ndo s 50%
mas 93,55% dos inquiridos tém uma boa qualidade de
vida, situando-se abaixo do valor médio do mesmo
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indice (1,5 pontos), havendo apenas 2 inquiridos com
uma pior qualidade de vida. O indice 0 pontos, que
corresponde 4 ausencia de incapacidade funcional €
0 que apresenta mais frequéncia (22,6%). Aos indices
mais elevados que indiciam maior incapacidade
funcional ~correspondem menor frequencia de
inquiridos.
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Apresentam-se de seguida os valores para os testes de
hipoteses utilizados.

H: Existe relacdo entre a qualidade de vida das
criangas com AlJ e a sua idade;

Pela andlise do quadro 1 verifica-se que existe uma
correlagao fraca ou inexistente r= -0,021 e que
portanto também ndo ¢ significativa ao nivel 0,05
(Sig. = 0,910). Assim podemos afirmar que ndo
existe praticamente relacdo entre a idade das criancas

com AlJ e a sua qualidade de vida, ndo confirmando
assim a hipotese atrds enunciada. No entanto, de
acordo com LOGAN, ROPER e TIERNEY (1995) em
qualquer estadio da vida, as pessoas anteriormente
independentes na realizacdo das actividades de vida
didrias podem tornar-se dependentes tempordria ou
permanentemente, devido a uma deficiéncia fisica ou
psicoldgica.

QUADRO 1 - Resultados do coeficiente de correlacio de Spearman entre o indice de incapacidade funcional
e aidade das criangas com AIJ da amostra.

INDICE DE INCAPACIDADE FUNCIONAL
Coeficiente c?rrelagao de 0,021
DADE Spearman
Sig. 0,910
N 31

H,: Aqualidade de vida das criangas com Al] € diferente
consoante a sua condi¢do socio-econdmica;

Para testar esta hipotese recorremos ao teste de
KrusKal-Wallis, (Quadro 2) verificando que para o
indice de incapacidade funcional o valor do Qui-
quadrado, cai na regido de nio rejeicdo da Ho (y?
= 4,891; p =0,180), assim hd evidéncia para afirmar
que ndo hd relacio entre a qualidade de vida da
crianga com AlJ e a sua condi¢io socio-econdmica,
na amostra estudada. De acordo com WONG (1999)
as familias de grupos sdcio-econdomicos mais baixos
podem carecer de conhecimentos ou de recursos,

necessdrios para fornecer um ambiente seguro e que
permitam um desenvolvimento Optimo da crianca.
Esperdvamos que houvesse diferencas pois a nossa
amostra apresenta variabilidade para o nivel sdcio-
economico. Eventualmente as criangas em periodo
activo da doenca encontravam-se  distribuidas
uniformemente pelos 4 niveis socio-econdmicos, nao
revelando diferencas considerdveis entre qualidade
de vida e o nivel socio-econdmico. Esta ¢ uma das
possiveis explicaches que encontramos para nao
termos confirmado a nossa hipotese.

QUADRO 2 — Resultado do teste de KrusKal-Wallis para a qualidade de vida e a condigdo sdcio-econdmica

NIVEL SOCIO- MEDIA
ECONOMICO | N | DOS | QU-QUADRADO | GL | Sig
POSTOS
INDICEDE Reduzido 1 30,00
INCAPACIDADE Razodvel | 11 | 1464 4891 3 | 0,180
FUNCIONAL Bom 2| 1842
Muito Bom 7 12,00

H,: Existe relacdo entre a qualidade de vida das
criancas com AlJ e a intensidade da dor;
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A correlacao verificada (quadro 3) € fraca (r, =0,197),
ndo sendo também estatisticamente significativa ao
nivel 0,05 (p = 0,288). Sendo assim, nio podemos

confirmar a nossa hipotese, havendo evidéncias para
afirmar que ndo hd relacio entre a qualidade de vida e
a dor para as criancas estudadas.

QUADRO 3 — Resultados do coeficiente de correlagio de Spearman entre o indice de incapacidade funcional
e a percepcao dos pais sobre a dor nas criangas com AlJ da nossa amostra

INDICE DE INCAPACIDADE FUNCIONAL
Coeficiente correlagio de 0,197
DOR Spearman
Sig, 0,288
N 31
H,: Aqualidade de vida das criangas com AlJ € diferente  ATJ na amostra estudada.

consoante o tipo de AlJ que as atinge;

Para testar esta hipotese recorremos ao teste de
Kruskal-Wallis (quadro 4). O valor do y* cai na
regido de ndo rejeicdo da hipdtese nula (y* =1,409;
p = 0,494) e assim nio podemos confirmar a nossa
hipotese. Portantohd ha evidéncias para afirmar que
ndo hd relacdo entre a qualidade de vida e o tipo de

O tipo sistémico € aquele que tem pior progndstico e
que pode evoluir parao 6bito além de ser caracterizado
por apresentar manifestacbes extra-articulares. O
tipo poliarticular ¢ responsdvel por 30% dos casos
de artrite cronica sendo o tipo oligoarticular aquele
em que 40 a 50% dos casos apresentam evolucio
favordvel (Hirschheimer, 2001).

QUADRO 4 — Resultados do teste de KrusKal-Wallis entre o indice de incapacidade funcional e o tipo de ATJ.

MEDIA OUL
TIPODEAJ | N | DOS T GL | Sig
posTos | QUADRADO
{NDICE DE Olig?;‘rmc“' B3| 1823
INCAPACIDADE  Poliarticular | 12 14,08 1,409 2 | 0,494
FUNCIONAL Sistémica 6 15,00
TOTAL | 31

H.: A qualidade de vida das criancas com Al €
diferente consoante o sexo;

Apos a realizacdo do teste estatistico adequado (U
de Mann-Witnhey — quadro 5), verificamos que no
ha relacdo significativa entre a qualidade de vida das
criangas com AlJ e o sexo (Z= -0, 400; p = 0,689).
De acordo com o National Institute of Arthritis and
Musculoskeletal and Skin Diseases (2008) os tipos
oligoarticular e poliarticular afectam mais o sexo
feminino, jd o tipo sistémico afecta igualmente
os dois sexos. Assim, poderfamos supor que, em

virtude do sexo feminino ser o mais afectado nas
artrites oligoarticular e poliarticular e estes dois tipos
constituirem a maioria da nossa amostra (80,6%), a
qualidade de vida seria diferente consoante o sexo.
Mas, analisando a distribuigdo das criancas da amostra
segundo o sexo pelos tipos de AlJ, verificamos que
no tipo oligoarticular a percentagem dos dois sexos
distribui-se uniformemente. No tipo poliarticular o
sexo masculino tem maior percentagem e finalmente
no tipo sistémico predomina o sexo feminino. Talvez
por isso ndo tenhamos confirmado a nossa hipdtese.

QUADRO 5 — Resultado do teste U de Mann-Witnhey para a qualidade de vida e o sexo

TESTE U , S
MANN-WITNHEY g
INDICE DE INCAPACIDADE
FUNCIONAL 109,000 -0,400 | 0,689
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H,: Aqualidade de vida das criancas com AlJ € diferente
consoante a idade de inicio da doenca;

Nesta hipdtese utilizdmos o teste de Kruskal-Wallis
(quadro 6) para testar a relagio entre as varidveis,
verificando que aceitamos a Ho (X* = 1,546; p =
0,672). Assim a qualidade de vida nas criancas com
AlJ da nossa amostra € idéntica independentemente

da idade de inicio da doenca. No entanto, de acordo
com WONG (1999) quanto mais precocemente surgir
a doenca cronica melhores probabilidades a crianca
tem de se ajustar a sua condicio e mais facilmente
desenvolverd a independéncia na realizacio das suas
AVD s, tendo uma melhor qualidade de vida.

QUADRO 6 - Resultados do teste de Kruskal-Wallis para o indice de incapacidade funcional
e a idade de inicio da doenga

, MEDIA QUI-
Cig’*gfggéﬁé | N | pos | Quapra | GL| sig
POSTOS DO
INDICE DE 0—4 anos 17 [ 16,79
INCAPACIDADE 5 —8anos 4 12,00 1546 3 | o6m
FUNCIONAL 9 — 12 anos 9 17,00
13 — 16 anos 1 9,50

H.: Existe relagio entre a qualidade de vida das
criancas com AlJ e a avaliacdo global dos pais sobre a
forma como a AlJ estd a afectar o seu filho.

Os resultados do coeficiente de correlacio de
Spearman (quadro 7) indicam que a correlagio
entre o indice de incapacidade funcional e a
avaliacdo sobre a forma como a artrite afecta os

filhos, ¢ moderada baixa e significativa ao nivel
0,05 (r,= 0,349; p = 0,054), embora com pouco
significado substancial. Sendo assim concluimos que
existe pouca relacdo entre o indice de incapacidade
funcional e a avaliacio global dos pais sobre os
filhos na amostra estudada.

UADRO 7 — Coeficiente de correlacdo de Spearman entre o indice de incapacidade funcional e a avaliacio
¢ p p ¢
global que os pais fazem sobre a forma como a artrite afecta os seus filhos

INDICE DE INCAPACIDADE FUNCIONAL

AVALIAGAO GLOBAL DA
SAUDE DOS FILHOS

Coeficiente correlagio de Spear-

0,349

man

Fizemos anteriormente a apresentacdo e andlise dos
resultados obtidos. Contudo importa também referir,
algumas limitagdes inerentes ao estudo. Uma das
limitages foi o facto de ndo termos considerado se
as criancas estavam em periodo de remissio ou em
periodo de crise, facto que na nossa opinido podera
ter influenciado os resultados obtidos. No entanto,
o CHAQ ndo tem em consideracdo se a artrite estd
ou ndo em fase activa, avalia apenas a capacidade
funcional das criangas, nas Gltimas quatro semanas.
Assim, se tivéssemos em conta a evolugio da doenca
estarfamos a enviesar os resultados e chegariamos a
conclusoes diferentes sobre a qualidade de vida das
criangas com AlJ.

Ainda referindo-nos as limitacdes do estudo,
consideramos que também seria oportuno indagar
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sobre o niimero de articulagoes afectadas em cada
crianga pois, quanto mais articulagoes afectadas, em
principio, menor seria a qualidade de vida.

Em relacio ao objectivo do nosso estudo, chegdmos
a conclusdo, pelos resultados obtidos, que as criancas
com AlJ apresentam uma boa qualidade de vida,
dado que 93,55% da nossa amostra se situa abaixo
de 1,5 pontos no indice de incapacidade funcional.
No entanto, segundo Wong (1999) as limitaces
fisicas e a dor provocadas pela All perturbam a
execugdo das actividades de vida didrias da crianga.
Em consequéncia desta afirmacdo, esperdvamos
obter resultados diferentes dos que obtivemos. Na
nossa opinido, tal aconteceu devido a ndo termos
considerado se a crianca estava ou ndo em perfodo de
remissdo da doenca.

Qualidade de vida das criangas com Artrite Idiopatica Juvenil



Para testar as nossas hipoteses, recorremos a
utilizacio de testes estatisticos ndo-paramétricos,
pois estes si0 uma boa alternativa quando ndo sio
cumpridos os pressupostos para a realizacio dos
seus paramétricos. No entanto, temos consciencia,
que as conclusoes devem ser assumidas com a devida
prudéncia. Assim, ndo encontrdmos relagio entre 0s
factores que pensivamos que poderiam influenciar a
qualidade de vida, ou seja ndo confirmamos as nossas
hipoteses. A possivel justificagio para este facto pode
ser resultante da assimetria da nossa amostra. Apenas
2 individuos se situam em valores de qualidade de vida
piores (>1,5 pontos para o indice de incapacidade
funcional), sendo que a grande maioria, 29 criangas
tem valores indicativos de uma melhor qualidade de
vida.

Conclusao

A divulgagio deste estudo pretende dar a conhecer
uma temdtica ainda pouco abordada em Portugal e
proporcionar conhecimentos relevantes para que
os enfermeiros reconhegam a qualidade de vida das
criangas com AlJ.

Através do estudo descritivo e analitico dos dados
recolhidos nas 31 criancas com AlJ, concluimos que a
maioria dessas criancas apresenta uma boa qualidade
de vida. Contrariamente a0 que seria de esperar de
acordo com o quadro conceptual, os resultados deste
estudo ndo evidenciam a existéncia de alteragdes na
qualidade de vida das criancas estudadas.

Os resultados obtidos, levam-nos também a inferir que
factores como a idade, a condicdo sécio-econdmica,
a intensidade da dor, o tipo de AlJ, o sexo e a
avaliagdo global dos pais, apesar de os termos achado
pertinentes, ndo influenciam a qualidade de vida
das criancas da nossa amostra. Estamos no entanto,
conscientes que ndo esgotamos o assunto, existindo
outros factores que poderdo estar relacionados com
a qualidade de vida da crianca com AlJ, como por
exemplo o nimero de articulagoes afectadas e o facto
de a doenga estar ou ndo em periodo de remissio
no momento da realizacio do questiondrio e que
poderio ser estudados futuramente. Neste sentido, a
elaboragio de outros estudos podera alargar o campo
de conhecimentos sobre os factores que influenciam
a qualidade de vida das criancas com AlJ.
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