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10.1. Wskazniki aktywnosci mtodziehnczego idiopatycznego
zapalenia stawow

W ocenie aktywno$ci mtodzienczego idiopatycznego zapalenia stawow (MIZS)
poslugujemy sie ostatnio najczesciej tzw. wskaznikiem JADAS (Juvenile Arthritis
Disease Activity). Wskaznik ten sklada si¢ z 4 zmiennych:

1. Catkowita ocena aktywnos$ci choroby przez lekarza, mierzona na 10-centy-
metrowej wizualnej skali analogowej (VAS), gdzie 0 = brak aktywnosci, a 10 = ma-
ksymalna aktywnos¢.

2. Calkowita ocena dobrego samopoczucia dziecka wedlug dziecka/rodzica,
mierzona na 10-centymetrowej skali VAS, gdzie 0 = bardzo dobre samopoczucie,
a 10 = bardzo zle samopoczucie.

3. Liczba stawow aktywnych, w ktorych stwierdza si¢ obrzek; jesli nie jest
on obecny, liczy si¢ dodatkowo stawy z ograniczeniem ruchomosci i wzmozo-
nym uciepleniem, bolem lub tkliwo$cig. Mozna oceni¢ 71, 27 lub 10 stawow
(JADAS71, JADAS27, JADAS10).

4. Wartos¢ OB sformatowana do skali 0-10.

Wartos¢ JADAS oblicza si¢ jako sume punktow z 4 zmiennych, co globalnie
daje wyniki 0—101, 0-57 Iub 0-40 w zalezno$ci od tego, czy obliczamy JADAS71,
JADAS27 czy JADASI10.

Wskaznik JADAS jest najbardziej przydatny w ocenie aktywno$ci MIZS o po-
czatku wielostawowym badz nielicznostawowym rozszerzajacym sie. W innych
postaciach MIZS bardziej od wskaznikdéw aktywnos$ci przydatne jest badanie tzw.
wskaznikéw uszkodzenia stawow.

W 2011 r. American College of Rheumatology (ACR), publikujac wytyczne do-
tyczace leczenia MIZS, okreslit poza czynnikami zlej prognozy stopnie aktywnosci
choroby dla kazdej grupy, dla ktorej opracowano zalecenia terapeutyczne (tab. 10.1.).
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Tabela 10.1. Stopnie aktywnosci choroby w mtodziericzym idiopatycznym
zapaleniu stawow dla celow terapii

Stopnie aktywnosci choroby w MIZS o poczatku nielicznostawowym

- mata aktywno$¢ choroby (muszg by¢ spetnione wszystkie kryteria)
— aktywne zapalenie obejmuje maksymalnie 1 staw
— prawidtowe wartosci OB lub CRP
— aktywnos¢ choroby wg lekarza < 3 pkt w 10-stopniowej skali
— 0g6lne samopoczucie dziecka wg rodzica lub samego pacjenta < 2 pkt w 10-stopniowej skali
- umiarkowana aktywno$¢ choroby (nie spetnia kryteriow matej i duzej aktywnosci choroby)
—warto$¢ > 1 kryterium wigksza niz w matej aktywnosci choroby oraz < 3 kryteriow duzej
aktywnosci choroby
« duza aktywnosc¢ choroby (muszg by¢ spetnione co najmniej 3 kryteria)
— aktywne zapalenie w obrebie > 2 stawow
—wartosci OB lub CRP przekraczajgce ponad 2-krotnie gérng granice normy
— aktywnosc¢ choroby wg lekarza > 7 pkt w 10-stopniowej skali
— 0g6lne samopoczucie dziecka wg rodzica lub samego pacjenta > 4 pkt w 10-stopniowej skali

Stopnie aktywnosci choroby w MIZS o poczatku wielostawowym

- mata aktywno$¢ choroby (muszg by¢ spetnione wszystkie kryteria)
— aktywne zapalenie obejmujace < 4 stawy
— prawidtowe wartosci OB lub CRP
— aktywnos¢ choroby wg lekarza < 4 pkt w 10-stopniowej skali
— 0g6lne samopoczucie dziecka wg rodzica lub samego pacjenta < 2 pkt w 10-stopniowej skali
- umiarkowana aktywno$¢ choroby (nie spetnia kryteriow matej i duzej aktywnosci choroby)
—wartos$é > 1 kryterium wigksza niz w matej aktywnosci choroby oraz < 3 kryteriow duzej
aktywnosci choroby
« duza aktywnosc¢ choroby (muszg by¢ spetnione co najmniej 3 kryteria)
— aktywne zapalenie w obrebie > 8 stawow
—wartosci OB lub CRP przekraczajgce ponad 2-krotnie gérng granice normy
— aktywnosc¢ choroby wg lekarza > 7 pkt w 10-stopniowej skali
— 0g0Ine samopoczucie dziecka wg rodzica lub samego pacjenta > 5 pkt w 10-stopniowej skali

Stopnie aktywnosci choroby w zapaleniu stawdw krzyzowo-biodrowych

- mata aktywno$¢ choroby (muszg by¢ spetnione wszystkie kryteria)
— prawidtowy zakres zgigcia plecow
— prawidtowe wartosci OB lub CRP
— aktywnosc¢ choroby wg lekarza < 4 pkt w 10-stopniowej skali
— 0g6lne samopoczucie dziecka wg rodzica lub samego pacjenta < 2 pkt w 10-stopniowej skali
- umiarkowana aktywnos¢ choroby (nie spetnia kryteriow matej i duzej aktywnosci choroby)
—wartos$é > 1 kryterium wigksza niz w matej aktywnosci choroby oraz < 2 kryteriow duzej
aktywnosci choroby
« duza aktywnosc¢ choroby (muszg by¢ spetnione co najmniej 2 kryteria)
—wartosci OB lub CRP przekraczajgce ponad 2-krotnie gérng granice normy
— aktywnosc¢ choroby wg lekarza > 7 pkt w 10-stopniowej skali
— 0g6Ine samopoczucie dziecka wg rodzica lub samego pacjenta > 4 pkt w 10-stopniowej skali
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Tabela 10.1. cd.

Stopnie aktywnosci choroby w MIZS o poczatku uogdlnionym z objawami ogéInoustrojowymi

(bez aktywnego zapalenia stawdw)

- gorgczka oraz aktywnos¢ choroby wg lekarza < 7 pkt w 10-stopniowej skali

« gorgczka oraz systemowe cechy duzej aktywnosci choroby (np. nasilone zapalenie
bton surowiczych), ktore wptywajg na ocene aktywnosci choroby przez lekarza na 7 pkt
w 10-stopniowej skali

Stopnie aktywnosci choroby w MIZS o poczatku uog6inionym z dominujacymi cechami

aktywnego zapalenia stawéw

« mata aktywnos¢ choroby (muszg by¢ spetnione wszystkie kryteria)
— aktywne zapalenie obejmuje < 4 stawy
— prawidtowe wartosci OB lub CRP
— aktywnosc¢ choroby wg lekarza < 4 pkt w 10-stopniowej skali
— 0g0Ine samopoczucie dziecka wg rodzica lub samego pacjenta < 2 pkt w 10-stopniowej skali
- umiarkowana aktywno$¢ choroby (nie spetnia kryteriow matej i duzej aktywnosci choroby)
—wartos$¢ > 1 kryterium wigksza niz w matej aktywnosci choroby oraz < 3 kryteriow duzej
aktywnosci choroby
- duza aktywnosc choroby (muszg by¢ spetnione co najmniej 3 kryteria)
— aktywne zapalenie obejmujace > 8 stawow
— wartosci OB lub CRP zwigkszone ponad 2-krotnie powyzej gérnej granicy normy
— aktywnosc¢ choroby wg lekarza > 7 pkt w 10-stopniowej skali
— 0g6lne samopoczucie dziecka wg rodzica lub samego pacjenta > 5 pkt w 10-stopniowej skali

10.2. Kryteria poprawy
10.2.1. Kryteria poprawy ogolnej

Nie ustalono jednego ,,zlotego standardu” dla monitorowania stanu klinicznego
chorych na MIZS. W ostatnich latach prébowano okresli¢ najbardziej wiarygodne
kryteria poprawy i remisji w tej chorobie. Do$¢ specyficzne dla MIZS sg wstepne
kryteria opracowane przez Gianniniego i wsp., okre§lone jako ACR Pediatric 30.
Sa one podobne do kryteriow ACR opracowanych dla RZS u dorostych. Poprawe
u chorych na MIZS mozna wykazaé, gdy nastapi przynajmniej 30-procentowe
polepszenie w 3 z 6 nastepujacych parametrow, z tym ze w przypadku pozostatych
wskaznikéw nie moze dojs¢ do pogorszenia o 30% w wigcej niz jednym:

— liczba stawow z czynnym zapaleniem,

— liczba stawow z ograniczeniem ruchomosci,

—ocena aktywnosci choroby dokonana przez lekarza na 10-centymetrowej skali
VAS,

—ocena ogdlnego samopoczucia dokonana przez rodzica lub chore dziecko na
10-centymetrowej skali VAS,

— ocena niepetnosprawnosci (np. CHAQ),

— laboratoryjny wskaznik ostrej fazy, np. OB.
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Tabela 10.2. Tymczasowe kryteria kliniczne nieaktywnej choroby w wybranych
typach mtodzienczego idiopatycznego zapalenia stawdw [0 poczatku nieliczno-
stawowym: typ przetrwaty, rozszerzajacy sie; wielostawowy RF(+) i RF(-)

oraz uogolniony]

1. Brak aktywnego zapalenia staw6w

2. Brak goraczki, wysypki, zapalenia bton surowiczych, powigkszenia $ledziony lub uogélnionego
powiekszenia weztéw chtonnych przypisanego MIZS

3. Brak aktywnego zapalenia btony naczyniowej oka, tj. obecnos¢ < 1 komaérki w obszarze
0 rozmiarze 1 mm w 1-milimetrowej wigzce lampy szczelinowej

4. 0B lub CRP w granicach normy dla danego laboratorium, z wytaczeniem podwyzszonych
warto$ci wynikajacych z innych przyczyn niz MIZS

5. Catkowita ocena aktywnosci choroby przez lekarza — wynik najlepszy z mozliwych na stosowanej skali

6. Czas trwania sztywnosci porannej ponizej 15 minut

10.2.2. Kryteria remisji

Jesli chory pobiera leki, uznaje sig, ze kliniczna remisja zostata osiaggnigta, gdy
kryteria dla nieaktywnej choroby sg spetnione przez okres minimum 6 kolejnych
miesiecy. W sytuacji gdy chory nie pobiera zadnych lekow zwigzanych z zapaleniem
stawow 1 zapaleniem blony naczyniowej, kryteria dla nieaktywnej choroby musza
by¢ spelione przez okres minimum 12 kolejnych miesigcy.

10.2.3. Kryteria nieaktywnej choroby

Kryteria kliniczne nieaktywnej choroby w wybranych typach MIZS przedsta-
wiono w tabeli 10.2.

10.3. Wskazniki uszkodzenia

10.3.1. Ocena radiologiczna

W ocenie zmian radiologicznych w stawach wykorzystuje si¢ najczesciej kry-
teria ustalone dla chorych na reumatoidalne zapalenie stawow (RZS).
Radiologiczne kryteria zmian stawowych w przebiegu RZS (kryteria Stein-
brockera z 1949 r.):
— okres I — wczesny: brak zmian radiologicznych, osteoporoza okotostawowa,
— okres Il — zmiany umiarkowane: osteoporoza okotostawowa (z objawami rozpo-
czynajacej si¢ podchrzestnej destrukeji kosci lub bez takich objawdow),
— okres Il — zmiany cig¢zkie: nadzerki na brzegach powierzchni stawowych (w ba-
daniu klinicznym: nadwichnig¢cia, ulnarne odchylenia rak, nadmierny wyprost,
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zaniki mig$niowe, guzki reumatoidalne, zapalenie $ciggien lub pochewek $cigg-
nistych),

— okres IV — koncowy: zesztywnienie wtokniste lub kostne (przy spetnieniu kry-
teriow jak w okresie I1I).

U mtodszych dzieci czgsto wykorzystuje si¢ punktacje wprowadzong przez
Poznanskiego i wsp.

Uszkodzenie w stawach jest oceniane na podstawie zdje¢ radiologicznych.
Metoda ta opiera si¢ na pomiarze dtugosci promieniowo-$rodrecznej (radiometa-
carpal — RM), ktora jest liczona od podstawy trzeciej kosci $rodrecza do punktu
srodkowego dystalnej ptytki wzrostowej kosci promieniowej oraz maksymal-
nej dtugosci drugiej kosci srodrgcza (M2). Dla kazdego nadgarstka liczone jest
odchylenie standardowe pomigdzy spodziewang i obserwowang dlugoscig RM
wzgledem mierzonej dlugosci M2. Wynik RM/M2, ktory przedstawia dtugosc¢
nadgarstka i stanowi o punktacji wg Poznanskiego, obrazuje stopien uszkodzenia
nadgarstka w obrazie radiologicznym.

10.3.2. Wskaznik uszkodzenia stawowego — JADI-A

Zmiany radiologiczne nie odzwierciedlaja w petni zmian strukturalnych
w MIZS, gdyz sa zwiazane ze zmianami w tkance kostnej i chrzestnej. W uszko-
dzeniu stawow w MIZS bardzo istotny jest proces obejmujacy tkanki migkkie ota-
czajace staw. U dzieci nie mozna zbyt cze¢sto wykonywaé badan radiologicznych,
a niesprawnos$¢ u matego pacjenta moze by¢ wywotana uszkodzeniem w zakre-
sie innych stawow niz nadgarstkowe czy kolanowe. Ponadto w MIZS dochodzi
réowniez do zmian narzadowych i pozastawowych. Z tego powodu zostat ostatnio
opublikowany stosunkowo prosty wskaznik do zastosowania zarowno w celach
naukowych, jak i w codziennej praktyce klinicznej. Obejmuje on zmiany stawowe
(tzw. wskaznik uszkodzenia w MIZS — uszkodzenie stawowe; Juvenile Arthritis
Damage Index — Articular Damage — JADI-A; tab. 10.3.) oraz pozastawowe (tzw.
wskaznik uszkodzenia w MIZS — uszkodzenie pozastawowe; Juvenile Arthritis
Damage Index — Extraarticular Damage, JADI-E). Jego przydatnos$¢ w dtugo-
trwatej obserwacji analizowano w grupie 158 dzieci z MIZS obserwowanych przez
21 miesigcy. Przy ustalaniu punktacji JADI-A przykurcze i inne deformacje sta-
wow powinny by¢ liczone tylko wtedy, kiedy mozna je objasni¢ juz istniejagcym
uszkodzeniem i nie majg one zwigzku z czynnym zapaleniem stawOw oraz sg obec-
ne przez przynajmniej 6 miesiecy. Dla kazdego stawu powinna by¢ uwzgledniona
tylko jedna, najbardziej nasilona pod wzgledem cigezkosci zmiana. Jako jeden staw
(jednostke) traktuje si¢ prawy i lewy staw skroniowo-zuchwowy, stawy skokowe
i $roédstopno-paliczkowe kazdej stopy. Uszkodzenie zwykle ma charakter nieod-
wracalny. W kontrolnym pomiarze mozna si¢ spodziewac, ze ulegnie ono zwigk-
szeniu lub przynajmniej bedzie takie samo. W niektorych przypadkach wskaznik
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Tabela 10.3. Wskaznik uszkodzenia w mtodziericzym idiopatycznym zapaleniu
stawow — uszkodzenie stawowe (The Juvenile Arthritis Damage Index — Articular

Damage — JADI-A)

Stawy

Definicja uszkodzenia stawu

Punktacja

skroniowo-zZuchwowy

matozuchwie lub asymetria twarzy, ktéra jest
na tyle nasilona, ze powoduje widoczne defekty
estetyczne i/lub znieksztatcenie tuku zgbowego

ciezkie ograniczenie w otwarciu ust
(niepozwalajgce na wprowadzenie trzech
palcow rgk natozonych na siebie) przy obecnych
zmianach radiologicznych

1

kregostup szyjny

prostowanie < 50% normalnego zakresu
lub subluksacja szyjna wykazana radiologicznie

ankyloza lub w wywiadzie ucisk na rdzen bgdz
operacyjne ztgczenia kregow

barkowe

zewnetrzna rotacja < 50% normalnego zakresu
ruchdéw i/lub odwodzenie < 180°
(nieprzekraczajgce poziomu barku)

ankyloza lub sztuczny staw

prawe lewe

tokciowe

przykurcz zgigciowy < 30°

przykurcz zgigciowy > 30°, ankyloza lub sztuczny
staw

nadgarstkowe

prostowanie lub zgiecie < 50% normalnego
zakresu ruchdw lub podwichnigcie badz
odchylenie dtoniowe, tokciowe czy promieniowe

ankyloza lub sztuczny staw

Srddreczno-paliczkowe

przykurcz zgieciowy, odchylenie tokciowe,
paliczkowe lub promieniowe = 1

podwichniecie, ankyloza lub sztuczny staw = 2

I
Il
I
vV
V
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Tabela 10.3. cd.

Stawy Definicja uszkodzenia stawu Punktacja
prawe lewe
migdzypaliczkowe przykurcz zgigciowy = 1
blizsze
deformacja typu butonierki lub fabedziej szyi
badz ankyloza = 2
I 12 12
Il 12 12
I 12 12
v 12 12
V 12 12
biodrowe wewnetrzna rotacja < 10° 1 1
ankyloza lub sztuczny staw 2 2
kolanowe ko$lawo$¢ > 15° zwigzana z zapaleniem stawow 1 1
lub przykurcz zgigciowy < 25°
przykurcz zgigciowy > 25° lub sztuczny staw 2 2
skokowe utrwalona ko$lawos¢ < 20° 1 1
utrwalona kos$lawosé > 20°, ankyloza, artrodeza 2 2
lub sztuczny staw
Srddstopno-paliczkowe | widoczna deformacja zwigzana z zapaleniem 1 1
stawow
artroplastyka przodostopia 2 2

Catkowita punktacja — maksymalnie 72

uszkodzenia moze si¢ jednak zmniejszy¢ (np. w przypadku objawu, ktory poprzed-
nio byl obecny i wynikatl gtéwnie z czynnego zapalenia, ale w momencie badania
jego aktywno$¢ si¢ zmniejszyta — wtedy punktacja moze by¢ nizsza dla danego
regionu stawu). Jesli w poprzednim badaniu nie obliczano wskaznika JADI-A,
nalezy analizowa¢ wszystkie dane o stanie chorego z ostatnich 6 miesigcy.

10.3.3. Wskaznik uszkodzenia pozastawowego — JADI-E

Uszkodzenie pozastawowe oznacza utrzymujaca si¢ zmiang anatomiczna, fizjo-
logiczng lub zmiang funkcji, ktéra pojawila si¢ po wystgpieniu pierwszych objawow
choroby 1 jest nastgpstwem aktywnosci schorzenia badz jego leczenia oraz utrzymu-
je si¢ przez przynajmniej 6 miesi¢cy. To samo uszkodzenie nie moze by¢ punktowa-
ne dwukrotnie. W tabeli 10.4. przedstawiono sposob obliczania wskaznika JADI-E.
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Tabela 10.4. Wskaznik uszkodzenia w mtodziericzym idiopatycznym zapaleniu
stawow — uszkodzenie pozastawowe (The Juvenile Arthritis Damage Index —

Extraarticular Damage — JADIE-E)

Objaw Nieobecny | Obecny
Zmiany w narzadzie wzroku

zaéma i/lub inne powiktania zapalenia btony naczyniowej

z pogorszeniem widzenia (2 punkty, gdy byt zabieg; 3 punkty, gdy

ostros¢ widzenia w lepszym oku jest mniejsza niz 6/60 przy najlepszej

korekcji)

prawe o0ko 0 123
lewe oko 0 123
Zmiany w uktadzie migsniowo-szkieletowym niezwiazane ze stawami

znaczny zanik miesni 0 1
osteoporoza ze ztamaniami lub zapadnigciem sie kregu 0 1
jatowa martwica kosci 0 1
znaczaca nieprawidtowos$¢ zwigzana z krzywizng kregostupa, dotyczaca 0 1
nieréwnej dtugosci koriczyn lub przykurczu w stawie biodrowym

znaczaca dysproporcja w dtugosci koriczyn lub nieprawidtowosci 0 1

w zakresie wzrostu w pewnym odcinku koSci

Zmiany skdrne

czerwonawe prazki skdrne z bliznowaceniem na tle kortykoterapii 0 1
zanik tkanki podskornej zwigzany z iniekcjami dostawowymi 0 1
kortykosteroidow

Zaburzenia endokrynne

zaburzenia wzrostu 0 1
opdZnienie rozwoju ptciowego 0 1
cukrzyca 0 1
wtdrna skrobiawica 0 1

Catkowita punktacja — maksymalnie 17
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10.4. Ocena stanu funkcjonalnego w mtodzienczym
idiopatycznym zapaleniu stawow

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow wywiera wpltyw na wigkszos¢
aspektow zycia dziecka. Oddziatuje nie tylko na stan fizykalny, lecz takze na
rozwoj spoteczny, emocjonalny czy intelektualny. Choroba wptywa zaré6wno na
dziecko, jak i cata rodzing. W ocenie stanu funkcjonalnego w MIZS stosuje si¢
nastepujace kwestionariusze:

— Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ),

— Juvenile Arthritis Functional Assessment Scale (JAFAS) 1 Juvenile Arthri-
tis Functional Assessment Report (JAFAR),

— Juvenile Arthritis Self-Report Index (JASI).

10.4.1. Childhood Health Assessment Questionnaire — CHAQ

Kwestionariusz CHAQ (tab. 10.5.) wywodzi si¢ z kwestionariusza HAQ uzy-
wanego u pacjentéw dorostych z rozpoznaniem RZS. Zawiera dwa wskazniki —
niepetnosprawnosci i dyskomfortu. Wskaznik niepetnosprawnosci sktada si¢ z 30
pytan zgrupowanych w 8 kategoriach, w ktorych przynajmniej jedno pytanie od-
nosi si¢ wylacznie do dzieci w roznym wieku. Jesli dziecko nie potrafi wykonac
pewnych czynno$ci z uwagi na wiek, a nie z powodu choroby, rodzic powinien
zaznaczy¢ odpowiedz ,,nie dotyczy”. Na kazde pytanie istniejg cztery warianty od-
powiedzi, liczone w skali od 0 do 3; w przypadku stosowania przyrzadow pomoc-
niczych lub gdy wymagana jest pomoc innej osoby w danej kategorii, odpowiedzi
przypisuje si¢ warto$¢ 2, a wskaznik niesprawnosci (Disability Index) obliczany
jest jako $rednia z o$miu najwyzszych ocen z kazdej kategorii. Dyskomfort okre-
$la si¢ na podstawie nasilenia bolu, mierzonego na 100-milimetrowej wizualne;j
skali analogowej. Ponadto na skali VAS pacjent lub rodzic podaje nasilenie za-
palenia stawow. Nie wykazano istotnych réznic pomigdzy $rednimi wartoscia-
mi wskaznika niesprawnosci, gdy kwestionariusz CHAQ byl wypelniany przez
dziecko w wieku > 8 lat lub rodzica, dzigki czemu mozna zaleci¢ wypetnienie go
osobie dorostej. Szacuje si¢, ze sam proces odpowiadania na wszystkie pytania nie
trwa dtuzej niz 10 minut. Wykazano doskonatg korelacje wskaznika niesprawnosci
z klasa czynnosciowa wedlug Steinbrockera, liczbg zajetych stawow 1 sztywnoscia
poranng. Ankieta CHAQ wyraznie rozrdznia stan fizyczny dzieci zdrowych i cho-
rych na MIZS z kazdym podtypem choroby — o uktadowym, nielicznostawowym
i wielostawowym poczatku. Korelacja pomigdzy stanem czynnosciowym a wskaz-
nikami uszkodzenia i aktywnosci schorzenia zalezy od zaawansowania choroby.
W jej wezesnej fazie (do jednego roku) stwierdza si¢ niewielka korelacje pomiedzy
wskaznikiem CHAQ a liczbg zajetych stawow. Zwigzek pomiedzy liczbg zmie-
nionych stawow a stopniem niepelnosprawnosci staje si¢ coraz silniejszy w miare
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trwania MIZS. Za klinicznie znaczacg poprawe uwazane jest, zgodnie z Dempster
1 wsp., zmniejszenie wskaznika niesprawnosci o 0,13, podczas gdy wartosci 0,13,
0,63 oraz 1,75 odpowiadaja r6znym stopniom niesprawnosci, odpowiednio: fagod-
nej, od tagodnej do umiarkowanej oraz umiarkowanej. Z drugiej strony jako mini-
malne kliniczne pogorszenie jest traktowane zwickszenie wskaznika niesprawnosci
o $rednio 0,75. Kwestionariusz ten moze by¢ uzywany u dzieci w kazdym wieku.
Znalazl on swoje zastosowanie we wstepnych kryteriach odpowiedzi na leczenie
oraz w dtugotrwalej obserwacji dzieci w praktyce 1 badaniach klinicznych.

10.4.2. Inne kwestionariusze dotyczgce funkcjonowania — JAFAR i JASI

Ankiety JAFAR i1 JASI nie sg odpowiednie dla dzieci w mlodszym wieku, ponizej
7 lat, jak roéwniez dla tych, u ktorych choroba rozpoczeta si¢ wezesnie. Nie zostaty
one sprawdzone w wigkszych badaniach klinicznych. Podobne ograniczenia dotycza
innego kwestionariusza JASI. Wypehienie ankiety jest dos¢ uciazliwe — zawiera ona
100 pytan i trzeba poswigci¢ na t¢ czynnos$¢ $rednio ok. 50 minut. Kwestionariusz
stuzy gtdéwnie monitorowaniu efektow rehabilitacji. Chory podaje w nim do pigciu
czynnosci, ktore sprawiajg mu najwiccej trudnosci. Sg one nastepnie obserwowane
w kolejnej ankiecie, dzigki czemu zostaje uwzgledniony indywidualny stan chorego.

10.5. Ocena jakosci zycia w mtodzienczym idiopatycznym
zapaleniu stawow

W ocenie jakos$ci zycia znajduja zastosowanie liczne kwestionariusze, sposrod
ktorych najczesciej uzywane sa Childhood Health Questionnaire (CHQ) oraz Ju-
venile Arthritis Quality of Life Questionnaire (JAQQ). Ten ostatni kwestionariusz
zostal zamieszczony na stronie internetowej http://www.rheumatology.org/sec-
tions/pediatric/tools.asp?aud=mem. Znajduja si¢ na niej rowniez przyktady kwe-
stionariuszy CHAQ i JAFAR. Ankieta oceny jakosci zycia CHQ jest odpowiednia
dla dzieci > 4. roku zycia. Najczg$ciej u tych pacjentow wykorzystywana jest
forma CHQ Parent Form50 (PF 50), ktora zawiera 50 pytan odnoszacych si¢ do
r6znych wymiarow jakos$ci zycia: calkowitego zdrowia, aktywnosci fizycznej, co-
dziennej aktywnosci, bolu, zachowania, samopoczucia, samooceny, wptywu emo-
cjonalnego na rodzicéw i ograniczen w zyciu rodziny. Ankieta CHQ uzupetniona
jest o ogodlne pytania odnoszace si¢ do dziecka i jego opiekuna. Nalezy pamigtac,
aby uprzedzi¢ rodzicéw, ze w odpowiedziach trzeba uwzglednia¢ okres ostatnich
czterech tygodni. Dwa oddzielne wskazniki oceniaja funkcjonowanie fizyczne
i psychospoteczne — oba mogg wynosi¢ od 0 do 100, wyzszy wskaznik oznacza
lepsze funkcjonowanie. Srednia warto$¢ dla obu wskaznikow obliczona dla catej
populacji dzieci w tym wieku wynosi 50 £10. Ankieta byta walidowana w 32 jezy-
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Tabela 10.5. Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) — wz6r

JesteSmy zainteresowani wptywem choroby dziecka na jego codzienne czynnosci. Prosimy
0 zanotowanie na drugiej stronie ankiety wszelkich uzupetniajgcych uwag. W nastepujgcych
pytaniach prosimy o wybranie jednej odpowiedzi, ktéra najlepiej okresla zwykte czynnosci
(przecietnie podczas catego dnia), ktdre dziecko wykonywato W CIAGU OSTATNICH SIEDMIU
DNI. ZAZNACZAMY TYLKO TE TRUDNOSCI LUB OGRANICZENIA, KTORE SA ZWIAZANE
Z GHOROBA. Jezeli od wiekszosci dzieci w danym wieku nie wymagamy pewnych czynnosci,
prosimy zaznaczy¢ to jako ,,nie dotyczy”. Na przyktad, jezeli dziecku jest trudno wykonaé
pewng czynnos¢ lub wcale nie moze czego$ zrobic, dlatego ze jest za mate, a nie dlatego, ze
jest chore — prosimy zaznaczyc to jako ,,nie dotyczy”.

Bez Zpewnym Zwielkim Nie moze Nie

trudu trudem trudem zrobié¢  dotyczy
UBIERANIE SIE | SAMOOBSEUGA
Czy dziecko samodzielnie potrafi:
Ubrac sie tacznie ze sznurowaniem ] ] ] ] ]
butéw i zapinaniem guzikow?
My¢ gtowg? [] [] [] [] []
Zdejmowac skarpety? [] [] [] [] []
Obcina¢ paznokcie? [] [] [] [] []

WSTAWANIE
Czy dziecko potrafi:

Wstawac z niskiego krzesta

lub podtogi?

Ktas¢ sie do tdzka i wstawac

z tozka lub podnosic sie w t6zeczku
dziecinnym?

JEDZENIE

Czy dziecko potrafi:

Kroi¢ migso na talerzu?

Podnosi¢ kubek lub szklanke do ust?
Otwieraé pudetko z ptatkami
$niadaniowymi?

CHODZENIE

Czy dziecko potrafi:

1 O
[ O
O
1 O
1 O

I
I
N
Lo
i

Chodzi¢ po réwnym terenie na dworze?

Wchodzi¢ (co najmniej)
na pig¢ stopni schodow?

O
1O
O
1O
1 O
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Tabela 10.5. cd.

* Prosze zaznaczy¢, ktérych POMOCY lub PRZYRZAD()W dziecko zwykle uzywa przy wykonywaniu
wymienionych powyzej czynnosci
Laska ] Przyrzady do ubierania (,,szydetko” do zapinania guzikow,
uchwyt do zapinania zamkow btyskawicznych, tyzka do
butéw z dtugim uchwytem itp.)

Chodzik [] Pogrubiony otéwek lub specjalne przyrzady do pisania ||
Kule (inwalidzkie) D Krzesto specjalne lub robione na zamowienie D
Wézek (inwalidzki) [ ] INNE (JAKIE w...ooooeeeeeeee e ) [

*Prosze zaznaczy¢ te czynnosci, ktore z POWODU CHOROBY dziecka zwykle wymagaja pomocy innej
0soby

Ubieranie i samoobstuga [ ] Jedzenie [ ]
Wstawanie [] Chodzenie [ ]
Bez Zpewnym Zwielkim Nie moze Nie
trudu trudem trudem zrohié dotyczy
HIGIENA

Czy dziecko potrafi:

Umyc i wycierac cate ciato? [] [] [] [] []
Kapac sie w wannie (wchodzi¢ ] ] ] ] ]
i wychodzi¢ z wanny)?

Siadaé i schodzi¢ z sedesu lub nocnika? ~ [] [] L] [] L]
Myc¢ zeby? |:| D D D |:|
Czesac i szczotkowac wiosy? [] [] [] [] []
UMIEJETNOSCI

Czy dziecko potrafi:

Zdjac znad swojej gtowy i potozy¢ |:| D |:| D |:|
na dot cigzki przedmiot, jak duza gra

lub ksigzki?

Pochyla¢ sie, zeby podniesé co$ z podiogi? [ ] [] [] [] []
Zdejmowac sweter przez gtowe? [] [] [] [] []
Obracac (gtowe), aby spojrze¢ ] ] ] ] ]
do tytu przez ramig?

CHWYTNOSC

Czy dziecko moze:

Pisac lub bazgra¢ piorem lub otéwkiem? [ ] [] [] [] []
Otworzy¢ drzwiczki auta? [] [] [] [] []
Odkrecic wieczko wczesniej otwieranego ] ] ] ] ]
stoika?

Zakreci¢ i odkreci¢ kran? [] [] [] [] []
Otworzyé drzwi, gdy musi obréci¢ klamke? [ ] [] [] [] []
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Tabela 10.5. cd.

Bez Zpewnym Zwielkim Nie moze Nie
trudu trudem trudem zrohié dotyczy

ZAJECIA
Czy dziecko moze:
Zatatwia¢ sprawunki i polecenia? [] [] [] [] []
Wsigs¢ i wysigs¢ z samochodu
lub samochodziku, lub autobusu? L] L] L] L] L]
Jezdzic na rowerze dwu- lub trzykotowym? [ ] [] [] [] []
Wykona¢ prace domowe (jak: zmywanie, ] ] ] ] ]
wyrzucanie Smieci, odkurzanie, Scielenie
tdzka, sprzatanie pokoju)?
Biegac i bawic sig? L] L] L] [] L]

* Proszg zaznaczy6, ktérych POMOCY lub PRZYRZADOW dziecko zwykle uzywa przy wykonywaniu
WW. CZynnosci:

Podwyzszony sedes [] Drazek (uchwyt) przy wannie []
Siedzisko w wannie D Przyrzady do siegania
Otwieracz do stoikdw ] Oprzyrzadowanie fazienki z dtugimi ]

(ktore juz zostaty otwarte) wysiegnikami
*Prosze zaznaczy¢ czynnosci, ktére z POWODU CHOROBY dziecka zwykle wymagaja pomocy innej 0soby

Higiena [ ] Chwytanie i otwieranie | ]
: : Polecenia i drobne
Siganie [] prace domowe []

BOL: Jestesmy zainteresowani réwniez tym, czy dziecko odczuwa bél spowodowany choroba.
Jak Pan/Pani sadzi, o jakim nasileniu bl spowodowany choroba odczuwato dziecko w ostatnim
tygodniu?

Prosimy o zaznaczenie bdlu na ponizszej linii:

Brak bdlu 0 100 Bardzo silny bdl

OCENA 0GOLNA: Prosimy wskazaé, jak sie czuje dziecko, biorac pod uwage wszystkie przejawy
choroby reumatycznej — zaznacz na ponizszej linii

Brak bdlu 0 100 Bardzo silny bdl

kach, w tym réwniez w jezyku polskim [6]. Jest do tej pory najszerzej stosowana
metodg pomiaru jako$ci zycia w badaniach klinicznych. Wskazniki funkcjono-
wania fizycznego sg bardziej wrazliwe na zmiany stanu klinicznego chorego pod
wplywem interwencji terapeutycznych w porownaniu ze wskaznikiem CHAQ,
szczegolnie u dzieci z zajeciem kilku stawow, gdzie z uwagi na typ choroby war-
tosci z reguly sg niewielkie i mato wrazliwe na zmiany pod wptywem leczenia.
Gdy analizowano z kolei MIZS o krétkim czasie trwania, wickszg dynamike zmian
pod wplywem choroby obserwowano we wskazniku funkcjonowania fizycznego
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niz we wskazniku funkcjonowania psychospotecznego. Inng ankieta majaca za-
stosowanie w ocenie jako$ci zycia jest JAQQ. Moze by¢ ona wykorzystywana
u dzieci w r6znym wieku i z r6znym typem choroby; obliczanie tego wskaznika
jest wzglednie proste, ale mniej popularne niz ankieta CHQ 1 wymaga dalszych
badan, szczegodlnie w celu okreslenia minimalnie klinicznie znaczgcej zmiany.
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