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RESUMO 

 

FERNANDES TAP. Adaptação cultural e validação do JAMAR - Juvenile Arthritis 

Multidimensional Assessment Report para a Artrite Idiopática Juvenil. 2015. Tese (Doutorado) 

– Faculdade de Medicina de Botucatu, Universidade Estadual Paulista, Botucatu, 2015. 

 

Objetivos: Traduzir, adaptar e validar o Juvenile Arthritis Multidimensional Assessment Report 

(JAMAR) em português para a Artrite Idiopática Juvenil (AIJ). 

Métodos: A adaptação cultural foi realizada de acordo com normas internacionais. O 

questionário foi aplicado em avaliação transversal em casos de AIJ, atendidos entre maio e 

dezembro de 2012. Os dados clínicos, demográficos, exame articular, escala analógica visual 

global pelo médico, pontuação do Juvenile Arthritis Damage Index (JADI), compilação do 

JAMAR, dos pais e da criança, foram comparados com controles saudáveis. Compõem o 

JAMAR uma escala de funcionalidade e uma de qualidade de vida. A pontuação dessas escalas 

foi analisada pelo coeficiente de correlação intraclasse (ICC) para investigar a confiança entre 

teste e reteste. O Teste da Mediana foi utilizado para comparação da escala de funcionalidade, 

escala de qualidade de vida, avaliação global pelo médico, avaliação global, de dor e do bem-

estar pelas crianças e seus pais, o Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS), o Clinical 

Juvenile Arthritis Disease Activity Score (cJADAS) e o Juvenile Arthritis Parent/Child Assessment 

Index (JAPAI/JACAI). O teste Kappa foi utilizada para avaliar o grau de concordância sobre a 

atividade da doença entre pais, crianças e médico. O teste de correlação de Spearman foi 

utilizado para associação entre o JAPAI/JACAI e o cJADAS. 

Resultados: O JAMAR teve 3 traduções diretas e 2 traduções reversas independentes e versão 

em português de consenso entre tradutores e comitê de especialistas após pré-teste aplicado 

em dez pares, pais e crianças com AIJ, entre 9,8 e 18,6 anos. A validade foi investigada em 72 

pais e 69 crianças com AIJ, 72 pais e 62 crianças saudáveis. Casos de AIJ foram classificados 

como: oligoarticular persistente (43,4%), artrite relacionada à entesite (19,7%), oligoarticular 

estendida (14,5%), poliarticular fator reumatoide (FR) negativo (10,5%), poliarticular FR 

positivo (3,9%), artrite indiferenciada (3,9%), artrite sistêmica (2,6%) e artrite psoriásica 

(1,3%), sendo ANA + em 36,5% (27/74) e HLA-B27 + em 23% (3/13). Noventa e seis por cento 

receberam AINH, 42,1% glicocorticoide intra-articular e 28,9% glicocorticoide sistêmico, 



53,9% DMARD e 13,2% medicamentos biológicos. Trinta e oito por cento estavam inativos, 

57,9% em atividade e 3,9% em recaída. O ICC mostrou excelente concordância entre escala 

funcional e de qualidade de vida no teste-reteste, indicando reprodutibilidade. Houve 

diferença estatística entre estas escalas e VAS de dor, atividade e bem-estar global, quando 

comparadas crianças com AIJ e saudáveis e seus respectivos pais pelo Teste da Mediana, 

discriminando pacientes com AIJ dos controles saudáveis. Entre os índices de atividade houve 

moderada correlação entre o cJADAS (com VAS global dos pais) e o JAPAI (rs=0,6, p<0,0001) e 

entre o cJADAS (com VAS global das crianças) e o JACAI (rs=0,6, p<0,0001). No teste Kappa 

houve baixa concordância na comparação entre as opiniões dos pais e das crianças sobre 

atividade da doença em relação à opinião do médico (k=0,2523 e k=0,2390, respectivamente). 

O índice de concordância foi alto (k=0,6598) comparando as opiniões dos pais e das crianças. 

Conclusões: O questionário adaptado mostrou equivalência semântica para o português, 

mostrando exequibilidade, confiabilidade e validade discriminativa para a AIJ nesta 

população.  

 

Palavras-chave: adaptação cultural, artrite idiopática juvenil, JAMAR, qualidade de vida 

 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

  



ABSTRACT 

 

FERNANDES TAP. Cross-cultural adaptation and validation of JAMAR - Juvenile Arthritis 

Multidimensional Assessment Report for Juvenile Idiopathic Arthritis. 2015. Thesis 

(Doctorate) – Botucatu Medical School – Universidade Estadual Paulista - UNESP, Botucatu, 

2015. 

 

Objectives: Translate and validate Juvenile Arthritis Multidimensional Assessment Report 

(JAMAR) into Brazilian Portuguese for Juvenile Idiopathic Arthritis (JIA). 

Methods: English JAMAR was translated according to international guidelines. The Brazilian-

Portuguese version was applied in cross-sectional evaluation in JIA cases treated between May 

and December 2012. Clinical, demographic and joint assessments, physician global visual 

analog scale, Juvenile Arthritis Score Damage Index (JADI), with parents and children version 

in comparison to a healthy control group. The JAMAR components are: functional scales and 

quality of life scales. The scores were analyzed by intraclass correlation coefficient (ICC) for 

reliability between test-retest. The Median test was used to compare functional and quality 

of life  scales, physician global assessment, pain and overall well-being  for children and 

parents global assessment scales, Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS), clinical 

Juvenile Arthritis Disease Activity Score (cJADAS), Juvenile Arthritis Parent / Child Assessment 

Index (JAPAI / JACAI) scales. The Kappa test was used to measure the degree of agreement 

between parents, children and physician about disease activity perception. The Spearman 

correlation test was used to verify the association between JAPAI / JACAI and cJADAS scores. 

Results: The Brazilian-Portuguese version of JAMAR was obtained by 3 independent direct 

translations and 2 reverse translations and a final version by consensus expert committee. The 

pre-test was applied in ten JIA children of 9.8 to 18.6 years and their parents. Questionnaires 

from 72 parents and 69 children with JIA, and 72 parents and 62 children healthy were filled 

out. The JIA cases were classified as persistent oligoarticular (43.4%), enthesitis related 

arthritis (19.7%), extended oligoarticular (14.5%), polyarticular rheumatoid factor (RF) 

negative (10.5%), polyarticular RF positive (3.9%), undifferentiated arthritis (3.9%) systemic 

(2.6%) and psoriatic arthritis (1.3%), positive ANA in 36.5% (27/74) and positive HLA-B27 in 

23% (3/13). Ninety-six percent received NSAIDs, 42.1% intra-articular glucocorticoid and 



28.9% systemic glucocorticoids, 53.9% DMARD, 13.2% biological agents. Thirty-eight percent 

indicated disease status as no activity, 57.9% active and 3.9% in relapse. The ICC showed 

excellent agreement between the responses of functional scale and the quality of life scores 

in the test-retest, indicating reproducibility. There was significant difference for pain VAS, 

global health VAS, when comparing the questionnaires of children with JIA and healthy 

controls and their parents by the Median test, discriminating JIA patients from healthy 

controls. There was moderate correlation between the activity rates among the cJADAS (with 

parental global VAS) and the JAPAI (rs = 0.6, p <0.0001) and between cJADAS (with children 

global VAS) and the JACAI (rs = 0.6, p <0.0001). Kappa test showed low agreement comparing 

parents and children perception about disease activity in relation to the physicians VAS (k = 

0.2523 and k = 0.2390, respectively). The agreement rate was high (k = 0.6598) comparing 

parents and children scores. 

Conclusion: The Brazilian-Portuguese JAMAR showed semantic equivalence to the English 

JAMAR, showing feasibility, reliability and discriminant validity for JIA in this population. 

 

Keywords: cross-cultural adaptation, JAMAR, juvenile idiopathic arthritis, quality of life 
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1. Introdução  

 

Artrite Idiopática Juvenil (AIJ) não é uma única doença, mas um termo que engloba 

todas as formas de artrite crônica, de etiologia presumivelmente autoimune, que afeta 

aproximadamente 1 a cada 1000 crianças em todo o mundo (RAVELLI & MARTINI, 2007). 

Acomete uma ou mais articulações, iniciando-se antes dos 16 anos de idade, persistindo por 

mais de 6 semanas consecutivas, excluindo-se do diagnóstico diferencial outras doenças que 

também causem artrite (PETTY et al., 1998). 

É a mais frequente entre as doenças reumáticas pediátricas, causando 

incapacidade física em curto e longo prazo (CASSIDY & PETTY, 2011). Sob a denominação AIJ 

incluem-se 7 subgrupos heterogêneos diferentes, que se diferenciam com base nas 

manifestações clínicas de apresentação nos primeiros 6 meses (PETTY et al., 1998, 2004). 

Muitas destas categorias parecem representar doenças diferentes com apresentação, 

aspectos clínicos e predisposição genética distintos. 

A classificação das artrites pediátricas tem desafiado os médicos há mais de um 

século (PETTY, 1998). A classificação vigente é a da International League of Associations of 

Rheumatology (ILAR) (PETTY et al. 1998, 2004) que uniformizou a nomenclatura e os critérios 

de classificação internacionalmente. O principal objetivo desta classificação é permitir a 

identificação de grupos homogêneos de crianças com artrite crônica para fins de investigação 

de suas causas, patogênese, epidemiologia, estudos de desfecho e ensaios terapêuticos 

(PETTY et al., 1998). Porém, a classificação da ILAR tem tido muitas críticas. Tem sido 

questionado que o número de articulações afetadas e a presença de psoríase, dois parâmetros 

importantes para separar grupos homogêneos de pacientes, podem não ser os mais 

adequados para esta finalidade (MARTINI, 2003). Como também, tem sido levantada a 

hipótese que pacientes com AIJ classificados dentro de grupos aparentemente homogêneos, 

como a artrite de início precoce, predominante em meninas, presença de Anticorpos 

Antinucleares (ANA), artrite assimétrica e risco alto de uveíte poderiam ser classificados em 

várias outras categorias: oligoartrite persistente, oligoartrite estendida, poliartrite e artrite 

psoriásica (MARTINI, 2003). Outro estudo mostrou que a presença de Anticorpos 

Antinucleares (ANA) pode ser um critério mais adequado para definir grupos homogêneos de 

crianças com AIJ (RAVELLI et al., 2005). Contudo, a prevalência de ANA em crianças com AIJ 
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ainda é desconhecida. Além disso, não há padronização universal dos seus limites de 

positividade. 

A prevalência e epidemiologia da AIJ têm ampla variação global, existindo uma 

grande variabilidade na prevalência das diferentes categorias da AIJ em diferentes países 

(MANNERS & BOWER, 2002). Embora nos países europeus o subtipo mais frequente seja 

representado pela AIJ oligoarticular, este subtipo é raro em países como a Índia, Nova 

Zelândia, África do Sul e Costa Rica (AGGARWAL & MISRA, 1994; ARGUEDAS et al., 1998; 

MANNERS & BOWER, 2002). Discrepâncias semelhantes têm sido publicadas sobre a 

prevalência de uveíte, a principal complicação extra-articular de diversas categorias de AIJ 

(HEILIGENHAUS et al., 2007; YU et al., 2013). Além disso, a maioria dos estudos é de séries 

acompanhadas em um único centro e não há comparação da distribuição das categorias da 

AIJ entre diferentes países ou regiões do mundo (MANNERS & BOWER, 2002).  

Atualmente existem várias opções para o tratamento da AIJ, variando desde anti-

inflamatórios, glicocorticoide de uso intra-articular e sistêmico, medicação antirreumática 

química e biológica (HASHKERS & LAXER, 2005; WALLACE, 2006; RAVELLI & MARTINI, 2007; 

BEUKELMAN et al., 2011; STOLL & CRON, 2014). Porém, a abordagem terapêutica da AIJ ainda 

não está padronizada globalmente. Como resultado, a abordagem varia de um centro para o 

outro, no mesmo país e entre centros de diferentes países. Os avanços no tratamento da AIJ 

são recentes (HINZE et al., 2015). Diversos ensaios clínicos controlados mostraram que os 

medicamentos biológicos representam atualmente a terapêutica mais eficaz para pacientes 

com AIJ, principalmente naqueles que se mostraram refratários ou tiveram intolerância ao 

metotrexate (LOVELL et al., 2000, 2008; PASCUAL et al., 2005; YOKOTA et al., 2005; RUPERTO 

et al., 2007, 2008; GATTORNO et al., 2008). A introdução do tratamento com medicamentos 

biológicos mostrou-se promissora para aqueles pacientes com maior risco de desenvolver 

dano estrutural às articulações e incapacidade física permanente. Mas a disponibilidade 

destes medicamentos varia amplamente entre países. Para algumas crianças, como as 

afetadas pelo subtipo AIJ sistêmica, a administração de doses altas e uso prolongado de 

glicocorticoide pode ser a única opção terapêutica disponível para o controle dos sintomas da 

AIJ, em países em desenvolvimento, onde, devido ao custo elevado, o medicamento biológico 

pode não estar disponível, levando um alto risco dessas crianças desenvolverem efeitos 

colaterais devastadores. 
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Devido à heterogeneidade da doença e das diferenças epidemiológicas, da 

abordagem terapêutica e da disponibilidade de medicamentos, é possível que o desfecho da 

doença seja diferente dependendo do país ou região onde essa criança vive. Embora inúmeros 

estudos sobre o desfecho da AIJ tenham sido publicados nas últimas 4 décadas (OEN, 2002; 

RAVELLI, 2004; ADIB et al., 2005; FERNANDES et al., 2007), a maioria destes estudos envolveu 

um único centro ou poucos países dentro de uma mesma área geográfica. A comparação do 

desfecho da AIJ entre as regiões do mundo ainda não foi investigada e a avaliação de desfecho 

mediante tratamentos mais recentes em diferentes áreas geográficas, ou seja, aqueles 

pacientes que estão em acompanhamento atual em diversos centros especializados ainda não 

foram empreendidos. Estudos mostram que uma proporção considerável de pacientes em 

seguimento regular em centros terciários de Reumatologia Pediátrica tem atividade 

persistente com comprometimento funcional e dano estrutural substancial nas articulações 

(SOLARI et al., 2008; SATO et al., 2011). 

Dentre as limitações dos estudos de desfecho realizados atualmente estão as 

diferentes medidas clinimétricas utilizadas nos diversos estudos que impede a comparação 

entre eles (RAVELLI, 2004). Além disso, a maioria focaliza aspectos como a remissão, 

incapacidade física, dano radiográfico ou qualidade de vida relacionada à saúde. E a maioria 

dos instrumentos de avaliação da atividade da doença, da capacidade física e qualidade de 

vida é longa e complexa (FILOCAMO et al., 2007). Por isso, raramente são utilizados na prática 

clínica para avaliar o estado do paciente e para acompanhamento. 

A incorporação de medidas de avaliação pelo paciente é considerada importante 

porque elas refletem a percepção dos pais e filhos sobre curso da doença e eficácia de 

intervenções terapêuticas. Assim, as informações obtidas a partir de um dos pais ou a criança 

podem contribuir significativamente para a tomada de decisão médica e para o sucesso do 

atendimento ao paciente. 

Uma abordagem multidimensional abrangente, idealmente por meio da avaliação 

combinada pelo médico e pelos pais, ainda não havia sido idealizada. Além disso, a medida 

quantitativa da atividade da doença ainda não havia sido validada por meio de instrumento 

único, incluindo a avaliação do médico, dos pais e da criança (GARCIA-MUNITIS et al., 2006), 

bem como a percepção de sintomas articulares, extra-articulares, rigidez matinal, desconforto 

com o tratamento, adesão e percepção sobre a atividade da doença por ambos. Esta avaliação 
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na prática clínica diária tem sido recomendada por especialistas, para melhorar a qualidade 

dos cuidados ao paciente. Entretanto, ainda não há consenso sobre qual instrumento, ou se 

um instrumento único poderia ser utilizado para essa finalidade. A literatura sobre este 

assunto é escassa e tais aspectos ainda não haviam sido abordados. Para implementar o uso 

de medidas quantitativas padronizadas na prática diária, há necessidade de desenvolver 

instrumentos que sejam simples, de fácil administração e multidimensionais (DUFFY, 2007). 

Para possibilitar a comparação entre populações de diversos centros e países, seria necessária 

a concordância em instrumentos traduzidos e adaptados para diversos idiomas com normas 

internacionais (RUPERTO et al., 2001). 

Essas considerações levaram Filocamo et al. (2011) a desenvolver um instrumento 

que permitisse a avaliação multidimensional da atividade da AIJ, denominado Juvenile 

Arthritis Multidimensional Assessment Report (JAMAR), que pode ser o ideal para este 

objetivo. 

O JAMAR é um questionário que foi proposto para ser auto-aplicável, com a faixa 

etária sugerida maior que 7-8 anos, ou seja, crianças alfabetizadas, para o uso como um auto-

relato. Existem duas versões do questionário (ANEXOS A e B), uma voltada para os pais e outra 

para as crianças. Consiste de um questionário com 15 itens que servem para avaliar o bem-

estar, a dor, e estado funcional, qualidade de vida relacionada à saúde, rigidez matinal, 

atividade da doença, estado da doença e seu curso, doença articular, sintomas extra-

articulares, efeitos colaterais de medicamentos, adesão terapêutica e satisfação com o 

resultado da doença. Esses itens são distribuídos desta forma: 1) Avaliação da capacidade 

funcional, por meio do Juvenile Arthritis Functionality Scale (JAFS) (FILOCAMO et al., 2007), 

que foi reponderado para esse instrumento, modificando-se a pontuação da capacidade de 

execução de cada tarefa para: 0 = sem dificuldade, 1 = com pouca dificuldade, 2 = com muita 

dificuldade, 3 = incapaz de realizar. A pontuação total desse questionário varia de 0 a 45; 2) 

Avaliação da intensidade da dor da criança em uma escala analógica visual com 21 círculos 

numerados de 0-10 em intervalo de 0,5, onde 0 = sem dor e 10 = dor muito forte; 3) Avaliação 

da percepção pelos pais ou paciente de dor ou inchaço nas articulações ou seguintes grupos 

musculares: coluna cervical, coluna lombo-sacral, ombros, cotovelos, punhos, pequenas 

articulações das mãos, quadris, joelhos, tornozelos e pequenas articulações dos pés; 4) 

Avaliação da rigidez matinal; 5) Avaliação de sintomas extra-articulares (febre ou exantema 
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caracterizado para os pais e pacientes como manchas na pele); 6) Avaliação do nível de 

atividade da doença sobre um escala analógica visual numerada com 21 círculos (FILOCAMO 

et al., 2010a), onde 0 = sem atividade e 10 = atividade máxima; 7) Avaliação do estado da 

doença no momento da visita: remissão, atividade persistente, ou recaída; 8) Classificação da 

doença comparada à visita anterior como: muito melhor, pouco melhor, estável, pouco pior, 

ou muito pior; 9) Lista de medicamentos que criança está tomando; 10) Descrição dos efeitos 

colaterais dos medicamentos; 11) Relatório de dificuldades com a administração de 

medicamentos; 12) Relatório de problemas escolares causados pela doença; 13) Avaliação da 

qualidade de vida, por meio de Pediatric Rheumatology Quality of Life Scale (PRQL) 

(FILOCAMO et al., 2010b); 14) Avaliação de bem-estar geral da criança em uma escala 

analógica visual com 21 círculos numerados, onde 0 = muito bem e 10 = muito mal; 15) Uma 

pergunta sobre o grau satisfação com estado atual da doença. Para que um questionário de 

qualidade de vida relacionada à saúde possua validade em qualquer população estudada, 

necessita ser exequível em qualquer contexto médico e social, além de passar por um 

processo de tradução linguística e adaptação cultural para manter a validade do instrumento 

original, por meio de metodologia própria para atingir a equivalência entre a versão traduzida 

e a fonte original (GUILLEMIN et al., 1993; BEATON et al., 2000; RUPERTO et al., 2001; BEATON 

et al.,2002). 

Esse instrumento promete ser uma ferramenta importante na avaliação dos 

pacientes com AIJ, como também para a comparação entre os estudos com diversas 

populações diferentes. Para isso, é necessário que ele seja traduzido, adaptado e validado 

para diversos idiomas. 
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2. Objetivo  

 

Traduzir, adaptar e validar o Juvenile Arthritis Multidimensional Assessment 

Report (JAMAR) para a língua portuguesa.  
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3. Sujeitos e Método 

 

3.1. Sujeitos 

 

Os sujeitos deste estudo foram pacientes com diagnóstico de Artrite Idiopática 

Juvenil, acompanhados no ambulatório de Reumatologia Pediátrica do Hospital das Clínicas 

da Faculdade de Medicina de Botucatu – Universidade Estadual Paulista e, pelo menos um dos 

seus pais ou responsáveis, sendo comparadas com crianças ou adolescentes saudáveis e, pelo 

menos, um dos seus pais ou responsáveis. 

3.1.1. Critérios de Inclusão: pacientes com diagnóstico de AIJ segundo os critérios 

de classificação propostos pela ILAR (PETTY et al., 2004) e seus respectivos pais e/ou 

responsáveis, após obtenção da autorização por meio da assinatura do Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e Termo de Assentimento (ANEXOS C e D); crianças 

e adolescentes saudáveis, podendo ser irmãos, primos ou amigos dos paciente com AIJ, ou 

outras crianças ou adolescentes sabidamente saudáveis e seus respectivos pais ou 

responsáveis. 

3.1.2. Critérios de Exclusão: pacientes que não preencheram os critérios da ILAR; 

portadores de outras formas de artrite crônica ou de sobreposição com doenças do tecido 

conectivo. Crianças e adolescentes sem o diagnóstico de AIJ, mas que fossem portadoras de 

alguma outra doença não podiam ser incluídas no grupo controle. 

O protocolo original desenvolvido para um estudo multicêntrico internacional, 

realizado em 58 países simultaneamente, com traduções e adaptações do questionário para 

diversos idiomas, cujo Centro Coordenador no Brasil é a Faculdade de Medicina de Botucatu, 

teve a aprovação pelo Comitê de Ética e Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu em 

02/05/2011, ofício 181/2011-CEP (ANEXO E) e aprovação da CONEP em 18/11/2011, Parecer 

CONEP no 743/2011 (ANEXO F). A aprovação pelo CEP para utilização dos dados deste centro 

para o desenvolvimento da tese de doutorado foi obtida em 23/03/2012, ofício 178/2012-CEP 

(ANEXO G).  
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3.2. Método 

 

O protocolo foi realizado em duas etapas. A primeira etapa foi a tradução e 

adaptação cultural do questionário JAMAR de acordo com normas internacionais para o 

português (RUPERTO et al., 2001). O questionário JAMAR tem duas versões, uma respondida 

pelos pais e outra pelo paciente, em idade apropriada para leitura e compreensão, sendo 

auto-administrado, com explicações prévias, instruções tutoriais escritas e esclarecimentos 

durante a consulta.  

A segunda etapa foi a aplicação do questionário adaptado em uma consulta de 

rotina para pacientes com diagnóstico prévio de Artrite Idiopática Juvenil, atendidos 

consecutivamente no ambulatório, no intervalo de 6 meses. Nesta consulta foram registrados 

os dados demográficos, clínicos e laboratoriais e tratamento prévio e atual desde a sua 

primeira consulta no serviço. Avaliações independentes da consulta foram feitas para o 

registro e pontuação de parâmetros do exame físico, incluindo o articular. Uma coleta de 

dados subsequente de tratamento escalonado para a artrite foi realizada para um registro 

adicional de farmacovigilância. 

As crianças selecionadas como controles e seus pais ou responsáveis também 

responderam o questionário. Também foram registrados dados demográficos e informações 

indicando se a criança tinha boa saúde e se era parente de paciente com AIJ. 

 

3.2.1. Tradução do questionário JAMAR 

A tradução e adaptação cultural de questionários de qualidade de vida para um 

novo país, cultura e idioma requer metodologia própria para atingir a equivalência entre a 

fonte original e a versão traduzida (GUILLEMIN et al., 1993; BEATON et al., 2000; BEATON et 

al. 2002).  Ruperto et al. (2001) apresentaram uma revisão dessa metodologia para o estudo 

de tradução e adaptação do CHAQ e CHQ para diversos idiomas. Essa metodologia foi utilizada 

neste trabalho e é apresentada em resumo no Quadro 1.  
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Quadro 1. Diagrama resumindo as etapas seguidas para a adaptação cultural e validação  

FASE I: ADAPTAÇÃO CULTURAL 

1 a 3 traduções diretas 

Primeira versão unificada traduzida 

1 a 3 traduções reversas 

Segunda versão unificada traduzida 

Técnica de prova em população-alvo 

Terceira versão unificada traduzida 

FASE II: VALIDAÇÃO 

Coleta de dados em larga escala em crianças saudáveis e com AIJ 

Análise estatística das propriedades psicométricas 

Versão final unificada traduzida  

Fonte: Ruperto et al., 2001 

 

3.2.1.1. Tradução para a língua portuguesa (Etapa 1) 

Essa etapa constou de três traduções a partir da língua original do instrumento 

(inglês) para a língua portuguesa, das duas versões do questionário (versão para pais e versão 

para crianças), originando 6 traduções. Essas traduções foram independentes e realizadas por 

três tradutores (A, B e C) bilíngues, brasileiros, cientes do objetivo da pesquisa. Entre os 

tradutores da tradução direta havia dois tradutores profissionais e um profissional de saúde 

(APÊNDICE). Uma pessoa pode ser considerada bilíngue quando viveu mais que 1 ano no país 

onde se fala o idioma em questão (DEYO, 1984; GUILLEMIN et al., 1993).  

 

3.2.1.2. Síntese das traduções (Etapa 2) 

A síntese das traduções foi realizada em reunião com a participação dos três 

tradutores e dois profissionais da área da saúde, sendo uma Reumatologista Pediatra. Essas 

traduções foram comparadas e, em caso de divergências, discutidas em painel para os 

sentidos médico e sociocultural do termo, sendo realizadas modificações por sugestões, até 
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obtenção de consenso quanto às traduções unificadas iniciais do questionário, Versão 1 para 

pais e Versão 1 para crianças. 

 

3.2.1.3. Tradução Reversa (Etapa 3) 

As Versões unificadas iniciais (Versão 1 para pais e Versão 1 para crianças) foram 

vertidas para a língua original do questionário, ou seja, inglês americano, por dois tradutores 

(A e B) independentes, que tinham o inglês como sua língua nativa. Esses tradutores não 

haviam participado da etapa anterior, não eram da área da saúde e não tiveram acesso ao 

questionário original. Eles eram tradutores profissionais, cujo idioma nativo era o inglês e 

viviam há mais de 1 ano no Brasil (APÊNDICE). 

Essas traduções objetivaram melhorar a qualidade da versão final dos 

questionários, para contextualização cultural de expressões idiomáticas.  

 

3.2.1.4. Reunião de Comitê de Especialistas – Versões pré-finais (Etapa 4) 

As 4 traduções reversas foram encaminhadas para análise da equipe 

coordenadora das traduções em vários idiomas e proficiente no idioma do questionário, o 

inglês, incluindo a equipe desenvolvedora do questionário original, liderada por Ravelli, para 

verificar sua correspondência com a versão original em Inglês. 

O objetivo desta fase foi verificar se as versões estavam totalmente 

compreensíveis, e, finalmente, verificar a equivalência cultural semântica, idiomática, 

experimental e conceitual (BEATON et al., 2000; BEATON et al., 2002) dos questionários 

originais e as versões traduzidas, através da sua equivalência. O comitê revisou todas as 

traduções para atingir um consenso sobre qualquer discordância encontrada.  

Após essa revisão pelos desenvolvedores do questionário, os tradutores da versão 

direta e reversa e os investigadores se reuniram para discutir as observações recebidas da 

equipe dos desenvolvedores na tradução reversa. O objetivo desta reunião foi atingir 

consenso entre os tradutores para a segunda versão unificada dos questionários, Versão 2 

para pais e Versão 2 para crianças. 
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3.2.1.5. Pré-teste (Etapa 5) 

O pré-teste foi realizado sob a forma de entrevista para 10 pais e seus filhos com 

Artrite Idiopática Juvenil, com diferentes níveis de escolaridade, usando a técnica de prova 

Probe test, para assegurar a compreensão completa do questionário na população alvo. A 

técnica de prova consiste na entrevista por um profissional de saúde, familiar com a intenção 

de cada pergunta, que administra os questionários aos pais e às crianças, em momentos 

diferentes, pedindo para considerar cada questão e explicar a sua compreensão de cada item, 

de forma aberta. O profissional de saúde julga se a pergunta é perfeitamente entendida por 

cada um dos pais e cada uma das crianças. Questões incompreendidas por 20% ou mais dos 

pais ou crianças foram analisadas pelo Comitê de Discussão Nacional (APÊNDICE) e 

modificadas. 

 

3.2.1.6. Avaliação dos resultados e obtenção das Versões Finais (Etapa 6) 

Essa etapa consistiu na coleta dos comentários dos respondedores das versões 

pré-finais (Versão 2 para pais e Versão 2 para crianças) pelos tradutores. A partir da discussão 

dos itens que ainda apresentavam alguma dificuldade de entendimento pela população 

avaliada, foram elaboradas as Versões Finais, Versão 3 para pais e Versão 3 para crianças. 

 

3.2.2. Aplicação do questionário 

Os pacientes foram convidados a participar da pesquisa durante a consulta clínica, 

e as explicações detalhadas sobre os procedimentos e objetivos da pesquisa foram conduzidas 

após a consulta de rotina. Os pais e pacientes, concordantes com a participação por meio da 

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ou o Termo de Assentimento 

(quando aplicável), foram instruídos a preencher os questionários dos pais e do paciente 

separadamente, e passaram por avaliações clínicas independentes incluindo o exame físico 

geral, a contagem articular e a pontuação de dano articular. 

 

 

3.2.3. Avaliação 
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3.2.3.1. Coleta de dados demográficos, clínicos e laboratoriais.  

A coleta de dados clínicos, demográficos e laboratoriais foi realizada por meio de 

revisão de prontuários médicos. Todas as consultas e hospitalizações foram minuciosamente 

revisadas, quer seja no prontuário físico ou eletrônico, uma vez que a implantação do 

prontuário eletrônico no Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina de Botucatu (HCFMB) 

ocorreu em junho de 2012. Como rotina, cada consulta inclui o recordatório de sintomas 

desde a consulta anterior, exame físico geral e articular, exames laboratoriais tais como 

hemograma, velocidade de hemossedimentação (VHS) e/ou proteína C reativa (PCR), a cada 

2 a 6 meses. O intervalo entre as consultas variou de acordo com a gravidade da artrite e do 

tratamento instituído.  

Todos os pacientes tiveram a avaliação transversal protocolar, com 

preenchimento da folha de coleta de dados (ANEXO H), com as seguintes informações:  

a. Dados clínico-demográficos: Esses dados incluíam: sexo, data de nascimento, 

nível de escolaridade dos pais, data do início da AIJ, data da primeira consulta, data da 

consulta atual, registro detalhado do critério ILAR para classificação da AIJ, incluindo 

descritores ou exclusões e a ocorrência de uveíte e síndrome de ativação macrofágica, 

simetria da artrite, co-morbidades além da artrite, história familiar de doenças auto-imunes, 

medicamentos já utilizados pelo paciente em todo o período de acompanhamento até a 

avaliação transversal, e eventos adversos obtidos com estes medicamentos. As determinações 

laboratoriais seguiram a rotina padronizada no serviço, exceto pela determinação do HLA-B27, 

que foi realizada como exame externo e sob demanda. A determinação do anticorpo 

antinúcleo (ANA) de rotina era realizada por imprint de fígado de camundongo até 2002 e por 

imunofluorescência indireta com células HEp2, a partir daquele ano. A determinação do fator 

reumatoide (FR) foi realizada através do teste do látex, em resultado semi-quantitativo, 

utilizando-se a interpretação categórica positivo ou negativo. 

 

 

 

b. Avaliação Transversal 
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b.1. Medidas realizadas pelo médico: 1) Contagem Articular (contagem das 

articulações com edema, dor ou sensibilidade à movimentação, limitação dos movimentos e 

articulações em atividade, entre as 71 examinadas); 2) Avaliação global pelo médico sobre a 

atividade da doença em uma escala analógica visual, com 21 círculos (0 = melhor; 10 = pior); 

3) Definição do status da doença pelo médico (remissão, atividade persistente e recaída) e 

evolução da doença em escalas categóricas (muito melhor, pouco melhor, estável, pouco pior, 

muito pior); 4) Presença de uveíte; 5) Presença de Síndrome de Ativação Macrofágica; 6) 

Presença de sintomas sistêmicos (febre, rash cutâneo, hepatomegalia, esplenomegalia, 

linfadenomegalia, serosite); 7) Presença de dactilite; 8) Presença de entesite; 9) Presença de 

rigidez matinal superior a 15 min; 10) Velocidade de hemossedimentação (VHS) e/ou proteína-

C reativa (mg%); 11) Registro do tratamento pregresso e atual para artrite; 12) Pontuação do 

dano articular e extra-articular por meio do Juvenile Arthritis Damage Index (JADI) (VIOLA et 

al., 2005).  

Para o grupo controle, composto por crianças e adolescentes saudáveis, foi 

preenchida apenas a folha com coleta de dados demográficos (ANEXO I), com as seguintes 

informações: sexo, data de nascimento, nível de escolaridade dos pais ou responsáveis e se 

era parente de paciente com AIJ. Nenhum exame clínico ou laboratorial foi realizado, 

caracterizando-se o estado de saúde apenas pela informação dos pais. 

 

b.2. Medidas voltadas para os pais e pacientes: Às crianças e aos pais ou 

responsáveis foi solicitado o preenchimento do Questionário Juvenile Arthritis 

Multidimensional Assessment Report (JAMAR) traduzido e adaptado na versão dos pais e da 

criança (FILOCAMO et al., 2011). Para verificar a confiabilidade do instrumento, foi realizado 

o Teste-Reteste. Dez pais e 10 crianças foram convidados a preencher os questionários em 

casa dentro de 2 semanas após a consulta enviando-lhes pelo correio, em envelope auto-

endereçado, ou trazendo-os  preenchidos na consulta seguinte. 

Crianças e adolescentes saudáveis e seus pais ou responsáveis também 

preencheram o questionário JAMAR, no consultório, quando acompanhantes de paciente em 

consulta, ou em casa. Outras crianças saudáveis, filhos(as) de funcionários do hospital, foram 

convidadas a participar, tendo preenchido o questionário assim como seus pais ou 

responsáveis.     
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3.2.4. Tamanho da amostra 

Foi estabelecida a priori uma amostra de 100 pacientes e 100 controles, ou o 

número atingido em coleta consecutiva no intervalo de 6 meses. Os pacientes foram avaliados 

de maio a dezembro de 2012. 

 

3.2.5. Pontuação de atividade 

A atividade da artrite foi calculado por meio dos índices numéricos abaixo: 

1) Juvenile Arthritis Disease Activity Score (JADAS) (CONSOLARO et al., 2009) 

2) Clinical (3-variable) Juvenile Arthritis Disease Activity Score (cJADAS) 

(McERLANE et al., 2013; CONSOLARO et al., 2014)  

3) Juvenile Arthritis Parent/Child Assessment Index (JAPAI/JACAI) (CONSOLARO et 

al., 2011).  

O cálculo do JADAS foi obtido pela soma das seguintes escalas: 1) avaliação global 

pelo médico (0-10); 2) avaliação global pelo pai ou paciente (0-10); 3) contagem das 

articulações em atividade (avaliadas em 71, 27 ou 10 articulações); 4) valor da velocidade de 

hemossedimentação (VHS) convertida em escala de 0-10. Isto resulta em uma pontuação 

variável de 0 a 101, 57 ou 40, dependendo se a contagem articular foi 71 articulações (JADAS-

71) ou a pontuação reduzida de 27 articulações (JADAS-27) ou 10 articulações (JADAS-10), 

respectivamente. A VHS, em mm/h, foi normalizada para uma escala de 0-10 de acordo com 

a seguinte fórmula: [(VHS – 20)/10]. Antes de obter este cálculo, os valores de VHS < 20 foram 

convertidos para 20 e os valores maiores que 120 foram convertidos para 120. Neste estudo 

foi utilizado o JADAS-71, cuja pontuação varia de 0-101. 

O cJADAS foi calculado como o JADAS, excluindo-se a VHS ou PCR. A pontuação 

varia de 0-91 para o cJADAS-71, de 0-47 para o cJADAS-27 e de 0-30 para o cJADAS-10. O 

cJADAS utilizado neste estudo foi o cJADAS-71, cuja pontuação total varia de 0-91. 

O cálculo do JAPAI/JACAI foi obtido pela soma das escalas: 1) avaliação global 

pelos pais da atividade da AIJ (0-10); 2) avaliação da dor pelos pais (0-10); 3) Juvenile Arthritis 

Functionality Scale (JAFS), convertida em escala de 0-10; 4) Pediatric Rheumatology Quality of 
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Life Scale (PRQL), convertida em escala de 0-10. O resultado do JAFS convertido foi obtido pela 

divisão por 4,5 do resultado obtido deste instrumento, reponderado-se para o JAMAR que 

varia de 0 a 45. O resultado do PRQL convertido foi obtido pela divisão por 3 do resultado 

desde instrumento que varia de 0 a 30. A pontuação final do JAPAI/JACAI varia de 0 a 40. 

 

3.2.6. Pontuação de dano 

A pontuação do dano foi calculada por meio do Juvenile Arthritis Damage Index 

(JADI) (VIOLA et al., 2005). Este instrumento é composto por duas partes, uma pontuando o 

dano articular (JADI-A) e a outra o dano extra-articular (JADI-E). Para o JADI-A, 36 articulações 

ou grupo de articulações foram avaliados para identificar a presença do dano que foi 

pontuado numa escala de 3 pontos (0 = nenhum dano; 1 = dano parcial; 2 = dano grave, 

anquilose ou prótese). A pontuação máxima do JADI-A é de 72. O JADI-E inclui 13 itens em 5 

órgãos/sistemas. Cada item foi pontuado 0 se não houvesse dano ou 1 se dano estivesse 

presente. A pontuação máxima do JADI-E é 17. 

 

3.2.7. Análise estatística  

Os dados coletados nos protocolos clínicos foram organizados em banco de dados 

em plataforma eletrônica no centro coordenador (PRINTO no IRCCS Istituto G. Gaslini), em 

Genova – Itália. A coleta e armazenamento de dados ocorreram em ambiente virtual seguro 

e de acesso restrito ao centro e ao pesquisador por meio de senha. Todos os dados incluídos 

no banco foram monitorados para acurácia, pelo centro coordenador internacional. Os 

questionamentos sobre a acurácia ou discrepância no dado coletado foram resolvidos pelo 

pesquisador e o assistente de pesquisa do centro coordenador e respondidos via e-mail, 

dentro da mesma plataforma. 

A extração de dados para análise foi feita por meio da própria plataforma e nos 

protocolos originais pontuados durante a consulta, sendo organizados em planilhas do 

programa Microsoft Excel 2010. A organização do banco de dados e a análise estatística 

tiveram a assessoria do Prof. Dr. José Eduardo Corrente, no Escritório de Apoio à Pesquisa 

(EAP) da Faculdade de Medicina de Botucatu, Universidade Estadual Paulista. 
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A situação atual dos pacientes foi avaliada por meio do cálculo da pontuação de 

todas as medidas de desfecho (escalas de avaliação global, atividade, dano e qualidade de 

vida, etc). 

As variáveis qualitativas foram descritas pelas frequências absoluta e percentual. 

As variáveis quantitativas foram descritas pela média, desvio padrão, mediana e quartis.  

Para investigar a confiança entre o teste e o reteste do JAMAR, foi calculado o 

Coeficiente de Correlação Intraclasse (Intraclass Correlation Coefficient – ICC) entre as 

respostas dos itens de avaliação da capacidade física e avaliação da qualidade de vida. Para 

interpretação dos valores do coeficiente de correlação, foi utilizado <0,4 como concordância 

baixa, ≥0,4 a < 0,75 como concordância moderada e ≥ 0,75 como concordância excelente 

(SHROUT & FLEISS, 1979). 

Para comparação dos índices (JAFS, PRQL, Avaliação global pelo médico, Avaliação 

global, avaliação da dor e avaliação do bem-estar pelas crianças e pelos pais, JADAS-71, 

cJADAS-71, JAPAI, JACAI) foram utilizados testes não paramétricos, utilizando o Teste da 

Mediana. 

Para avaliar o grau de concordância entre as opiniões dos pais, crianças e médico 

sobre a atividade da doença foi realizado o cálculo do coeficiente Kappa, que mede o grau de 

concordância entre classificações por dois métodos ou observadores diferentes, além do 

esperado ao acaso. Os valores de Kappa vão no máximo a 1. O coeficiente de concordância 

Kappa (k) < 0,39 é considerado como concordância razoável, entre 0,4 e 0,59 moderada, entre 

0,6 e 0,79 alta e entre 0,8 e 1 concordância quase perfeita (LANDIS & KOCH, 1977).  

O teste de correlação de Spearman foi utilizado para verificar a associação entre 

o JAPAI/JACAI e o cJADAS-71. O coeficiente de correlação de Spearman (rs), considera alta 

correlação se rs ≥0,7, moderada se rs ≥0,4 e <0,7, e baixa se rs <0,4. 

O software SAS for Windows versão 9.3 foi utilizado em todas as análises, 

considerando o nível de significância de 5% com p-valor correspondente, bicaudal.  
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4. Resultados 

 

4.1. Tradução e adaptação cultural 

Os questionários nos seus formatos originais, traduções diretas e reversas foram 

numerados a cada linha, para que todas as versões pudessem ser comparadas (ANEXOS A e 

B). Houve equivalência entre todas as linhas das versões traduzidas, porém alguns itens 

demandaram adaptações de expressões idiomáticas para a construção das versões finais. 

 

4.1.1. Versão Unificada Inicial (Versão 1)  

O título do questionário, após tradução, ficou RAMAJ – Relatório de Avaliação 

Multidimensional da Artrite Idiopática Juvenil, porém, sendo a sigla JAMAR 

internacionalmente reconhecida, esta foi adotada também para a versão em português. 

4.1.1.1. Versão unificada para pais (Quadro 2) 

Foi consenso entre os tradutores utilizar a tradução da palavra child em todo o 

questionário como filho e não a tradução literal criança. 

Na linha 15 do questionário, houve discussão entre a tradução de unable to do 

para incapaz de fazer ou incapaz de realizar. Optou-se por incapaz de realizar. 

A expressão choose the most accurate score, encontrada nas linhas 32, 54 e 112 

foi traduzida como “escolha a pontuação mais exata” por dois tradutores e “escolha o número 

mais exato” por outro tradutor. Após as discussões optou-se por escolha a pontuação mais 

exata.  

A frase Please indicate if today your child is feeling pain or has swelling in any of 

the joints listed below, na linha 34, foi traduzida como Indique se hoje seu filho está com dor 

ou inchaço em qualquer uma das articulações abaixo e Indique se, hoje, seu filho está sentindo 

dor ou se tem inchaço em qualquer uma das articulações listadas abaixo. Após as discussões, 

optou-se, por consenso do grupo, por Indique se hoje seu filho está com dor ou inchaço em 

qualquer uma das articulações abaixo, por ter sido considerada a forma mais direta e 

compreensível.  
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A frase If you answered “yes”, how long does it last?, da linha 48, foi traduzida 

diferentemente pelos 3 tradutores como Se a resposta foi “sim”, quanto tempo durou?, Se 

respondeu “Sim”, quanto tempo isso durou?, Se você respondeu “sim”, quanto tempo durou? 

E após discussão foi escolhida a tradução: Se você respondeu “sim”, quanto tempo durou?  

Na linha 55, na escala analógica visual sobre o nível de atividade de doença, a 

expressão no activity foi traduzida como sem atividade e nenhuma atividade, e, por consenso, 

foi escolhida sem atividade. 

Na expressão How would you evaluate the current state of your child’s illness?, na 

linha 56, a palavra evaluate foi traduzida como avaliaria ou classificaria, e foi optada por 

avaliaria.  

Os termos que avaliavam o estado atual da doença do paciente, linha 57, 

apresentaram discrepâncias nas traduções, havendo discussões e votação para o termo que 

melhor traduzisse a frase. Para a expressão complete absence of symtoms (remission), as 

traduções foram completa ausência de sintomas (remissão), total ausência de sintomas 

(remissão) e ausência completa de sintomas (remissão), sendo esta última a escolhida: 

ausência completa de sintomas (remissão). Para a expressão continuing presence of 

symptoms (persistent activity), as traduções foram: presença continuada de sintomas 

(atividade persistente), presença contínua dos sintomas (atividade persistente), sendo 

escolhida presença contínua dos sintomas (atividade persistente). A tradução da expressão 

recurrence of symptoms after a period of complete well-being (relapse), mereceu discussão do 

grupo sobre a forma mais compreensível para o respondente. As traduções foram bem 

diferentes: recorrência de sintomas após um período de completo bem-estar (reincidência), 

recorrência dos sintomas após período de total bem-estar (relapso) e reaparecimento dos 

sintomas depois de um período que esteve bem (recaída). Decidiu-se por uma nova tradução: 

Reaparecimento dos sintomas após um período de total bem-estar (recaída).  

Para a pergunta Compared to his/her last visit, how would you evaluate the course 

of your child’s illness?, na linha 58, a palavra visit foi traduzida para visita e consulta, optando-

se pelo termo consulta, para uma melhor compreensão pelos respondentes. Para a palavra 

evaluate, novamente optou-se pela palavra avaliaria, ao invés de classificaria, e o termo the 

course foi traduzido como evolução e desenvolvimento, sendo escolhido o termo evolução. 
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Após essas correções a frase ficou: Comparando com a última consulta, como você avaliaria 

a evolução da doença do seu filho. 

Na linha 61, If you answered “no”, please go directly to question 13, o termo please 

go to gerou discussão entre “vá diretamente para” e “por favor vá direto”, optando-se por vá 

diretamente para. 

Na linha 62, If “yes”, please also answer questions 10, 11 and 12. Apesar de não 

haver o termo if you answered, foi optado por manter a frase tal qual na linha 61, se você 

respondeu, e a expressão please also answer questions, foi traduzida como responda às 

questões, por favor responda também às perguntas, e responda as perguntas. Após discussão 

e votação escolheu-se a tradução da frase como Se você respondeu “Sim”, responda também 

às perguntas 10, 11 e 12. 

A linha 74 também foi alvo de divergências.  If you answered “yes”, please specify 

which in the table below, foi traduzida por Se respondeu “Sim”, especifique qual na tabela 

abaixo; Se a resposta foi “sim”, especifique na tabela abaixo; Se você respondeu “sim”, por 

favor, especifique na tabela abaixo; sendo escolhida a frase Se você respondeu “sim”, 

especifique na tabela abaixo.  

A tradução da palavra nausea na linha 76 teve traduções de náusea e enjoo, mas 

a opção, após consenso, foi a de enjoo para melhor entendimento.  

A palavra constipation na linha 78 também mereceu discussão do grupo sobre a 

forma mais compreensível pelo respondente, optando-se pela expressão intestino preso.  

A pergunta If “no”, why not?, na linha 86 foi alvo de discussão e para não gerar 

mau entendimento na pergunta optou-se pela frase interrogativa completa: Se você 

respondeu não, por que não? 

Na frase da linha 91: Does your child attend school?, houve dúvidas entre colocar 

ou não o artigo “a” e, após discussão, optou-se por mantê-lo na frase, ficando assim: Seu filho 

frequenta a escola? 

A frase The information you have provided will be very useful for following the 

changes in the course of your child’s illness in the best possible way, da linha 117, foi traduzida 

de 3 formas diferentes, porém, nenhuma delas foi selecionada como ideal e, em consenso, os 
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3 tradutores formularam uma nova tradução: As informações que você prestou serão muito 

úteis para acompanharmos a evolução da doença de seu filho da melhor maneira possível. 

A palavra handled na linha 119 do questionário gerou 3 traduções diferentes: 

tratados, mantidos e analisados, e foi optado por mantidos, tornando a tradução da frase 

Todos os dados serão mantidos anônimos.  

A linha 120, que era sobre a autorização da resposta do questionário para fins 

científicos, teve discussão para uma tradução que melhor fosse entendida e, no final, optou-

se pela tradução como Indique se você autoriza ou não o uso para fins científicos das 

informações deste questionário e do questionário respondido por seu filho (se for o caso). 
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Quadro 2. Descrição resumida das modificações para a tradução inicial para pais 

Linha(s) Alvo de discussão Consenso  

12, 13, 53, 
61, 61, 97 
e 120 

Utilização do termo “please” Suprimir o termo “por favor” quando 
traduzido 

15 Incapaz de fazer ou incapaz de 
realizar 

Escolhida incapaz de realizar 

32, 54 e 
112 

Número mais exato ou pontuação 
mais exata  

Escolhida escolha a pontuação mais 
exata.  

34 ...is feeling pain or has swelling Escolhida está com dor ou inchaço 

48 e 74 Se você respondeu sim ou se a 
resposta foi sim 

Escolhida Se você respondeu sim 

55 Sem atividade ou nenhuma 
atividade 

Escolhida sem atividade 

58 Avaliaria ou classificaria Escolhida avaliaria 

58 Visita ou consulta Escolhida consulta 

58 evolução ou desenvolvimento Escolhida evolução 

61 Vá direto para ou vá diretamente 
para 

Escolhida Vá diretamente para 

62 If “yes”, please also answer 
questions 10, 11 and 12 

Escolhida Se você respondeu “Sim” 
responda também as perguntas 10, 11 
e 12 

76 Náusea ou enjoo Escolhida Enjoo 

78 Constipação ou intestino preso Escolhida Intestino preso 

86 If “no”, why not?, Optou-se pela pergunta completa Se 
você respondeu não, por que não? 

91 Frequenta escola ou frequenta a 
escola 

Mantido o artigo a: frequenta a escola 

117 Toda a frase Nova tradução em conjunto como: As 
informações que você prestou serão 
muito úteis para acompanharmos a 
evolução da doença de seu filho da 
melhor maneira possível.  

119 Tratados, mantidos e analisados Escolhida mantidos 

120 Toda a frase Nova tradução em consenso como: 
Indique se você autoriza ou não o uso 
para fins científicos das informações 
deste questionário e do questionário 
respondido por seu filho (se for o 
caso). 
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4.1.1.2. Versão unificada para crianças (Quadro 3) 

O questionário destinado à criança é equivalente ao questionário destinado aos 

pais. Portanto, as traduções são equivalentes e as correções foram semelhantes às da versão 

dos pais. O que diferiu entre os questionários foi, basicamente, a quem seria direcionado o 

texto; por exemplo, onde no questionário dos pais lê-se seu filho, no questionário das crianças 

lê-se você. 

Nas linhas 11 e 12, a tradução para o termo please foi omitido, ou seja, não foi 

mantido por favor no formato traduzido.  

Na linha 14, a tradução que melhor representou a frase Run on flat ground for at 

least 10 metres foi Correr pelo menos 10 metros em terreno plano. 

Na linha 24, a frase Stretch out your arms, gerou divergências entre as traduções 

e como fazê-la para melhor entendimento e as traduções foram: esticar os braços e estender 

os braços para frente. Optou-se por Estender os braços para frente. 

Na linha 34, gerou discussão traduzir Fingers como dedos das mãos ou dedos da 

mão, optando-se após consenso como dedos da mão. 

A palavra wrist, na linha 35, foi traduzida como punho ou pulso, sendo escolhida 

punho. 

A pergunta If you answered “yes”, how long does it last?, na linha 46, como no 

questionário para pais, gerou discussão entre Se respondeu... ou Se você respondeu... Sendo 

optado pela tradução Se você respondeu “sim”, quanto tempo durou? 

Na linha 53, a expressão no activity foi traduzida como Sem atividade e nenhuma 

atividade e, por consenso, foi escolhida Sem atividade. 

Na linha 61, a pergunta Which medication are you currently taking? obteve 3 

traduções diferentes, gerando discussão entre os tradutores que optaram por uma nova 

tradução, modificando a tradução medicamento ou medicação para remédio, para um melhor 

entendimento pelos respondentes, ficando a pergunta traduzida como Quais remédios você 

está tomando atualmente? 

A pergunta da linha 91, If you answered “yes”, what school-related problems does 

the illness cause?, teve também três traduções diferentes, tendo-se optado pela tradução 
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realizada pelo tradutor A: Se você respondeu “Sim”, quais problemas a doença causa em 

relação à escola? 

A palavra remaining na linha 93 gerou três traduções: ficar, permanecer e manter, 

sendo optado para tradução como ficar. 

Na sentença da linha 95 na tradução foi omitida a expressão por favor, mantendo-

se uma sentença direta Escolha a resposta que melhor descreva sua saúde geral. 

Na linha 97 a palavra sometimes, foi traduzida como às vezes ou algumas vezes, e 

escolhida às vezes. Também na mesma linha para a palavra often optou-se pela tradução 

frequentemente e não frequente, como em outra tradução. 

A sentença 8 do JAFS, correspondente à linha 105 do questionário Have had any 

trouble getting along with other children, gerou divergências nas traduções Teve alguma 

dificuldade em se dar com outras crianças, Tem tido algum problema no relacionamento com 

outras crianças e Teve algum problema ao se relacionar com outras crianças. Após votação, 

foi escolhida a tradução Teve algum problema ao se relacionar com outras crianças. 

A linha 117, Please indicate if you authorise or do not authorise the use of the 

information in this questionnaire for scientific purposes, assim como a linha 120 do 

questionário dos pais, obteve a seguinte tradução: Indique se você autoriza ou não o uso para 

fins científicos das informações deste questionário. 
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Quadro 3. Descrição resumida das modificações para a tradução inicial para crianças 

Linha(s) Alvo de discussão Consenso  

11, 12, 32, 
48, 95 e 
117  

Utilização do termo “please” Decisão de suprimir o termo “por 
favor” quando traduzido 

14 Run on flat ground for at least 10 
metres  

Escolhida Correr pelo menos 10 
metros em terreno plano 

24 Stretch out your arms Escolhida Estender os braços para 
frente 

34 dedos das mãos ou dedos da mão Escolhido dedos da mão 

35 punho ou pulso Escolhida punho 

46 se respondeu ou se você respondeu Escolhida se você respondeu 

53 Sem atividade ou nenhuma 
atividade 

Escolhida sem atividade 

61 Medicação, medicamento ou 
remédio 

Escolhida remédio 

91 quais problemas a doença causa em 
relação à escola?; quais problemas 
relacionados com a escola, a sua 
doença lhe causa?; que problemas 
relacionados à escola são causados 
pela doença? 

Nova tradução de Consenso: quais 
problemas a doença causa em relação 
à escola? 

93 ficar, permanecer e manter Escolhida ficar 

97 Às vezes ou algumas vezes Escolhida às vezes 

97 Não frequente ou frequentemente Escolhida frequentemente  
105 dificuldade em se dar; problema no 

relacionamento ou problema ao se 
relacionar 

Escolhida problema ao se relacionar 

117 Please indicate if you authorise or do 
not authorise the use of the 
information in this questionnaire for 
scientific purposes 

Como no questionário para pais, 
optou-se por Indique se você autoriza 
ou não o uso para fins científicos das 
informações deste questionário. 

 

  



41 
 

4.1.2. Versão pré-final (Versão 2) 

 

4.1.2.1. Versão 2 para pais (Quadro 4) 

Na reunião do comitê de especialistas para a construção da versão pré-final 

(versão 2) foi observada a inversão de ordens do termo father e mother na linha 2 em ambas 

traduções reversas e verificou-se esta inversão na Versão 1, onde o termo pai vem antes do 

termo mãe, contrário ao questionário original. Retificou-se a inversão. 

Na linha 11 o termo funcional substituiu functional. 

O comitê percebeu que na linha 12 da versão original a frase with particular 

reference to poderia causar problemas no entendimento e modificou a tradução reversa, 

reformulando-a para the activities listed below during the past four weeks.   

Foi observado que houve omissão da linha 32 da tradução reversa, sendo o retro-

tradutor A questionado e visto que a omissão foi por erro e a tradução era semelhante ao da 

tradução reversa B. 

Na linha 88, a expressão idiomática Organisational difficulties da versão original 

teve tradução difícil. Revisada a versão 1 e observado que a tradução para Organisational 

difficulties foi dificuldade pelo horário. Então, após consenso, optou-se por manter time, 

ficando horário na versão 2 de ambos questionários. 

Na linha 99, a tradução da sentença referia-se à criança e não aos pais. Foi sugerido 

revisar a versão 1 e feita a modificação. 

Na linha 122 havia, no original a palavra print que, no português não significa 

escrever à mão e sim impressão. Esse termo exigiu uma adaptação cultural. Para toda a 

equipe, incluindo tradutores, comissão e investigadores, imprimir as iniciais não é usado e 

poderia ser mal interpretado. Foi então solicitado escrever o nome completo, a fim de se obter 

o que estava sendo solicitado. A Versão 2 foi adaptada desta forma.  
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Quadro 4. Descrição resumida das modificações para a Versão 2 para pais 

Linha(s) Alvo de discussão Consenso  

2 Ordem dos termos pai e mãe Primeiro o termo mãe 

11 Functional  Funcional 
12 with particular reference to, 

considerado muito vago pelo 
comitê 

tradução reversa reformulada como 
the activities listed below during the 
past four weeks.   

32 Omissão de toda a linha na tradução 
reversa A 

Mantida a tradução reversa B 

88 Organizational difficulties  Necessitou de adaptação cultural 
Dificuldade pelo horário 

99 Original a sentença referia a criança 
e na tradução foi referida aos pais  

Revisada a versão 1 e corrigida a 
tradução  

122 Termo print Sofreu adaptação cultural, solicitando 
escrever o nome completo  

 

4.1.2.2. Versão 2 para crianças (Quadro 5) 

Na versão para crianças, na linha 11 tal qual na linha 12 do questionário dos pais, 

a expressão with particular reference to do questionário original foi considerada um pouco 

vaga. A tradução reversa também foi reformulada como the activities listed below during the 

past four weeks. 

Na linha 21 a tradução reversa A do termo apertar foi para holding e não squeeze 

como no original. A tradução reversa B foi equivalente à versão original do questionário 

squeeze. Na segunda versão unificada foi mantido o termo de acordo com a tradução B 

(apertar = squeeze). 

A linha 30 da tradução reversa A foi omitida por erro. Manteve-se tal qual a 

tradução reversa B. 

Na linha 86 foi observada a mesma dificuldade quanto ao termo Organizational 

Difficulties que a linha 88 do questionário dos pais. Mantendo-se, após consenso, o termo 

horário na segunda versão unificada (versão 2). 

A linha 119, tal qual a linha 122 do questionário dos pais foi adaptada 

culturalmente para que não fosse mal interpretada, sendo também solicitado escrever o 

nome completo. A Versão 2 foi adaptada desta forma.  
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Quadro 5. Descrição resumida das modificações para a Versão 2 para crianças 

Linha(s) Alvo de discussão Consenso  

11 with particular reference to, 
considerado muito vago pelo 
comitê 

Tradução reversa reformulada como 
the activities listed below during the 
past four weeks.   

21 Holding para significar apertar Manteve a tradução original squeeze, 
significando apertar 

30 Omissão de toda a linha na tradução 
reversa A 

Mantida a tradução reversa B 

86 Organizational difficulties não foi 
bem traduzida 

Necessitou de adaptação cultural 
Dificuldade pelo horário 

119 Termo print Sofreu adaptação cultural, solicitando 
escrever o nome completo  

 

 

4.1.3. Versão final (Versão 3) – ANEXOS J e K 

 

Os pais que participaram dessa fase eram 8 mulheres e 2 homens, sendo seis com 

nível de escolaridade elementar ou baixo, três com nível médio e apenas um com nível 

superior. As crianças e adolescentes com AIJ eram 3 meninos e 7 meninas, com idades 

variando entre 9,8 a 18,6 anos (média 15,2 anos). 

A maioria dos pais e pacientes compreendeu que o questionário buscava 

investigar sobre a saúde e bem-estar e avaliando a percepção deles sobre o tratamento e a 

atividade da Artrite Idiopática Juvenil.  

Depois de realizado o pré-teste apenas um item precisou de modificação em 

ambos os questionários (pais e crianças), para a construção da versão final. A expressão 

erupção cutânea (linhas 52 e 50, respectivamente) foi mal compreendida por 3 pais e 3 

crianças. O consenso a que chegaram os profissionais, baseando-se na experiência obtida, foi 

de modificar a expressão para manchas na pele, mantendo-se, assim, o mesmo sentido do 

questionário original, com o mesmo significado semântico.  
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4.2. Avaliação clínica e preenchimento do questionário  

 

No período compreendido entre maio e dezembro de 2012 passaram por consulta 

94 pacientes cadastrados no banco de dados com o diagnóstico de AIJ. Destes, foram 

convidados 91 pacientes e seus respectivos pais a participarem do estudo. Três não foram 

selecionados, um por comparecer à consulta desacompanhado do responsável, outro por ter 

diagnóstico indefinido e outro devido à comorbidade, a associação com síndrome de Down. 

Dos 91 identificados, quinze não foram incluídos, um por estar com dados incompletos em 

prontuário e 14 por não aceitarem participar por indisponibilidade de tempo dos pais. Todos 

os pais de pacientes foram questionados se possuíam irmãos ou parentes saudáveis que 

poderiam ser convidados a participar no mesmo estudo, como o grupo de crianças saudáveis. 

Foram convidadas 78 crianças saudáveis cujos pais foram voluntários após explicações sobre 

os objetivos da pesquisa. 

Foram incluídos 76 pacientes consecutivos atendidos no ambulatório de 

Reumatologia Pediátrica do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina de Botucatu – 

UNESP, acompanhados por, pelo menos, um dos seus pais ou responsáveis (Figura 1). Sendo 

que 72 pais e 69 crianças alfabetizadas neste grupo preencheram o JAMAR. 

O grupo controle foi constituído por 72 crianças saudáveis com questionários 

preenchidos por, pelo menos, um dos seus pais ou responsáveis e também por elas mesmas, 

quando alfabetizadas. Totalizando 72 questionários respondidos pelos pais e 62 pelas 

crianças. Essa amostra foi representada por irmãos, irmãs ou primos do paciente com AIJ que 

participaram da pesquisa ou outras crianças voluntárias saudáveis com os pais ou 

responsáveis preenchendo o JAMAR tanto para o paciente como para a(o) irmã(o) ou parente 

saudável, por ocasião da consulta. A criança saudável completou o JAMAR por ocasião da 

consulta, quando presente ou em casa, após a instrução dada aos pais (Figura 2).  
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Figura 1. Fluxograma de inclusão e exclusão dos pacientes 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 2. Seleção de voluntários para o grupo controle 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Questionário 
não 

devolvido 

Crianças que 
responderam o 

questionário 
n = 62 

Pais que 
responderam o 

questionário 
n = 72 

Pacientes convidados a 
participar 

n = 91 

Diagnóstico 
indefinido 

n = 1 

Pacientes não selecionados 
n = 3 

Comorbidade: 
Síndrome de Down  

n = 1 

Não incluídos 
n = 15 

Não 
acompanhado 

n = 1 

Não aceitaram 
participar 

n = 14 

Dados incompletos 
em prontuário 

n = 1 

Pacientes com diagnóstico de AIJ 
atendidos no período do estudo 

n = 94 

Incluídos 
n = 76 

Crianças saudáveis voluntárias a 
participar 

n = 78 

Incluídas 
n = 72 

Não Incluídas 
n = 6 

Crianças que 
responderam o 

questionário 
n = 69 

Pais que 
responderam o 

questionário 
n = 72 



46 
 

4.2.1. Características demográficas e clínicas 

 

Foram incluídos 76 pacientes diagnosticados entre novembro de 2000 e julho de 

2012 como AIJ, segundo classificação da ILAR. As características demográficas, clínicas e 

laboratoriais dos pacientes são descritas nas Tabelas 1, 3, 4 e 5. A Tabela 2 descreve as 

características demográficas das crianças saudáveis.  

Houve predomínio do sexo feminino tanto na amostra de pacientes (63,2%) 

quanto na dos controles saudáveis (66,7%). A mediana da idade de início de doença foi de 6,9 

anos. A mediana do intervalo entre o início dos sintomas e a primeira visita ao especialista foi 

de 0,5 anos. A mediana do tempo de acompanhamento no serviço foi de 4,1 anos. A mediana 

de idade dos pacientes na visita de avaliação transversal foi de 13,2 anos. Em relação aos 

controles, apenas 21 crianças (29,2%) eram parentes dos pacientes com AIJ. A mediana de 

idade dessa amostra foi de 12,1 anos. 

O subtipo oligoarticular persistente foi o mais frequente (43,4%), seguido pelos 

subtipos artrite relacionada à entesite (19,7%), oligoarticular estendida (14,5%), poliarticular 

FR negativo (10,5%), poliarticular FR positivo (3,9%), artrite indiferenciada (3,9%), artrite 

sistêmica (2,6%) e artrite psoriásica (1,3%). Setenta e quatro pacientes tinham pelo menos, 

uma dosagem de Anticorpo Antinuclear (ANA) e de Fator Reumatoide, sendo 35,5% positivos 

para o ANA e 7,9% para o Fator Reumatoide. Apenas 13 pacientes foram testados para o HLA-

B27 e destes foram positivos apenas 3 (3,9% de todos os pacientes). Seis pacientes (7,9%) 

haviam apresentado uveíte anterior crônica e um paciente (1,3%) a síndrome da ativação 

macrofágica. A maioria dos pacientes apresentava artrite simétrica (76,3%).  

Dez pacientes (13,2%) já haviam usado medicamentos biológicos, quarenta e um 

(53,9%) DMARD, vinte e dois (28,9%) receberam glicocorticoide sistêmico, trinta e dois 

(42,1%) haviam feito infiltração intra-articular com glicocorticoide e quase todos (96,1%) 

haviam utilizado anti-inflamatório não hormonal (AINH). Trinta e quatro pacientes (44%) 

estavam em uso atual de DMARD: Metotrexato (23,7%), Sulfassalazina (14,5%), Leflunomide 

(6,6%). Sete (9,2%) estavam recebendo medicamentos biológicos: Etanercept (5,3%) e 

Adalimumabe (3,9%), sendo esses medicamentos usados isoladamente ou em associação com 

metotrexate.  
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Tabela 1. Características demográficas e clínicas dos pacientes 

 n = 76 Média ± DP Mediana (Q1 – Q3) 

Sexo, n (%)    
   Feminino 48 (63,2)   
   Masculino  28 (36,8)   
Idade de início da doença (a)  7 ± 3,5 6,9 (3,9 – 9,9) 
Idade na primeira visita (a)   8,1 ± 3,6 8,4 (4,9 – 11,2) 
Duração de doença (a)  5,7 ± 3,0 5,3 (3,3 – 7,7) 
Intervalo entre primeiros sintomas e a 

primeira visita (a) 
 1,1 ± 1,3 0,5 (0,2 – 2,0) 

Tempo de acompanhamento (a)  4,5 ± 2,7 4,1 (2,5 – 6,9) 
Idade na visita atual (a)  12,6 ± 3,6 13,2 (10,3 – 15,1) 

DP: desvio padrão; Q1: quartil 1; Q3: quartil 3; (a) valores expressos em anos 

 

 

Tabela 2. Características demográficas do grupo controle 

 n = 72 Média ± DP Mediana (Q1 – Q3) 

Sexo, n (%)    
   Feminino 48 (66,7)   
   Masculino  24 (33,3)   
Parente de paciente, n (%)    
   Sim 21 (29,2)    
   Não 51 (70,8)   
Idade (anos)  11,8 ± 3,5 12,1 (9,1 – 14,6) 

DP: desvio padrão; Q1: quartil 1; Q3: quartil 3  

 

 

Tabela 3. Subtipo de artrite segundo a ILAR dos pacientes 

Subtipo ILAR  n (%) 

   Artrite Sistêmica  2 (2,6) 
   Poliarticular FR+  3 (3,9) 
   Poliarticular FR-  8 (10,5) 
   Oligoarticular - persistente  33 (43,4) 
                            - estendida  11 (14,5) 
   Artrite Psoriásica  1 (1,3) 
   Artrite Relacionada a Entesite  15 (19,7) 
   Artrite Indiferenciada  3 (3,9) 

FR: fator reumatoide; ILAR: International League of Associations for Rheumatology  
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Tabela 4. Descritores clínicos e laboratoriais dos pacientes com artrite 

Característica  Total n (%) 

ANA + 74 27 (35,5) 
FR +  74 6 (7,9) 
HLA-B27 +  13 3 (23,1) 
Uveíte 76 6 (7,9) 

Síndrome da Ativação Macrofágica 76 1 (1,3) 
Simetria da artrite 76  
   Simétrica  58 (76,3) 
   Assimétrica  18 (23,7) 

ANA: Anticorpos antinucleares; FR: fator reumatoide; HLA: Human leukocyte antigen 

 

 

Tabela 5. Tratamento pregresso e atual utilizado pelos pacientes 

Característica   n (%) 

Tratamento pregresso   
   AINH   73 (96,1) 
   Glicocorticoide sistêmico   22 (28,9) 
   Glicocorticoide intra-articular  32 (42,1) 
   DMARD   41 (53,9) 
   Medicamentos biológicos  10 (13,2) 
Tratamento atual   
   Sem medicação  25 (32,9) 
   Com medicação  51 (67,1) 
   AINH  29 (38,2) 
   Glicocorticoide  6 (7,9) 
   DMARD  34 (44) 
   Medicamentos Biológicos  7 (9,2) 

AINH: Anti-inflamatório não hormonal; DMARD: Disease-modifying anti-rheumatic drugs  



49 
 

4.2.2. Avaliação clínica 

 

A tabela 6 sumariza a avaliação clínica transversal dos 76 pacientes. A avaliação 

pela escala analógica visual pelo médico obteve uma mediana de 0,8cm (0-2). Vinte e nove 

pacientes (38,2%) encontravam-se sem atividade da doença segundo o médico, 44 (57,9%) 

estavam em atividade e 3 (3,9%) apresentavam recaída. Dentre os ativos ou em recaída, 38 

(80,9%) apresentavam atividade mínima e apenas 3 (6,4%) estavam com atividade alta, 

conforme escala categórica pré-estabelecida no protocolo. Apenas 4 (5,3%) apresentavam 

entesite e 2 (2,6%) relataram rigidez matinal maior que 15 minutos. Nenhum paciente 

apresentava uveíte, síndrome de ativação macrofágica ou sintomas de atividade sistêmica. 

Quarenta pacientes haviam realizado o exame de Velocidade de Hemossedimentação e 43 a 

dosagem de Proteína C Reativa, como rotina por indicação do acompanhamento, durante a 

avaliação transversal. 

As articulações mais acometidas foram os tornozelos (39,5% tornozelo direito e 

39,5% tornozelo esquerdo) e os joelhos (36,8% joelho direito e 35,5% joelho esquerdo), 

seguidas dos punhos (9,2% punho direito e 7,9% punho esquerdo). 

 
Tabela 6. Avaliação clínica e articular dos 76 pacientes incluídos  

 n (%) Média ± DP Mediana (Q1 – Q3) 

Avaliação global pelo médico*  1,2 ± 1,6 0,8 (0 – 2)  
Articulações edemaciadas  2,1 ± 3,1 1 (0 – 4) 
Articulações dolorosas  0,5 ± 1,3 0 (0 – 0) 
Articulações limitadas  1,4 ± 4 0 (0 – 0) 
Articulações ativas  2,1 ± 3,2 0 (0 – 3) 
Atividade de doença    
   Sem atividade 29 (38,2)   
   Ativo 44 (57,9)   
   Recaída 3 (3,9)   
Nível de atividade (n=47)    
   Atividade mínima 38 (80,9)   
   Atividade moderada 7 (14,9)   
   Atividade alta      3 (6,4)   
Presença de entesite 4 (5,3)   
Rigidez matinal >15min 2 (2,6)   
VHS (n=40)**  19,9 ± 12,3 20 (8,3 – 28,5) 
PCR (n=43)***  0,9 ± 1,3 0,5 (0,5 – 0,5) 

PCR: Proteína C Reativa; VHS: Velocidade de Hemossedimentação 
*escala analógica visual de 0-10cm; **normal≤20mm/h; ***normal≤1mg/dL  
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4.2.3. Avaliação do dano articular 

 

Quinze pacientes (19,7%) apresentaram algum dano articular. A pontuação 

máxima do JADI-A (0-72) foi de 14. As articulações mais acometidas com dano foram punhos, 

metacarpofalangeanas, interfalangeanas proximais e joelhos, conforme apresentado na 

Figura 3.  

 

 

 

Figura 3. Número de articulações e de pacientes com dano articular (JADI-A) 
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4.2.4. Avaliação do dano extra-articular 

 

Dezoito pacientes (23,7%) apresentaram pontuação de algum dano extra-articular 

(índice > 0). A pontuação máxima do JADI-E (0-17) foi de 5. O dano ocular aconteceu em 4 

pacientes (5,3%), sendo 3 deles com acometimento bilateral. Um paciente foi submetido à 

cirurgia oftalmológica e teve perda da visão unilateral. A assimetria do comprimento dos 

membros inferiores ocorreu em 5 pacientes (6,6%), assim como cinco pacientes (6,6%) 

apresentaram atrofia de subcutâneo em decorrência de infiltração intra-articular de 

glicocorticoide, dois (1,6%) apresentaram déficit de crescimento pondero estatural e um 

(1,3%) apresentou atrofia muscular, conforme os dados apresentados na Figura 4. Nenhum 

paciente apresentou osteoporose, necrose óssea avascular, diabetes melitus ou amiloidose 

secundária.  

 

 

 

Figura 4. Número de pacientes com dano extra-articular (JADI-E) 
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4.2.5. Características dos respondedores do JAMAR 

 

A Tabela 7 mostra as características dos respondedores dos questionários. Nem 

todas as crianças e seus pais ou responsáveis preencheram os questionários JAMAR, seja por 

não ter sido alfabetizado, ou devido à baixa escolaridade como fator limitante do auto-

preenchimento dos mesmos. Algumas crianças saudáveis também não os preencheram, 

principalmente aquelas irmãs de pacientes com AIJ, pois os pais levaram os questionários para 

preenchimento em casa, esquecendo-se de trazê-los à consulta com seu filho, ou por se tratar 

de idade pré-alfabetização. Houve predomínio do sexo feminino tanto na amostra de crianças 

que com AIJ (63,2%) quanto dos controles saudáveis (69,4%). Também houve predomínio do 

sexo feminino entre os pais, sendo 87,5% mães de pacientes e 79,2% mães de crianças 

saudáveis. A mediana de idade das crianças ao preenchimento foi de 13,2 anos para pacientes 

e 12,4 anos para crianças saudáveis. Houve discrepância quanto ao nível de escolaridade entre 

os pais de crianças com AIJ e das crianças saudáveis no grupo controle. A maioria dos pais 

(70,9%) dos pacientes com AIJ tinham apenas o nível elementar enquanto uma minoria 

(20,8%) dos pais de crianças saudáveis tinha o nível elementar. O inverso ocorreu com os pais 

que tinham curso superior, sendo a proporção 58,3% dos pais de crianças saudáveis e apenas 

4,2% dos pais de pacientes com AIJ. 

 

Tabela 7. Características demográficas e escolaridade dos pais respondedores do JAMAR 

 Crianças com AIJ 
n = 69 

Crianças 
saudáveis 

n = 62 

Pais de 
crianças 
com AIJ 
n = 72 

Pais de 
crianças 

saudáveis 
n = 72 

Sexo, n (%)     
   Feminino 44 (63,8) 43 (69,4) 63 (87,5) 57 (79,2) 
   Masculino 25 (36,2) 19 (30,6) 9 (12,5) 15 (20,8) 
Idade ao preenchimento* 13,5 (10,9 – 15,3) 12,4 (9,8 – 14,8)   
Escolaridade dos pais, n (%)     
   Elementar ou inferior   51 (70,8) 15 (20,8) 
   Nível médio   18 (25) 15 (20,8) 
   Graduado   3 (4,2) 42 (58,3) 

AIJ: Artrite Idiopática Juvenil; JAMAR: Juvenile Arthritis Multidimensional Assessment Report 
* Valores expressos em mediana (quartil 1 – quartil 3) 
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4.2.6. Itens descritivos do JAMAR 

 

A Tabela 8 descreve a percepção das crianças e dos pais sobre rigidez articular 

matinal e comprometimento articular e a Tabela 9 sobre o estado e evolução da doença. A 

Tabela 10 descreve o recordatório das crianças e dos pais sobre as medicações em uso e a 

Tabela 11 os efeitos indesejáveis com estas medicações, aderência à medicação e problemas 

na escola. Estas tabelas correspondem às respostas dadas aos questionários pelas crianças e 

pelos pais, porém não são respostas pareadas entre pais e suas respectivas crianças, pois 7 

crianças e 4 pais não responderam o questionário. 

Aproximadamente um quinto dos pacientes (21,7%) e dos pais (20,8%) referiram 

a rigidez matinal. Mais crianças (46,4%) do que pais (40,3%) relataram envolvimento articular, 

sendo os joelhos as articulações mais referidas por ambos, 40,6% e 37,5%, respectivamente 

(Tabela 8). 

 

 

Tabela 8. Percepção das crianças e pais sobre rigidez matinal e comprometimento articular 

 JAMAR crianças (n = 69) 
n (%) 

JAMAR pais (n = 72) 
n (%) 

Rigidez matinal 15 (21,7) 15 (20,8) 
   <15min 10 (14,5) 10 (13,9) 
   15-30min 2 (2,9) 3 (4,2) 
   30min-1h 1 (1,4) 1 (1,4) 
   1-2h 2 (2,9) 1 (1,4) 
   >2h 0 0 
Envolvimento de ≥ 1 articulação 32 (46,4) 29 (40,3) 
   Ombros  1 (1,4) 0 
   Cotovelos 6 (8,7) 5 (6,9) 
   Punhos 11 (15,9) 9 (12,5) 
   Dedos das mãos 9 (13) 9 (12,5) 
   Quadris 4 (5,8) 5 (6,9) 
   Joelhos 28 (40,6) 27 (37,5) 
   Tornozelos 23 (33,3) 19 (26,4) 
   Dedos dos pés 0 4 (5,6) 
   Coluna cervical 1 (1,4) 0 
   Coluna lombar 5 (7,3) 4 (5,6) 

 

 

 



54 
 

A maioria das crianças (68,1%) e dos pais (66,7%) concordou que a doença estava 

em remissão, assim como a maioria das crianças (57,9%) e dos pais (59,7%) relatou muita 

melhora na doença em relação à consulta anterior (Tabela 9). 

 

Tabela 9. Percepção das crianças e pais sobre estado atual e evolução da doença 

 JAMAR crianças (n = 69) 
n (%) 

JAMAR pais (n = 72) 
n (%) 

Estado atual da doença   
   Remissão 47 (68,1) 48 (66,7) 
   Atividade persistente 13 (18,8) 13 (18,0) 
   Recaída 9 (13,1) 11 (15,3) 
Evolução da doença*   
   Melhorou muito 40 (57,9) 43 (59,7) 
   Melhorou pouco 12 (17,4) 13 (18,0) 
   Estável 13 (18,8) 13 (18,0) 
   Piorou um pouco 3 (4,5) 2 (2,8) 
   Piorou muito 1 (1,4) 1 (1,4) 

*Comparada à consulta anterior 

 

 

Quanto às medicações para tratamento da artrite, 60,9% das crianças e 61,1% dos 

pais referiam estar em uso de algum medicamento (Tabela 10). Poucas crianças (7,3%) e 

poucos pais (4,2%) referiram algum evento adverso com a medicação. Quanto aos problemas 

na escola relacionados à doença, 31,3% das crianças e 23,9% dos pais referiram algum 

problema. Três crianças referiram não conseguir realizar atividade física na escola devido à 

doença. Porém, a maioria, sendo 91,3% das crianças e 93,1% dos pais, referiu estar satisfeito 

com o estado atual da doença (Tabela 11). 

 
Tabela 10. Recordatório das crianças e dos pais sobre uso de medicações para artrite 

 JAMAR crianças (n = 69) 
n (%) 

JAMAR pais (n = 72) 
n (%) 

Pacientes recebendo medicação  42 (60,9) 44 (61,1) 
   Anti-inflamatórios 24 (34,8) 26 (36,1) 
   Prednisona/Prednisolona 4 (5,8) 5 (6,9) 
   Metotrexato 15 (21,7) 17 (23,6) 
   Sulfassalazina 12 (17,4) 12 (16,7) 
   Leflunomide 4 (5,8) 4 (5,6) 
   Etanercepte 2 (2,9) 3 (4,2) 
   Adalimumabe 3 (4,3) 3 (4,2) 
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Tabela 11. Recordatório sobre efeitos indesejáveis e aderência ao tratamento, problemas na 
escola e satisfação com o estado atual da doença, referido pelas crianças e pais 

 JAMAR crianças (n = 69) 
n (%) 

JAMAR pais (n = 72) 
n (%) 

Pacientes com eventos adversos 5 (7,3) 3 (4,2) 
   Dor ou queimação no estômago  3 (4,4) 2 (2,8) 
   Enjoos  2 (2,9) 2 (2,8) 
   Vômitos 1 (1,4) 1 (1,4) 
   Problemas para dormir 1 (1,4) 0 
Problemas com aderência a medicação 2 (2,9) 3 (4,2) 
Frequentam escola 67 (97,1) 71 (98,6) 
Problemas na escola 21 (31,3) 17 (23,9) 
   Muitas faltas 5 (7,5) 6 (8,5) 
   Dificuldade em ficar sentado muito tempo 8 (11,9) 7 (9,8) 
   Dificuldade no relacionamento com professores 1 (1,4) 2 (2,8) 
   Diminuição do rendimento escolar 4 (5,8) 2 (2,8) 
   Outros problemas 3 (4,4) 4 (5,6) 
Satisfação com estado atual da doença 63 (91,3) 67 (93,1) 

 

 

4.2.7. Capacidade funcional, qualidade de vida e avaliação de dor, atividade de 

doença e bem-estar global 

 

As Tabelas 12 e 13 sumarizam os cálculos dos índices da capacidade funcional e 

de qualidade de vida (JAFS e PRQL) componentes do JAMAR e os valores das escalas analógicas 

visuais para dor, atividade de doença e bem-estar global das respostas dadas aos 

questionários pelas crianças e seus pais, para ambos os grupos: crianças com AIJ e crianças 

saudáveis. 

 

 

 Tabela 12. Componentes JAFS, PRQL e VAS relatados por pacientes e seus pais 

 Crianças com AIJ 
(n = 69) 

Pais de crianças com AIJ 
(n = 72) 

 Média ± DP Mediana (Q1 – Q3) Média ± DP Mediana (Q1 – Q3) 

JAFS 2,9 ± 4,1  1 (0 – 4) 2,9 ± 5 1 (0 – 3,5) 
PRQL 4,7 ± 5,1 3(1 – 7) 4,1 ± 4,7 2,5 (0,5 – 6) 
VAS dor 1,8 ± 2,8 0 (0 – 2,5) 1,7 ± 2,7 0 (0 – 2,7) 
VAS atividade doença 1,7 ± 2,5 0 (0 – 2,5) 1,5 ± 2,4 0 (0 – 2,3) 
VAS bem-estar 1,4 ± 2,4 0 (0 – 2) 1,6 ± 2,6 0 (0 – 2) 

JAFS: Juvenile Arthritis Functionality Scale; PRQL: Pediatric Rheumatology Quality of Life Scale; VAS: Visual 
Analogic Scale 
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Tabela 13. Componentes JAFS, PRQL e VAS dos controles saudáveis e de seus pais 

 Crianças saudáveis 
(n = 62) 

Pais de crianças saudáveis 
(n = 72) 

 Média ± DP Mediana (Q1 – Q3) Média ± DP Mediana (Q1 – Q3) 

JAFS 0,3 ± 0,8 0 (0 – 0) 0,1 ± 0,7 0 (0 – 0) 
PRQL 1,7 ± 2,4 1 (0 – 3) 1,2 ± 2,1 0 (0 – 0) 
VAS dor 0,1 ± 0,5 0 (0 – 0) 0 ± 0,2 0 (0 – 0) 
VAS atividade doença 0,1 ± 0,4 0 (0 – 0) 0,1 ± 0,5 0 (0 – 0) 
VAS bem-estar 0,1 ± 0,5 0 (0 – 0) 0,1 ± 0,5 0 (0 – 0) 

JAFS: Juvenile Arthritis Functionality Scale; PRQL: Pediatric Rheumatology Quality of Life Scale; VAS: Visual 
Analogic Scale 

 

 

4.2.8. Atividade de doença segundo JADAS, cJADAS e JAPAI/JACAI 

 

A Tabela 14 sumariza as pontuações válidas dos índices JADAS, cJADAS e 

JAPAI/JACAI. Para o JADAS e cJADAS foi realizada a pontuação de 71 articulações. O cálculo do 

JADAS foi realizado apenas para aqueles com dados completos. Dos 69 pacientes que 

responderam o JAMAR apenas 37 haviam realizado a VHS e apenas 36 pacientes dos 72 

questionários respondidos pelos pais possuiam a VHS. Porém para cJADAS não há necessidade 

do valor da VHS, podendo ser calculado para todos os pacientes e pais que preencheram o 

questionário. A mediana do JADAS-71 com a avaliação de bem-estar global das crianças e dos 

pais foi de 5,5 e 5,2, respectivamente. A mediana do cJADAS-71 com a avaliação de bem-estar 

global das crianças e dos pais foi de 3 e 2,7, respectivamente. As medianas do JAPAI e do JACAI 

foram 2,6. Esses valores não foram pareados entre os pais e seus filhos, mas analisados como 

conjunto de respondedores, de pais e crianças. 

 

Tabela 14. Cálculo dos índices JADAS-71, cJADAS-71 e JAPAI/JACAI 

 n Média ± DP Mediana (Q1 – Q3) 

JADAS-71 (com VAS global das crianças) 37 6,9 ± 7,7 5,5 (2,5 – 9,5) 
JADAS-71 (com VAS global dos pais) 36 7,1 ± 5,9 5,2 (1,2 – 8,5) 
cJADAS-71 (com VAS global das crianças) 69 4,7 ± 5,9 3 (0 – 7) 
cJADAS-71 (com VAS global dos pais) 72 4,9 ± 6,2 2,7 (0 – 6,5) 
JACAI 69 5,3 ± 6,9 2,6 (0,7 – 8,2) 
JAPAI 72 5,2 ± 6,8 2,6 (0,3 – 7,4) 

cJADAS: Clinical Juvenile Arthritis Disease Activity Score; JADAS: Juvenile Arthritis Disease Activity Score; 
JAPAI/JACAI: Juvenile Arthritis Parent/Child Assessment Index; VAS: Visual Analogic Scale  
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4.2.9. Correlação entre respostas dos questionários do teste e do reteste 

 

A correlação entre as respostas do JAMAR em teste e reteste foi estimada por seus 

componentes com respostas ponderadas (JAFS e PRQL). O coeficiente de correlação 

intraclasse (ICC) entre as respostas do JAFS reponderado para compor o JAMAR, dos 10 pais e 

das 10 crianças ao teste e reteste indicou correlação alta (ICC=0,829, p <0,001). O coeficiente 

de correlação intraclasse entre as respostas do PRQL também demostrou correlação alta 

(ICC=0,913, p<0,0001). A concordância entre os questionários foi excelente, demonstrando a 

confiabilidade do teste reteste quanto à reprodutibilidade. 

 

4.2.10. Comparação dos índices  

 

As Tabelas de 15 a 18 mostram as comparações pelo Teste de Mediana entre os 

índices JAFS, PRQL e as escalas (VAS) de dor, atividade de doença e bem-estar global de acordo 

com os cálculos das respostas aos questionários dos pacientes e seus pais e as crianças 

controles saudáveis e seus pais.  

A Tabela 19 mostra as comparações entre os índices de atividade: JADAS com VAS 

dos pais e pacientes, c-JADAS com VAS dos pais e pacientes e JAPAI/JACAI. 

Houve diferença estatística entre as medianas dos índices quando comparados 

questionários respondidos pelos pacientes e crianças controles saudáveis (Tabela 15), assim 

como quando comparados os questionários respondidos pelos pais dos pacientes e pais dos 

controles saudáveis (Tabela 16). 

Porém, não foi encontrada diferença estatística entre questionários respondidos 

pelos pacientes e seus pais (Tabela 17). Entre os questionários respondidos pelas crianças 

saudáveis e seus pais houve diferença estatística na escala analógica de dor (p=0,03), pois uma 

criança, dentre as 69, referiu dor quantificada como 3 na escala analógica visual e outra referiu 

dor de 2,5 na mesma escala (Tabela 18).  
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Tabela 15. Comparação entre os componentes JAFS, PRQL e VAS das crianças (pacientes e 
controles)¹ 

 Pacientes com AIJ 
n= 69 

Controles saudáveis 
n= 62 

p§ 

JAFS 1 (0 – 1)  0 (0 – 0) <0,001 
PRQL 3 (1 – 7) 1 (0 – 3) 0,0003 
VAS dor 0 (0 – 2,5) 0 (0 – 0) <0,001 
VAS atividade doença 0 (0 – 2,5) 0 (0 – 0) <0,001 
VAS bem-estar global 0 (0 – 2) 0 (0 – 0) <0,001 

JAFS: Juvenile Arthritis Functionality Scale; PRQL: Pediatric Rheumatology Quality of Life Scale VAS: Visual 
Analogic Scale; ¹ Valores expressos em mediana (quartil 1 – quartil 3) 
§ Teste da Mediana 
 

Tabela 16. Comparação entre os componentes JAFS, PRQL e VAS dos pais das crianças 
(pacientes e controles)¹ 

 Pais de crianças com AIJ 
n= 72 

Pais de crianças saudáveis 
n= 72 

p§ 

JAFS 1,0 (0 – 3,5) 0 (0 – 0) <0,001 
PRQL 2,5 (0,5 – 6) 0 (0 – 2) <0,001 
VAS dor 0 (0 – 2,75) 0 (0 – 0) <0,001 
VAS atividade doença 0 (0 – 2,25) 0 (0 – 0) <0,001 
VAS bem-estar global 0 (0 – 2) 0 (0 – 0) <0,001 

JAFS: Juvenile Arthritis Functionality Scale; PRQL: Pediatric Rheumatology Quality of Life Scale VAS: Visual 
Analogic Scale; ¹ Valores expressos em mediana (quartil 1 – quartil 3) 
§ Teste da Mediana 
 

Tabela 17. Comparação entre os componentes JAFS, PRQL e VAS dos pacientes e seus pais¹ 

 Pacientes com AIJ 
n= 69 

Pais de crianças com AIJ 
n= 72 

p§ 

JAFS 1 (0 – 1)  1 (0 – 3,5) 0,54 
PRQL 3 (1 – 7) 2,5 (0,5 – 6) 0,63 
VAS dor 0 (0 – 2,5) 0 (0 – 2,75) 0,37 
VAS atividade doença 0 (0 – 2,5) 0 (0 – 2,25) 0,46 
VAS bem-estar global 0 (0 – 2,0) 0 (0 – 2,0) 0,83 

JAFS: Juvenile Arthritis Functionality Scale; PRQL: Pediatric Rheumatology Quality of Life Scale VAS: Visual 
Analogic Scale; ¹ Valores expressos em mediana (quartil 1 – quartil 3) 
§Teste da Mediana; teste não significante 
 

Tabela 18. Comparação entre os componentes JAFS, PRQL e VAS dos controles e seus pais¹ 

 Controles saudáveis 
n= 62 

Pais de crianças saudáveis 
n= 72 

p§ 

JAFS 0 (0 – 0) 0 (0 – 0) 0,06 
PRQL 1 (0 – 3) 0 (0 – 2) 0,14 
VAS dor 0 (0 – 0) 0 (0 – 0)   0,03* 
VAS atividade doença 0 (0 – 0) 0 (0 – 0) 0,77 
VAS bem-estar global 0 (0 – 0) 0 (0 – 0) 0,55 

JAFS: Juvenile Arthritis Functionality Scale; PRQL: Pediatric Rheumatology Quality of Life Scale VAS: Visual 
Analogic Scale; ¹ Valores expressos em mediana (quartil 1 – quartil 3) 
§ Teste da Mediana; *teste significante 
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Entre as pontuações dos índices de atividade não foi encontrada diferença 

estatística pelo Teste da Mediana entre o JADAS-71, levando-se em conta a avaliação global 

realizada pelas crianças e pelos pais (p=0,73), entre o cJADAS-71, comparando cJADAS-71 com 

avaliação global das crianças e dos pais (p=0,88), e entre o JAPAI e o JAPAI (p=0,56). (Tabela 

19). 

 
 
Tabela 19. Comparação entre os índices de atividade JADAS-71, cJADAS-71 e JAPAI/JACAI 

  Crianças com AIJ Pais de crianças com AIJ 

JADAS-71  JADAS-71 (VAS global das crianças) JADAS-71 (VAS global dos pais) 
 n 37 36 
 M(Q1-Q3) 5,5 (2,5 – 9,5) 5,2 (1,2 – 8,5) 
 p§ 0,73 

cJADAS-71  cJADAS-71 (VAS global das crianças) cJADAS-71 (VAS global dos pais) 

 n 69 72 
 M(Q1-Q3) 3 (0 – 7) 2,7 (0 – 6,5) 

 p§ 0,88 

JACAI/ 
JAPAI 

 JACAI JAPAI 

 n 69 72 

 M(Q1-Q3) 2,6 (0,7 – 8,2) 2,6 (0,3 – 7,4) 
 p§ 0,56 

cJADAS: Clinical Juvenile Arthritis Disease Activity Score; JADAS: Juvenile Arthritis Disease Activity Score; 
JAPAI/JACAI: Juvenile Arthritis Parent/Child Assessment Index; VAS: Visual Analogic Scale 
M(Q1-Q3): mediana (quartil 1 – quartil 3)  
§Teste da Mediana 

 

 

4.2.11. Correlação entre as pontuações de atividade  

 

O coeficiente de correlação de Spearman entre os índices de atividade (Tabela 20) 

indicou moderada correlação entre o cJADAS-71 (com avaliação global dos pais) e o JAPAI (r= 

0,6, p<0,0001) e entre o cJADAS-71 (com avaliação global das crianças) e o JACAI (r= 0,6, 

p<0,0001). Houve correlação alta entre os mesmos índices, quando comparados as 

pontuações baseadas na avaliação dos pais com as das crianças. O coeficiente de Spearman 

entre cJADAS-71 (com avaliação global dos pais) e o cJADAS-71 (com avaliação global das 

crianças mostrou correlação alta (r=0,9, p<0,0001), assim como entre o JAPAI e o JACAI (r=0,9, 

p<0,0001). 
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Tabela 20. Coeficiente de correlação de Spearman (rs) entre JAPAI/JACAI e cJADAS-71 

  JAPAI JACAI cJADAS-71  
(VAS global dos pais) 

cJADAS-71  
(VAS global das crianças) 

JAPAI rs  0,9a 0,6b 0,5b 
 p  <0,0001 <0,0001 <0,0001 
 n  65 72 65 
JACAI rs 0,9a  0,5b 0,6b 
 p <0,0001  <0,0001 <0,0001 
 n 65  65 69 

cJADAS: clinical Juvenile Arthritis Disease Activity Score; JAPAI/JACAI: Juvenile Arthritis Parent/Child Assessment 

Index 
aCorrelação  Alta (rs ≥0,7), b Correlação moderada (rs ≥0,4, rs <0,7) 

 

 

4.2.12. Comparação entre escalas analógicas visuais 

 

As Tabela 21 e 22 mostram a comparação pelo Teste da Mediana entre as escalas 

analógicas visuais dos questionários respondidos pelos pais e crianças sobre dor, atividade da 

doença e bem-estar comparadas à escala analógica visual da avaliação global do médico. Não 

houve diferença estatística entre as medianas. 

 

Tabela 21. Comparação entre VAS dos pais dos pacientes e VAS do médico 

 Resposta dos pais 
(n = 72) 

VAS global do médico 
(n = 72) 

p§ 

VAS dor 0 (0 – 2,75) 0,5 (0 – 2) 0,24 
VAS atividade doença 0 (0 – 2,25) 0,5 (0 – 2) 0,47 
VAS bem-estar global 0 (0 – 2)  0,5 (0 – 2) 0,81 

VAS: Visual Analogic Scale 
§Teste da Mediana 

 

Tabela 22. Comparação entre VAS das crianças e VAS do médico 

 Resposta das crianças 
(n = 69) 

VAS global do médico 
(n = 69) 

p§ 

VAS dor 0 (0 – 2) 1 (0 – 2) 0,17 
VAS atividade doença 0 (0 – 2,5) 1 (0 – 2) 0,88 
VAS bem-estar global 0 (0 – 2,5)  1 (0 – 2) 0,77 

VAS: Visual Analogic Scale 
§Teste da Mediana; teste não significante 
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4.2.13. Avaliação de concordância entre opinião dos pais, crianças e médico quanto 

à atividade de doença 

 

O grau de concordância na opinião dos pais, crianças e médico sobre atividade da 

doença classificando-a como inativa ou em remissão, em atividade e em recaída foi feita por 

meio do teste de Kappa (LANDIS & KOCK, 1977) conforme Tabela 23. Houve concordância 

baixa na comparação entre as opiniões dos pais e das crianças em relação à opinião do médico 

(k = 0,2523 e k = 0,2390, respectivamente). Entre as opiniões dos pais e das crianças a 

concordância foi alta (k = 0,6598). 

 

Tabela 23. Concordância entre opinião dos pais, crianças e médico sobre atividade de doença 

 Remissão Atividade persistente Recaída 

Pais Médico 
Remissão 24 23 1 
Atividade persistente 1 12 0 
Recaída 3 6 2 

Kappa = 0,2523    

Crianças  Médico 
Remissão 23 24 0 
Atividade persistente 1 11 1 
Recaída 2 5 2 

Kappa = 0,2390    

Pais Crianças 
Remissão 40 0 3 
Atividade persistente 2 9 0 
Recaída 2 4 5 

Kappa = 0,6598    
Concordância razoável (k<0,39); concordância moderada (k≥0,4, k<0,59); concordância alta (k≥0,6, k<0,79); 
concordância quase perfeita (k≥0,8, k≤1) (LANDIS & KOCH, 1977).   
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5. Discussão 

 

 

A avaliação do estado de saúde e qualidade de vida pelo próprio paciente e pelos 

seus pais, assim como o acompanhamento do seu tratamento e curso da doença é de suma 

importância, pois a percepção sobre sinais e sintomas e impacto na qualidade de vida do 

paciente e de sua família são informações relevantes para melhoria no atendimento médico. 

(FARIAS et al., 2010) 

O questinário JAMAR pode ser preenchido na sala de espera, antes da consulta, 

ou em casa, e com suas informações pode-se direcionar o foco do médico em assuntos que 

requerem mais atenção e servem para ajudar os pais e pacientes em se concentrar em 

informações necessárias para o cuidado para com o doente (FILOCAMO et al., 2011). Por ser 

um instrumento completo, ao associar as suas respostas com a avaliação clínica e laboratorial 

pode-se pontuar instrumentos que avaliam a atividade inflamatória da artrite, como JADAS, 

cJADAS e JAPAI/JACAI, o que foi realizado nesse estudo. 

As diferenças sociais, culturais e econômicas de uma população são importantes 

para a adaptação de um instrumento, pois podem interferir na confiabilidade do mesmo. 

Como os instrumentos para medidas subjetivas foram, na sua maioria, formulados na língua 

inglesa e direcionados para suas populações e, para que possam ser utilizados em outra língua, 

eles devem ser traduzidos, adaptados e validados. Portanto, para o JAMAR ser utilizado na 

população brasileira, almejou-se atingir a equivalência entre o idioma do questionário original 

e o idioma traduzido, utilizando a metodologia apropriada (GUILLEMIN et al., 1993), sendo 

esta metologia anteriormente utilizada na validação do CHAQ e CHQ (RUPERTO et al. 2001). É 

importante a identificação das dificuldades quanto à equivalência entre as versões do 

instrumento. Após todas as etapas da adaptação, as versões brasileiras do instrumento 

mostraram exequibilidade, reprodutibilidade e propriedades psicométricas equivalentes às da 

versão original (FILOCAMO et al., 2007; FILOCAMO et al., 2010b; CONSOLARO et al., 2011; 

FILOCAMO et al., 2011). Foi encontrada boa concordância entre os questionários respondidos 

pelos pais e pelos filhos e as respostas dos mesmos puderam discriminar as crianças doentes 

das crianças saudáveis.  
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Outros questionários de qualidade de vida, genéricos ou específicos, destinados a 

acompanhamento da AIJ e outras patologias já foram traduzidos e adaptados para o 

português segundo essa metodologia (CICONELLI et al., 1999; MACHADO et al., 2001; 

PELLEGRINO et al., 2014).  

Estudos sobre a auto avaliação da artrite pelos pacientes com AIJ e seus pais 

também foram realizados (ARMBRUST et al., 2013; DIJKSTRA et al., 2015) porém ainda não 

são utilizados na prática para a tomada de decisões médicas, devido a muita divergência entre 

a auto avaliação e a avaliação clínica. Armbrust et al. (2013) utilizaram um desenho de boneco 

em papel e solicitaram que os pais e/ou pacientes com AIJ de 4 a 18 anos marcassem cada 

articulação como ativa ou inativa. Dijkstra et al. (2015) também utilizaram o desenho de um 

boneco em papel (manequim) solicitando que pacientes com AIJ de 12 a 21 anos, marcassem 

no boneco quais as articulações estavam inflamadas (com dor, edema ou limitação de 

movimentos). Ambos estudos mostraram que pais e pacientes tendem a superestimar a 

presença de artrite. Mas a avaliação da qualidade de vida, capacidade física e escalas de dor, 

atividade e bem-estar global estão bem estabelecidas como importantes nas decisões médicas 

quanto ao tratamento e acompanhamento destes pacientes (FILOCAMO et al., 2007; 

FILOCAMO et al., 2010a; FILOCAMO et al., 2010b).  

Como instrumento multidimensional, o JAMAR, além de avaliar a capacidade 

funcional, qualidade de vida e a pontuação de atividade de doença, dor e bem-estar global, 

possui vantagens em relação a outros questionários já desenvolvidos e utilizados na prática. 

Pois, de forma inédita, possui o relato dos pais e das crianças sobre o tratamento, seus efeitos 

colaterais e cumprimento da terapêutica, referência à dor e edema em algumas articulações 

ou grupos articulares, rigidez articular matinal e sintomas extra-articulares, representados por 

febre e rash cutâneo relacionados à doença, além da avaliação dos pais ou autoavaliação 

sobre evolução da doença, estado atual da doença e satisfação com esse estado. Permitindo 

o registro de todos estes dados de forma padronizada.  

Um instrumento multidimensional para uso como auto-relato em adultos com 

doenças reumáticas vem sendo utilizado há alguns anos. Pincus et al. (1999) desenvolveram 

um questionário multidimensional a partir do Health Assessment Questionnaire (HAQ), o 

Multidimensional Health Assessment Questionnaire (MDHAQ) abordando 2 novos domínios: 

1) avaliação do estado funcional e 2) itens psicológicos para avaliar a depressão, ansiedade, 

falta de sono e incapacidade de lidar com o estresse diário. Além de escalas analógicas visuais 
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para avaliar dor, fadiga e estado de saúde global e uma lista de verificação de 57 sintomas 

comuns, recentemente expandidos para 60. Esse instrumento foi adaptado posteriormente e 

passou a incluir também a auto-avaliação articular e as escalas analógicas visuais passaram a 

ser representadas por 21 círculos numerados (PINCUS et al., 2009). 

Diferente do MDHAQ, o JAMAR não possui escala de fadiga, pois esta é bastante 

comum em adultos. Porém no JAMAR existe um questionamento sobre a rigidez articular, que 

é bastante importante para classificar a atividade de doença na AIJ e que não havia sido 

descrito em nenhum outro questionário auto-administrado. O elemento comum entre o 

JAMAR e MDHAQ, é que possuem escalas de funcionalidade e auto-relato sobre atividade 

articular. Ambos os questionários também utilizam a escala analógica visual com 21 círculos 

ao invés da clássica escala linear de 10 cm (FILOCAMO et al., 2010a). Essa alteração permite 

ao médico avaliar essas escalas instantaneamente sem necessitar de uma régua para medir o 

ponto marcado pelo paciente e/ou pais. 

O JAMAR é o primeiro inquérito sobre auto-relato quanto ao uso de medicações, 

embora sem comparação direta com dados do prontuário, uma estimativa superficial indica 

que este auto-relato foi fidedigno quanto ao uso de anti-inflamatórios, metrotexato, 

sulfassalazina, leflunomide, glicocorticoide, adalimumabe e etanercept.  

Sobre eventos adversos com medicações, o relato das crianças e pais, sobre 

queixas gastro-intestinais, pode ser devido ao maior uso de metotrexato e agentes biológicos 

por essa população, pois o risco de determinados eventos adversos em pacientes tratados 

com o metotrexato e antagonistas de anti-TNF é conhecido. 

Cerca de 30% das crianças e dos pais referiram algum problema escolar 

relacionado com a doença. A maioria dos problemas relatados foi falta as aulas e desconforto 

para a criança ficar sentada por muito tempo. 

Mais de 90% dos pais e crianças do presente estudo estavam satisfeitos com o 

estado atual da doença, o que pode significar o estado da atividade mínima ou quiescência da 

artrite em que se encontravam essas crianças. A concordância entre a percepção de estado 

atual da doença pelas crianças e pelos pais foi alta, porém comparadas com a percepção do 

médico, estas tiveram menor concordância. Essa discordância entre opiniões de pais ou 

pacientes e médico, já havia sido relatada em estudos anteriores com AIJ (GARCIA-MUNITIS 

et al., 2006; CONSOLARO et al., 2007; SZTAJNBOK et al., 2007) 
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Entre as limitações inevitáveis, embora haja equivalência na tradução para o 

português do instrumento, ele foi testado em uma casuística pequena, incluindo pacientes de 

um único centro. No entanto, a casuística é representativa, pois a maioria dos pacientes 

atendidos foi convidada e incluída, poucos não concordaram com a participação. Outra 

limitação encontrada foi o baixo nível de atividade de doença e incapacidade ou dano na 

maioria dos nossos pacientes, podendo limitar a generalização do estudo. Também havia o 

risco das crianças ou pais discutirem entre si as respostas aos questionamentos do JAMAR, 

principalmente aqueles que foram preenchidos em casa para avaliar o teste-reteste, e 

algumas questões que pudessem ser de difícil compreensão pelas crianças mais novas. 

Embora tenham sido instruídos a preencher os formulários individualmente. 

Outra limitação foi quanto à determinação da etnia dos pacientes, embora no 

protocolo multicêntrico internacional, a origem étnica de pacientes e controles foi 

interrogada, a definição acurada por meio do inquérito de ascendência em duas gerações não 

foi questionada e comparada, utilizando-se a definição referida no prontuário médico.  

A proporção do nível de escolaridade dos pais mostrou inclinação e tendência a 

menor escolaridade dos pais de crianças com AIJ comparados aos de controles saudáveis. 

Contudo a discrepância entre o nível de escolaridade dos pais que preencheram o 

questionário não foi um fator que interferisse nos resultados, pois apesar de a maioria dos 

pais (70,9%) dos pacientes possuir nível elementar em comparação aos pais (20,8%) das 

crianças do grupo controle, não houve perda de respostas, demonstrado que o questionário 

foi compreendido entendido pela maioria. 

Apesar dessas limitações, a casuística representou uma amostra consecutiva de 

pacientes em ambulatório especializado, onde a única seleção foi a participação voluntária 

dos pais e crianças, podendo neste aspecto ser generalizável para a população brasileira.  

Questionários por auto-relato e com respostas correlacionadas com o estado 

clínico do paciente, constituem-se ferramenta promissora para a avaliação clínica sobre a 

percepção dos pacientes e seus pais sobre o impacto da artrite e seu tratamento. 

Entre os objetivos em longo prazo deste projeto de validação será a comparação 

entre diferentes populações em centros internacionais por meio de um estudo 

epidemiológico transversal denominado EPOCA e o acompanhamento longitudinal por meio 

do registro de farmacovigilância denominado Pharmachild, ambos conduzidos pela rede 

PRINTO (http://www.printo.it/project_ongoing.asp) em andamento, almejando uma amostra 

http://www.printo.it/project_ongoing.asp
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representativa global para validação em larga escala e possivelmente a composição de índices 

de escalas combinadas. 
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6. Conclusão 

 

 

A tradução, adaptação e validação do JAMAR para o português foram realizadas 

com êxito, e as duas versões do JAMAR apresentaram boa reprodutibilidade. Os questionários 

mostraram propriedades psicométricas adequadas e comparáveis às da versão original e, 

portanto, mostrou-se exequível, confiável e válida para aplicação em pacientes com AIJ.  

Por ser é uma ferramenta inovadora de avaliação multidimensional, o JAMAR 

possibilitará a avaliação funcional, da qualidade de vida e a percepção dos pais e pacientes 

sobre evolução da doença e terapêutica dos pacientes brasileiros e comparação com 

resultados de estudos internacionais. 
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ANEXO B – JAMAR versão original para crianças 
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ANEXO C – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido – TCLE 
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ANEXO D – Termo de Assentimento para menores 
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ANEXO E – Aprovação para execução do Projeto 
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                                 ANEXO F – Aprovação CONEP 
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ANEXO G – Autorização para utilizar dados para Tese de Doutorado 
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ANEXO H – Coleta de dados paciente com AIJ 
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ANEXO I – Coleta de dados criança/adolescente saudável 
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ANEXO J – JAMAR versão final para pais (tradução para português)
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ANEXO K – JAMAR versão final para crianças (tradução para português) 
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