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Abstract

O desenvolvimento de novas terapéuticas eficazes
em casos anteriormente refractarios, mas poten-
cialmente toxicas e com custos econémicos asso-
ciados, implicou uma modifica¢do nos critérios de
avaliacao objectiva das doencas reumadticas infla-
matorias e concomitantemente uma maior exigén-
cia na quantificacdo da resposta e na monitoriza-
¢do da doenca e da terapéutica.

O objectivo do desenvolvimento e publicacdo
deste protocolo (PMAI]) é fornecer aos reumatolo-
gistas e pediatras que tratam criancas com artrite
idiopdtica juvenil (Al]), uma ferramenta ttil para a
avaliacdo clinica continuada destes doentes, com
recurso a instrumentos vélidos considerados os
mais adequados para a quantifica¢do da actividade
da doenca, capacidade funcional e resposta a tera-
péutica.

A ficha de monitorizacao é constituida por 2 pé-
ginas e por 2 anexos. Na avaliacao inicial sdo preen-
chidas as duas péginas do protocolo e nas visitas de
seguimento é preenchida apenas a segunda pégina
€ 0S anexos.

A utilizacao deste protocolo podera contribuir
para uniformizar a actuacao dos diversos Centros
de Reumatologia Pediéatrica e, no futuro, obter in-
formacao ttil sobre a evolucdo dos doentes com AlJ
seguidos a nivel nacional.

Palavras-chave: Artrite Idiopatica Juvenil; Mo-
nitorizacao; Portugal; Protocolo de seguimento;
Registo.
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The development of new and more efficacious the-
rapeutic agents, though expensive and potentially
toxic, helped to implement objective measures to
quantify the improvement and to monitor the evo-
lution of inflammatory rheumatic diseases.

The aim of our protocol (PMAIJ) is to supply
rheumatologists and paediatricians with a useful
tool for follow-up of juvenile arthritis patients using
validated instruments for the evaluation of activity,
functional capacity and response to treatment.

PMAI]J has 2 pages. The first page is filled only at
the initial evaluation; the second page is filled at
first and in all the appointments after that.

The application of this protocol would contribu-
te to the standardization of procedures in different
Paediatric Rheumatology Centres and would help
to obtain useful information on the clinical evolu-
tion of JIA patients followed in Portugal.

Keywords: Juvenile Idiopathic Arthritis; Monito-
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Introducao

Na tltima década registaram-se avan¢os importan-
tes no conhecimento de mecanismos fisiopatol6-
gicos subjacentes as doencas reumadticas inflama-
térias, nomeadamente a artrite idiopatica juvenil
(AI]). O desenvolvimento de farmacos dirigidos
contra mediadores especificos da inflamacao con-
dicionou uma mudanca significativa na terapéuti-
ca destas doencas. A eficicia demonstrada em
adultos com terapéuticas antagonistas do factor de
necrose tumoral (TNF)-alfa, do receptor da inter-
leucina (IL)-1, do receptor da IL-6, de moléculas
co-estimuladoras, e de linf6citos B, tem promovi-
do o estudo destes agentes em criancgas. Actual-
mente o etanercept, um receptor soltivel que exer-
ce uma ac¢do antagonista do TNF-alfa, estd apro-
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vado para a terapéutica do envolvimento poliarti-
cular da AlJ! e é previsivel que, no futuro, outros far-
macos bioldgicos sejam aprovados para o trata-
mento desta patologia. Mas a utilizacao destes far-
macos deve ser acompanhada de uma rigorosa e
objectiva monitorizagdo das suas eficdcia e segu-
ranga e teve como consequéncia uma mudanca de
paradigma na avaliacao clinica de todas as crian-
¢as com AlJ, cujo seguimento clinico ficou assente
nos mesmos critérios objectivos de avaliagdao da
actividade da doenca e resposta as terapéuticas
utilizadas.

O objectivo do desenvolvimento e publicacao
do PMAI]J é fornecer aos reumatologistas e pedia-
tras que tratam as criancas com AlJ, uma ferra-
menta ttil para o seguimento e monitorizagao des-
tes doentes, com recurso a instrumentos validos
considerados os mais adequados para a avaliacdo
da actividade, capacidade funcional® e resposta a
terapéutica.> O PMAIJ permite também o registo
sistematizado dos efeitos adversos. A utilizacao
deste protocolo podera contribuir para uniformi-
zar a actuacao dos diversos Centros de Reumato-
logia Pediatrica e, no futuro, obter informacao so-
bre a evolucdo dos doentes portugueses que so-
frem de AlJ, através da eventual criacdo de um re-
gisto nacional de doentes com estas patologias.

0 PMALJ

O protocolo de monitorizagao da AlJ é um suporte
escrito estruturado, de rdpida execucdo, reproduti-
vel e que permite obter dados relativos as carac-
teristicas da AlJ, as terapéuticas efectuadas (pas-
sadas e presentes), a evolucdo da doenca e as in-
tercorréncias. A elaboracao deste protocolo resul-
tou de um trabalho conjunto e de experiéncias
prévias de reumatologistas do Hospital de Santa
Maria (HSM), Hospital Garcia de Orta (HGO) e Ins-
tituto Portugués de Reumatologia (IPR) e tem sido
aplicado nestes Centros. Um protocolo semelhan-
te, mais antigo, elaborado em 1996, serviu de base
a colheita de dados do Grupo de Reumatologia Pe-
didtrica do Comité Ibero Americano de Reumato-
logia (CIAR), cujos resultados tém vindo a ser ob-
jecto de comunicacbes em reunides nacionais e
internacionais.*®

A duragao do preenchimento da primeira ava-
liacdo é de cerca de 30 minutos e as reavaliacoes
demoram cerca de 15 minutos.

O PMATIJ é composto por duas paginas para apli-

cacdo na primeira visita (Figura 1 e Figura 2) e por
uma pdagina (Figura 2) para as visitas subsequen-
tes. E composto ainda por 2 anexos: um anexo
(Figura 3) para registo das articulacoes dolorosas,
tumefactas e com mobilidade limitada; e um se-
gundo anexo com a versao portuguesa do Child
Health Assessment Questionnaire (CHAQ)? para
avaliacdo da capacidade funcional.

A primeira pagina (Figura 1) retine dados demo-
graficos como o sexo e a data de nascimento, a data
do diagnéstico e o sub-tipo da AlJ. Sdo ainda regis-
tados os antecedentes pessoais e patologia conco-
mitante relevantes, terapéutica de fundo (DMARD)
prévia, dados laboratoriais como factores reuma-
téides, anticorpos antinucleares e tipagem HLA
B27, radiografia de térax e resultado da prova tu-
berculinica. Na segunda pagina (Figura 2) sao re-
gistados o peso, altura e superficie corporal. A ca-
racterizagdo da actividade da doenca € efectuada
através de escalas visuais analdgicas do bem estar
avaliado pelo doente ou pelos pais, da dor avalia-
da pelo doente ou pelos pais e da actividade da
doenca avaliada pelo médico; sdo ainda contabi-
lizados o ntimero de articulagdes dolorosas, tume-
factas e com mobilidade limitada que se discrimi-
nam em documento anexo (Figura 3) e a presenca
de manifestacoes extra-articulares. O registo da te-
rapéutica inclui a terapéutica de fundo actual, o
consumo de anti-inflamatdrios néo esterdides e
de corticosteroides (por via sistémica e intra-arti-
cular). Registam-se ainda os resultados laborato-
riais mais relevantes (hemoglobina, plaquetas, ve-
locidade de sedimentacao (VS), proteina C reacti-
va (PCR), transaminases e creatinina) e a capaci-
dade funcional avaliada através da versao
portuguesa do CHAQ.? Em cada avaliacdo sao ain-
da registadas as intercorréncias infecciosas e nao
infecciosas. E desejavel que na avaliacdo inicial e
anualmente seja aplicado um questionario de qua-
lidade de vida (Child Health Questionnaire (CHQ))®
e que seja efectuada uma avaliacdo radiolégica das
articula¢des envolvidas, a repetir com intervalos
ndo inferiores a 1 ano.

Para as avaliagdes subsequentes utiliza-se ape-
nas a segunda pagina (Figura 2) e os dois anexos.

A nossa experiéncia com a aplicacdo deste pro-
tocolo tem demonstrado a sua facil aplicabilidade
e interpretacdo. Permite a monitorizacgdo criterio-
sa da evolucdo da doenca, serve como base para
registos informatizados e permite uma avaliacdo
global de resultados, quer em termos de eficacia,
quer de seguranca.
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Figura 1.
Primeira pagina do PMAIJ

Identificacao

Nome do doente:
Sexo: M F Data de Nascimento (dd/mm/aa): ] /
Data do diagnostico da AlJ (dd/mm/aa): ___ /__ /

Forma de inicio:  Sistémica [J Oligoarticular [J  Poliarticular FR+ [0  Poliarticular FR- [0  Artrite Psoriatica [J
Artrite-relacionada com entesite [J Qutra [

Idade na altura do diagndstico:

Patologia concomitante e antecedentes pessoais relevantes:

Antecedentes familiares reumatoldgicos (AR, LES, EASN):

Terapéutica de fundo prévia (OMARD)
Nota: A informagdo devera ser descriminada da seguinte forma: nome, dose, data de inicio e interrupgdo, motivo de
interrupgdo (efeito adverso (EA): qual?; Ineficacia (I); outro motivo (0): qual?).

Rx torax (data, normal sim/ndo, descricao de alteragoes):

Prova tuberculinica (data e resultado):

Exames laboratoriais (se aplicavel):
ANA RA test Waaler-Rose
Tipagem HLA B27
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Figura 2.
Segunda pdgina do PMAIJ

Nome do doente:
Peso (Kg): Altura (cm): Superficie corporal:

Actividade da doenca
Considerando todas as formas como a artrite afecta o seu filho, indique como ele esta a passar colocando uma marca na
linha abaixo:

(Mto bem) 0 10 (Mto mal)

Que intensidade de dor pensa que o seu filho teve devido a sua doenga, NA SEMANA PASSADA
(S/Dor) 0 10 (Max. Dor)

Escala analoga visual da actividade global da doenca, segundo a opinido do médico
(S/actividade) 0 10 (Max. Act.)

Nimero de articulacdes activas:

Niimero de articulagdes com mobilidade limitada:
(registo em anexo)

Manifestacdes extra-articulares (assinalar com cruz)
Uveite: ]  Febre:[D  Rash:0  Serosite[J  Adenopatias: [J
Qutros (discriminar)

Laboratdrio
Hb: Plaquetas: VS: PCR (mg/dl): /

Creatinina: TGO: TGP:

Terapéutica
Terapéutica de fundo actual (DMARD) [assinalar], dose e data de inicio:

Metotrexato Ciclosporina
Sulfasalazina Azatioprina
Hidroxicloroquina Sais de ouro
Etanercept Anakinra
Infliximab Adalimumab
Efeitos adversos?
Intercorréncias?

Consumo actual de AINE (nome e dose, data de inicio)
Consumo actual de corticdides (nome, dose, data de inicio)
N° injec¢Bes intraarticulares de cortic6ides (corticoide usado, locais e dose):

Capacidade funcional: CHAQ [escala em nexol:

Plano:

Data: Nome do médico:
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Figura 3.
Folha de registo das articulages dolorosas, tumefactas e com movimentos limitados

REGISTO DAS ARTICULAGOES ATINGIDAS COM: TUMEFACGAO (T), DOR (D) OU MOVIMENTOS LIMITADOS (ML)
LADO DIREITO LADO ESQUERDO
T D ML Articulagdes T D ML
O Temporo-Mandibular O
Esterno-Clavicular
Acromio-Clavicular
Ombro
Cotovelo
Punho
MCF |
MCF II
MCF Il
MCF IV
MCF V
IFP |
IFP Il
IFP 1l
IFP IV
IFP V
IFD Il
IFD 1l
IFD IV
IFD V
Coxo-Femoral
Joelho
Tibio-Tarsica
Tarso
Astragalo-calcaneana
MTF |
MTF I
MTF 1l
MTF IV
MTF V
IF |
IF Il
IF 1l
IF IV
IF V

O
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Coluna Cervical
Coluna Dorsal
Coluna Lombar
Sacro-lliacas | O | |

ooio||oojoo|iooio|ooo)|i-

oo oiooogo|iojioogioiojoojgioiooo|jooiogioioioogioioigo|gioo

Dolorosas Tumefactas Com Movimentos Limitados
Niimero Total de Articulagdes 00 00 g

Legenda: MCF= Metacarpofalangicas (I a V —1°a 5° dedo das maos); IFP=Interfalangicas proximais (I a V — 1° a 5° dedo das maos); IFD= Interfalangicas
distais (Il a V- 2° a 5° dedo das mdos); MTF= Metatarsofalangicas (I a V —1° a 5° dedo dos pés); IF= Interfalangicas dos dedos dos pés (laV —1°a5°
dedo dos pés). Com uma cruz, ou preenchendo totalmente o respectivo quadrado, indicam-se as articulagdes atingidas e o tipo de envolvimento detectado.
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