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RESUMO

Este estudo analisa os efeitos do diagndstico precoce da artrite idiopatica juvenil (All) na
qualidade de vida de criangas e adolescentes por meio de uma revisao integrativa de publicagdes
nacionais e internacionais (2013—-2024) nas bases PubMed, SciELO, LILACS e Google Académico,
com sintese via analise de conteudo tematica. Emergiram quatro categorias: janela terapéutica
de oportunidade, atraso diagndstico e efeitos clinicos, impactos psicossociais e emocionais, e
protocolos clinicos e politicas publicas. Os achados indicam que iniciar terapias modificadoras da
doenca nos primeiros seis meses apods o inicio dos sintomas associa-se a maior probabilidade de
remissdao sustentada, menor dano articular e melhor funcionalidade, enquanto atrasos
superiores a seis meses aumentam o risco de deformidades, a carga medicamentosa e
hospitalizagdes. Também se observou piora da dor, do coping, da autoestima e do desempenho
escolar quando o controle inflamatdrio é tardio. Apesar de diretrizes com estratégia treat-to-
target e monitorizagdo seriada (p.ex., JADAS/cJADAS), persistem barreiras ao acesso oportuno,
como escassez de especialistas, fragmentacao da rede e vigilancia limitada. Conclui-se que o
diagndstico precoce é determinante para desfechos clinicos e psicossociais superiores e requer
integracdo multiprofissional e politicas intersetoriais que assegurem acesso equitativo a terapias
e ao monitoramento padronizado.

Palavras-chave: Artrite idiopatica juvenil; Diagnostico precoce; Qualidade de vida; Janela
terapéutica; Politicas publicas; Saude infantojuvenil.
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Effects of Early Diagnosis on the Quality of Life of Patients with
Juvenile Rheumatoid Arthritis

Abstract

This study examines the effects of early diagnosis of juvenile idiopathic arthritis (JIA) on children’s and adolescents’
quality of life through an integrative review of national and international publications (2015-2024), synthesized
using thematic content analysis. Four categories emerged: therapeutic window of opportunity; diagnostic delay and
clinical effects; psychosocial and emotional impacts; and clinical protocols and public policy. Findings indicate that
initiating disease-modifying therapies within six months of symptom onset is linked to higher sustained remission,
less joint damage, and better function, whereas delays beyond six months increase risks of deformities, medication
burden, and hospitalizations. Late inflammatory control is also associated with greater pain, poorer coping, lower
self-esteem, and academic difficulties. Despite treat-to-target guidelines with serial monitoring (e.g.,
JADAS/cJADAS), timely access remains hindered by shortages of specialists, fragmented care pathways, and limited
surveillance. Early diagnosis is therefore pivotal for improved clinical and psychosocial outcomes and demands
multidisciplinary integration and intersectoral policies ensuring equitable access to therapies and standardized
monitoring.

Keywords: Juvenile idiopathic arthritis; Early diagnosis; Quality of life; Therapeutic window;
Public health policy; Child health.
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A artrite idiopdtica juvenil (AlJ) é a principal condigdo reumatica cronica da
infancia, caracterizada por inflamacgao articular persistente de etiologia desconhecida,
com inicio antes dos 16 anos e duracdo minima de seis semanas. Suas manifestacdes
extrapoladas podem incluir envolvimento sistémico e sequelas funcionais importantes
se ndo diagnosticadas e tratadas precocemente. No Brasil, dados epidemioldgicos
sistematizados ainda sdao escassos, e estudos populacionais revelam prevaléncia baixa e
varidvel, como o levantamento conduzido em S3o Paulo, que apontou prevaléncia de
196 por 100 mil criangas, sugerindo possivel subnotificacdo relacionada a barreiras

diagnésticas e vigilancia insuficiente (SCHINZEL, 2019; BRASIL, 2021).

A importancia da precocidade diagndéstica na All tem sido reiterada por diretrizes
internacionais, como as do American College of Rheumatology (ACR) e da iniciativa
EULAR/PRINTO, que preconizam a remissdo clinica como meta terapéutica, utilizando
estratégias como o treat-to-target (T2T), monitorado por escores como JADAS/cJADAS
(BRASIL, 2021). Diversos estudos apontam que o inicio precoce de tratamentos
modificadores da doenca (DMARDs) — tanto convencionais quanto bioldgicos — estd
diretamente associado a melhores desfechos funcionais, menor necessidade de
intervencgdes cirurgicas, maior taxa de remissao sustentada e melhora da qualidade de
vida dos pacientes (HUANG et al., 2019; RAMOS et al., 2023). Tais achados corroboram
a noc¢do de que o tempo entre o inicio dos sintomas e a primeira intervencao terapéutica
é um fator critico na determinacdo do progndstico a longo prazo, como defendem

estudos baseados em registros longitudinais internacionais (BELKELMAN et al., 2017).

Diante desse contexto, este estudo propde uma andlise critica dos efeitos do
diagndstico precoce da All na qualidade de vida de criancas e adolescentes, com base
em uma revisdo bibliografica de publicacdes nacionais e internacionais entre 2013 e
2024. A investigacdo concentra-se em quatro eixos analiticos interligados: (i) a
relevancia da janela terapéutica de oportunidade e sua associacdo com a remissdo
sustentada da doenca; (ii) as consequéncias clinicas do atraso no diagndstico, como o
aumento do risco de deformidades e a intensificacdo da carga medicamentosa; (iii) os

impactos psicossociais e emocionais da doenca quando ndo controlada precocemente,
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incluindo maior dor, pior coping e estigmatizagao social; e (iv) os entraves institucionais

ao diagndstico oportuno, como a escassez de especialistas, a fragmentagdo entre niveis

de atencdo e as limitacdes dos protocolos clinicos e das politicas publicas vigentes.

Com isso, o presente trabalho busca contribuir para o debate sobre a
necessidade de politicas intersetoriais orientadas a integralidade do cuidado
infantojuvenil, reafirmando a centralidade da precocidade diagndstica como eixo
estruturante para resultados clinicos mais eficazes e maior equidade no acesso aos
servicos especializados. Ao sintetizar evidéncias recentes, pretende-se oferecer
subsidios para a reformulacdo de diretrizes assistenciais e educacionais voltadas ao

enfrentamento da AlJ no contexto brasileiro.

Este estudo adota uma abordagem qualitativa de natureza exploratéria,
fundamentada em revisao bibliografica integrativa, com o objetivo de analisar os efeitos
do diagndstico precoce da Artrite Idiopdtica Juvenil (All) sobre a qualidade de vida
infantojuvenil. O recorte temporal compreende publicacdes entre os anos de 2013 e
2024, considerando fontes nacionais e internacionais, de forma a garantir atualizacdo e
relevancia cientifica. A escolha da revisao integrativa justifica-se por sua capacidade de
sintetizar resultados empiricos e tedricos de estudos com diferentes delineamentos
metodoldgicos, favorecendo uma visdo abrangente do fenbmeno em analise, conforme

ja validado em estudos de base semelhante (ZARIPOVA et al., 2021; AOUST et al., 2017).

A busca foi realizada nas bases de dados PubMed, SciELO, LILACS e Google
Académico, utilizando os seguintes descritores combinados: “artrite idiopatica juvenil”,
“diagndstico precoce”, “qualidade de vida”, “impactos psicossociais” e “barreiras
institucionais”. Foram incluidos estudos empiricos (quantitativos ou qualitativos),
revisdes sistematicas, consensos clinicos e diretrizes técnicas, desde que estivessem
disponiveis em portugués, inglés ou espanhol. Foram excluidos artigos com amostragens
ndo infantojuvenis, publicacdes duplicadas e trabalhos de opinido sem revisdao por

pares.

A selecao dos estudos seguiu as etapas propostas por Mendes, Silveira e Galvao
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(2008), iniciando-se com a leitura dos titulos e resumos, seguida da leitura na integra
dos textos elegiveis. No total, foram selecionados 16 artigos que atenderam aos critérios
de inclusdo. A anadlise dos dados utilizou a técnica de analise de conteddo tematica
proposta por Bardin (2016), permitindo a identificacdo de quatro categorias analiticas:

(i) janela terapéutica de oportunidade; (ii) atraso diagndstico e seus efeitos clinicos; (iii)

impactos psicossociais e emocionais; e (iv) protocolos clinicos e politicas publicas.

A confiabilidade dos dados foi reforcada pela triangulacdo de fontes e pela
inclusdao de diretrizes clinicas atualizadas, como as do American College of
Rheumatology (GIANCANE et al., 2016), as diretrizes brasileiras da Sociedade Brasileira
de Reumatologia (MOTA et al., 2013) e documentos de avaliagdo nacional como o
relatério da CONITEC (BRASIL, 2021). Além disso, estudos observacionais e
retrospectivos robustos contribuiram com evidéncias empiricas, como os de Oliveira
Ramos et al. (2023), HUANG et al. (2019) e adriano et al. (2016), que apontam,
respectivamente, para a associacdo entre precocidade terapéutica e melhores
desfechos clinicos, os impactos do tempo de inicio do tratamento e os desafios da

adesdo medicamentosa.

A insercdo de estudos de natureza socioclinica, como os de Pires et al. (2017) e
Schinzel et al. (2019), possibilitou a contextualizagdo das barreiras estruturais e
psicossociais vivenciadas por criancas e adolescentes no Brasil, reforcando a
necessidade de uma abordagem intersetorial. A andlise critica de tecnologias
emergentes de monitoramento também foi considerada, com base em revisdo recente
de Garner et al. (2021), que destaca inovagdes diagndsticas ainda pouco acessiveis em

sistemas de salde de paises em desenvolvimento.

A analise dos 16 estudos selecionados permitiu identificar quatro categorias
centrais que evidenciam os efeitos do diagndstico precoce da artrite idiopatica juvenil
(AlJ) sobre os desfechos clinicos, psicossociais e institucionais: (1) janela terapéutica de
oportunidade, (2) atraso diagndstico e seus efeitos clinicos, (3) impactos psicossociais e

emocionais, e (4) protocolos clinicos e politicas publicas. A Tabela 1 resume os achados

Interference Journal
Volume 11, Issue 2 (2025), Page 5739-5752.



Efeitos do Diagndstico Precoce na Qualidade de Vida de Pacientes com Artrite

Reumatoide Juvenil
Souza et. al.

organizados por categoria e respectivas fontes bibliograficas.

Categoria Analitica

Principais Evidéncias

Fontes Selecionadas

Janela terapéutica de
oportunidade

Tratamento iniciado nos
primeiros 6 meses aumenta

Oliveira Ramos, Huang,
Garner, Conitec

chance de remissdo
sustentada e funcionalidade
preservada.

Aoust, Stephanie, Schinzel,
Yamachita

Atraso > 6 meses estd
associado a maior risco de
deformidades, intervencoes
agressivas e subnotificacao
de casos.

Atraso diagndstico e efeitos
clinicos

Pires, Adriano, Zaripova,
Beukelman

Criancas ndo tratadas
precocemente relatam maior
dor, ansiedade, baixa
autoestima e dificuldades
escolares e sociais.

Impactos psicossociais e
emocionais

Protocolos clinicos e
politicas publicas

Conitec, Mota, Schinzel,
Giancane

Escassez de especialistas,
fragmentacdo dos niveis de
atencdo e auséncia de dados
dificultam a implementacao
de protocolos eficientes para
diagndstico precoce.

Tabela elaborada pelas autoras

1. Janela terapéutica de oportunidade

Os estudos convergem na identificacdo de uma janela terapéutica critica nos
primeiros seis meses apds o surgimento dos sintomas. Nesse periodo, a introducdo de
terapias modificadoras da doenca (DMARDs), especialmente as bioldgicas, favorece a
remissdo sustentada, menor acumulo de dano articular e melhor qualidade de vida
funcional (OLIVEIRA RAMOS et al., 2023; HUANG et al.,, 2019). Esses achados sdo
compativeis com o modelo treat-to-target (T2T), respaldado por diretrizes
internacionais como as do American College of Rheumatology e EULAR/PRINTO
(GIANCANE et al., 2016; BRASIL, 2021). Garner et al. (2021) reforcam que a incorporacdo
de tecnologias diagndsticas avancadas, como biomarcadores inflamatérios e imagem
por ressonancia magnética, tem potencial para acelerar o diagndstico e otimizar o

tempo terapéutico, embora sua aplicacdo ainda esteja restrita a contextos com maior
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infraestrutura.

2. Atraso diagndstico e seus efeitos clinicos

O atraso no diagndstico permanece um dos principais entraves ao manejo
adequado da All em paises desenvolvidos e em desenvolvimento. Estudos
internacionais apontam medianas que podem ultrapassar seis meses entre o inicio dos
sintomas e a confirmagdao diagndstica, sobretudo em pacientes mais velhos ou com

apresentacoes clinicas atipicas (AOUST et al., 2017; STEPHANIE et al., 2022).

No Brasil, a subestimacdo da prevaléncia em inquéritos escolares e
populacionais, as fragilidades da vigilancia epidemioldgica e lacunas na capacitacdo da
atencdo primaria contribuem para a baixa suspeicdo clinica e para a auséncia de
protocolos de triagem operacionais (SCHINZEL et al., 2019; YAMACHITA et al., 2013).
Ademais, a prépria heterogeneidade fenotipica da AlJ — com envolvimento extra-
articular e subtipos que exigem abordagens terapéuticas distintas — dificulta o
reconhecimento oportuno na porta de entrada do sistema, o que reforca a necessidade

de estratégias especificas de identificacdao precoce.

As consequéncias clinicas do atraso sao consistentes: maior carga de
complicacdes e pior progndstico funcional. Em série do Nordeste brasileiro,
deformidades (20,3%) e uveite (14,9%) figuraram entre as complicacdes mais
frequentes, ambas associadas a impacto sustentado sobre funcionalidade e qualidade
de vida, sobretudo quando o tratamento ndo é iniciado precocemente (PIRES et al.,
2017). Em perspectiva longitudinal, parte expressiva dos pacientes mantém atividade
de doenga e algum grau de incapacidade na vida adulta, o que magnifica o custo
educacional e psicossocial do atraso diagndstico (ZARIPOVA et al., 2021). Na pratica
assistencial, atrasos costumam coexistir com fragilidades de percurso de cuidado, como
problemas de adesdo — em servico publico terciario do Nordeste, apenas 25,6%
realizaram retirada regular de medicamentos, e cuidadores relataram dificuldades de
compreensao do tratamento, fatores que perpetuam atividade inflamatdria e pioram

desfechos (ADRIANO et al., 2017).

Do ponto de vista de politica e organizacdo de servicos, a mitigacdo do
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diagndstico tardio exige protocolos de triagem com “sinais de alerta” para a atencao
primaria, rotas de referéncia/contrarreferéncia ageis e integracdo multiprofissional,
além de instrumentos robustos de monitoramento. Nesse sentido, a literatura
internacional reforga a importancia de coortes e registros longitudinais para mensurar
tempos de diagndstico, seguranca terapéutica e resultados centrados em

pacientes/familias, permitindo andlises comparativas entre contextos e a identificacdo

de lacunas assistenciais passiveis de interven¢do (BEUKELMAN et al., 2017).

3. Impactos psicossociais e emocionais

O impacto do diagndstico tardio ultrapassa as manifestacGes fisicas e alcanca
dimensbes psicossociais que moldam a trajetéria escolar, social e emocional das
criancas. Em série brasileira do Nordeste, a ocorréncia de deformidades (20,3%) e uveite
(14,9%) evidencia carga de complica¢des associada a pior funcionalidade e qualidade de
vida (PIRES et al., 2017). A literatura de sintese indica que a AlJ afeta estruturas extra-
articulares e pode evoluir com incapacidade, reforcando a urgéncia do reconhecimento

e manejo precoces (ZARIPOVA et al., 2021).

No contexto assistencial, a continuidade do cuidado depende também de
adesdo: em servigo publico terciario, apenas 25,6% das criangas registraram retirada
regular de medicamentos, sendo frequentes relatos de desatencdo/esquecimento e
dificuldades de compreensao do tratamento; diretrizes terapéuticas incluem, portanto,
educacdo do paciente/familia, fisioterapia, terapia ocupacional e suporte psicossocial

(ADRIANO et al., 2017).

Em perspectiva de curso de vida, parte expressiva dos pacientes mantém
atividade de doenca na vida adulta, com cerca de metade em atividade e ~30% com
algum grau de incapacidade, o que amplia o risco de prejuizos educacionais e laborais
(ZARIPOVA et al., 2021). Por isso, pacientes e cuidadores elencam como prioridades a
capacidade fisica na vida adulta, a escolaridade e a empregabilidade, e a literatura
internacional ressalta a necessidade de coortes e registros longitudinais para monitorar

desfechos e seguranca terapéutica (BEUKELMAN et al., 2017).

No Brasil, esses achados dialogam com a realidade de complicacdes evitaveis
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quando o cuidado se inicia tardiamente (PIRES et al., 2017) e com fragilidades na adesao
observadas em servigos publicos (ADRIANO et al., 2017), o que reforga a centralidade

de redes multiprofissionais com suporte psicossocial e de estratégias de educacdo em

saude centradas na familia.
4. Protocolos clinicos e politicas publicas

No contexto brasileiro, a implementagdo dos protocolos clinicos no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS) enfrenta entraves estruturais e operacionais que vio além
da mera existéncia de diretrizes normativas. A limitada integracdo entre as
recomendacdes nacionais e os instrumentos de planejamento em saude nas esferas
subnacionais dificulta a consolida¢cdo de uma linha de cuidado efetiva para criangas com

All.

Estudos apontam que, em muitos municipios, as diretrizes ndo se traduzem em
acOes concretas devido a auséncia de mecanismos sistematicos de monitoramento, a
escassez de recursos financeiros e a fragilidade da governanga clinica (PADILHA et al,
2018). Assim, a efetivacdo das politicas publicas depende da articulagdo
intergovernamental, da formacgdo continuada das equipes e da institucionalizacdo de
praticas avaliativas que garantam a aderéncia aos protocolos em diferentes contextos

regionais do SUS.

Apesar da existéncia de diretrizes nacionais como as da Sociedade Brasileira de
Reumatologia (MOTA et al., 2013) e os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do
Ministério da Saude (BRASIL, 2021), persistem barreiras significativas a sua aplicacdo. A
escassez de especialistas em reumatologia pediatrica, a fragmentacao entre os niveis de
atencdo a salde e a auséncia de programas continuos de capacitacdo dificultam o
diagndstico precoce e a conducdo terapéutica adequada (SCHINZEL et al., 2019;
GIANCANE et al., 2016). A falta de registros nacionais sistematizados compromete ainda

a avaliacdo de politicas publicas e a definicdo de prioridades assistenciais.

Esses achados reiteram a importancia de compreender a precocidade
diagndstica como eixo estruturante de politicas intersetoriais voltadas a integralidade

do cuidado a crianca com AlJ. A promocdo de estratégias de triagem ativa, formacao
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continuada de profissionais, integracdo de dados epidemiolégicos e ampliagdo do

acesso a tecnologias diagndsticas sdao passos fundamentais para superar as limitagdes

atuais.

A presente revisdo evidencia, de forma robusta, a relevancia do diagndstico
precoce da artrite idiopdtica juvenil (All]) como determinante central nos desfechos
clinicos e psicossociais dos pacientes infantojuvenis. Os dados analisados apontam que
intervencdes realizadas na janela terapéutica — idealmente nos primeiros seis meses
apos os sintomas — estdo fortemente associadas a remissdo sustentada da doencga, a
preservacao funcional das articulacbes e a melhoria da qualidade de vida fisica e
emocional. Por outro lado, o atraso no diagndstico permanece como um obstaculo
recorrente, contribuindo para o agravamento do quadro inflamatério, o uso prolongado
de medicamentos imunossupressores € o comprometimento do desenvolvimento

psicossocial das criangas e adolescentes afetados.

A despeito da existéncia de diretrizes internacionais e nacionais que reforcam
a importancia da precocidade diagndstica, observa-se um hiato significativo entre o
conhecimento técnico-cientifico e a pratica clinica nos sistemas de salde,
particularmente nos contextos latino-americanos. A literatura revisada revela que a
escassez de reumatologistas pediatricos, a desarticulagao entre os niveis de atenc¢ado a
saude e a auséncia de programas sistematicos de triagem precoce impedem a efetivacao
das politicas publicas existentes. Esses fatores reforcam a urgéncia de medidas
intersetoriais que priorizem a formacdo de profissionais, a implementacdo de
protocolos clinicos adaptados a realidade local e a criacdo de redes integradas de

cuidado.

Adicionalmente, uma das limitacbes mais expressivas identificadas nesta
revisdo foi a escassez de pesquisas epidemioldgicas atualizadas e abrangentes sobre a
AlJ no Brasil e em outros paises em desenvolvimento. Os dados disponiveis sdo, em sua

maioria, provenientes de estudos regionais ou amostras clinicas especificas, o que limita
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a generaliza¢do dos achados e dificulta a formulagado de politicas publicas baseadas em
evidéncias. Ha uma clara necessidade de investigagdes multicéntricas, com
metodologias padronizadas, que permitam mapear a prevaléncia real da doenca, os
tempos médios de diagndstico e os fatores de risco associados ao retardo na

intervencao terapéutica.

Diante disso, recomenda-se que futuras pesquisas se concentrem em trés eixos
estratégicos: (1) o desenvolvimento e validacdo de ferramentas de triagem precoce
aplicaveis na atenc¢do primaria; (2) o estudo longitudinal dos efeitos da All sobre o
desenvolvimento cognitivo e emocional de pacientes infantojuvenis; e (3) a avaliagcdo da
efetividade de politicas publicas e programas de capacitacdo profissional voltados a
reumatologia pediatrica. Do ponto de vista da pratica clinica, é imperativo fortalecer a
integracdo entre pediatria geral, reumatologia e psicologia, garantindo que o cuidado as

criancas com AlJ seja, de fato, integral, continuo e equitativo.
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