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Resumo

Introducdo: Varios estudos tém averiguado o impacto da doenga celiaca (DC) e do
cumprimento da dieta isenta de gldten na qualidade de vida dos doentes. O objetivo do
presente trabalho foi avaliar a qualidade de vida de criangas/adolescentes com (DC),
comparando-a com a de criangas/adolescentes saudaveis.

Métodos: A amostra do estudo era constituida por criangas/adolescentes com e sem DC,
dos 8 aos 18 anos, e respetivos pais, sem diagndstico de outra doenca cronica. Utilizou-
se 0 questionario KIDSCREEN-52 para criancgas e pais, juntamente com um conjunto de
perguntas de resposta aberta especificas para a DC. Efetuou-se a analise dos dados com
o software IBM SPSS statistics, versdo 24 (nivel de significancia 5%). Foram apenas
analisadas variaveis quantitativas, usando o teste de T-student ou Mann-Whitney.
Resultados: Foi avaliada a qualidade de vida de 50 criancas/adolescentes, 25 com DC e
25 saudaveis. Entre os dois grupos de criancgas, 0s scores totais foram superiores para o
grupo de celiacos nas dimensdes Sentimentos e Auto percecdao. Quanto ao questionario
preenchido pelos pais, os pais dos celiacos obtiveram scores superiores nas dimensdes
Salde e atividade fisica, Sentimentos e Tempo Livre. Comparando a perspetiva de
criangas/adolescentes celiacos com a de seus pais, ndo foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas. Consensualmente, a principal dificuldade apontada foi a
alimentacdo em contexto social, assim como a pouca variedade de produtos isentos de
gluten.

Conclustes: Apesar da reduzida dimensdo da amostra, a presenca de DC nédo afetou

negativamente a QV destes doentes.
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Abstract

Introduction: Several studies have evaluated the impact of celiac disease (CD) and
gluten-free diet in quality of life of patients. The aim of the present study was to evaluate
the quality of life of children / adolescents with CD, with comparison to that of healthy
children / adolescents.

Methods. The study sample consisted of children / adolescents with and without DC,
from 8 to 18 years old, and their respective parents, without diagnosis of another chronic
disease. We used the KIDSCREEN-52 questionnaire for children and parents, along with
a set of specific open questions to CD. We conducted the analysis of data with IBM SPSS
statistics software, version 24 (significance level of 5%). Only quantitative variables were
analyzed, using T-student or Mann-Whitney test.

Results: The quality of life of 50 children / adolescents, 25 healthy and 25 with CD was
evaluated in this study. Between the two groups of children, total scores were higher for
the celiac group in dimensions Feelings and Self-perception. Concerning the
questionnaire completed by parents, parents of celiac obtained higher scores in the
dimensions of Health and physical activity, Feelings and Free Time. Comparing the
perspective of celiac children / adolescents with the one of their parents, no statistically
significant differences were found. Consensually, the main difficulty pointed out was
eating in a social context, as well as a short range of gluten-free products.

Conclusion: Despite the small sample size, the presence of CD does not negatively affect

the quality of life of these patients.
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Introducéo

A doenca celiaca (DC) é uma enteropatia imune, causada pela sensibilidade
permanente ao glaten, em individuos geneticamente predispostos. A forma classica
caracteriza-se por lesdo do intestino delgado, com perda da capacidade de absorcéo,
conduzindo a manifestacdes clinicas de diarreia, dor e distensdo abdominal, irritabilidade
e ma progressao ponderal/estatural, consoante o grau de atingimento e duracéo da doenca
(1, 2).

Atualmente, o Unico tratamento disponivel consiste na dieta isenta de gluten,
conduzindo ao desaparecimento da sintomatologia e das alteracdes histoldgicas (2).

A definicdo de Qualidade de Vida Relacionada com a Saude (QVRS) engloba a
forma como é percebido pelo proprio e pelos outros o estado de bem-estar relativamente
a funcoes fisicas, emocionais, mentais, sociais e comportamentais (3). VVarios estudos tém
averiguado o impacto da DC e do cumprimento da dieta isenta de gluten na qualidade de
vida dos doentes. Alguns deles basearam-se huma abordagem qualitativa da qualidade de
vida na populacdo com DC, consistindo em grupos de discussdo entre doentes, médicos
e enfermeiros, com vista a obter uma melhor percecéo das dificuldades e desafios sentidos
por criancas e adolescentes com esta doenca (2, 4, 5). Outros autores estudaram esta
tematica abordando-a de um ponto de vista quantitativo, através da aplicacdo de
questionarios em criangas com DC e em grupos controlo de criangas sem esta patologia
(6-9). Em certos estudos, tanto qualitativos como quantitativos, a percec¢éo da doenga por
parte dos pais também foi tida em conta (2, 10).

Este trabalho visa responder a falta de estudos sobre QVRS em
criangas/adolescentes com DC em Portugal, abordando a tematica sob um ponto de vista

simultaneamente quantitativo e qualitativo. Para tal, utilizou-se um questionario com



respostas por uma escala tipo Likert, juntamente com perguntas de resposta aberta
especificas para a doenca.

O principal objetivo é avaliar o impacto na qualidade de vida de criancas e
adolescentes com DC comparativamente com criangas e adolescentes sem DC, avaliando
a perspetiva de doentes e pais, secundariamente pretende-se determinar as principais

dificuldades com a alimentacéo de criangas e adolescentes com DC.



Populacao e métodos

Caracterizagao dos grupos

Este estudo é constituido por dois grupos: grupo de doentes (GD) - criancas e
adolescentes com DC e seus pais, seguidos em consulta de Gastroenterologia Pediatrica
do Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (HP - CHUC) e
grupo controlo (GC) — amostra de conveniéncia constituida por criancas e adolescentes
sem DC, que frequentam escolas bésicas e secundarias dos concelhos de Coimbra e
Ansido e seus pais, apds obtencdo de consentimentos informados, segundo o modelo da
Direcdo Geral de Salde (Anexo 1 e 2).

Como critérios de inclusdo para o GD em estudo foram usados:
criancas/adolescentes com diagndstico de DC ha pelo menos um ano e auséncia de outras
doencas cronicas (registo no questionario), e idade compreendida entre 0s 8 e 0s 18 anos
(a data da recolha de dados), capacidade de leitura e compreensdo para preenchimento
dos questionarios. Para 0 GC foram usados 0s mesmos critérios no que respeita a idade e
auséncia de doengas cronicas.

O periodo de estudo foi de Maio de 2015 a Marco de 2016.

Caracterizacao do Instrumento de Avaliagdo

Aplicacdo de questionario de qualidade de vida KIDSCREEN-52 (3) (Anexo 3)

de autopreenchimento, anénimo, com respostas segundo uma escala de Likert com um

tempo estimado de preenchimento de 10 a 15 minutos.



O KIDSCREEN-52 é um instrumento genérico de medi¢do, monitorizacdo e
avaliacdo da Qualidade de Vida Relacionada com a Saude, constituido por dez dimensdes:
Saude e atividade fisica (5 itens), Sentimentos (6 itens), Estado de humor geral (7 itens),
Auto percecao (5 itens), Tempo livre (5 itens), Familia, ambiente familiar e vizinhanca
(6 itens), Questbes econdmicas (3 itens), Amigos (as) (6 itens), Ambiente escolar e
aprendizagem (6 itens) e Provocacao (3 itens). Cada item é avaliado de 1 a 5, sendo que
1 corresponde a pior avaliacdo e 5 a melhor possivel.

Este instrumento é aplicavel a criancas e adolescentes dos 8 aos 18 anos e a seus
pais, no ambito da salde e da doenca cronica e foi desenvolvido no &mbito do projeto
europeu “Screening and Promotion for Health-Related Quality of Life in Children and
Adolescents — A European Public Health Perspective”, criado pela Comissdo Europeia,
tendo ja sido traduzido, adaptado e validado para lingua portuguesa (3). Como o
KIDSCREEN-52, ¢ um instrumento genérico de avaliagdo de qualidade de vida, os
autores adicionaram perguntas especificas para a DC, a fim de perceber de forma mais
direta as dificuldades sentidas por estes doentes. (Anexo 4)

O questionario e consentimento informado eram entregues pela enfermeira
responsavel pela triagem dos doentes, enquanto estes aguardavam consulta, sendo
devolvidos ao médico responsavel pela consulta, em envelope fechado, que

posteriormente entregavam as investigadoras.

Andlise Estatistica

Os dados foram coletados no Microsoft Office Excel 2013 e analisados no software

Statistical Package for Social Sciences® (SPSS versao 24 para Windows), tendo os testes

estatisticos sido avaliados ao nivel de significancia de 5%.



Teoricamente as variaveis baseadas numa escala de Likert sdo consideradas
qualitativas ordinais, mas quando tém 4 ou mais itens de resposta devem ser tratadas como
quantitativas, o que é o caso (11).

A partir dos resultados obtidos em cada item, foi calculado o somatdrio para cada
dimensdo avaliada, e é este valor total que sera comparado entre os dois grupos — GD
versus GC. Neste estudo foram efetuados trés niveis de comparagdo: entre criancas
celiacas (GD) e criangas do grupo controlo (GC), entre pais de celiacos (GPD) e pais do
grupo controlo (GPC) e entre criancas celiacas e seus pais (GD versus GPD).

Para comparagdo das diferentes variaveis em estudo foi utilizado o teste de T-
student ou o teste de Mann-Whitney, conforme a varidvel seja ou ndo proveniente de uma
populagdo que segue uma distribuicdo normal, o que foi testado aplicando o teste de

Shapiro Wilk.



Resultados

Descricdo das varidveis sociodemograficas das criancas e adolescentes participantes

no presente estudo

O questionario foi preenchido corretamente e devolvido por 58
criangas/adolescentes e pais, mas destas, 7 foram excluidas por apresentarem outra
doenca crénica e 1 por ter diagnéstico de DC ha menos de um ano. Assim, foram incluidas
neste estudo 25 criancas/adolescentes no GD (72% sexo feminino) e 25
criancas/adolescentes no GC (60% sexo feminino), ndo havendo diferencgas
estatisticamente significativas entre as duas amostras (Mann-Whiney: p=0,375).

A distribuicdo quanto a faixa etaria esta representada na Figura 1. A mediana de
idade dos celiacos é de 12 anos (8 — 17 anos), sendo inferior a do GC, que apresenta um
valor de 14 (8 — 17 anos), contudo, sem diferenca estatisticamente significativa (Mann-
Whiney: p=0,063).
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Figura 1: Distribuicgdo etaria entre 0 GD e 0 GC



Descricdo das varidveis de caracterizagdo da doenca das criancas e adolescentes

participantes no presente estudo

Considerando unicamente o GD, a idade mediana de diagndstico da doenga foi
aos 2 anos. Salienta-se que 52% dos doentes iniciaram a doenga com idade inferior a 3
anos.

No que diz respeito ao nimero de anos da doenca, obteve-se uma média de 8 anos
com um desvio padrdo de 4,19 (1-17 anos).

Quando questionados sobre as principais dificuldades que sentem apds o
diagnéstico de DC (Tabela 1), a principal dificuldade apontada tanto por criancas, como
por seus pais é a alimentacdo em contexto social, incluindo cantinas escolares,
restaurantes e festas de aniversario e a pouca variedade nos produtos disponiveis no
mercado. A ma rotulagem e o preco elevado dos alimentos sdo outros aspetos negativos

apontados principalmente pelos cuidadores.

Tabela 1: Principais dificuldades sentidas pelo grupo de celiacos e seus pais

GD GPD
Comer em contexto social 14 (56%) 11 (44%)
Pouca variedade dos produtos 11 (44%) 7 (28%)
Preco elevado dos produtos 1 (4%) 8 (32%)
Pouco conhecimento geral da doenca 2 (8%) 1 (4%)
Ma rotulagem dos alimentos 1 (4%) 6 (24%)
Nenhuma 4 (16%) 3 (12%)

Relativamente ao cumprimento da dieta isenta de glaten, no GD apenas uma

crianga (4%) afirmou que se esqueceu as vezes de cumprir a dieta, sendo que as restantes



24 (96%) afirmaram nunca se esquecer. No GPD, também apenas 1 pai (4%) afirmou que
o filho por vezes ndo cumpre a dieta (este questiondrio de adulto corresponde ao
questionario de crianca que também afirmou o mesmo), 23 (92%) pais disseram que 0s

filhos cumpriam sempre e 1 (4%) ndo respondeu.

Apresentacdo dos resultados obtidos pela aplicacdo do questionario KIDSCREEN-52

e analise inferencial

e Comparacao dos resultados obtidos entre 0 GD e o grupo GC

Como ilustrado na Tabela 2, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas nas variaveis Saude e atividade fisica, Estado de humor geral, Tempo livre,
Familia, ambiente familiar e vizinhanca, Questées econdmicas, Amigos (as), Ambiente
escolar e aprendizagem e Provocacao.

Quanto as variaveis Sentimentos e Auto percecao, as diferencas de resultados entre 0s
dois grupos apresentam significado estatistico, sendo os resultados superiores para o GD,
apresentado medianas de 28 e 22 para cada uma das variaveis referidas acima, contra 25
e 19 apresentadas pelo GC. Para estas duas variaveis, analisando cada item isoladamente,
verifica-se que na variavel Sentimentos as diferencas significativas ocorrem nas perguntas
4 (Estiveste de bom humor?) e 5 (Sentiste-te alegre?) (Mann-Whitney: p=0,030 e
p=0,009, respetivamente). Na variavel Auto Percecdo, as diferengas estatisticamente
significativas encontram-se nas perguntas 1 (Sentiste-te feliz com a tua maneira de ser?)
e 5 (Gostarias de mudar alguma coisa no teu corpo?) (Mann-Whitney: p=0,010 e

p=0,029, respetivamente).



Tabela 2: Resultados KIDSCREEN-52 criancas e valor p de cada variavel

Média (DP)

GD GC p
Saude e atividade fisica 20,8(2,86) 195(3,2) 0,094*
Tempo livre 20,6 (2,8) 19,8 (3,8) 0,145*

Mediana (AIQ)

GD GC p
Sentimentos 28 (5,75) 25 (4,5) 0,033**
Estado de humor geral 32,5 (8) 30 (5,5) 0,180**
Auto percecao 22 (5,75) 19 (6) 0,020**
Familia, ambiente familiar e vizinhanca 29 (7) 27,5 (6,25) 0,257**
Questdes econdmicas 13 (3) 14,5 (5,25)  0,597**
Amigos (as) 25,5 (6,25) 27 (7) 0,595**
Ambiente escolar e aprendizagem 24,5(7,25) 225(5,5) 0,133**
Provocacgéo 15 (2,25) 15 (1) 0,963**

DP- Desvio Padréo; AIQ — Amplitude Interquartil; * T-student; **Mann-Whitney

e Comparagcao dos resultados obtidos entre o GPD e 0 GPC

Nesta seccdo pretende-se entender a perspetiva dos pais perante o impacto que a DC
tem na QV dos filhos.

Entre os pais dos dois grupos em estudo, verificaram-se diferencas significativas nas
variaveis Saude e atividade fisica, Sentimentos e Tempo Livre, nas quais as cotacdes
obtidas no GD foram superiores as do grupo controlo — Tabela 3. Na variavel Saude e
atividade fisica, apesar de na globalidade se verificar diferencas significativas, analisando
cada um dos 5 itens em separado, nédo se verificam diferencas significativas para nenhum
deles, sendo que a maior diferenca ocorreu na pergunta 3 (O seu filho esteve fisicamente
ativo, ex.: correu, fez escalada, andou de bicicleta?) (Mann-Whitney:p=0,898, p=0,200,

p=0,052, p=0,092, p=0,065).



Na variavel Sentimentos, as diferencas significativas encontram-se na pergunta 1 (O
seu filho/a sentiu a vida agradavel?), na 4 (O seu filho/a esteve de bom humor?) e também
na pergunta 5 (O seu filho/a divertiu-se?) (Mann-Whitney:p=0,015, p=0,002, p=0,015,
respetivamente).

Quanto a variavel Tempo Livre, as diferencas encontram-se nas perguntas 2 (O seu
filho/a tem sido capaz de fazer atividades que quer no tempo livre?) e na 3 (O seu filho/a
teve oportunidades suficientes para estar ao ar livre?) (Mann-Whitney:p=0,009,

p=0,038, respetivamente).

Tabela 3: Resultados KIDSCREEN-52 adultos e valor p de cada variavel

Média (DP)

GPD GPC p
Saulde e atividade fisica 21,2 (2,1) 19,3 (3,5) 0,027*
Amigos (as) 24,4 (2,96) 24,2 (3,42) 0,830*
Ambiente escolar e aprendizagem 24 (4) 23,7 (3) 0,924*

Mediana (AIQ)

GPD GPC p
Sentimentos 28 (5,5) 25 (4,75) 0,002**
Estado de humor geral 31,5(5,5) 30,5 (6) 0,421**
Auto percecao 21 (4,5) 20 (1,75) 0,099**
Tempo Livre 22 (4) 20 (4) 0,046**
Familia, ambiente familiar e vizinhanca 26,5 (4,75) 28 (5,5) 0,358**
Questdes econdémicas 12 (4,25) 12,5 (4) 0,423**
Provocacgao 13,5 (3) 14 (2) 0,355**

DP- Desvio Padréo; AIQ — Amplitude Interquartil; * T-student; **Mann-Whitney



e Comparacdo dos resultados obtidos entre os doentes celiacos e seus pais

Como registado na Tabela 4, constata-se que ndo existem diferencas estatisticamente

significativas para nenhuma das variaveis estudadas.

Tabela 4: Resultados KIDSCREEN-52 de GD e GPD e valor p de cada variavel

Média (DP)

GPD GD p
Saude e atividade fisica 21,2 (2,1)  20,8(2,86) 0,572*
Amigos (as) 24 (3,3) 25,6 (3,4) 0,114*
Ambiente escolar e aprendizagem 23,8 (3,8) 24,5 (4) 0,515*

Mediana (AIQ)

GPD GD p
Sentimentos 28 (5,5) 28 (5,75) 0,974**
Estado de humor geral 31,5(5,5) 32,5(8) 0,855**
Auto percecéo 21 (4,5) 22 (5,75) 0,382**
Tempo Livre 22 (4) 20 (4,75) 0,261**
Familia, ambiente familiar e vizinhanca 26,5 (4,75) 29 (7) 0,205**
Questdes econdémicas 12 (4,25) 13 (3) 0,280**
Provocacéo 13,5 (3) 15 (2,25) 0,097**

DP- Desvio Padrdo; AIQ — Amplitude Interquartil; * T-student; **Mann-Whitney




Discussao

A avaliacdo da QVRS é fundamental para a compreensdo do modo como a doenca
afeta diferentemente varias dimensdes da vida dos doentes. Diferentes estudos tém sido
feitos no sentido de averiguar qual o impacto da DC e do cumprimento da dieta isenta de
gluten na qualidade de vida dos doentes.

Parte dos estudos apresentados utiliza métodos qualitativos para avaliar o impacto
negativo desta doenga na vida quotidiana (2, 4, 5, 12). Estes métodos passam por
conversas/debates entre doentes, médicos, psicélogos, entre outros profissionais, onde se
visa dar oportunidade aos doentes celiacos de livremente abordarem os topicos que mais
0s preocupam sobre a doenca, assim como 0s aspetos da sua vida que veem mais
prejudicados. No entanto, é dificil ter uma noc¢do do impacto exato da doenca celiaca na
vida dos doentes, por falta de meio de comparacdo com a qualidade de vida de criancas
saudaveis. Nestes estudos, é consensual que o principal fator de fraca adesdo a dieta € a
falta de oferta de produtos isentos de glaten, principalmente em contexto social, quer seja
em restaurantes ou cantinas escolares (2, 5, 12), mas também em supermercados, onde a
mé rotulagem dos produtos disponiveis muitas vezes ndo oferece informacdo sobre
alergénios (2, 4)

Por outro lado, outros estudos foram feitos usando métodos quantitativos para
avaliar a QVRS em doentes celiacos (10, 13, 14). Estes estudos baseiam-se em
questionarios genéricos de avaliacdo de qualidade de vida, sendo pouco sensiveis para as
dificuldades especificas causadas pela DC (2). Do ponto de vista quantitativo, quando
comparada a QVRS de criangcas com DC, que aderem a dieta isenta de gluten, e criangas
saudaveis, através de instrumentos genéricos de avaliacdo, conclui-se que esta é bastante

semelhante, ndo havendo, na globalidade, diferengas significativas na qualidade de vida



(7, 8, 10, 15). No entanto, considerando cada dimensdo em separado, h& estudos que
constataram que na componente de lazer/social, as criancas com DC apresentam
resultados mais baixos (9, 10).

Dois estudos realcam o facto de que, se por um lado a dieta melhora a
sintomatologia, por outro lado influencia negativamente a QVRS, sendo portanto a
adesdo a esta um grande desafio para os doentes e familiares. Esta adesdo é ainda mais
desafiante em doentes assintomaticos, por estes ndo sentirem o beneficio direto do
cumprimento da dieta (4, 16).

Relativamente aos autores que incluiram os pais no estudo, estes mostraram haver
uma semelhante QVRS entre pais de doentes e saudaveis, a exce¢do da dimensdo social
avaliada pelos questionérios, onde num estudo os pais dos doentes apresentaram scores
inferiores (10).

Tendo em conta as limitacfes dos métodos anteriormente usados, decidimos usar
simultaneamente um método quantitativo e qualitativo, através da utilizacdo de um
questionario genérico de avaliacdo da qualidade de vida, seguido de perguntas onde o0s
doentes celiacos e seus pais puderam livremente abordar as principais dificuldades por
eles sentidas.

Abordando as principais dificuldades sentidas pelos doentes, existem varios
estudos que suportam os resultados do nosso trabalho. O principal fator apontado pelas
criancas é a dificuldade em seguir corretamente a dieta quando estdo num contexto social,
(2, 4,9), sendo que a alimentagdo nas cantinas escolares e nas festas de aniversario pode
ser um verdadeiro desafio para os celiacos (2, 12). Também a incompleta rotulagem dos
produtos apresentados nos supermercados, leva a pouca confianga no seu consumo (4,
17). As dificuldades descritas acima levam a que haja uma frustracdo generalizada por

parte dos doentes celiacos, por revelarem uma falta de conhecimento generalizada sobre



a doenca (5, 18). Num dos estudos j& referidos (6), a principal dificuldade apontada pelos
doentes foi 0 sabor pouco convidativo dos alimentos sem glaten, facto ndo relatado no
nosso estudo. Num estudo desenvolvido em Italia (9), foi pedido aos pacientes para
escolherem de entre uma lista, dois itens que pudessem melhorar a sua qualidade de vida
e das suas familias, sendo que os dois mais escolhidos foram Opgdes sem gluten em
restaurantes e Opg¢des sem glaten em supermercados.

Relativamente ao cumprimento da dieta, os nimeros variam entre 50 e 90%
consoante os estudos (6, 10, 16). Varios estudos mostram que a adesdo a dieta melhora a
QVRS (9, 14, 19).

No que concerne a analise inferencial para a amostra dos dois grupos de criancas
(GD versus GC), ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas nas
variaveis Saude e atividade fisica, Estado de humor geral, Tempo livre, Familia,
ambiente familiar e vizinhanca, Questdes econdémicas, Amigos (as), Ambiente escolar e
aprendizagem e Provocacdo. Nas duas varaveis em que existem diferencas
estatisticamente significativas entre os dois grupos, Sentimentos, mais especificamente
nas perguntas 4 (Estiveste de bom humor?) e 5 (Sentiste-te alegre?) e Auto perce¢do nas
perguntas 1 (Sentiste-te feliz com a tua maneira de ser?) e 5 (Gostarias de mudar alguma
coisa no teu corpo?), os doentes com celiaquia apresentaram cotacfes globais superiores
0 que denota melhor qualidade de vida. Estes achados contradizem dois estudos
realizados, que verificaram que o grupo de celiacos apresentou menor pontuagdo na
dimensdo de lazer/social (9, 10) e reforcam a auséncia de impacto negativo da DC no
grupo estudado. Também € importante salientar o facto de ndo haver diferencas
estatisticamente significativas na dimenséo Saude e atividade fisica, revelando que as
criancas e jovens com doenca celiaca tém percecdo da sua propria saude, semelhante a

criancas saudaveis. Esta constatagdo vem ao encontro de varios estudos realizados, que



concluiram que na globalidade, a QV de criangas/adolescentes com DC (que cumprem a
dieta isenta de glaten), é semelhante & QV de criancas sem DC (7, 14, 16).

Os estudos que incluiram a perspetiva dos pais, tentaram perceber como a doenga
dos filhos afetava diretamente a QV destes, sendo que os pais dos doentes celiacos
revelaram cotagdes inferiores na dimenséo social relativamente aos pais dos controlos
(10). Neste trabalho obtivemos diferencas estatisticamente significativas entre 0 GPD e 0
GPC, com cotagdes superiores para os pais dos celiacos, nas variaveis Saude e atividade
fisica, Sentimentos e Tempo Livre, resultados que vdo ao encontro aos obtidos para o
grupo de criancas/adolescentes.

Num estudo qualitativo anteriormente realizado (5), constataram que 0s pais
referem os sintomas e as dificuldades dos filhos mais do que eles préprios, no entanto ao
comparamos as cotacdes dos questionarios dos doentes celiacos com os de seus pais, nao
obtivemos diferencas estatisticamente significativas para nenhuma das variaveis. Estes
dados mostram que a percecdo que o0s pais tém sobre a QV dos seus filhos ndo difere da

que os filhos tém sobre a sua propria QV

LimitacGes do estudo

Como principal limitacdo deste estudo salientamos a reduzida dimensdo da
amostra, impossibilitando a comparacdo de determinadas variaveis.

Apesar de se tratarem de questionarios anénimos e confidenciais, entregues em
envelope fechado, o facto de o preenchimento ser feito antes da consulta pode constituir

um Viés no tipo de respostas obtidas.



Concluséao

Com o estudo apresentado tentamos preencher lacunas existentes sobre o impacto
da DC na QV de criancas e adolescentes portugueses, através da utilizacdo de um método
simultaneamente quantitativo e qualitativo.

Concluimos que, apesar de serem indiscutiveis as dificuldades sentidas pelos
doentes celiacos, estas ndo tém impacto suficiente para diminuirem a sua QV em relagédo
a criangas e adolescentes saudaveis.

E essencial a sensibilizacio de cadeias de supermercados, restaurantes, cantinas
escolares, entre outros, para a maior oferta de produtos isentos de gluten. Quando a
disponibilidade de produtos sem gluten for semelhante a dos produtos que o contém, quer
em supermercados, em restaurantes ou em cantinas escolares, os doentes celiacos

deixardo de sentir as principais dificuldades que, hoje em dia, referem consensualmente.
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Anexo 1: Autorizacdo para distribuicdo dos questionarios nas escolas



Doenga celiaca — que impacto na qualidade de vida dos doentes?
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Exmo. Senhor/a

Vimos por este meio pedir a sua colaboracdo no desenvolvimento de um trabalho de

Tese de Mestrado, subordinado ao tema “Doenca Celiaca — que impacto na qualidade de vida
dos doentes?”, com autoria de Joana Borges e Candida Cancelinha.
O trabalho tem como principais objetivos: determinar as principais dificuldades relacionadas
com a alimentac¢do de criancas e adolescentes com doenca celiaca e impacto na sua qualidade
de vida, comparar a qualidade de vida de criancas com doenca celiaca, sob dieta isenta de
gliten, com a de criancas sem a doenca e, avaliar relacdes entre a qualidade de vida e varidveis
sociodemograficas e clinicas. Para tal, serdo necessdrios dois grupos de estudo: um grupo com
criancas com diagndstico de doenca celiaca e outro grupo com criancas sem diagndstico da
doencga (grupo controlo).

Deste modo, gostariamos que autorizasse a distribuicdo na sua escola/instituicdo de
guestionarios por nds elaborados, que visam a obtencdo de dados, que nos permitam ir ao
encontro dos objetivos acima citados.

O questionario é de preenchimento simples e apenas pretende conhecer o modo como
criancas sem diagndstico de doenca celiaca se sentem em diversas situacdes do seu dia-a-dia.

De salientar que o seu preenchimento é facultativo e anénimo e que as informacd&es

obtidas apenas serdo usadas para os fins acima explicados.

Obrigado pela colaboragao,

Autorizo a distribuicdo de questionarios na (escola/instituicdo), como colaboracdo ao projeto de Tese de

Mestrado, subordinado ao tema “Doenca Celiaca — que impacto na qualidade de vida dos doentes?”

Assinatura




Anexo 2: Consentimento Informado, segundo modelo da Direcdo Geral da Salde



Anexo 3: KIDSCREEN-52 (Verséo Criangas e Adultos)
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Ola,

Como estas? E isso que queriamos que tu nos contes.
Por favor I8 todas as questdes cuidadosaments. Que resposta vem primeiro a tua
cabega? Escolhe e assinala a resposta mais adequada ao teu caso.

Lembra-te: isto ndo & um teste, portanto ndc existem respostas erradas. E
importante que respondas a todas as questdes e para nds conseguir perceber as
tuas respostas claramente. Quando pensas na tua resposta, por favor, tenta pensar
na tua Gitima semana.

Nao tens que mostrar as tuas respostas a ninguém. E ninguém teu conhecido vaiver
o teu quastiondrio depois de o teras terminado.,

O rapariga
O rapaz

1 Nao

© The KIDBECAEEN Sroup, 3004 £C Orant Nunoar: QLO-CT-2000- 00751
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7. Questides economicas
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Pals, Coma @ o/a sew/sua Niho(g)? Como @ que sla/ela sa senie? E IS50 que QUeramos saber alraves 0a =
Por 1avor responda as seguintes questoss com 1odo O 58U CoNBCIManto, 55equrando Que &S Suas

respostasreleamnapsspemawuammmn(a) Por tavar tende recordar as axpenéncias doda
saW'syz fiho(a) na ditima semana ..

,Q..ed

l O pagrasto / Comparniheiro da mas
| O outro, Cuem?
O Maarasta / Comparhesa do pal

. OVAsausua hihofa) senti-sa bem & am
forma?

(/A sawsua iho(a) esteva ticaments
el mmmmmm

0 O»
4 /A sewm ot o cape e o bem? O O O

5, OfAseuisua ihofs) sentiu-se cela(a) de

o o
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*  00m 3 sua propna vida?
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4. (/A sawsua Niro(a) esteve oe bom humor?
‘ 5. (YA sewsua fiho(a) sentis-se alegre?

6 O/Asewsuatino(a) dversuse?

3. Estado de humor geral

- [(reense—— ]
1. O 'sewsua Ninoja) sentiu que fez tudo mal?
2. O/Asau'sua Nirofa) sentiu-se triste?

k

3 O/Asewsus tihoga) sentiu-sa 130 mes que
N30 Quis fazer nada?
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|5 OVAsewsus tiho(a) sentiu-ss fartofa)?
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5. Tempo livre
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Anexo 4: Perguntas especificas Doenca Celiaca (Versao Criangas e Adultos)



Sobre a Doenga Celiaca...

Para acabar, gostariamos apenas que nos respondesses a mais umas perguntas

sobre aquilo que sentes em relacdo a Doenca Celiaca.

Mau O Razodvel O Bom O MuitoBom O

Ha quanto tempo sabes que tens a doeng¢a?

Quantas vezes te esqueceste de cumprir a dieta (tenta pensar no Ultimo més)
Nunca me esqueci @) Esqueci-me as vezes @)

Esqueci-me muitas vezes O Esqueci-me sempre O

Desde que sabes que tens Doenga Celiaca, quais sdo as tuas principais dificuldades:




Sobre a Doenca Celiaca...

Para acabar, gostariamos apenas que nos respondesses a mais umas perguntas
sobre aquilo que sente em relagdo a Doenca Celiaca do seu filho/a.

Mau O Razodvel O Bom O MuitoBom O

Ha quanto tempo sabe que o seu filho/a tem a doenca?

Quais foram os sintomas do seu filho/a, que levaram ao diagnéstico da doenga?

Quantas vezes o seu filho/a se esqueceu de cumprir a dieta (tente pensar no ultimo més)
Nunca se esqueceu @) Esqueceu-se as vezes @)

Esqueceu-se muitas vezes QO Esqueceu-se sempre O

Desde que sabe que o seu filho/a tem Doenca Celiaca, quais sdo as principais dificuldades que
tem encontrado:




