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Resumo

Introducgdo: A doenca celiaca (DC), frequentemente diagnosticada em idade
pediatrica, € uma doenca autoimune caracterizada por uma intolerancia total e
permanente ao gliten em individuos geneticamente suscetiveis. O Unico tratamento
atualmente disponivel € a dieta isenta em gluten (DIG), o que exige uma mudanca

rigorosa na alimentacgdo do doente.

Objetivos: Avaliar o impacto do diagnostico de DC na qualidade de vida (QdV)
da crianca/adolescente e da familia com a finalidade de identificar as dificuldades

sentidas na rotina diaria e contribuir para encontrar estratégias futuras para as minorar.

Material e métodos: Estudo observacional, transversal e correlacional através
de um questionario dirigido aos pais/cuidadores de criangas/adolescentes com
diagndstico de DC ha mais de 6 meses e menos de 5 anos, seguidos na Consulta de
Gastrenterologia e Nutricdo Pediatrica do Hospital Pediatrico/Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra.

Parametros analisados: dados demograficos, impacto do diagndstico de DC no
doente celiaco e na familia/pais/cuidadores, implicagdes na vida social, na escola, nas
refeicdes/alimentacdo, nas compras e nas férias. Foi ainda questionada a adeséo a DIG,
a responsabilidade da sua supervisdo e o modo de obtenc¢&o de informacdao.

A andlise estatistica foi realizada com recurso ao software IBM SPSS 26.0.

Resultados: A amostra de conveniéncia foi constituida por 58 pais/cuidadores

de criancas/adolescentes celiacos.

A maioria dos pais/cuidadores (49; 84,5%) negou que globalmente a QdV do

agregado familiar tenha piorado apds o diagnostico.

Foram referidas dificuldades na rotina diaria, como na vida social (refeicfes fora
de casa e férias), no ambiente escolar, na compra de alimentos isentos em glaten (AIG)
e que a DIG passou a ser uma preocupacéao central da familia. Foi, também, referida a
falta de informacao relativa a DC por parte da sociedade. Foram encontradas estratégias
adaptativas, como informar ativamente sobre a DC; levar AlG para convivios sociais;
espacos dedicados a AIG em casa; adotar refeicdo isentas em gluten para toda a

familia.

Observou-se uma correlagdo estatisticamente significativa de magnitude
moderada entre as seguintes variaveis: “Impacto Negativo na QdV” e “Adeséo a Dieta”
com “Consequéncias Psicoldgicas Parentais”, “Adesdo a Dieta” e “Consequéncias
Psicoldgicas Parentais” com “Conhecimento sobre a doenca” (p<.01). Nao foram

encontradas correlacdes significativas nas restantes variaveis.



Concluséo: Embora a doencga celiaca e a necessidade de dieta isenta em gluten
tenham impacto na qualidade de vida da crianca/adolescente e da familia, a maioria dos
doentes celiacos e pais/cuidadores encontraram diferentes estratégias para minorar as
dificuldades sentidas e, assim, na larga maioria dos casos, nado foi considerado que a
qualidade de vida destes tenha piorado apés o diagnéstico.

Palavras-Chave: Doenca Celiaca; Qualidade de Vida; Crianca; Familia;
Pediatria.



Abstract

Introduction: Celiac disease (CD), usually diagnosed in pediatric age, is an
autoimmune disease characterized by a total and permanent gluten intolerance in
genetically susceptible individuals. Currently, the only available treatment is a gluten free
diet (GFD), which implies a rigorous change in the patient diet.

Objectives: Evaluate the impact of CD diagnosis in the quality of life (QoL) of the
celiac patient and family in order to identify the difficulties experienced in the daily routine
and, therefore, find future strategies to lessen these difficulties.

Material and methods: Observational, cross-sectional and correlational study
through a questionnaire addressed to parents/caregivers of children/adolescents
diagnosed with CD for more than 6 months and less than 5 years; from the Pediatric
Gastroenterology and Nutrition outpatient clinic of the Pediatric Hospital/ Coimbra
Hospital and University Center.

Analysed parameters: demographic data, impact of CD diagnosis on the celiac
patient and the family/parents/caregivers; implications in social life, school, meals,
shopping and holidays. It was also questioned the GFD compliance and the responsibility

for its supervision and the way of obtaining information.
The statistical analysis was performed using the IBM SPSS 26.0 software.

Results: The convenience sample consisted of 58 parents/caregivers of celiac
children/adolescents.

The majority of parents/caregivers (49; 84,5%) denied that the QoL globally
worsened after diagnosis.

Difficulties were mentioned in the daily routine, as in social life (meals outside
home, holidays); purchases of gluten-free food. It was also mentioned the lack of
information related to CD by the community. Adaptive strategies were found, such as
actively informing about CD; taking GFD to social events; spaces dedicated to GFD at
home; gluten-free meals for the whole family.

There was a statistically significant correlation of moderate magnitude between
the following variables: “Negative Impact on QoL” and “Adherence to the Diet” with
“Psychological Parental Consequences”, “Adherence to the Diet” and “ Psychological
Parent Consequences” with “Knowledge about the Diseases” (p<.01). No significant

correlations were found in the remaining variables.

Conclusion: Although CD and a GFD impact in the QoL of the child/teenager
and family, the majority of celiac patients and parents/caregivers found different

approaches to lessen the difficulties felt, and so, in the larger majority of cases, it was



not considered that the QoL of the celiac patient and family worsened after the

diagnostic.

Keywords: Celiac Disease; Quality of Life; Child; Family; Pediatrics.



Introducéao

A Doenga Celiaca (DC) é uma doencga autoimune caracterizada por uma
intolerancia total e permanente ao glaten em individuos geneticamente suscetiveis. (1)
O espetro clinico varia desde formas silenciosas a quadros sintométicos com
manifestacdes intestinais ou extraintestinais. (2—4) Com uma prevaléncia global de
aproximadamente 1% €, assim, uma doenca frequente, contudo largamente sub-
diagnosticada que pode surgir em qualquer idade, embora seja frequentemente

diagnosticada em idade pediatrica. (1,3,5,6)

E uma doenca cronica cujo Unico tratamento atualmente disponivel é a dieta
isenta em gluten (DIG) que deve ser total, permanente e definitiva, mesmo nos doentes
assintomaticos. (1,3,7) A adesdo a uma DIG em idade pediatrica é um desafio e,
segundo a literatura, varia entre 40% a 98%. Estas dificuldades acentuam-se na
adolescéncia, mesmo entre aqueles que cumpriram previamente a DIG. (1,8,9)
Portanto, a avaliagdo da qualidade de vida (QdV) é particularmente importante em
doentes com DC, tendo em conta que a necessidade de cumprir rigorosamente a DIG
pode influenciar fortemente a vida diaria e social e o estado comportamental e emocional
do doente celiaco (DCO). (10-12) Por QdV entende-se a percec¢ao individual sobre a
posi¢cdo na vida em termos de expectativas, padrdes e preocupagdes de acordo com 0s

valores e cultura do préprio. (11)

O tratamento da DC exige que a crianga/adolescente cumpra rigorosamente a
DIG em todos os contextos, adaptando e mudando os seus habitos alimentares. (3) No
caso da idade pediatrica, vai acarretar implicagées na familia, mesmo que a DIG n&o
seja adaptada por todos os membros do agregado familiar. (6) O apoio da familia é
fundamental para garantir a adesé@o a uma DIG, mas também para dar apoio emocional
ao DCO, acalmando os seus medos e ansiedades. (12,13) Efetivamente, a DC implica
varias adaptacdes e mudancas na dindmica familiar. Tem impacto ndo apenas nas
refeicbes partilhadas, mas, inclusivamente na logistica das compras e em atividades

sociais, como férias, idas a restaurantes e reunides familiares. (8,12,14,15)

Portanto, a adesdo a uma DIG rigorosa, total, permanente e vitalicia requer
esforco e atencdo ndo apenas por parte dos doentes, mas também por parte dos
pais/cuidadores e de outros que os rodeiam, nomeadamente a comunidade escolar. No
caso de individuos de idade pediatrica, os pais tém um papel importante enquanto
supervisores primarios da DIG e na educac&o dos habitos alimentares. (8,16) E também
nos pais/cuidadores que as criangcas encontram a confianca e apoio fundamentais, o
que pode desafiar o bem-estar destes pelo sentido de responsabilidade associado,

causando sentimentos como depressao, ansiedade e autocensura. (5,6)



Varios estudos tém sido realizados com o intuito de analisarem as dificuldades
e desafios que DCO e familias encontram no seu quotidiano, contudo a maioria dos

estudos incide essencialmente na populacéo celiaca adulta. (8,14)

Neste sentido, os dados insuficientes sobre a QdV em criancas/adolescentes
com DC e suas familias, assim como a variabilidade dos resultados produzidos por
diversos questionarios, exigem mais investigacdes para compreendermos melhor como
€ que estes experienciam e gerem a sua vida condicionada pela necessidade de
cumprirem a DIG e pelo peso incondicional de serem portadores de uma doenca

cronica. (3)

O presente estudo tem como objetivo avaliar o impacto de um diagndstico de DC
em idade pediatrica na qualidade de vida da crianca e da familia com a finalidade de
identificar as dificuldades sentidas pelas familias, as implicag6es na sua rotina diaria e

contribuir para encontrar estratégias futuras para minorar essas dificuldades.

10



Materiais e Métodos

Realizou-se um estudo observacional, transversal e correlacional com recurso a
uma amostra de conveniéncia obtida através da base de dados de DC da Consulta de
Gastrenterologia e Nutricdo Pediatrica do Hospital Pediatrico/Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra (HP/CHUC).

O presente estudo foi aprovado pela Comisséo de Etica do CHUC (referéncia
interna CHUC-134-20) e foram obtidos consentimentos informados dirigidos aos
pais/cuidadores dos DCO, autorizando a utilizacdo dos registos dos mesmos para fins
cientificos. (Anexo |) Todos os dados foram devidamente mantidos em anonimato e

codificados neste projeto.

o Participantes

Pais/cuidadores de criancas/adolescentes celiacos com diagnéstico ha mais de
6 meses e menos de 5 anos (janeiro de 2016 a fevereiro de 2020) seguidos na consulta

de Gastrenterologia e Nutricdo Pediatrica do HP/CHUC.

o Recolha de dados

Foram aplicados questionarios iguais on-line e em papel dirigidos aos
pais/cuidadores de criancas/adolescentes celiacos entre outubro de 2020 e dezembro
de 2020 (Anexo Il). Os questionarios em formato papel foram entregues na consulta
com devolucdo posterior por correio, sendo todas as despesas suportadas pelo
investigador principal. O questionario on-line, criado com recurso a ferramenta Google
Forms®, foi enviado pelo investigador para o e-mail dos pais/cuidadores, sendo

posteriormente submetido diretamente por estes.

Em ambas as situacbes, o preenchimento do questionario foi anénimo e
confidencial, com respostas de afirmacdo/negacdo e de selecdo nas seguintes
categorias: dificuldade (muito dificil a muito facil), frequéncia (muito frequente a nada

frequente) e recetividade (muito recetivo a nada recetivo).

o Analise estatistica

Os dados foram organizados no Microsoft Office Excel® versao 2016 e a analise

estatistica foi realizada com recurso ao software IBM SPSS 26.0.

As variaveis qualitativas nominais analisadas foram as seguintes: sexo do DCO,

presenca/auséncia e grau de parentesco de familiares com DC, impacto do diagnéstico
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de DC a nivel psicoldgico, nas refei¢cdes, na escola, na vida social, nas férias, nas
compras de bens alimentares, nos estabelecimentos de ensino e nos pais/cuidadores.
Foi, ainda, inquirida a adesdo a DIG e o modo de obtencado de informacédo acerca da
DC. Enquanto varidveis quantitativas continuas destacam-se: idade do DCO, data de
nascimento, data de diagndstico, numero de elementos do agregado familiar, idade

do/a(s) irmao(s), se aplicavel, idade e escolaridade dos pais.

A andlise estatistica foi realizada com recurso a técnicas de estatistica descritiva,
nomeadamente determinacdo de frequéncias absolutas e relativas, medidas de
tendéncia central (média aritmética, mediana e moda) e de dispersdo (minimo e

maximo).

Calculou-se o coeficiente de Pearson para obter a relacdo entre as diversas
variaveis. Analisou-se a direcdo das correlagbes significativas e, finalmente, a
magnitude dos coeficientes, seguindo os critérios de Cohen (cit. por Pallant, 2011), em
que um coeficiente entre .10 e .29 é considerado baixo, de .30 a .49 moderado e de .50

a 1.0 é considerado elevado.

Foi considerado um nivel de significancia estatistica de 5%.
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Resultados

Atualmente sédo seguidos na consulta de Gastrenterologia e Nutricdo Pediatrica
do HP/CHUC 59 DCO com diagndstico ha mais de 6 meses e menos de 5 anos. Foram
contactados os seus pais/cuidadores e 59 aceitaram patrticipar no estudo. Destes, 1 ndo
respondeu ao questionario. Assim, a amostra final foi constituida por 58 pais/cuidadores,

alcancando uma taxa de resposta de 98,3 %.

Em 48 casos (82,8%) o inquérito foi respondido pela mae, em 6 por ambos 0s
pais (10,4%), em 2 pela irma (3,4%) e em 1 apenas pelo pai (1,7%). Num questionario,

este item nao foi preenchido (1; 1,7%).

A média de idades das maes é 40,69 anos + 4,93 (minimo 32; maximo 52) e dos

pais é 42,04 anos £ 5,19 (minimo 30; maximo 53).

Relativamente a caracterizacdo dos DCO, a que correspondem estes
cuidadores, 37 sao do sexo feminino (63,8%) e 21 do sexo masculino (36,2%) com
média de idade atual de 8,71 anos * 3,95 (minimo 3; maximo 17). A média de idade ao
diagndstico de DC é de 8,97 e mediana de 7,87 anos.

Os dados sociodemograficos do estudo encontram-se sumariados na Tabela 1.

o Impacto do diagndstico de DC no DCO e na familia

Foi inquirida a percegdo do impacto psicologico apds o diagnoéstico de DC,
guestionando o surgimento de emog¢des como irritabilidade, revolta, zanga, negacdo ou
medo. Vinte e oito pais/cuidadores (48,3%) admitiram que eles préprios apresentaram
estas emocdes. Consideraram ainda que estas emog¢des também se verificaram em 23
DCO (39,7%) e em 10 irmaos (23,3%).

Cinquenta e seis participantes (96,6%) afirmaram ter havido uma aproximacao

do agregado familiar de forma a apoiarem o DCO.

A maioria dos pais/cuidadores (49; 84,5%) negou que globalmente a QdV do

agregado familiar tenha piorado apds o diagndéstico.

o Pais/Cuidadores

Vinte e um pais/cuidadores (36,2%) afirmaram como “pouco frequente” sentir
ansiedade pela possibilidade da crianga/adolescente ingerir alimentos com gluten na
sua auséncia e 9 “nada frequente” (15,5%). Ja 26 referiram sentir essa ansiedade, dos
quais 15 “frequentemente” (25,9%) e 11 “muito frequentemente” (19,0%). Em 2 casos

nao foi obtida resposta (3,4%). (Figura 1)
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3,4%

25,9%
36,2%

= Muito frequente = Frequente Pouco frequente

= Nada frequente = Nao respondeu

Figura 1: Ansiedade sentida pelos pais/cuidadores pela possibilidade do DCO ingerir

alimentos com glaten na sua auséncia.

Na maioria dos casos, a DIG passou a ser uma preocupacao central da familia:
“muito frequente” em 31 familias (53,5%), “frequente” em 25 (43,1%) e apenas num caso
foi considerada “pouco frequente” (1,7%). N&o foi obtida uma resposta (1,7%).

o Vidasocial

Foi referido que, apds o diagnéstico, 28 DCO (48,3%) reduziram a ida a convivios
sociais, enquanto 29 (50,0%) mantiveram a frequéncia. Nao foi obtida uma resposta
(1,7%).

A maioria dos pais/cuidadores (57; 98,3%) procura informar ativamente o0s

familiares/amigos acerca da DIG e destes, 8 (13,8%) afirmam ndo ser compreendidos.

Em 52 casos (89,7%), os DCO tém por hébito levar o seu lanche para festas de
aniversario. Contudo, foi também referido em 44 casos (75,9%) que os pais dos colegas

tém a preocupacéo de fornecer DIG em eventos, como festas de aniversario.

No que respeita a informacédo da populacao em geral acerca da DC, a maioria
dos pais/cuidadores (55; 94,8%) considerou que esta ndo esta devidamente informada
e ndo compreende a necessidade do cumprimento estrito da DIG. Consideraram em
84,5% dos casos que o DCO é sujeito a comentarios desajustados gracas a esta falta

de conhecimento.
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Tabela 1: Dados sociodemograficos e clinicos do estudo.

Variaveis N (%)
Idade DCO (anos): média; mediana 8,71; 7,50
Idade de diagnostico da DC (anos): média; mediana 6,08; 5,15
N° elementos do agregado familiar
2 3 (5,2%)
3 14 (24,1%)
4 37 (63,8%)
5 3 (5,2%)
N&o respondeu 1(1,7%)
Irméos
Nao 16 (27,6%)
Sim 42 (72,4%)
Masculino 21 (36,2%)
<10 anos 11 (19,0%)
10 a 20 anos 9 (15,5%)
N&o respondeu 1(1,7%)
Feminino 21 (36,2%)
<10 anos 7 (12,1%)
10 a 20 anos 9 (15,5%)
>20 anos 4 (6,9%)
N&o respondeu 1(1,7%)
Familiares celiacos
Sim 5 (8,6%)
Mae 1(1,7%)
Pai 1(1,7%)
Prima 3 (5,2%)
Nao 53 (91,4%)
Idade da mée (anos): média; mediana 40,69; 40,50
Escolaridade da méae
1.°ciclo 1(1,7%)
2.%ciclo 3 (5,2%)
3.%ciclo 5 (8,6%)

Ensino Secundario
Licenciatura

20 (34,5%)
23 (39,7%)

Mestrado 6 (10,3%)
Idade do pai (anos): média; mediana 42,04; 42,00
Escolaridade do pai

2.%ciclo 5 (8,7%)

3.%ciclo 11 (19,0%)

Ensino Secundario
Bacharelato
Licenciatura
Mestrado
Doutoramento

N&o respondeu

20 (34,5%)
1(1,7%)
18 (31,0%)
1 (1,7%)
1 (1,7%)
1 (1,7%)

Legenda: DCO = Doente Celiaco; DC = Doenga Celiaca
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o Comunidade Escolar

Dos pais/cuidadores, 56 (96,6%) referiram que procuram informar ativamente a
escola das necessidades alimentares do DCO e destes, 20 (34,5%) recorrem a ajuda

especializada, como a Associacao Portuguesa de Celiacos (APC).

Y

Quanto a confianca na preparacdo e fornecimento da alimentacdo, 31
pais/cuidadores (53,4%) mostraram-se confiantes.

Em relacdo a recetividade dos estabelecimentos de ensino face a necessidade
da DIG, foram considerados “recetivos” em 28 casos (48,3%), “muito recetivos” em 24
(41,4%) e “pouco recetivos” em 6 (10,3%). Avaliando a mesma questéo em relagéo aos
professores/funcionarios, os participantes consideraram-nos “recetivos” em 25 casos
(43,1%), “muito recetivos” em 25 (43,1%), “pouco recetivos” em 7 (12,1%) e “nada
recetivos” em apenas 1 caso (1,7%). (Figura 2)

60%

50% 48,3%
0

41,4% 43,1% 43,1%

40%
30%

20%

10,3% 12,1%

10%
0,
0%
Estabelecimentos de ensino Professores/Funcionarios

Nada recetivos M Pouco recetivos Recetivos Muito recetivos

Figura 2: Recetividade dos estabelecimentos de ensino e dos professores/funcionarios

face a necessidade de DIG.

Dos DCO, 56 (96,6%) almogavam na escola antes do diagnéstico de DC. N&o
foi obtida uma resposta (1,7%). Destes 56, 12 (21,4%) deixaram de almocar apos o

diagnostico.
o Refei¢des/Alimentacéao

Quando questionados acerca da facilidade de perceber quais os alimentos
com/sem glaten, 37 pais/cuidadores (63,8%) responderam positivamente, 20

negativamente (34,5%) e ndo foi obtida uma resposta (1,7%). Quando avaliados os
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graus de dificuldade, 2 consideraram ser “muito facil” (3,5%), 32 “facil” (55,2%), 17
“dificil” (29,3%), 6 “muito dificil” (10,3%) e nao foi obtida uma resposta (1,7%).

Em 44 casos (75,9%) optam por refeices isentas em glaten para toda a familia
e 44 das familias (75,9%) tém em casa zonas separadas para armazenamento e

preparacgao de AIG.

Em 56 familias (96,6%) houve uma diminui¢cdo das idas a restaurantes apés o
diagnoéstico de DC e apenas 2 (3,4%) consideraram a oferta de DIG satisfatoria em
restaurantes/cafés. Em 57 casos (98,3%), as familias procuram obter previamente

informacg0des acerca da existéncia de op¢bes sem gluten nestes estabelecimentos.

o Compras/supermercados

Para 52 familias (89,7%), o tempo despendido nas compras aumentou e 40
pais/cuidadores (69,0%) admitiram sentir dificuldade em suportar os custos acrescidos
com a DIG. Quarenta e cinco participantes (77,6%) consideraram que a oferta de AIG

nestes estabelecimentos nao é satisfatoria.

Em 42 casos (72,4%), o DCO acompanha os pais/cuidadores nas compras para

aprender a ler rotulos e a escolher os AlG.

o Férias

Apenas 8 pais/cuidadores (13,8%) consideraram “facil” escolher um destino de
férias que responda as necessidades do DCO. Em 22 casos (37,9%) reduziram a
frequéncia das férias e 33 pais/cuidadores (56,9%) alteraram o tipo de férias. As

alteracOes efetuadas encontram-se representadas na Tabela 2.

Tabela 2: Mudancas nas férias. (n total = 33; podem ocorrer multiplas mudancas nas férias em
cada familia.)

Mudancas nas férias N (%)

Alojamento com recursos para cozinhar (casa/apartamento; hotel com cozinha; 21 (36,2%)

campismo/bungalows)

Garantir proximidade de locais com AIG 6 (10,3%)
Levar AIG para refeicdes fora de casa 3 (5,2%)
Férias apenas em territorio nacional 1(1,7%)
Casa de férias propria 1(1,7%)
Deixar de fazer férias 1(1,7%)

Legenda: AIG — Alimentacdo Isenta em Glaten.

17



o Adesao aDIG

Segundo os pais/cuidadores, apenas 36 DCO (62,1%) cumprem rigorosamente
a DIG. Nos restantes sdo reportadas infragdes (21; 36,2%). N&ao foi obtida 1 resposta
(1,7%).

Relativamente a adaptagéo e adeséo a DIG, os pais/cuidadores afirmaram que
foi “facil’/’muito facil” para 0o DCO em 41 casos (70,7%). No que diz respeito a adaptagéo
e aceitacdo pelos agregados familiares e familia/amigos consideraram “facil’/’muito
facil” em 38 (65,5%) e em 30 casos (51,7%), respetivamente (Figura 3).

60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
0.0% — | | _ -
' Doentes celiacos Agregado Familiar Familia/Amigos
® Muito facil 19,0% 12,1% 3,4%
Facil 51,7% 53,4% 48,3%
Dificil 25,9% 29,4% 44,9%
m Muito dificil 1,7% 3,4% 3,4%
N&o respondeu 1,7% 1,7% 0%
= Muito facil Facil Dificil = Muito dificil N&o respondeu

Figura 3: Adaptacéo e adesédo a DIG por parte da criangca/adolescente celiaco e adaptacéo

e aceitacado pelo agregado familiar e familiares/amigos.

o Informacéo

Dos pais/cuidadores, 41 (70,7%) consideraram “facil” a pesquisa de informacéo
sobre DC e 6 (10,4%) “muito f&cil’. Em 10 casos (17,2%) afirmaram ser “dificil” e n&o foi

obtida uma resposta (1,7%).

Quanto a obtengéo de informacgéo, em 30 casos consideraram-na “facil” (51,8%)
e em 3 (5,2%) “muito facil”. J& 21 pais/cuidadores definiram-na como “dificil” (36,2%) e
2 (3,4%) “muito dificil”. N&o foram obtidas 2 respostas (3,4%).

A internet/redes sociais e a APC sdo as fontes de informacédo mais utilizadas
(Figura 4).
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Legenda: APC = Associacao Portuguesa de Celiacos.

Figura 4: Fontes para obtencéo de informacao. (n total = 115; podem ser usadas mdltiplas

fontes de informacéo por parte de cada pai/cuidador.)

A tabela 3 apresenta a correlacédo de Pearson usada para avaliar as correlacdes
do Impacto negativo na QV com a Adeséao a Dieta, Refei¢cdes, Escola, Consequéncias
Psicoldgicas Parentais, Informagéo e Férias.

Tabela 3: Relacdo entre a QV com a Adeséo a Dieta, RefeicGes, Escola, Consequéncias

Psicoldgicas Parentais, Informagéo e Férias

Impacto
Negativo
1 Adeséo
Impacto A Dieta
Negativo
Adesdo a 212 1
Dieta Refeicdes
Refeigbes ,077 ,131 1
Escola
Escola ,092 -,233 ,032 1
Psicolégico
Psicolégico ,436** ,436%* ,000 ,147 1
Informacéao
Informacgéo ,083 ,520** ,145 -,173 JA37** 1 Férias
Férias ,131 -,067 -,080 -,021 ,240 -,164 1

Legenda: ** p <,001
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Verificamos uma correlagdo estatisticamente significativa de magnitude
moderada entre “Impacto Negativo na QdV” e “Adesao a Dieta” com “Consequéncias
Psicolégicas Parentais” (r=,436; p<,001). Ha também uma correlacéo estatisticamente
significativa de magnitude moderada entre “Adesdo a Dieta” (r=,520; p<,001) e
“Consequéncias Psicoldgicas Parentais” (r=,437; p<,001) com “Conhecimento sobre a

Doenca”. Nao encontramos correlacdes significativas nas restantes variaveis.

o Supervisdo da dieta

A mae é a grande responsavel pela supervisdo da dieta (93,1%), isoladamente
(38; 65,5%) ou em associacdo a outros elementos do agregado familiar e/ou escola (16;
27,6%). Apenas em 3 casos (5,2%) € o pai isoladamente o responsavel por essa

supervisdo. A supervisdo encontra-se representada na Figura 5.

60 54

50
40

30

19
20

10 6 5 6 A

. ] B ==

Maée Pai Avés Tios Irmdos Escola

Mae Pai M Avos Tios HIrmdos M Escola

Figura 5: Supervisdo da DIG da crian¢a/adolescente celiaco. (n total =94; a supervisédo da
DIG pode ser realizada por mais do que um elemento do agregador familiar e escola, em

simultaneo.)
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Discusséo
A DC é caracterizada por uma intolerancia total e permanente ao glaten, cujo
Unico tratamento atualmente disponivel é a DIG, essencial para a prevencao nao s dos

sintomas, mas também das complicacdes a longo prazo. (15-17)

Os DCO de idade pediatrica, sujeitos a uma DIG para toda a vida, enfrentam
varios constrangimentos no seu quotidiano, o que poderd influenciar profundamente a
sua QdV. (10,18) Além destes, também o0s pais/cuidadores enfrentam varias
dificuldades na sua rotina, a nivel fisico, social, mental e emocional. (5,6,8,16) Portanto,
a necessidade de DIG podera causar um impacto na vida de ambos, uma vez que a
alimentacdo néo surge apenas para responder a necessidades fisiol6gicas individuais,

como também tem um papel fundamental a nivel cultural, social e psiquico. (2,13-15)

No que diz respeito a percecao do impacto psicolégico em criangas/adolescentes
apés o diagnéstico de DC, foi referido numa minoria sentimentos fortes, como
irritabilidade, revolta e zanga. Estas emocdes negativas poderdo ser explicadas pela
necessidade do cumprimento de uma dieta, 0 que pode acarretar o sentimento de
diferenca em relagcdo aos pares, e também pela menor recetividade por partes dos

colegas em convivios sociais. (12,19,20)

Em contrapartida, quase metade dos pais/cuidadores dos DCO assume um
impacto psicolégico negativo apds o diagnostico, referindo emogdes, como medo e
ansiedade. (21) Cabe aos pais, a responsabilidade enquanto supervisores principais da
alimentacdo do DCO. Assim, percebe-se a elevada percentagem que sente ansiedade
pela possibilidade da crianca/adolescente ingerir alimentos com glaten na sua auséncia.
(3,15)

Pais/cuidadores tém de lidar com problemas encontrados na gestdo da vida
diaria, como necessidade de opcdes alimentares diferentes do habitual em casa e em
estabelecimentos publicos, gastos econdmicos acrescidos e opcdes de lazer em familia
condicionadas. (5,6,8,16,17) Portanto, é possivel afirmar que o impacto negativo na QdV
dos pais/cuidadores e a adesao a DIG por parte do DCO estardo correlacionados com

as consequéncias psicoldgicas parentais, como constatado anteriormente neste estudo.

Por outro lado, a maioria dos pais/cuidadores destaca positivamente uma
aproximacao entre o agregado familiar apos o diagnostico e uma notavel compresséao
por familiares/amigos no que diz respeito as necessidades do DCO. E compreensivel
gue tal se verifique pelo aumento da empatia por partes dos familiares, entre outros
efeitos psicossociais positivos, e pela criacdo de novas tradigdes familiares com o intuito
de adaptacéo. (11,13,16)
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Relativamente a vida social destas criangas/adolescentes, apuramos que as
relacbes sociais podem ser afetadas pela DC, na medida em que aproximadamente
metade dos DCO optam por reduzir a ida a convivios sociais, como ir ao café, almocar
fora e ir a festas, ao invés de manterem os seus habitos, adaptando a sua dieta nestes
contextos. (14,15) N&o obstante, também verificamos que sdo encontradas estratégias
para superar estas dificuldades, como levar AlIG, avaliar previamente a disponibilidade
de DIG e informar ativamente acerca da DC. De facto, praticamente todos os
pais/cuidadores afirmam informar ativamente a comunidade escolar, a familia e os
amigos, para que a crianca/adolescente continue a participar em todas as atividades em

conjunto com o0s seus colegas e familiares. (15)

Contudo, verificamos que, positivamente, a maioria dos DCO tenta manter as
rotinas prévias, por exemplo continuando a almogar na escola apés o diagndstico, e que
a maioria dos pais/cuidadores sente confianga em relacdo a oferta de DIG nos

estabelecimentos de ensino. (7)

Efetivamente, muitas familias consideram que a populagdo ndo esta
devidamente informada acerca da DC nem compreende a necessidade do cumprimento
rigoroso da DIG. (15) Consequentemente, esta falta de informacdo contribui para a
construcdo de comentarios negativos e, eventualmente, para o fornecimento de
alimentos inadequados, ndo isentos em glaten, a estas criangas. (3,15) Desta forma,
compreendemos a correlacdo estatisticamente significativa de magnitude moderada
gue foi encontrada entre as consequéncias psicolégicas parentais e a adesao a dieta

com a informacé&o da populagdo em geral acerca da DC e DIG.

Percebe-se, assim, que a maioria dos pais/cuidadores procure informar
ativamente os familiares/amigos e a escola acerca das necessidades alimentares do
DCO, com o intuito de evitar estas situacdes. Torna-se crucial investir na literacia em
saude e, neste caso em particular, aumentar a consciencializa¢cdo da populagdo em
geral acerca desta patologia e da DIG, onde, por exemplo, a organizagdo de mais

campanhas de sensibilizag&do seria uma excelente iniciativa. (9)

Em relagdo a DIG, este estudo mostrou que geralmente € adotada por todo o
agregado familiar, provavelmente pela comodidade na criagdo de uma refeigédo Unica. A
criacdo em casa de areas separadas para comida com e sem gliten € uma estratégia
adotada por varias familias ap6s o diagnéstico, de forma a evitar a contaminagao
cruzada e infragdes do cumprimento da DIG pelo DCO. (13,21,22) Além disto, para a
maioria das familias foi facil perceber quais os alimentos com e sem glaten. Porém,
verificamos que o numero de pais/cuidadores que responderam positivamente a

pergunta se teria sido facil percebé-lo, ndo correspondeu ao nimero de respostas “facil”

22



obtidas na questéo “Considera facil obter informacao acerca da dieta sem gluten e dos
produtos com e sem gluten?”, o que podera ter causado um viés dos resultados pela

falta de concordéancia entre as respostas.

No que concerne a disponibilidade de AIG em restaurantes/cafés, percebemos
gue a maioria dos pais/cuidadores lamenta a fraca oferta/variedade e admite ter
reduzido a regularidade com que os frequentam e, quando o fazem, referem avaliar
previamente a existéncia destes alimentos. (14,15,17,22). Esta redugédo pode ser
também explicada pela preocupacdo por uma possivel contaminag¢do cruzada na
preparacdo dos alimentos. (21) Seria importante, assim, investir na maior oferta de AIG
nestes estabelecimentos, de forma segura e transparente, assegurando uma relacao de

confianca para com os seus consumidores.

Da mesma forma, a maioria dos pais/cuidadores considera insatisfatéria a oferta
de AIG em supermercados. Pelo facto dos alimentos processados isentos em glaten
serem na maioria dos casos mais caros, muitas familias sentem dificuldade em suportar
0s custos acrescidos causando, consequentemente, repercussdes emocionais. (6,14)
Todavia, importa saber que uma DIG pode e deve privilegiar alimentos naturalmente
isentos em glaten e ndo ser baseada em produtos processados que sao,
particularmente, mais dispendiosos. (19) E imprescindivel que esta perspetiva seja
transmitida as familias de forma a gerirem melhor as suas economias, encontrando

estratégias alternativas e mais saudaveis, ultrapassando assim esta dificuldade.

Quanto as férias das familias, verifica-se que se torna dificil escolher um destino
e manter a frequéncia e o tipo das mesmas, assegurando simultaneamente as
condigbes necesséarias para a rotina com um DCO. (15,21) Neste sentido, sdo
encontradas solucdes pelos pais/cuidadores, como optar por uma casa/apartamento, o
que pode ser bastante positivo para a familia, ndo se privando de manter as férias que

eventualmente organizavam antes do diagnéstico de DC. (14)

A maioria dos pais/cuidadores de DCO recorrem a internet/redes sociais e a APC
para obterem informacdo e, de facto, quando estes estdo incluidos em grupos e
organizacdes de autoajuda com educacéo e apoio profissional, podera haver um maior

impacto positivo na QdV destes doentes. (15)

Verificou-se que a supervisdo da DIG é geralmente realizada pela mée,
provavelmente fruto da maior responsabilidade em cuidar da familia, nomeadamente
das criangas, atribuida na maioria das culturas. Frequentemente, a mae ndo é apenas
a responsavel pela supervisdo, mas também pela educacdo da crianca e dos outros
acerca da DIG, pela compra dos bens alimentares, pela organizacdo dos espacos onde

estes sdo armazenados em casa e pelo planeamento e confecéo das refeigdes. (13)

23



N&o obstante as dificuldades relatadas, constatou-se que na maioria dos casos
a adaptacédo a DC e a DIG foi conseguida com sucesso, sendo ativamente encontradas
estratégias alternativas para as minorarem. (18,23) No entanto, podera haver uma maior
dificuldade na adaptacéo caso o diagnostico seja realizado na adolescéncia, periodo
marcado por mudancas cognitivas, fisicas e sociais, podendo causar menor adesao ao
tratamento. (10,17,19,24) A autonomia e a independéncia que caracterizam esta faixa
etaria contribuem para a perda de controlo dos pais/cuidadores sob a dieta do DCO.
(8,9,16) No nosso estudo, DCO diagnosticados dos 11 aos 14 anos de idade, idade
maxima de diagnéstico, tiveram maioritariamente facilidade em se adaptarem e

aderirem & DIG, o que se opde a interpretacdo de alguns autores.

Globalmente, constatamos que na maioria dos casos, as criancas/adolescentes
celiacas e as familias, embora sentindo algumas dificuldades naturalmente inerentes a
um diagnostico de doenga cronica, tentaram positivamente manter a sua QdV e as
rotinas pré-existentes e proporcionar uma vida semelhante aos seus pares e ao DCO,
encontrando estratégias para contornar os obstaculos e as dificuldades. Grande parte
das dificuldades prende-se com a falta de informacéao relativamente & DC, quer por parte

da populacéo em geral, quer do préprio DCO e familia.

Limitacdes do nosso estudo incluem o facto de ser um questionario nao validado
direcionado a problemas concretos relacionados exclusivamente com o diagnéstico de
DC em idade pediatrica, ndo tornando possivel a comparagdo de alguns parametros
com um grupo controlo. E importante realcar que pelo facto do questionario ter sido
dirigido aos pais/cuidadores de DCO, pode ter sido criada uma avaliagédo superestimada
da QdV real da crianca/adolescente celiaco. Outra limitagdo a apontar é o facto de se
tratar de um estudo transversal que torna impossivel estabelecer relagbes causais por
ndo haver uma sequéncia temporal, mas sim por respostas confinadas a um momento
especifico. Por ultimo, realcar que o tamanho da amostra conseguida néo é o suficiente

para generalizar os resultados.

Finalmente, torna-se pertinente referir que qualquer estudo em que se avalia a
QdV relacionada com a saude apresenta um carater subjetivo, interpretado por cada
participante individualmente. Assim, todas as perspetivas, ndo s6 dos DCO, mas
também dos pais/cuidadores, devem ser devidamente estudadas ao avaliarmos o
impacto do diagnéstico de DC em idade pediatrica, destacando-se, entdo, a relevancia

e interesse cientifico deste estudo.
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Conclusao

Embora a doenga celiaca e a necessidade de uma dieta isenta em gluten tenham
um impacto na qualidade de vida da crianca/adolescente e da familia, a maioria dos
pais/cuidadores e educadores encontraram diferentes estratégias para minorar as
dificuldades sentidas e, assim, a larga maioria dos pais/cuidadores negou que
globalmente a qualidade de vida do agregado familiar tenha piorado ap6s o diagnostico.

As maiores dificuldades sentidas prendem-se com a falta de informagéo da
populacdo em geral acerca da doenca celiaca e da dieta isenta em glaten, tornando-se

necessaria uma maior consciencializacao e informacédo acerca de ambas.

Por outro lado, salienta-se a importancia de serem encontradas estratégias para
enfrentar os obstaculos, pelo que nas consultas de seguimento destes doentes, estas
devem ser antecipadas e exploradas para evitar um impacto negativo inesperado na

qualidade de vida.

Algumas das solugbes que podem ser equacionadas sdo: a promocao de
campanhas de sensibilizacdo por érgaos/instituicdes publicas, aumentar a oferta de
opcdes sem gluten acessiveis em estabelecimentos comerciais, melhorar a rotulagem
dos alimentos e promover o aconselhamento as familias e ao doente celiaco por

nutricionistas, médicos assistentes e grupos de apoio ao doente.
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Anexo |: Consentimento informado dirigido aos pais/cuidadores dos doentes celiacos
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NAO ASSINE ESTE FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS QUE TENHA TIDO A
OPORTUNIDADE DE PERGUNTAR E TER RECEBIDO RESPOSTAS SATISFATORIAS A TODAS AS SUAS
PERGUNTAS.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Titulo do Projeto de Investigagao

IMPACTO DE UM DIAGNOSTICO DE DOENGA CELIACA EM IDADE PEDIATRICA NA QUALIDADE DE VIDA DA
CRIANCA E DA FAMILIA

Nome do Participante:

Bl / CC: Contactos:

Nome do Investigador: Sara de Meireles Fernandes Pinheiro

No ambito da realizacdo do Projeto de Investigagdo acima mencionado, declaro que tomei conhecimento:
a. do conteudo informativo anexo a este formulario e aceito, de forma voluntaria, participar neste estudo;

b. da natureza, alcance, consequéncias, potenciais riscos e duragdo prevista do estudo, assim como
do que é esperado da minha parte, enquanto participante;

c. ecompreendiasinformacgdes e esclarecimentos que me foram dados. Sei que a qualquer momento
poderei colocar novas questdes ao investigador responsavel pelo estudo;

d. que o investigador se compromete a prestar qualquer informacdo relevante que surja durante o
estudo e que possa alterar a minha vontade de continuar a participar;

e. e aceito cumprir o protocolo deste estudo. Comprometo-me ainda a informar o investigador de
eventuais alteragGes do meu estado de saude que possam ocorrer (quando aplicdvel);

f. e autorizo a utilizagdo e divulgagdo dos resultados do estudo para fins exclusivamente cientificos
e permito a divulgagdo desses resultados as autoridades competentes;

g. que posso exercer o meu direito de retificagdo e/ou oposi¢do, nos limites da Lei;

h. que sou livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem ter de justificar a minha decisdo e
sem sofrer qualquer penalizagdo. Sei também que os dados recolhidos e tratados até a essa data
serdo mantidos;

i.  que oinvestigador tem o direito de decidir sobre a minha eventual saida prematura do estudo e
se compromete a informar-me do respetivo motivo;

j. que o estudo pode ser interrompido por decisdo do investigador, do promotor ou das autoridades
reguladoras.

Local e data: Assinaturas

Participante:

Representante legal:

Representante legal:

Investigador (*):

(*) Confirmo que expliquei ao participante acima mencionado a natureza, o alcance e os potenciais
riscos do estudo acima mencionado
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Anexo Il: Questionario em formato papel dirigido aos pais/cuidadores dos doentes
celiacos

33



Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

Trabalho Final do 6." ano Médico no Ambito do Mestrado Integrado em Medicina

Este projeto, desenvaolvido no dmbito do trabalho final do Mestrado Integrado em Medicina, tem por objetivo avaliar o impacto de

um diagnostico de doenca celiaca em idade pediatrica na qualidade de vida da crianca e da familia. Este questionario esta destinado a

fins cientificos, pelo que as respostas serdo utilizadas apenas com esta finalidade. Neste sentido, informo que a participacio € voluntaria

e ananima, pelo que as informactes s&o estritamente confidenciais.

Agradeco-lhe desde ja pela sua disponibilidade em preencher este breve questionario.

A

Preencha por favor as seguintes questbes:

Sexo do doente celiaco: masculino I:I feminino I:I
Idade atual do doente celiaco: anos

Data de nascimento:

Data do diagnostico:

O doente celiaco tem outras doencas associadas? (ex: diabetes mellitus ou patologia da tirdide) I:I Mao I:I Sim
Se sim, refira quais:

Constituicio do agregado familiar:;

Se existirem irmaos, refira o sexo e as idades:

Existe mais algum familiar celiaco? I:I Sim. Grau de parentesco? I:I Mao
ldade da mae: anos Escolaridade:
Ildade do pai: anos |  Escolaridade:
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B. Assinale com uma cruz (X) a opcéo que considera ser a resposta mais adequada as seguintes perguntas|

IMPACTO DO DIAGNOSTICO SIM
Houve um impacto negativo no doente celiaco apés o diagndstico? (Emoctes como iritabilidade, revolta,
zanga, negacao ou medo)

Houve um impacto negativo nos pais/icuidadores apds o diagndstico? (Emoctes como imitabilidade, revolta,
zanga, negacao ou medao)

Mo caso de haver irmaos: Houve um impacto negative nos irm3os do doente celiaco apos o diagnédstico?
(Emoctes como imtabilidade, revolta, zanga, negacio ou medo)

Houve aproximaco entre os elementos do agregado familiar no sentido de apoiarem o doente celiaco?

Globalmente, a qualidade de vida do agregado familiar piorou apés o diagndstico?
REFEICOES SIM

Foi facil perceber quais os alimentos com e sem gliten?

Em casa: a refeicdo ¢ igual para toda a familia (sem gldten)?

Em casa: ha zonas separadas para preparacido e armazenamento de alimentos sem gliten?
As refeicbes fora/em restaurantes diminuiram apds o diagndstico?

Consideram satisfatdria a oferta de alimentos sem gliten em restaurantes/cafés?
Antes de irem a restaurantes/cafés, tentam obter informacbes acerca da existéncia de opcdes sem glaten?
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ESCOLA Sl MAO

A crianca/adolescente almocava no estabelecimento de ensino antes do diagnostico?
A crianca/adolescente deixou de almocar no estabelecimento de ensino apds o diagnéstico?

Procuramos ativamente informar a escola das necessidades alimentares do doente celiaco.
Procuramos ajuda especializada (exemplo: Associagbes de doentes celiacos) para informar a escola das

necessidades alimentares da crianca’adolescente celiaco.
Sentimos confianga em relagao a preparacéo e fomecimento de alimentacio na escola.
VIDA SOCIAL S MAD

A crianca/adolescente reduziu a ida a convivios sociais (como ir ao café, almocar fora, festas, entre outras)?
Os pais dos colegas tém conhecimento da doenca celiaca e t€ém isso em conta nas festas de aniversario (por
exemplo, tendo disponiveis alimentos sem gldaten)?

Mas festas a crianca’adolescente leva o seu lanche?
Os familiares/amigos entendem a necessidade de cumprimento rigoroso da dieta sem glditen?

Procuramos ativamente informar os familiares e amigos acerca das necessidades alimentares do celiaco.
Consideram gue a populacdo geral esta informada e entende a necessidade de cumprimento rigoroso da
dieta sem gliten?

Acham que ha pessoas com comentarios desajustados e rudes, pelo facto de ndo perceberem as

necessidades alimentares de um celiaco?
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FERIAS SiM NAO

E facil escolher um desfino de férias que responda as necessidades do celiaco (por exemplo: escolher hotel
que ofereca opcbes isentas de gliten; locais com supermercados/restaurantes na proximidade com boa oferta

de alimentos isentos de gliten).

Houve alteractes na frequéncia das férias apos o diagnostico?

Houve alteracbes no tipo de férias apos o diagnostico?
Se as respostas acima foram sim, refira que mudancas houve nas férias:

COMPRAS/SUPERMERCADOS SiM NAO

O tempo despendido nas compras aumentou?

Houve dificuldade em suportar os custos acrescidos com a alimentagio sem glaten?
A crianca/adolescente costuma acompanhar os pais nas idas ao supermercado para aprender a ler os rétulos
e a escolher os produtos sem gluten?

Considera a oferta de alimentos sem gliten satisfatéria em restaurantes/cafés?
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C. Caracterize as situagtes apresentadas em cada uma das seguintes guestdes:

ADESAO A DIETA Muito ficil  Fécil Difici MU0
Foi facil a adaptacio e adeso a dieta sem gliten por pare da

criangaladolescente celiaco?

Foi facil a adaptacio e aceitacdo da dieta sem glaten por parte do agregado

familiar?

Foi facil a adaptacio e aceitacdo da dieta sem gliten por parte dos

familiares/amigos?

Foi facil perceber quais os alimentos/produtos com e sem gliten?

A crianca/adolescente celiaco cumpre rigorosamente a dieta isenta em gliten ou por vezes ocorrem deslizes?
ESTABELECIMENTOS DE ENSINO e Recevo  FOUCO Mada

(O estabelecimento escolar mostrou-se recetivo em relagio as necessidades
alimentares da crianca/adolescente celiaco?
Os professoresffuncionarios mostraram-se recetivos para ajudar no

cumprimento da dieta sem glaten?
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APENAS PARA PAIS/CUIDADORES Muito Frequente T 0oUCO Nada
frequente frequente  frequente

Sinto bastante ansiedade pela possibilidade do meu filho ingerir alimentos com

gliten na minha auséncia.

A dieta isenta em gliten passou a ser a preocupacao central da nossa vida.
O meu filho transmitiv-me tristeza pela incompreensao dos amigos face a

necessidade dos seus cuidados com a alimentacfo.
No caso de haver irmaos: Sinto que comecou a haver uma maior rivalidade

entre irm&os pelos cuidados e atencéo prestados a criancal/adolescente celiaco.

INFORMAGAO Muito fécil  Facil Dificil ’;";E‘T
Considera facil obter informac&o acerca da dieta sem gliten e dos produtos com

e sem glaten?

Como caracteriza a pesquisa de informacéo (internet, livros) sobre a doenca e

alimentacio do doente celiaco?

Indique quais as fontes escolhidas para obter informacao (por exemplo: intermet, facebook, Associacio Portuguesa de Celiacos,

grupos de doentes, amigos, médico assistente):

Quem respondeu ao inquérito? (Assinale todos os que pariciparam no preenchimento.)

I:l Mae I:lPai I:l Crianca/Adolescente I:l Outrofs):

Quem € o responsavel pela supervisdo da dieta sem gliten da criancal/adolescente? (Assinale todos os que se aplicarem.)

I:l Mae I:lF'ai I:l Crianca/Adolescente I:l Outro(s):

Gratas pela sua colaboracdo,
Sara de Meireles Fernandes Pinheiro

Dre. Carla Suzana Marques Maia
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