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RESUMO

Este trabalho tem como objectivo apresentar uma revisao sistematica orientada sob uma
metodologia proposta pelo Centro Cochrane e que parte da questdo de investigacao: Qual o impacto da
doenga celiaca na qualidade de vida da pessoa celiaca adulta? O processo de pesquisa teve em
consideragdo 0s sete passos preconizados e reuniu um conjunto de estudos que cumpriam os critérios
de inclusdo pré-definidos. Apds a andlise dos documentos, ndo encontramos evidéncias de estudos de
ambito nacional que possam dar resposta a questdo formulada todavia, estudos internacionais
proporcionam essa resposta evidenciando o impacto que a doenga celiaca imp0e na qualidade de vida
da pessoa celiaca adulta.
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ABSTRACT

This paper aims to present a systematic literature review focused on the proposed methodology by
the Cochrane Center through the following research question: What is the impact of celiac disease on
quality of life of adult celiac person? The research process took into account the seven steps recom-
mended and met a number of studies that respect the pre-defined inclusion criteria. After reviewing the
documents, we found no evidence of national surveys that would provide answers to the raised ques-
tion, however, international studies provide this response demonstrating the impact of celiac disease in
quality of life of adult celiac person.
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INTRODUGAOQ

A doenca celiaca, também designada de enteropatia sensivel ao gliten é uma doencga auto-imune
desencadeada pela ingestdo de glaten, em individuos com pré-disposicdo genética (Nobre, Silva e
Cabral, 2007). Sendo inicialmente considerada uma doenca exclusiva do foro pediatrico, o seu
diagnostico em adultos tem vindo a aumentar, exigindo mudangas no estilo de vida da pessoa
(Machado et al. 2006). Caracteriza-se por uma inflamagdo cronica da mucosa e sub-mucosa do
intestino delgado, provocando ma absorgdo de grande maioria dos nutrientes. Em Portugal conta-se
com uma incidéncia de 1:134 (Antunes, et al. 2006). A (nica terapéutica eficaz na doenca celiaca é a
instituicdo de uma dieta isenta de gluten para o resto da vida da pessoa (Rodrigo, 2006; Zarkadas [et
al.], 2006; Casellas e Benaprés, 2008, Karwautz [et al.], 2008). A adopcao desta dieta impde mudancas
profundas no estilo de vida da pessoa pelo que, actividades como viajar, alimentar-se fora de casa e ir
as compras, se constituam como problematicas para a pessoa celiaca num estudo realizado por
Zarkadas, et al. (2006). Nos seus estudos, Aratjo (2008) afirma que a doenca celiaca tem forte impacto
sobre a vida do celiaco por afectar a sua saulde, as suas praticas alimentares e a sua qualidade de vida.

Segundo Leal (2008, pp. 18) “A qualidade de vida é o resultado da soma do meio ambiente fisico,
social; cultural, espiritual e econdmico onde o individuo esta inserido; dos estilos de vida que adopia;
das suas acgdes e da sua reflexdo sobre si, sobre 0s outros e sobre o meio ambiente que o rodeia: é
também a soma das expectativas positivas em relagdo ao futuro”.

Diversos autores (Rodrigo, 2006; Zarkadas [et al.], 2006; Casellas e Benaprés, 2008, Karwautz [et
al.], 2008; Water e Mulder, 2009) estudaram os principais efeitos da dieta isenta de gliten no humor,
comportamento e qualidade de vida da pessoa com doenca celiaca. Os estudos mostram que a dieta
isenta de gliten acarreta grandes melhorias na qualidade de vida da pessoa com doenca celiaca apesar
de nem todos o0s sujeitos experienciarem esses beneficios (Water e Mulder, 2009).

Pelo interesse em conhecermos qual o impacto da doenca celiaca na qualidade de vida da pessoa
celiaca adulta, desenvolvemos esta revisao sistematica da literatura que permita reunir o conhecimento
cientifico produzido sobre a tematica em causa e salientar os principais resultados dos estudos
analisados. A metodologia que norteou este estudo foi a dos sete passos do Centro Cochrane:
formulagao da pergunta de investigagdo; método de localizagdo e selecgdo dos estudos; avaliagdo
critica dos resultados; colheita dos dados; apresentacdo e andlise dos dados; interpretacdo dos
resultados e, por ultimo, aperfeicoamento e actualizagao.

FORMULAGAOQ DA QUESTAO DE INVESTIGAGAO

Surge agora 0o momento para tentar dar resposta a algumas interrogagdes colocadas no inicio deste
percurso de investigagdo. Com o intuito de contextualizarmos a problematica em estudo, enunciamos
a seguinte questdo: Qual o impacto da doenga celiaca na qualidade de vida da pessoa celiaca adulta?

METODO DE LOCALIZAGAO E SELECGAO DOS ESTUDOS

Tendo como objectivo responder a pergunta anterior, iniciamos a 13 de Dezembro de 2009 a uma
metapesquisa em bases de dados relevantes da plataforma B-on. A revisao conduzida teve a limitagao
temporal de 2007 até a actualidade, para o descritor quality of life conjugado com celiac disease
utilizando os conjuntos, Ciéncias Sociais e Ciéncias da Salde, para aceder aos seguintes recursos:
Annual Reviews; Elsevier-Science Direct; SpringerLink (Springer/ Kluwer); Taylor & Francis, Wiley
Interscience (Wiley); Academic Search Complete (EBSCO); Business Source Complete (EBSCO); ERIC
(EBSCO); PubMed; Web of Science (ISI); Current Contents (ISI) e ISI Proceedings (ISI). Obtivemos
assim 210 resultados combinados dos 1978 hits encontrados.
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A potencial amostra ficou constituida por 110 artigos e, face ao elevado niimero, inicidmos uma
leitura e analise critica dos respectivos titulos e resumos no sentido de refinarmos a nossa pesquisa.
Apds esta etapa conseguimos eliminar um conjunto de artigos que se encontravam repetidos e
disponiveis em diferentes bases de dados, restando 18 estudos.

Tornou-se assim oportuno definir critérios de inclusao e exclusdo no sentido de tornar os artigos
encontrados tangiveis ao nosso objecto de estudo e que constituiriam o corpo de revisao.

AVALIAGAO CRITICA DOS RESULTADOS

Para a seleccdo dos artigos da nossa revisdo da literatura utilizamos o método designado de
PI[C]OD: participantes (e situagdo clinica); intervencdo; comparagoes entre as variaveis em estudo;
resultados (Outcomes) e desenho ou tipo de estudo. Definimos assim os critérios de inclusdo e
exclusdo para a selecg@o dos estudos observaveis no Quadro 1.

Critérins de Selecgin Critérins de Inclusin Critérins de Exchisan

Participantes Pessoas celfacas adultas Criancas e adolecentes celiacos

Estudar a qualidade de wida da pessoal
celiaca adulta

Interveng Ao Construgdo de instrumentos de avaliacio
da gualidade de wida em pessoas celiacas
adultas

Qualidade de wida

Comparagio variaveis |Variaveis socio-demograficas
Variaveis clinicas

Estudos de investigacdo utilizando
Desenlo do estudo ahordagens fqualitativas efoy
guantitativas

Quadro 1 - Critérios de inclusdo e de exclusao dos estudos a analisar

Excluiram-se ainda todos os estudos fora do limite temporal previamente definido. Ap6s esta
analise o corpus de estudos ficou constituido por 6 fontes a seguir referenciadas (Quadro 2).
Quadro 2 - Estudos constituintes da amostra

Dom, 5.0, Hemandez, L., Minaya, M. T ; Morris, CB ; Hu, ¥ Leserman, J; Lewis, 3 Lee, A, Bangdiwala, 5.1, Green, P HR | Drossman, DA, (2010). They

El development and validation of a new cocliac disease quality of life swrvey (CD-QOL). Alimentary Phamoacology & Therapeutics, 31 (6), pp. 666-675.

Colin, P.; Sievanen, H.; Hubtala, H.;, Maki, M., Kavkinen, . (2010). Gastrointestinal symptoms, quality of life and bone mineral density in rodld emteropathi

E2 coeliac disease: a prospective climcal trial. Scand J Gastroenterol, 45 (3), pp. 305-314

Machran, F.; Mavrino, E.; Vazquez, H.; Sfoggia, €., Gonzalez, A.; del Campo, WUP.; Smecuol, E.; Mivelond, 5., Sugal, E.; Mazure, R Cabanne, A Bai, L.C|
E3 (2009). Chaality of life in celiac disease patients Prospective analysis on the irportance of clinical severity at diagnosiz and the impact of treatment. Digestive
and Liver Disease, Vol 41, Issue |

Ed Swerker, &, Ostlund, G.; Hallert, C; Hensing, G. (2007}, Sharing life with a gluten-intolerante person - the perspective of close relatives. J Human Mutri Diet,

20, pp. 412422

ES Hauser, W, Stallmach, A Caspary, W.F.; Stein, J. (2007). Deweloproent and validation of Celiac Disease Questionnaire (CDQ), a disease-specific health-relate
Quality of Life Measure for adult patients with celiac disease. J. Clin Gastrenterol | 41 (23, pp. 157-166

ES Hauser, W, Stallmach, A Caspary, W.F., Stein, I (2007). Predictors of reduced health-related quality of life in adults with coeliac disease Alimentary)

Pharmacology & Therapeutics, 25 (5), pp. 569-578
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Ap6s abordagem aprofundada de todas as fontes percebemos que E5 e E6 resultaram do mesmo
estudo de investigacdo. Deste modo, optamos por eliminar E5 ficando o corpus de andlise constituido
por 5 fontes.

COLHEITA DOS DADOS

A colheita de informacao foi efectuada segundo um modelo pré-definido, que incluiu os seguintes
critérios: participantes, intervengdo, comparacdo entre variaveis, instrumentos de medida e resultados
major. O Quadro 3 permite uma leitura comparativa entre os dados relevantes de cada uma das fontes
em analise nas quais a variavel central é a qualidade de vida da pessoa celiaca adulta.

Estudo| Pariiipantes Intervengin Variaveis Tipo de Estudo Emsultados
Qullstsde de vy
El |Ceéas s Cresenvolver ¢ validar o CoeBac D A BEs Descritive Comels 1|0 CD-Q0L éumi & valido para a avaliacio da percepcdo de qualidade
T sty o Lafe Questirmsre (CO-00L) | Clincas e Facus Group dee i dat presssee cedin
Celiacasailtes |A7ALIR 3 qualidade devida Qualidade de vida et carn natia média evid mais Antoras pastraintestingis que of 05 Ao
E2 | Awalisr 02 sintosmnas d L] Prog comn grupa| s rins, rio e deferenigs g B cabis enbrea qualadile de vk dos dons grupos Apds
MEo-celineos valiar & drmdads Gssos Clirmgas cortrolo usn ano de dietz sem guten, & indigemBo, @ depressio e @ desidade desen o
il | ) o - congdemvelmente melhoradas no grupo dos celiscos.
N " Psicossociais
o (Avaliar & qualidade de widy Craalidade de vida 1, " y N " N
i bl P . . Peszoas com doenga celiace alencioss 18m methor qualidade de vida que a5 que apresentamy
Celiacos adaltos Awalisr o impacto da introdugio da dietsSAcio-demnpriSeas Ciezcritive Comelacional| tomg . et 1 o 3(3‘ .
E3 Tho-ctiacts et gluten Cliicas Promective césgca O induz wma rpida e significaiva mehorda dal
. “ e sintamatalogin
andultng
Avaliar a qualidade de vids Cualidade de vida . Fiorlires de esbins adiles speenzam wm weedile de dlems que afeden Gk )
Bl Celiacoz adultos of Socio-demogrificas com dalogia  del dindenica familiar O papel dos familiares que lidam com a pessoa celiacs no seu dis-a-dis)
farniliares Clipicas Incidete l.n.wrg parece estar sibestiomado ¢ na tentativa de conhecerem melhor 2 doenga promovem tambéon 3
Faruil R atizwgio do firmbhir celiaco
iares
Avaliar percepelo de qualidade de vidal Oualidude devida & batm perceprio de qualisade de vida ra pessa celiaca edld 3m0cac: nio 1 com g
5 [eincos ataos da pessoa celiaca adulla Séro-demagrifieas Deseritive Correlacioral moothilidade fisica ¢ mental como tanhbémn com a ndo adeslo 4 dieta izena de gluten & com gl
: ’ senolier & valiter o Coskae Disersel Clinicss 5 B S0 com o relacianaments rédico-doente 0 CDO) & um instraments i, congstensd
1y B = wihdo para nveshigagio dirnca da perespiiio da quethdade de vda dapesoe celiacn adu L
(Questotosare (CDO) P N Wahdo s PR ! ¥
= L Acoas0cias

Quadro 3 - Sintese comparativa dos diferentes estudos

APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

A andlise e comparagdo dos cinco estudos permitiram constatar o seguinte: i) os estudos
seleccionados através da plataforma B-on inserem-se no intervalo temporal de 2007 a 2010; ii) todos
0s estudos abordam o conceito qualidade de vida sequndo uma metodologia quantitativa utilizando
instrumentos de medida da variavel, excepto no E4, cujos autores, recorrem a abordagem qualitativa
com recurso a metodologia do incidente critico; iii) o E1 utiliza uma abordagem mista com uma
abordagem inicialmente qualitativa com recurso a focus group e posteriormente o Coeliac Disease
Quality of Life Questionnaire (CD-QOL); e iv) nos quatro estudos que utilizaram unicamente uma
metodologia quantitativa, ha evidéncias da aplicacao de instrumentos de medida por vezes similares.
No E2 foram utilizados questionarios estruturados e o SF 36. Em E3 foram utilizados o SF 36, a Escala
de Avaliacdo de Sintomas Gastrointestinal e a Escala de Depressdo de Beck. Em E5 foram utilizados o
SF 36, a Escala de Ansiedade e Depressdao Hospitalar (versdo alemd), a Escala de Sintomas
Gastrointestinais e o Celiac Disease Questionnaire (CDQ).

Deste modo, sintetizamos, no Quadro 4, o conjunto de evidéncias que, além das ja descritas no
Quadro 3, sustentam o potencial impacto da doenca celiaca na qualidade de vida da pessoa adulta.
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Quadro 4 - Dados relevantes sobre o estudo da qualidade de vida

Estudno Dados Relevarntes
El |... individuos com mais ansedade e dor abdominal apresentarn baixos nivels de qualidade de vida.
E2 |... ndo ha diferencas significativas entre a percepcdo de qualidade de wida entre celiacos e nfo celfacos.
s |- doentes com sintoratologia classca esbemn uma alteracio significativamente mais promunciada que oz casog

atipicos/silenciosos

... ag alteragdes do dia-a-dia, da vida social e as preocupacdes constantes sio uma vivénca conmum da pessoa celiaca
Ed4 |seus familiares e que afectam a sua qualidade de wida Ha uma necessidade constante de informacio e de desenvolvimento
do conhecimento na sociedade, na firilia e vas redes soclais,

... torhilidade fisica, alteracfies mentaiz, ndo-adesfo 4 dieta sem guten e insatisfagio com a relacio médico-doerte estio
ES |associadasa baixos nivels de qualidade de wida. A optimizacio snnitanea do tratamento fisico & mental pode promover a
ualidade de vida da pessoa celfacaadulta.

INTERPRETAGAO DOS RESULTADOS

A avaliagdo da percepgao da qualidade de vida tornou-se, na opinidao de Hauser (2007), um
importante indicador primario ou secundario em estudos clinicos e epidemiologicos em
gastrenterologia. O conceito de percepcao de qualidade de vida refere-se a avaliagdo subjectiva que a
pessoa faz do seu funcionamento social e das dimensoes do seu bem-estar fisico, mental e social.

Consequentemente, ao longo das (ltimas duas décadas, aumentou o interesse em construir
instrumentos que avaliem a percepcdo de qualidade dos sujeitos e que podem ser genéricos ou
especificos para cada contexto clinico (Dorn [et al.], 2010). No caso da doenca celiaca, a avaliagdo da
percepcao da qualidade de vida tem recaido nos instrumentos genéricos como o Short Form Health
Survey (SF-36).

Este facto é facilmente constatavel nos estudos de Nachman [et al.] (2009) e Colin [et al.] (2010)
onde foi utilizado o SF-36 como instrumento de avaliagdo da percepcdo da qualidade de vida nos
participantes dos estudos. Assim, os resultados obtidos da comparagdo entre pessoas celiacas e ndo
celiacas, apesar de aceitaveis, podem ndo ter sido amplamente significativos pois, um instrumento
genérico nao avalia aspectos especificos e preocupagdes de pessoas celiacas adultas (e.g. opgao por
uma dieta altamente restritiva em gluten). Tal como referem Dorn [et al.] (2010), pode tornar-se
insensivel e ndo responder a alteragdes ao longo do tempo, particularmente as resultantes de
intervencdes terapéuticas uma vez que as dimensoes avaliadas reportam-se a: capacidade funcional,
aspecto fisico, dor, estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e salde
mental.

Outros, como Sverker [et al.] (2007), promoveram abordagens qualitativas sem recurso a nenhum
instrumento estruturado de avaliagdo da percepcdo da qualidade de vida de pessoas celiacas e
familiares. Consequentemente uma das limitagdes deste estudo assenta no facto de se basear apenas
em situacdes problematicas, independentemente do grau de dificuldade ou frequéncia. Assim, tal como
recomendam os proprios autores, os resultados obtidos neste estudo sobre a qualidade de vida da
pessoa celiaca sao susceptiveis de mudltiplas interpretagdes e em futuros estudos, aconselham o
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desenvolvimento de um instrumento estruturado que permita obter informagdes sobre quao comuns
estas experiéncias sao.

0 estudo por nés conduzido revela que até 2007 ndo havia disponivel um instrumento desenvolvido
e validado para avaliar a percepcdo de qualidade de vida da pessoa celiaca. Os estudos de Hauser [et
al.] (2007) permitiram desenvolver o primeiro instrumento especifico para avaliacdo da percepgao da
qualidade de vida da pessoa celiaca adulta (Celiac Disease Questionnaire - CDQ) e potencialmente
importante em variados contextos de pesquisa relacionados com a doenca celiaca. Constitui-se como
um instrumento que avalia a qualidade de vida global dos sujeitos em estudo e em quatro dimensdes
especificas: social, emocional, preocupacdes e sintomatologia gastrointestinal.

Mais recentemente, Dorn [et al.] (2010) desenvolvem nos EUA um novo instrumento de avaliagdo
da percepcdo da qualidade de vida da pessoa celiaca adulta (Coeliac Disease Quality of Life Survey/CD-
QOL) que considera em particular, as dificuldades impostas no acesso e aquisi¢ao de uma dieta restrita
em gluten. Apresenta-se como um instrumento consistente e valido para estudar a percepgdo de
qualidade de vida de pessoas celiacas adultas numa perspectiva global e em quatro dimensdes:
limitagOes, disforia, preocupacoes e tratamento inadequado.

Analisando o CDQ e o CD-QOL podemos observar que, apesar da metodologia de construgao ter
sido idéntica, a diferenca chave entre os dois instrumentos assenta no quadro conceptual subjacente.
Por um lado o CDQ apresenta-se mais como um instrumento de avaliagao do estado de sadde que tanto
foca aspectos fisicos e psicologicos, como também o0s prejuizos no dia-a-dia. Por outro o CD-QOL
apresenta-se segundo um modelo baseado nas necessidades e mais sensivel a alteragdes ao longo do
tempo.

Neste sentido, a andlise dos estudos permite-nos dizer que tem havido um interesse cada vez maior
em avaliar o impacto da doenca celiaca na qualidade de vida da pessoa e em construir instrumentos
especificos para o efeito todavia, s6 em dois dos estudos analisados é observavel a utilizagdo dessa
particularidade. Curiosamente, apesar da variabilidade dos desenhos metodoldgicos propostos nos
diferentes estudos, todos permitem apurar os efeitos da doenca celiaca e respectivo tratamento na
percepcado de qualidade de vida da pessoa celiaca adulta.

APERFEIGOAMENTO E ACTUALIZAGAO

Os achados dos estudos que constituem esta revisao sistematica proporcionam uma resposta para
a questdo de investigagdo permitindo avancar com o estudo que nos propomos, em continuidade,
desenvolver no sentido de aprofundar esta tematica, promovendo uma reflexdao baseada na evidéncia
cientifica e na certeza de que o fendmeno que pretendemos aprofundar para além de crescente, reveste-
se de enorme complexidade e assim um enorme desafio para a sociedade.

A ideia que retemos no fim deste trabalho leva-nos a concluir que ainda ha um longo caminho a
percorrer, quer no dominio da pratica, quer no dominio da investigagdo em territorio nacional, que
permita conhecer o impacto da doenca celiaca na qualidade de vida da pessoa adulta.

A necessidade de investigaces futuras na area em discussao é imperativa, pois é fulcral haver um
corpo tedrico sustentado e suficiente para suportar as conclusdes dos estudos apresentados.
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