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Оцінка перебігу та наслідків ювенільного ар�
триту за  результатами повідомлень пацієнтів 
та їхніх батьків набуває все більшого значення 
у  керуванні лікувальним процесом. Їхня думка 
дає можливість краще зрозуміти клінічні й тера�
певтичні труднощі, пов’язані із хворобою, спри�
яє активній участі у прийнятті спільних узгодже�
них із лікарем рішень, що покращує прихильність 
пацієнтів до лікування. Використання опитуваль�
ників для пацієнтів та батьків з метою оцінки на�
слідків хвороби здатне допомогти лікареві кра�
ще виявити індивідуальні проблеми кожного па�
цієнта і зосередити увагу на важливих клінічних 
питаннях [2, 12].

До  таких опитувальників належать візуальні 
аналогові шкали для оцінки загального стану дити�
ни і ступеня болю, а також анкети для оцінки функ�
ціонального статусу та якості життя, пов’язаних 
зі  станом здоров’я хворих (���� ������ ������� ���The Child Health As�
sessment Questionnaire — CHAQ та Health-Related 
Quality of Life — HRQoL). Зазвичай ці методи оцінки 
активності та наслідків хвороби у пацієнтів із ЮІА 
застосовують під час проведення різних клінічних 
і терапевтичних досліджень. У рутинній педіатрич�
ній практиці рідко використовують опитувальники 
оцінки стану хворої дитини у зв’язку зі складніс�
тю анкет та значними затратами часу для їхнього 
заповнення. Однак важливим є проведення бага�
тофакторного оцінювання хвороби з урахуванням 

численних доменів хвороби для вичерпної оцінки 
перебігу захворювання. А саме: одночасної оцін�
ки ранкової скутості, загального рівня активності 
захворювання, стану хвороби та її перебігу, оцінки 
суглобових уражень і позасуглобових симптомів, 
побічних ефектів лікарських засобів, ступеня те�
рапевтичного комплаєнсу та задоволення від ре�
зультату лікування хвороби, що давало б важливу 
інформацію про вплив захворювання та результа�
тів його лікування на здоров’я дитини. Зазвичай ін�
формація отримується лікарем у співбесіді з бать�
ками та дітьми під час їхнього візиту і фіксується 
у клінічних картах. Тому збір цих даних у стандар�
тизовану форму дасть можливість лікареві отри�
мати ретельний та систематичний опис стану па�
цієнта і швидко оцінити його на момент візиту.

З  цією метою у  2011 р. було створено анке�
ту багатофакторного оцінювання стану ювеніль�
ного ідіопатичного артриту (ЮІА) (Juvenile Arthritis 
Multidimensional Assessment Report — JAMAR).

JAMAR пропонується використовувати як 
проксі-повідомлення та для самооцінки стану па�
цієнта віком 7–18 років. Розроблена форма ан�
кети, яка зрозуміла та зручна для використання 
батьками і  дітьми. Відповіді на  запитання в  ан�
кеті потребують не більше ніж 15 хв, а професій�
на оцінка анкети лікарем триває не більше 5 хв. 
За  допомогою анкети багатофакторного оціню�
вання стану ювенільного артриту можна оцінити 

Я.Є. Бойко1

І.І. Грицюк1

A. Консоларо2, 3

Ф. Бовіс2

Н. Руперто2

1Комунальний заклад 
Львівської обласної ради 
«Західноукраїнський 
спеціалізований дитячий 
медичний центр», Львів, 
Україна
2Клініка педіатрії 
та ревматології, Організація 
міжнародних досліджень 
в галузі дитячої та підліткової 
ревматології (PRINTO), 
Інститут Джанніни Ґасліні, 
Генуя, Італія
3Кафедра педіатрії, 
Університет Генуї, Італія

Ключові слова: ювенільний 
артрит, оцінка перебігу, оцінка 
наслідків хвороби, анкета 
багатофакторного оцінювання 
стану ювенільного артриту, 
оцінка якості життя, пов’язаної 
зі здоров’ям.

ВПРОВАДЖЕННЯ 
УКРАЇНОМОВНОЇ ВЕРСІЇ 
АНКЕТИ БАГАТОФАКТОРНОГО 
ОЦІНЮВАННЯ СТАНУ 
ЮВЕНІЛЬНОГО АРТРИТУ 
У ПЕДІАТРИЧНУ 
РЕВМАТОЛОГІЧНУ ПРАКТИКУ
Оцінка перебігу та наслідків ювенільного артриту за повідомленнями 
пацієнтів та їхніх батьків набуває все більшого значення для керування 
лікувальним процесом. З цією метою у 2011 р. створено анкету бага�
тофакторного оцінювання стану ювенільного артриту (Juvenile Arthritis 
Multidimensional Assessment Report — JAMAR), форма якої зрозуміла 
та зручна для використання батьками і дітьми. ���������������������JAMAR���������������� включає 15 роз�
ділів і враховує численні домени хвороби для одночасної та вичерпної 
оцінки перебігу захворювання. JAMAR пропонується використовува�
ти як проксі-повідомлення та для самооцінки пацієнта віком 7–18 ро�
ків. Процес соціокультурної адаптації та валідації україномовної вер�
сії JAMAR проведено відповідно до міжнародних рекомендацій. Укра�
їномовна версія JAMAR має належний рівень надійності й валідності 
та може використовуватися у рутинній педіатричній практиці та в нау�
кових дослідженнях.
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найважливіші прояви артриту, зокрема загаль�
ний стан, функціональний статус, якість життя, 
пов’язану зі здоров’ям, активність хвороби, її ста�
тус і перебіг.

Анкета багатофакторного оцінювання стану юве�
нільного артриту включає такі 15 розділів [4]:

1.	 Оцінка функціонального статусу можливос�
тей (����������������������������������������������PF��������������������������������������������) із використанням 15 запитань, у яких здат�
ність дитини виконувати кожне завдання оцінюєть�
ся так: 0 — без труднощів, 1 — з деякими трудно�
щами, 2 — зі значними труднощами, 3 — виконання 
неможливе. Загальна оцінка функціональних можли�
востей коливається від 0 до 45 і має три компонен�
ти: PF-нижні кінцівки (lower limbs) (PF-LL); PF-руки 
і зап’ястя (hand and wrist) (������������������������PF����������������������-���������������������HW�������������������) і PF-верхній сег�
мент (upper segment) (PF-US), де кожен компонент 
оцінюють від 0 до 15 балів [7]. Найвищі показники 
свідчать про найбільший ступінь інвалідності [8, 10, 
13].

2.	 Оцінка інтенсивності болю пацієнта за  до�
помогою візуальної аналогової шкали (ВАШ) 
за 21-вимірною шкалою [6].

3.	 Оцінка наявності болю та набряку суглобів 
(присутній/відсутній) для кожного суглоба.

4.	 Оцінка ранкової скутості (присутня/відсут�
ня).

5.	 Оцінка позасуглобових симптомів (гарячка 
понад 38 °С та висип) (присутні/відсутні).

6.	 Оцінка ступеня активності захворювання 
за 21-вимірною шкалою ВАШ.

7.	 Оцінка стану захворювання під час візиту (ка�
тегорійна шкала).

8.	 Оцінка перебігу захворювання порівняно 
із попереднім візитом (категорійна шкала).

9.	 Перелік лікарських засобів, які приймає па�
цієнт (список медикаментів).

10.	Перелік можливих порушень, які могли бути 
спричинені прийомом ліків (перелік подій).

11.	Інформування про регулярність прийому ме�
дикаментів (так/ні).

12.	Інформування про проблеми у школі/універ�
ситеті/роботі, спричинені хворобою (перелік проб
лем).

13.	Оцінка HRQoL за  підшкалами фізичного 
здоров’я (PhH) та психосоціального здоров’я (PsH) 
(кожна шкала по п’ять балів і загальний бал). Чо�
тири варіанти відповіді на  підставі даних впро�
довж останнього місяця, а саме: «ніколи» (оцін�
ка 0), «інколи» (оцінка 1), «часто»(оцінка 2) і «що�
дня» (оцінка 3). Колонка «недоступна для оцінки» 
була включена до  батьківської версії. Загальна 
оцінка HRQoL становить від 0 до 30 балів, найви�
щий бал свідчить про  найгірший рівень HRQoL. 
Окремий підрахунок існує для PhH та PsH (діапа�
зон 0–15) [3, 9, 14].

14.	Оцінка загального стану пацієнта за 21-вимір�
ною шкалою ВАШ.

15.	Питання про задоволеність результатами лі�
кування хвороби (так/ні) [5].

JAMAR доступна у трьох версіях: для батьків як 
проксі-звіт (для дітей віком 2–18 років); для дітей 

віком 7–18 років для надання самостійних відпові�
дей; для дорослих хворих на ювенільний артрит.

Процес соціокультурної адаптації та валідації 
україномовної версії JAMAR здійснено відповідно 
до міжнародних рекомендацій [1]. Розуміння пере�
кладених анкет перевірене у пробному зразку де�
сятьма батьками дітей, хворих на ЮІА, та десять�
ма пацієнтами.

Кожному центру, який взяв участь у досліджен�
ні, було запропоновано зібрати демографічні, клі�
нічні дані та дані JAMAR у 100 пацієнтів із ЮІА у по�
рядку їхнього звернення до лікаря та  їхніх батьків 
і у 100 здорових дітей та їхніх батьків.

На  етапі статистичної перевірки використано 
описові методи статистики та  психометричні ме�
тодики [11].

Опитувальник �����������������������������JAMAR������������������������ використано у багатона�
ціональному дослідженні, спрямованому на  ви�
вчення епідеміології, лікування та наслідків дитя�
чого артриту у всьому світі (дослідження EPOCA). 
Мета цього дослідження насамперед — отрима�
ти інформацію про частоту ЮІА, варіанти перебігу 
цього захворювання у різних географічних райо�
нах, вивчення методів лікування, які застосовують 
дитячі ревматологи у різних країнах або континен�
тах, дослідження стану здоров’я та суглобового 
статусу у хворих на ЮІА у всьому світі. Додаткові 
цілі дослідження EPOCA  —вивчення доступності 
біологічного лікування у країнах, що розвиваються, 
і сприяння впровадженню методів клінічної оцін�
ки дітей із ЮІА у рутинну клінічну практику. До до�
слідження було залучено велику кількість учасни�
ків з усього світу. Участь у ньому було запропоно�
вано національним координаційним центрам усіх 
країн, які є членами PRINTO (��������������������The Paediatric Rheu�
matology INternational Trials Organisation) (http://
www.printo.it), а також дитячим центрам ревмато�
логії у США та Канаді. Для проведення цього дослі�
дження JAMAR було перекладено та адаптовано, 
а також підтверджено через соціокультурну адап�
тацію і валідацію, національною мовою кожної кра�
їни-учасниці відповідно до міжнародних рекомен�
дацій. Соціокультурну адаптацію та валідацію ���JA�
MAR було виконано за підтримки та при співпраці 
членів PRINTO із національними та локальними ди�
тячими центрами ревматології, а також із родина�
ми хворих на ЮІА та здоровими дітьми. Для реа�
лізації цього проекту залучено понад 10 тис. дітей 
у всьому світі.

Україномовна версія JAMAR має достатній рі�
вень надійності й валідності та може використову�
ватися у рутинній педіатричній практиці й у науко�
вих дослідженнях. Дозвіл на використання JAMAR 
та  усіх її  перекладів можна отримати від PRINTO 
(Генуя, Італія). Для цього необхідно відправити 
письмовий запит на е-mail: printo@gaslini.org. До�
звіл на використання анкет CHAQ та CHQ (The Child 
Health Questionnaire�������������������������   �) можна отримати, звернув�
шись до власника авторських прав — ICORE, Вуд�
сайд, Каліфорнія, та HealthActCH Q Inc., Бостон, 
Массачусетс, США. Запити, пов’язані з анкетами 
CHQ, необхідно відправляти на  е-mail: licensing@
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healthactchq.com, а з анкетами CHAQ — на е-mail: 
gsingh@stanford.edu.
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ВНЕДРЕНИЕ УКРАИНОЯЗЫЧНОЙ 
ВЕРСИИ АНКЕТЫ МНОГОФАКТОРНОЙ 
ОЦЕНКИ СОСТОЯНИЯ ЮВЕНИЛЬНОГО 
АРТРИТА В ПЕДИАТРИЧЕСКУЮ 
РЕВМАТОЛОГИЧЕСКУЮ ПРАКТИКУ

Я.Е. Бойко, И.И. Грицюк, A. Консоларо, 
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Резюме. Оценка течения и последствий юве�
нильного артрита по сообщениям пациентов и их 
родителей приобретает все большее значение 

для управления лечебным процессом. С  этой 
целью в 2011 г. создана анкета многофакторно�
го оценивания состояния ювенильного артри�
та (Juvenile Arthritis Multidimensional Assessment 
Report — JAMAR), форма которой понятна и удоб
на для использования родителями и детьми. Ан�
кета многофакторного оценивания состояния 
ювенильного артрита включает 15 разделов 
и учитывает многочисленные домены болезни 
для одновременной и исчерпывающей оценки 
течения заболевания. JAMAR предлагается ис�
пользовать как прокси-сообщение и для само�
оценки пациентами в возрасте 7–18 лет. Про�
цесс социокультурной адаптации и валидации 
украиноязычной версии JAMAR проведен в со�
ответствии с международными рекомендация�
ми. Украиноязычная версия JAMAR имеет надле�
жащий уровень надежности и валидности и мо�
жет использоваться в рутинной педиатрической 
практике и в научных исследованиях.

Ключевые слова: ювенильный артрит, оценка 
течения, оценка последствий болезни, анкета 
многофакторного оценивания состояния 
ювенильного артрита, оценка качества жизни, 
связанного со здоровьем.

INTRODUCING THE UKRAINIAN 
VERSION OF JUVENILE ARTHRITIS 
MULTIDIMENTIONAL ASSESSMENT 
REPORT INTO PAEDIATRIC 
RHEUMATOLOGY PRACTICE

Ya.E. Boyko, I.I. Gritsyuk, A. Consolaro, 
F. Bovis, N. Ruperto

Summary. Assessment of the disease course and 
parent- and child-reported outcomes in  juvenile 
arthritis is gaining increasingly greater importance 
in the disease management. For this purpose a mul�
tidimensional questionnaire for the assessment of ju�
venile arthritis (Juvenile Arthritis Multidimension�
al Assessment Report — JAMAR) was developed in 
2011, in a form that is understandable and convenient 
for use by parents and children. The JAMAR consists 
of 15 sections and incorporates multiple disease do�
mains for simultaneous and comprehensive assess�
ment of the disease course. JAMAR is planned for 
use both as a proxy-report and as patient self-report 
in patients 7–18 years of age. The process of social 
and cross-cultural adaptation and validation of the 
Ukrainian version of JAMAR was conducted in ac�
cordance with international guidelines. The Ukrai�
nian version of JAMAR has an appropriate reliability 
and validity levels and can be used both in routine 
paediatric practice and in research studies.

Key words: juvenile arthritis, disease course 
assessment, disease outcome assessment, 
juvenile arthritis multidimensional assessment 
report, quality of life assessment, Health-Related 
Quality of Life scale.
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