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RESUMO 

Introdução: A Doença Inflamatória Intestinal (DII) é uma doença crónica do intestino, de 

etiologia multifatorial, que pode ter um impacto significativo na qualidade de vida dos doentes, 

sobretudo na idade pediátrica. O objetivo deste estudo foi avaliar a Qualidade de Vida 

Relacionada com a Saúde (QVRS) em crianças e adolescentes do Hospital Pediátrico do 

Centro Hospitalar e Universitário de Coimbra (HP-CHUC) com o diagnóstico de DII. 

Métodos: Trata-se de um estudo descritivo, realizado entre setembro de 2018 e fevereiro de 

2019. Foram incluídos doentes com idades compreendidas entre os 9 e os 17 anos (inclusive), 

com o diagnóstico de Doença de Crohn (DC) ou Colite Ulcerosa (CU) há mais de 6 meses. 

Os doentes foram recrutados em Ambulatório. Para avaliar a QVRS, aplicou-se o questionário 

IMPACT-III. 

Resultados: A população de doentes com DII em seguimento no HP-CHUC à data do estudo 

incluía 68 doentes, dos quais a maioria apresentava Doença de Crohn e encontrava-se sob 

um esquema de tratamento sem terapêutica biológica. A idade média ao diagnóstico era 12,8 

anos. Selecionámos 48 doentes para estudo, dos quais apenas 11 responderam ao 

questionário. A mediana da pontuação total IMPACT-III foi de 72,14. 

Discussão: Os subdomínios com pior pontuação foram “Imagem Corporal” e 

“Tratamentos/Intervenções”, o que pode estar relacionado com a carga negativa da própria 

doença e dos tratamentos existentes. O subdomínio com melhor pontuação foi 

“Funcionamento Social”, o que, apesar de tudo, pode demonstrar que estes doentes não 

sentirão tanto impacto na sua interação com os outros e nas suas atividades diárias. A 

pontuação total do IMPACT-III reflete a qualidade de vida global destes doentes. 

Conclusão: A Qualidade de Vida Relacionada com a Saúde é um aspeto importante na 

abordagem do doente com Doença Inflamatória Intestinal e poderá permitir a individualização 

de cuidados, numa perspetiva biopsicossocial. 

 

 

Palavras-chave: Doença Inflamatória Intestinal; Doença de Crohn; Colite Ulcerosa; 

Qualidade de Vida; Pediátrica; IMPACT-III. 
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INTRODUÇÃO 

A Doença Inflamatória Intestinal (DII), que inclui a Doença de Crohn (DC) e a Colite Ulcerosa 

(CU), é uma doença crónica do intestino, de etiologia multifatorial. A semiologia é muito 

variável, sendo classicamente descritos como sintomas a diarreia, dor abdominal, perda 

ponderal, fadiga, atraso de crescimento e da maturação sexual (1–3). Como outras doenças 

crónicas, a DII tem um efeito negativo sobre o bem-estar psicossocial e sobre o estilo de vida, 

com um expectável impacto negativo na qualidade de vida das crianças e dos adolescentes 

(4–6). Na DII pediátrica em particular, a doença perianal e a imprevisibilidade dos hábitos 

intestinais, constituem fatores negativos acrescidos (3). 

A incidência de DII em idade pediátrica tem vindo a aumentar, estimando-se que cerca de 

25% dos novos casos sejam diagnosticados nesta faixa etária (3). A DII de apresentação em 

idade pediátrica é geralmente mais severa e mais extensa do que na idade adulta. 

Na última década, a publicação de Consensos internacionais para o diagnóstico e tratamento 

dos doentes com DII pediátrica, nomeadamente pela European Crohn and Colitis Organization 

(ECCO) e pela European Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition 

(ESPGHAN), e a aprovação para utilização de diversos fármacos biológicos, veio melhorar a 

acuidade diagnóstica e permitiu atingir a remissão da doença em muitas crianças e jovens. 

Apesar de todos estes avanços, existe pouca evidência sobre o impacto final na Qualidade 

de Vida Relacionada com a Saúde (QVRS), na idade pediátrica. 

A DII em idade pediátrica tem sido associada a níveis mais elevados de ansiedade e 

depressão (7–9), que podem levar a maior utilização dos serviços médicos bem como um 

mau funcionamento psicossocial (10,11) e pior qualidade de vida (5,12). 

Numa meta-análise de revisão de doenças crónicas gastrointestinais realizada por Maity e 

Thomas (13), observou-se que a DII era a patologia com maior impacto na saúde mental. 

Tem havido uma preocupação crescente em abordar o doente de uma forma mais ampla, 

dando maior relevância a avaliações do bem-estar social e emocional no processo de decisão 

terapêutica e nas perspetivas prognósticas a longo prazo (14). 

A definição de QVRS não é consensual (15), mas pode ser definida como “o impacto que uma 

doença e o seu tratamento têm no bem-estar percecionado pelo doente” (16). 

A QVRS tem sido utilizada na prática clínica e na investigação, no âmbito de avaliar o 

ajustamento psicossocial dos doentes perante uma doença crónica, bem como o seu potencial 

de indicador prognóstico (6), tentando identificar necessidades específicas a apoiar. Para 

além disso, uma má QVRS está relacionada com maior absentismo escolar, menor pontuação 

em testes de inteligência, menor produtividade e maior utilização dos serviços de saúde e de 

psicologia (11). O contrário também já foi demonstrado: uma melhor qualidade de vida está 

relacionada com maior satisfação com os cuidados de saúde nos adolescentes (17). 
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A avaliação da qualidade de vida é um desafio complexo na idade pediátrica, fruto da 

constante mudança física, intelectual e emocional que se verifica em crianças e adolescentes 

(18). 

A utilização da QVRS nos doentes com DII pode ter uma importância fulcral no sentido de 

uma abordagem individualizada de cada doente, de forma a compreender que perceção os 

doentes têm da sua doença e como um indicador da eficácia dos próprios tratamentos (19), 

sabendo-se que a QVRS se correlaciona negativamente com a atividade da doença (20–23). 

Para além disso, a avaliação da QVRS leva o doente a sentir que a sua opinião é valorizada, 

aumentando a probabilidade de aderir aos conselhos dos profissionais de saúde (13,24). 

Um estudo feito por Otley et al (21) demonstrou que a QVRS em crianças e adolescentes com 

DII melhorou significativamente um ano após o diagnóstico. No mesmo estudo, foi também 

demonstrado que uma pior cotação da QVRS estava associada a maior gravidade da doença 

e a idade mais avançada. Um outro estudo, realizado por Werner et al (25), também 

demonstrou esta melhoria da QVRS com o tempo, embora a primeira medição da QVRS não 

tenha sido feita à data do diagnóstico para alguns participantes, o que impede a avaliação do 

impacto na QVRS durante essa fase aguda de stresse. 

Tendo em conta as particularidades da DII, surgiu a necessidade de elaborar um questionário 

direcionado para esta doença, de modo a tentar avaliar de uma forma mais sensível e 

quantificável a QVRS e suas variações nestes doentes (26). À semelhança do que já existe 

para os adultos, com o questionário IBDQ-32 (27), foi elaborado, para a idade pediátrica, o 

questionário IMPACT, tentando ir ao encontro das necessidades e expectativas desta 

população, com o duplo objetivo de ser um instrumento de avaliação da QVRS propriamente 

dita bem como ser um indicador de eficácia terapêutica. Originalmente criado em 1999 por 

Griffiths et al (18), no Canadá, foi mais tarde validado por Otley et al (28), para ser utilizado 

como um instrumento de avaliação da QVRS das crianças e adolescentes com DII. Esta 

primeira versão continha 33 itens, cuja resposta era dada através de uma escala analógica 

visual, divididos em 6 domínios: Sintomas Intestinais, Imagem Corporal, Dano Funcional, 

Dano Emocional, Dano Sistémico e Tratamentos/Intervenções. Mais tarde, foi atualizado para 

a sua segunda versão (IMPACT-II), com 35 itens, na Holanda, por Loonen et al (29). Em 2008, 

surgiu a sua terceira versão (IMPACT-III), no Reino Unido, por Ogden et al (26,30), cuja 

alteração mais evidente foi a substituição da escala visual analógica por uma escala Likert de 

5 pontos, para além da simplificação de certas palavras e questões. O questionário apresenta, 

ainda, no fim, um espaço de escrita livre para que os doentes possam abordar algum aspeto 

que não tenha sido contemplado. Atualmente, o IMPACT-III é o questionário mais utilizado 

para a avaliação da QVRS na DII em idade pediátrica (31), destinando-se a ser usado entre 

os 9 e os 17 anos (inclusive). A necessidade de adaptar o questionário à cultura e realidade 

dos doentes de cada país levou à sua tradução e validação para várias línguas (16,23,31–
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33), incluindo Portugal, em 2012 (24). Apesar de ser o instrumento mais consensual para este 

propósito, o questionário encontra-se ainda em desenvolvimento, o que é visível pela 

existência de versões com diferentes estruturas adotadas pelos diversos estudos (20,26,31–

33). 

O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida de crianças e adolescentes com DII, 

do HP-CHUC. Para tal, foi aplicado o questionário IMPACT-III (Anexo I e II), traduzido e 

validado para Portugal (24). 
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MATERIAL E MÉTODOS 

Estudo descritivo, realizado no HP-CHUC, entre setembro de 2018 e fevereiro de 2019.  

Foram incluídos doentes com idades compreendidas entre os 9 e 17 anos (inclusive), com o 

diagnóstico de DC ou CU há mais de 6 meses. Os participantes foram recrutados em 

Ambulatório, no momento da chegada à consulta externa ou ao hospital de dia. Os doentes 

foram informados da possibilidade de participar no estudo pelo gastroenterologista pediátrico 

ou o enfermeiro que os acompanhou, que entregaram o questionário aos doentes que 

aceitaram participar. 

Os participantes responderam ao questionário de forma autónoma e anónima, depois de ter 

sido obtido o seu consentimento informado e o dos pais. Uma vez respondidos, os 

questionários foram colocados numa caixa, junto dos restantes, de forma a preservar o 

anonimato. 

Foi utilizado, com a autorização prévia dos autores, o questionário IMPACT-III, traduzido e 

validado para Portugal (24). Este é um questionário desenvolvido especificamente para 

crianças e adolescentes com DII e avalia, em 35 itens, através de uma escala Likert de 5 

pontos, a QVRS em crianças e adolescentes com DII. Estes 35 itens estão divididos em 6 

subdomínios: Sintomas Intestinais; Sintomas Sistémicos; Imagem Corporal; Funcionamento 

Emocional; Funcionamento Social; Intervenções/Tratamentos. A pontuação total varia entre 0 

e 100, em que pontuações mais elevadas sugerem uma noção de melhor qualidade de vida. 

Foi ainda recolhida informação descritiva demográfica sobre a população em estudo. 
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Diagnóstico há mais de 6 
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Figura 1. Critérios de seleção dos doentes para estudo. 
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RESULTADOS 

A amostra de doentes com DII em seguimento no HP-CHUC à data do estudo incluía 68 

doentes. Foram selecionados para estudo 48 doentes (idade entre 9 e 17 anos, inclusive, e 

diagnóstico há mais de 6 meses). Dos doentes selecionados, apenas 11 responderam ao 

questionário, 2 deixaram-no em branco e 15 não o entregaram.  

 

Descrição da população (Tabela 1) 

Dos doentes em seguimento no HP-CHUC, a maioria apresentava DC e encontrava-se sob 

um esquema de tratamento sem terapêutica biológica. 33 doentes eram do sexo masculino e 

35 do feminino. A idade média ao diagnóstico era 12,8 anos. A figura 2 apresenta a 

distribuição da DII pela população. 

 

 

 

 

 

Resultados IMPACT-III 

A mediana da pontuação total do IMPACT-III foi de 72,14. A figura 3 (Doente 1 a 11) apresenta 

as pontuações do IMPACT-III no geral e por subdomínio do questionário, para cada doente. 

A figura 4 demonstra a mediana das pontuações dos 11 doentes, por subdomínio e no total. 

Na figura 5 evidenciam-se os valores mínimo e máximo, por subdomínio e no total. 

  

Tabela 1. Descrição da população N (%) 

Total 68 (100%) 

Masculino 33 (49%) 

Feminino 35 (51%) 

Idade Média ao Diagnóstico 12,8 

Doença de Crohn 37 (55%) 

Colite Ulcerosa 26 (38%) 

DII Não Classificável 5 (7%) 

Com Terapêutica Biológica 18 (26%) 

Sem Terapêutica Biológica 50 (74%) 

55%38%

7%

CLASSIFICAÇÃO DII

Doença de Crohn

Colite Ulcerosa

DII Não Classificável

Figura 2. Distribuição da DII 
pela população. 
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Figura 3. Pontuações por subdomínio e total de cada doente (1 a 11). 

 

 

 

Figura 4. Mediana das pontuações por subdomínio e total de todos os doentes. 
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Figura 5. Mínimo, máximo e mediana de cada subdomínio e total. 
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DISCUSSÃO 

Na população estudada, a proporção de doentes do sexo feminino e masculino foi 

semelhante. 

Nesta amostra, os subdomínios que tiveram pior pontuação global foram a Imagem Corporal 

e os Tratamentos/Intervenções. A fraca pontuação obtida naqueles subdomínios pode 

relacionar-se, por um lado, com a importância dada à aparência física nesta faixa etária e, por 

outro, com o impacto negativo de intervenções, como a colonoscopia, e dos fármacos 

utilizados na DII, seja pela necessidade de cumprimento rigoroso, seja pelos efeitos 

secundários, como, por exemplo, com os corticosteróides. O subdomínio Funcionamento 

Emocional acabou por pontuar mais que aqueles dois, o que pode refletir alguma aceitação 

da doença por parte destas crianças. 

O subdomínio com melhor pontuação foi o Funcionamento Social, o que, apesar de tudo, pode 

significar menor impacto da doença na sua interação com os outros e nas suas atividades 

diárias.  

Pode verificar-se, ainda, que, nas categorias mais dedicadas à clínica (Sintomas Intestinais e 

Sintomas Sistémicos), os doentes obtiveram, no geral, melhor pontuação em relação às 

restantes. Poder-se-á especular que, apesar de os doentes considerarem estar clinicamente 

bem, o impacto psicológico da doença também deve ser levado em consideração, uma vez 

que reduz a cotação global de QVRS. 

Esta dicotomia entre clínica/funcionamento social e imagem corporal/tratamentos pode 

significar que as consequências de ter uma doença crónica, como a DII, exercem um efeito 

psicológico negativo nas crianças e adolescentes deste estudo, pela mudança que representa 

nas suas vidas, mas que o controlo a nível clínico permite melhorar a qualidade de vida e 

manter as atividades normais. 

Apesar de tudo, os resultados de cada subdomínio 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 pontuações nestas categorias devem 

estar compreendidas entre 0 e 100, haverá margem para melhorar. 

Verificou-se, também, que as categorias que obtiveram os mínimos mais baixos, 

individualmente, foram a Imagem Corporal e o Funcionamento Emocional (25 e 28,57, 

respetivamente), o que vai ao encontro da evidência de que há um impacto negativo da DII 

na dimensão psicológica destes doentes. 

Globalmente, a pontuação IMPACT-III total pode ser considerada satisfatória. 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 poderão ter uma 

boa QVRS. No entanto, esta consideração é sempre subjetiva, dado que não existe um valor 

que distinga uma boa ou uma má QVRS. 
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Ao tentar comparar estes resultados com os de outros estudos (16,20,22,31,33), surgiu um 

obstáculo: a maioria utiliza, em vez do sistema preconizado pelos autores do questionário e 

usado neste estudo, uma escala de pontuação sem ponderação, que varia entre 35 e 175 

para o IMPACT-III total. Para além disso, alguns implementam alterações na estrutura do 

questionário, mudando o número de questões e de subdomínios, o que dificulta a 

uniformização de resultados. Desta forma, torna-se pouco fidedigno comparar resultados com 

diferentes escalas e estruturas. 

As limitações deste estudo são várias: a utilização de uma população restrita apenas a um 

hospital e com um número reduzido de doentes impossibilita a realização de análises 

estatísticas e a extrapolação dos resultados para a população geral. São necessários mais 

estudos nos restantes centros hospitalares portugueses. Outra limitação do estudo prende-se 

com o facto de o questionário utilizado analisar apenas sintomas ocorridos nas últimas duas 

semanas, pelo que os resultados podem ser enviesados positiva ou negativamente pela forma 

como o doente se sente nesse período restrito antes da aplicação do questionário, não 

permitindo uma avaliação temporal mais prolongada. Embora o IMPACT-III seja um 

instrumento validado para a avaliação da QVRS em doentes pediátricos com DII, não é 

possível ter uma noção exata de boa ou má QVRS destes doentes, uma vez que não existe 

um nível que permita fazer essa diferenciação. Essa avaliação só poderia ser feita com a 

realização de vários questionários ao longo do tempo, por cada doente, e a verificação da sua 

evolução. Um outro ponto limitativo foi o reduzido número de doentes que responderam ao 

questionário. O facto de haver doentes que deixaram o questionário em branco ou não o 

entregaram pode significar que este não é um tema tão importante como inicialmente se fazia 

prever, pelo que se poderá especular que estes doentes podem não sentir grande impacto na 

sua QVRS. Por último, o questionário foi aplicado apenas uma vez a cada doente, e não tendo 

em conta a presença ou não de uma exacerbação nesse momento. Não é possível, assim, 

fazer uma avaliação temporal da variação da QVRS de cada doente. 
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CONCLUSÃO 

A Qualidade de Vida Relacionada com a Saúde é um aspeto importante na abordagem do 

doente com Doença Inflamatória Intestinal. Permite avaliar como esta população se sente e 

encara a doença e reequacionar os cuidados prestados aos doentes, permitindo a 

individualização de cuidados, numa perspetiva multidisciplinar (psicologia, psiquiatria, 

nutrição). A fraca adesão ao nosso estudo por parte dos doentes exige uma reflexão e 

mudança de paradigma na sua abordagem, excessivamente centrada no tratamento. 

Não existem muitos estudos publicados nesta área, embora tenha vindo a ganhar cada vez 

mais ênfase na abordagem do doente com DII. A aplicação deste tipo de questionários permite 

quantificar aspetos geralmente não mensurados, relacionados com a qualidade de vida dos 

doentes, a sua autoestima, a perceção que têm da doença e a relação que mantêm com os 

outros. Por outro lado, possibilita aos médicos abordar o doente crónico numa perspetiva 

biopsicossocial. 
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ANEXOS 

Anexo I. Questionário IMPACT-III, validado para Portugal. 
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Anexo II. Folha de pontuação IMPACT-III. 
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