MESTRADO INTEGRADO EM MEDICINA — TRABALHO FINAL

LUIS MANUEL CRUZ HENRIQUES MOURA

Qualidade de Vida na Doenca Inflamatoria Intestinal em Idade

Pediatrica

ARTIGO CIENTIFICO ORIGINAL

AREA CIENTIFICA DE PEDIATRIA

Trabalho realizado sob a orientag&o de:
DOUTORA SUSANA ALEXANDRA ROBALO SANTOS ALMEIDA
PROFESSORA DOUTORA GUIOMAR GONCALVES OLIVEIRA

ABRIL 2019






Qualidade de Vida na Doenca Inflamatéria Intestinal em Idade Pediatrica

Luis Manuel Cruz Henriques Moura?!
Doutora Susana Alexandra Robalo Santos Almeida’?

Professora Doutora Guiomar Gongalves Oliveiral?

1. Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra
2: Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra

Email — luismchmoura@hotmail.com



INDICE

IR e Mo LT T oL YT LU TN 5
RESUIMIO et e e ettt et e oo e e ettt ettt e e e e ettt e bbb e e e e e e e tnnaa s 6
TN 0T LU o3 T SRR 7
[ E U] A= I =1V = (o Yo [ E R 10
LTS 11 =T o 1P 11

DesCriCA0 da POPUIAGED ......ccoeviiiiiiiiieeee e 11

TS U 2= 1o [0 Lo 1Y/ | A G 1 1 11
TS o 3 - Lo S 20
L0 o] ¥ == To 1R 22
BIDIIOGIATIA ..ttt 23

AN S0 1= 26



LISTA DE ABREVIATURAS

CU: Colite Ulcerosa

DC: Doenca de Crohn

DIl: Doenca Inflamatoéria Intestinal

ECCO: European Crohn and Colitis Organization

ESPGHAN: European Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition
HP-CHUC: Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
IBDQ-32: Inflammatory Bowel Disease Questionnaire

QVRS: Qualidade de Vida Relacionada com a Saude



RESUMO

Introducdo: A Doenca Inflamatdria Intestinal (DII) € uma doenca crénica do intestino, de
etiologia multifatorial, que pode ter um impacto significativo na qualidade de vida dos doentes,
sobretudo na idade pediatrica. O objetivo deste estudo foi avaliar a Qualidade de Vida
Relacionada com a Saude (QVRS) em criancas e adolescentes do Hospital Pediatrico do
Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (HP-CHUC) com o diagnéstico de DII.
Métodos: Trata-se de um estudo descritivo, realizado entre setembro de 2018 e fevereiro de
2019. Foram incluidos doentes com idades compreendidas entre 0s 9 e os 17 anos (inclusive),
com o diagnostico de Doenca de Crohn (DC) ou Colite Ulcerosa (CU) ha mais de 6 meses.
Os doentes foram recrutados em Ambulatério. Para avaliar a QVRS, aplicou-se o questionario
IMPACT-III.

Resultados: A populacéo de doentes com DIl em seguimento no HP-CHUC a data do estudo
incluia 68 doentes, dos quais a maioria apresentava Doenca de Crohn e encontrava-se sob
um esquema de tratamento sem terapéutica biolégica. A idade média ao diagndstico era 12,8
anos. Selecionamos 48 doentes para estudo, dos quais apenas 11 responderam ao
guestionario. A mediana da pontuacgéo total IMPACT-III foi de 72,14.

Discussdo: Os subdominios com pior pontuagdo foram “Imagem Corporal’” e
“Tratamentos/Intervengdes”, 0 que pode estar relacionado com a carga negativa da propria
doenca e dos tratamentos existentes. O subdominio com melhor pontuacdo foi
“Funcionamento Social”’, 0 que, apesar de tudo, pode demonstrar que estes doentes nao
sentirdo tanto impacto na sua interagcdo com 0s outros e nas suas atividades diarias. A
pontuacéo total do IMPACT-III reflete a qualidade de vida global destes doentes.
Concluséao: A Qualidade de Vida Relacionada com a Salude € um aspeto importante na
abordagem do doente com Doenca Inflamatoria Intestinal e podera permitir a individualizacao

de cuidados, numa perspetiva biopsicossocial.

Palavras-chave: Doenca Inflamatéria Intestinal; Doenca de Crohn; Colite Ulcerosa;
Qualidade de Vida; Pediatrica; IMPACT-III.



INTRODUCAO

A Doenca Inflamatéria Intestinal (DII), que inclui a Doenca de Crohn (DC) e a Colite Ulcerosa
(CU), é uma doenca cronica do intestino, de etiologia multifatorial. A semiologia é muito
variavel, sendo classicamente descritos como sintomas a diarreia, dor abdominal, perda
ponderal, fadiga, atraso de crescimento e da maturacao sexual (1-3). Como outras doencas
cronicas, a DIl tem um efeito negativo sobre 0 bem-estar psicossocial e sobre o estilo de vida,
com um expectavel impacto negativo na qualidade de vida das criancas e dos adolescentes
(4-6). Na DIl pediatrica em particular, a doenca perianal e a imprevisibilidade dos habitos
intestinais, constituem fatores negativos acrescidos (3).

A incidéncia de DIl em idade pediatrica tem vindo a aumentar, estimando-se que cerca de
25% dos novos casos sejam diagnosticados nesta faixa etéria (3). A DIl de apresentacdo em
idade pediétrica é geralmente mais severa e mais extensa do que na idade adulta.

Na ultima década, a publicacdo de Consensos internacionais para o diagndstico e tratamento
dos doentes com DIl pediatrica, nomeadamente pela European Crohn and Colitis Organization
(ECCO) e pela European Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition
(ESPGHAN), e a aprovacao para utilizagdo de diversos farmacos bioldgicos, veio melhorar a
acuidade diagndstica e permitiu atingir a remissdo da doenca em muitas criangas e jovens.
Apesar de todos estes avangos, existe pouca evidéncia sobre o impacto final na Qualidade
de Vida Relacionada com a Saude (QVRS), na idade pediatrica.

A DIl em idade pediatrica tem sido associada a niveis mais elevados de ansiedade e
depressao (7-9), que podem levar a maior utilizagdo dos servicos medicos bem como um
mau funcionamento psicossocial (10,11) e pior qualidade de vida (5,12).

Numa meta-analise de revisdo de doencas cronicas gastrointestinais realizada por Maity e
Thomas (13), observou-se que a DIl era a patologia com maior impacto na salide mental.
Tem havido uma preocupacgéo crescente em abordar o doente de uma forma mais ampla,
dando maior relevancia a avalia¢cdes do bem-estar social e emocional no processo de decisdo
terapéutica e nas perspetivas prognésticas a longo prazo (14).

A definicdo de QVRS néo é consensual (15), mas pode ser definida como “o impacto que uma
doenca e o seu tratamento tém no bem-estar percecionado pelo doente” (16).

A QVRS tem sido utilizada na pratica clinica e na investigacdo, no ambito de avaliar o
ajustamento psicossocial dos doentes perante uma doenca cronica, bem como o seu potencial
de indicador progndéstico (6), tentando identificar necessidades especificas a apoiar. Para
além disso, uma ma QVRS esta relacionada com maior absentismo escolar, menor pontuacao
em testes de inteligéncia, menor produtividade e maior utilizacdo dos servigos de saude e de
psicologia (11). O contrario também ja foi demonstrado: uma melhor qualidade de vida esta

relacionada com maior satisfagdo com os cuidados de saude nos adolescentes (17).



A avaliacdo da qualidade de vida € um desafio complexo na idade pediatrica, fruto da
constante mudanca fisica, intelectual e emocional que se verifica em criancas e adolescentes
(18).

A utilizacdo da QVRS nos doentes com DIl pode ter uma importancia fulcral no sentido de
uma abordagem individualizada de cada doente, de forma a compreender que percecao os
doentes tém da sua doenca e como um indicador da eficacia dos préprios tratamentos (19),
sabendo-se que a QVRS se correlaciona negativamente com a atividade da doenca (20-23).
Para além disso, a avaliacdo da QVRS leva o doente a sentir que a sua opiniao é valorizada,
aumentando a probabilidade de aderir aos conselhos dos profissionais de saude (13,24).

Um estudo feito por Otley et al (21) demonstrou que a QVRS em criancas e adolescentes com
DIl melhorou significativamente um ano ap6s o diagnéstico. No mesmo estudo, foi também
demonstrado que uma pior cotacdo da QVRS estava associada a maior gravidade da doenca
e a idade mais avangada. Um outro estudo, realizado por Werner et al (25), também
demonstrou esta melhoria da QVRS com o tempo, embora a primeira medicédo da QVRS néo
tenha sido feita a data do diagndstico para alguns participantes, o que impede a avaliacao do
impacto na QVRS durante essa fase aguda de stresse.

Tendo em conta as particularidades da DII, surgiu a necessidade de elaborar um questionario
direcionado para esta doenga, de modo a tentar avaliar de uma forma mais sensivel e
quantificavel a QVRS e suas variacbes nestes doentes (26). A semelhanca do que ja existe
para os adultos, com o questionario IBDQ-32 (27), foi elaborado, para a idade pediatrica, o
guestionario IMPACT, tentando ir ao encontro das necessidades e expectativas desta
populacédo, com o duplo objetivo de ser um instrumento de avaliacdo da QVRS propriamente
dita bem como ser um indicador de eficacia terapéutica. Originalmente criado em 1999 por
Griffiths et al (18), no Canada, foi mais tarde validado por Otley et al (28), para ser utilizado
como um instrumento de avaliacdo da QVRS das criangcas e adolescentes com DIl. Esta
primeira versdo continha 33 itens, cuja resposta era dada através de uma escala analégica
visual, divididos em 6 dominios: Sintomas Intestinais, Imagem Corporal, Dano Funcional,
Dano Emocional, Dano Sistémico e Tratamentos/Intervencdes. Mais tarde, foi atualizado para
a sua segunda verséao (IMPACT-II), com 35 itens, na Holanda, por Loonen et al (29). Em 2008,
surgiu a sua terceira versdo (IMPACT-II), no Reino Unido, por Ogden et al (26,30), cuja
alteracdo mais evidente foi a substituicdo da escala visual analégica por uma escala Likert de
5 pontos, para além da simplificacao de certas palavras e questdes. O questionario apresenta,
ainda, no fim, um espaco de escrita livre para que os doentes possam abordar algum aspeto
que ndo tenha sido contemplado. Atualmente, o IMPACT-IIl é o questionario mais utilizado
para a avaliacdo da QVRS na DIl em idade pediéatrica (31), destinando-se a ser usado entre
0s 9 e 0s 17 anos (inclusive). A necessidade de adaptar o questiondrio a cultura e realidade

dos doentes de cada pais levou a sua traducao e validagao para varias linguas (16,23,31-
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33), incluindo Portugal, em 2012 (24). Apesar de ser o instrumento mais consensual para este
propdsito, 0 questionario encontra-se ainda em desenvolvimento, o que € visivel pela
existéncia de versGes com diferentes estruturas adotadas pelos diversos estudos (20,26,31—
33).

O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes com DI,
do HP-CHUC. Para tal, foi aplicado o questionario IMPACT-IIl (Anexo | e Il), traduzido e
validado para Portugal (24).



MATERIAL E METODOS

Estudo descritivo, realizado no HP-CHUC, entre setembro de 2018 e fevereiro de 2019.
Foram incluidos doentes com idades compreendidas entre 0os 9 e 17 anos (inclusive), com o
diagnoéstico de DC ou CU ha mais de 6 meses. Os participantes foram recrutados em
Ambulatério, no momento da chegada a consulta externa ou ao hospital de dia. Os doentes
foram informados da possibilidade de participar no estudo pelo gastroenterologista pediatrico
ou o enfermeiro que os acompanhou, que entregaram 0O questionario aos doentes que
aceitaram participar.

Os participantes responderam ao questionario de forma autonoma e andnima, depois de ter
sido obtido o seu consentimento informado e o dos pais. Uma vez respondidos, o0s
questionarios foram colocados numa caixa, junto dos restantes, de forma a preservar o
anonimato.

Foi utilizado, com a autorizagdo prévia dos autores, o questionario IMPACT-III, traduzido e
validado para Portugal (24). Este € um questionario desenvolvido especificamente para
criangcas e adolescentes com DIl e avalia, em 35 itens, através de uma escala Likert de 5
pontos, a QVRS em criangas e adolescentes com DIl. Estes 35 itens estdo divididos em 6
subdominios: Sintomas Intestinais; Sintomas Sistémicos; Imagem Corporal; Funcionamento
Emocional; Funcionamento Social; Interven¢fes/Tratamentos. A pontuacéo total varia entre O
e 100, em que pontuag¢des mais elevadas sugerem uma no¢éao de melhor qualidade de vida.

Foi ainda recolhida informag&o descritiva demogréfica sobre a populagdo em estudo.

Idade entre 9 e 17 anos
(inclusive)

Diagnéstico ha mais de 6
meses

Critérios de selecao

Figura 1. Critérios de selecédo dos doentes para estudo.
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RESULTADOS

A amostra de doentes com DIl em seguimento no HP-CHUC a data do estudo incluia 68
doentes. Foram selecionados para estudo 48 doentes (idade entre 9 e 17 anos, inclusive, e
diagndstico ha mais de 6 meses). Dos doentes selecionados, apenas 11 responderam ao

questionario, 2 deixaram-no em branco e 15 ndo o entregaram.

Descricdo da populacéo (Tabela 1)

Dos doentes em seguimento no HP-CHUC, a maioria apresentava DC e encontrava-se sob
um esquema de tratamento sem terapéutica biolégica. 33 doentes eram do sexo masculino e
35 do feminino. A idade média ao diagnéstico era 12,8 anos. A figura 2 apresenta a
distribuicdo da DIl pela populagao.

Tabela 1. Descricdo da populacéo N (%) ~
CLASSIFICACAO DIl

Total 68 (100%) m Doenca de Crohn

_ m Colite Ulcerosa

Masculino 33 (49%) m DIl N&o Classificavel

Feminino 35 (51%)

Idade Média ao Diagnostico 12,8

Doenca de Crohn 37 (55%)

Colite Ulcerosa 26 (38%)

DIl Nao Classificavel 5 (7%)

Com Terapéutica Bioldgica 18 (26%) Figura 2. Distribuicéo da DIl

pela populagéo.
Sem Terapéutica Bioldgica 50 (74%)

Resultados IMPACT-III

A mediana da pontuacéo total do IMPACT-III foi de 72,14. A figura 3 (Doente 1 a 11) apresenta
as pontuagdes do IMPACT-IIl no geral e por subdominio do questionario, para cada doente.
A figura 4 demonstra a mediana das pontuag¢des dos 11 doentes, por subdominio e no total.

Na figura 5 evidenciam-se os valores minimo e maximo, por subdominio e no total.
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Figura 4. Mediana das pontuagdes por subdominio e total de todos os doentes.
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DISCUSSAO

Na populacdo estudada, a proporcdo de doentes do sexo feminino e masculino foi
semelhante.

Nesta amostra, os subdominios que tiveram pior pontuacao global foram a Imagem Corporal
e os Tratamentos/Intervencbes. A fraca pontuacdo obtida naqueles subdominios pode
relacionar-se, por um lado, com a importancia dada a aparéncia fisica nesta faixa etaria e, por
outro, com 0 impacto negativo de interven¢des, como a colonoscopia, e dos farmacos
utilizados na DIl, seja pela necessidade de cumprimento rigoroso, seja pelos efeitos
secundarios, como, por exemplo, com o0s corticosterdides. O subdominio Funcionamento
Emocional acabou por pontuar mais que aqueles dois, o que pode refletir alguma aceitagédo
da doencga por parte destas criancas.

O subdominio com melhor pontuacao foi o Funcionamento Social, o que, apesar de tudo, pode
significar menor impacto da doenga na sua interagdo com 0S outros e nas suas atividades
diarias.

Pode verificar-se, ainda, que, nas categorias mais dedicadas a clinica (Sintomas Intestinais e
Sintomas Sistémicos), os doentes obtiveram, no geral, melhor pontuagdo em relacdo as
restantes. Poder-se-a especular que, apesar de os doentes considerarem estar clinicamente
bem, o impacto psicologico da doenca também deve ser levado em consideracdo, uma vez
gue reduz a cotacdo global de QVRS.

Esta dicotomia entre clinica/funcionamento social e imagem corporal/tratamentos pode
significar que as consequéncias de ter uma doenca crénica, como a DIl, exercem um efeito
psicolégico negativo nas criangas e adolescentes deste estudo, pela mudanca que representa
nas suas vidas, mas que o controlo a nivel clinico permite melhorar a qualidade de vida e
manter as atividades normais.

Apesar de tudo, os resultados de cada subdominio variam entre si (variando entre 58,33 para
Imagem Corporal e 81,25 para Funcionamento Social), o que reflete um impacto desigual nas
diferentes vertentes. No entanto, tendo em conta que as pontuacdes nestas categorias devem
estar compreendidas entre 0 e 100, havera margem para melhorar.

Verificou-se, também, que as categorias que obtiveram 0s minimos mais baixos,
individualmente, foram a Imagem Corporal e o Funcionamento Emocional (25 e 28,57,
respetivamente), o que vai ao encontro da evidéncia de que ha um impacto negativo da DII
na dimensao psicoldgica destes doentes.

Globalmente, a pontuagdo IMPACT-III total pode ser considerada satisfatéria. Uma vez que
pode variar entre 0 e 100, e que a mediana global desta amostra foi de 72,14 (encontrando-
se na metade superior desse intervalo), pode assumir-se que estes doentes poderao ter uma
boa QVRS. No entanto, esta consideracdo é sempre subjetiva, dado que ndo existe um valor

que distinga uma boa ou uma ma QVRS.
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Ao tentar comparar estes resultados com os de outros estudos (16,20,22,31,33), surgiu um
obstaculo: a maioria utiliza, em vez do sistema preconizado pelos autores do questionario e
usado neste estudo, uma escala de pontuacdo sem ponderacdo, que varia entre 35 e 175
para o IMPACT-III total. Para além disso, alguns implementam alteracbes na estrutura do
questionario, mudando o numero de questdes e de subdominios, o que dificulta a
uniformizacao de resultados. Desta forma, torna-se pouco fidedigno comparar resultados com
diferentes escalas e estruturas.

As limitagBes deste estudo séo varias: a utilizacdo de uma populacéo restrita apenas a um
hospital e com um numero reduzido de doentes impossibilita a realizacdo de andlises
estatisticas e a extrapolagdo dos resultados para a populacdo geral. Sdo necessarios mais
estudos nos restantes centros hospitalares portugueses. Outra limitacdo do estudo prende-se
com o facto de o questionario utilizado analisar apenas sintomas ocorridos nas Ultimas duas
semanas, pelo que os resultados podem ser enviesados positiva ou negativamente pela forma
como o doente se sente nesse periodo restrito antes da aplicacdo do questionario, ndo
permitindo uma avaliacdo temporal mais prolongada. Embora o IMPACT-IIl seja um
instrumento validado para a avaliacdo da QVRS em doentes pediatricos com DIl, ndo é
possivel ter uma nogdo exata de boa ou ma QVRS destes doentes, uma vez que nao existe
um nivel que permita fazer essa diferenciacdo. Essa avaliagdo sO poderia ser feita com a
realizacdo de varios questiondérios ao longo do tempo, por cada doente, e a verificacdo da sua
evolugdo. Um outro ponto limitativo foi o reduzido nimero de doentes que responderam ao
questionario. O facto de haver doentes que deixaram 0 questionario em branco ou ndo o
entregaram pode significar que este ndo é um tema tao importante como inicialmente se fazia
prever, pelo que se podera especular que estes doentes podem nédo sentir grande impacto na
sua QVRS. Por ultimo, o questionario foi aplicado apenas uma vez a cada doente, e nao tendo
em conta a presenca ou ndo de uma exacerbagdo nesse momento. Nao € possivel, assim,

fazer uma avaliacdo temporal da variacdo da QVRS de cada doente.
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CONCLUSAO

A Qualidade de Vida Relacionada com a Saude € um aspeto importante na abordagem do
doente com Doenca Inflamatdria Intestinal. Permite avaliar como esta populacéo se sente e
encara a doenca e reequacionar os cuidados prestados aos doentes, permitindo a
individualizacdo de cuidados, numa perspetiva multidisciplinar (psicologia, psiquiatria,
nutricdo). A fraca adesdo ao nosso estudo por parte dos doentes exige uma reflexdo e
mudanca de paradigma na sua abordagem, excessivamente centrada no tratamento.

N&o existem muitos estudos publicados nesta area, embora tenha vindo a ganhar cada vez
mais énfase na abordagem do doente com DII. A aplicacdo deste tipo de questionarios permite
guantificar aspetos geralmente ndo mensurados, relacionados com a qualidade de vida dos
doentes, a sua autoestima, a percecao que tém da doenca e a relacdo que mantém com o0s
outros. Por outro lado, possibilita aos médicos abordar o doente crénico numa perspetiva
biopsicossocial.
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ANEXOS

Anexo |. Questionario IMPACT-III, validado para Portugal.

IMPACT-III

(Portugués - Portugal)

UM QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA PARA CRIANCAS
COM DOENCA INFLAMATORIA INTESTINAL

INSTRUCOES

Abaixo vais encontrar um questiondrio contendo 35 perguntas para criangas que
tém doenga inflamatéria intestinal (doenga de Crohn ou colite ulcerosa). As
questdes sdo acerca da tua vida com doenga inflamatdria intestinal. Algumas
questdes lidam, por exemplo, com dores de que possas sofrer, outras sdo sobre
sentimentos que possas ter.

A seguir a cada questdo tens quadrados acima de cinco respostas possiveis. Por
favor pée uma cruz no quadrado acima da opgdo que melhor se adequa a tua
resposta.

Primeiro um exemplo:
A pergunta é: Quanto medo tens de tigres?

O O O % O
Nenhum medo Um pouco de medo Algum medo ed Muito Medo

Entdo, esta pessoa tem medo de tigres.

O )zg O O O
Nenhum medo Um péuco de medo Algum medo Medo Muito Medo

Esta pessoa tem um pouco de medo de tigres.

Por favor responde a todas as perguntas! Se ndo perceberes uma pergunta, pede
ajuda a alguém.

Boa sorte para o preenchimento do questiondrio e ... desde jd muito obrigado
pelo teu esforgo!
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Pergunta 1. Quanto tem doido o teu estdmago nas tltimas duas semanas?

O O O O O
Nada Ndo doi quase ~ DGi um pouco Doi bastante Déi muito
nada
Pergunta 2. Tomar medicamentos ou comprimidos incomoda-te?
O O O O O
Nada Ndo incomoda ~ Incomoda um Incomoda Incomoda
quase nada pouco bastante muito
Pergunta 3. Com que frequéncia é que a tua doenga inflamatéria intestinal

te impediu de comer o que querias nas Ultimas duas semanas?

O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 4. Com que frequéncia é que te tens preocupado com uma

agudizagdo (aumento dos sintomas) nas ultimas duas semanas?

O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 5. Quanto é que te incomoda ter uma doenga que ndo desaparece?
| O O | |
Nada Ndo incomoda Incomoda um Incomoda Incomoda
quase nada pouco bastante muito
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Pergunta 6.

Quanta energia é que tu tiveste durante as dltimas duas
semanas?

O
Muito energia

O O O O
Bastante energia  Alguma energia Pouca energia  Nenhuma energia

Pergunta 7. Como ¢é que te sentes acerca do teu peso?

O O O O 0
Sinto-me dptimo  Sinto-me bem Ndo me sinto Sinto-me mal Sinto-me
com o meu peso  com o meu peso bem nem mal com meu peso péssimo com o

com o meu peso meu peso

Pergunta 8. Como ¢é que a tua doenga inflamatdria intestinal afectou a tua
familia?
O O O O O
O efeito tem O efeito tem Ndo afectou a O efeito tem O efeito tem
sido ptimo sido bom nossa familia sido mau sido péssimo
Pergunta 9. Com que frequéncia é que ndo pudeste fazer certas coisas
(passatempos, jogos, festas) por causa da tua doenga
inflamatoria intestinal nas dltimas duas semanas?
O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 10. Com que frequéncia é que tens sido incomodado pela diarreia
(fezes liquidas ou frequentes) nas (ltimas duas semanas?
O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
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Pergunta 11.

que possas ter no futuro?

Com que frequéncia é que te preocupas com problemas de satde

O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 12. Com que frequéncia é que tu pensas que é injusto o facto de
teres doenga inflamatéria intestinal?
O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 13. Durante as tltimas duas semanas, estiveste alguma vez zangado
por teres doenga inflamatdria intestinal?
O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 14. Achas que te sdo impostas demasiadas regras ou limites por
causa da tua doenga inflamatéria intestinal?
O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 15. Como é que te sentes acerca da tua aparéncia?
O O O O O
Acho o meu Acho o meu N&o acho o meu  Acho que o meu  Acho que o meu
aspecto fabuloso aspecto bom aspecto nem bom  aspecto é mau aspecto é
nem mau péssimo
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Pergunta 16.

Sentes-te envergonhado por causa do teu problema intestinal?

O O O O O
Nada Quase nada Um bocado Bastante Muito
envergonhado envergonhado envergonhado envergonhado
Pergunta 17. Divertiste-te durante as lltimas duas semanas?
O O O O O
Muito Frequentemente  Algumas vezes Raramente Nunca
frequentemente
Pergunta 18. E mais dificil fazer amigos por causa da tua doenga
inflamatéria intestinal?
O O O O O
Nada dificil Um pouco mais Bastante mais Muito mais Muitissimo mais
dificil dificil dificil dificil
Pergunta 189. Com que frequéncia é que te preocupas por as tuas fezes
conterem sangue?
O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 20. Estds preocupado com o facto de a tua doenga inflamatéria
intestinal te impedir de sair ou ter um namorado ou namorada?
O O O O O
Nada Quase nhada Um bocado Bastante Muito
Preocupado preocupado preocupado preocupado preocupado
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Pergunta 21. Com que frequéncia é que te sentiste enjoado nas ltimas duas

semanas?
O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 22. Como te sentes acerca dos exames a que és sujeito(a)?
O O O O O
Ndo me importo Importo-me Importo-me um Importo-me Detesto-os
nada pouco bocado muito
Pergunta 23. As outras criangas pegam contigo ou deixam-te de fora das

coisas por causa da tua doenga inflamatéria intestinal ou do
seu tratamento?

O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 24. Com que frequéncia é que te preocupas com a possibilidade de

ser operado(a)?

O a O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 25. Nas dltimas duas semanas, com que frequéncia é que tiveste
medo de ter um acidente ou ndo chegar a casa-de-banho a
tempo?
O a O O |
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
| Pergunta 26. Tentas manter a tua doenga inflamatéria intestinal em segredo |
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das outras pessoas?

O O O O O

Ndo, ndo tento  Ndo tento muito  Tento um pouco Tento muito Tento muitissimo
nada
Pergunta 27. A tua doenga inflamatéria intestinal torna dificil viajar ou ir de
férias?

O O 0O O O

Ndo, nada dificil  Um pouco dificil  Bastante dificil Muito dificil Extremamanente
dificil

Pergunta 28. Como é que te sentiste nas Ultimas duas semanas? |
O O O O O
Optimo(a) Bem Nem bem nem Mal Péssimo(a)
mal
Pergunta 29. Sentes-te feliz com a tua vida? |
O O O O O
Sim, muito feliz Feliz Nem feliz nem Infeliz Muito infeliz
infeliz

Pergunta 30. Sentes que existe alguém com quem podes falar acerca da tua
doenga inflamatéria intestinal?
O O O O O
Sempre Frequentemente  Algumas vezes Raramente Nunca
Pergunta 31. Com que frequéncia tiveste gases nas ultimas duas semanas?
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O O O O O

Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente
Pergunta 32. Quanto te tens sentido cansado(a) nas ultimas duas semanas?
O O O O =
Nada cansado(a) Um pouco Bastante Cansado(a) Muito cansado(a)
cansado(a) cansado(a)
Pergunta 33. Como te sentes acerca da tua altura?

O O O O O
Sinto-me Sinto-me bem com Ndo me sinto Sinto-me mal Sinto-me
dptimo com a a minha altura nem bem nem com a minha terrivel com a
minha altura mal com a minha altura minha altura
altura

Pergunta 34. A tua doenga inflamatéria intestinal impede-te de praticar

desportos da maneira que gostarias?

O O O O O
Nunca Raramente Por vezes Frequentemente Muito
Frequentemente

Pergunta 35. Nas (ltimas duas semanas com que frequéncia pudeste ir a
escola? (se estds em férias escolares ou de verdo, responde
como se estivesse a haver escola)

O O O O O
Sempre Maioria dos dias  Metade dos dias Alguns dias Nunca
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Fim do questiondrio

Isto completa o questiondrio. Tens mais alguma coisa a acrescentar que
sintas que é importante acerca de ter doenga inflamatéria intestinal, ou
tens mais alguma observagdo? Por favor escreve-os abaixo.
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Anexo Il. Folha de pontuacédo IMPACT-III.

IMPACT-IIl Scoring Sheet

Date administered:
Patient initials:

Patient response
(circled on questionnaire)

/MM /

Reverse score
(to be written on this sheet)

0 _ 100
1 [ 75
2 _ 50
3 ) 25
4 [— 0

Bowel Symptoms

Question 1
3

10

19

21

25

31

Systemic Symptoms
Question 6

28

32

Emotional Functioning

Question 4

5

11

12

13

16

29

Body Image
Question 7

15

33

Social Functioning

Question 8 23
9 26

14 27

17 30

18 34

20 35

Treatment/Interventions
Question 2
22
24

Bowel symptoms Domain Score = Sum 1 + 7 (or number ofitems answered) =

Emotional functioning Domain Score = Sum 2 + 7 (or number of items answered) =

Social functioning Domain Score = Sum 3 + 12 (or number of items answered) =

Systemic symptoms Domain Score = Sum 4 + 3 (or number of items answered) =

Body Image Domain Score = Sum 5 + 3 (or number of items answered) =

Treatment/Interventions Domain Score = Sum 6 + 3 (or number of items answered) =

Total IMPACT-IIl Score = (Sum 1 + Sum 2 + Sum 3 + Sum 5 + Sum 5 + Sum 6)

Results reviewed by:

+ 35 (or number of items answered) =
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