LILIANE MARIA ABREU PAIVA

CRIACAO E VALIDACAO DE QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE
PAIS OU RESPONSAVEIS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DOENCA
CELIACA

BRASILIA, 2019



UNIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

LILIANE MARIA ABREU PAIVA

CRIACAO E VALIDACAO DE QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE
PAIS OU RESPONSAVEIS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DOENCA
CELIACA

Dissertacdo apresentada como requisito
parcial para a obtencdo do Titulo de
Mestre em Ciéncias da Saude pelo
Programa de Pos-Graduacao em Ciéncias
da Saude da Universidade de Brasilia.

Orientadora; Profa. Dra. Lenora Gandolfi.

BRASILIA
2019



Dados Internacionais de Catalogac&o na Publicacéo (CIP)

P149 Paiva, Liliane Maria Abreu.
Criagdo e validacao de questionario sobre qualidade de vida de
pais ou responséaveis de crian¢as e adolescentes com doenca celiaca
/ Liliane Maria Abreu Paiva. — Brasilia, 2019.
99 f.: Il.

Dissertacdo (Mestrado) — Programa de Pdés-Graduacdo em
Ciéncias da Salde, Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade
de Brasilia.

Orientadora: Profa. Dra. Lenora Gandolfi.

1. Qualidade de vida. 2. Doenca celiaca. 3. Pais. 4. Cuidadores.
I. Gandolfi, Lenora. Il. Titulo.




LILIANE MARIA ABREU PAIVA

CRIACAO E VALIDACAO DE QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE
PAIS OU RESPONSAVEIS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DOENCA
CELIACA

Dissertacdo apresentada como requisito
parcial para a obtencdo do titulo de
Mestre em Ciéncias da Saude pelo
Programa de Pés-Graduacdo em Ciéncias
da Saude da Universidade de Brasilia.

Aprovado em de dezembro de 2019.

BANCA EXAMINADORA

Presidente: Profa. Dra. Lenora Gandolfi
Professora Emérita, Faculdade de Medicina, Universidade de Brasilia

Membros

Prof. Dr. Felipe Mendes dos Santos Cardia

Faculdade de Medicina, Universidade de Brasilia

Profa. Dra. Josenaide Engracia dos Santos

Faculdade de Medicina, Universidade de Brasilia

Suplente

Prof. Dr. Luiz Claudio Gongalves de Castro

Faculdade de Medicina, Universidade de Brasilia



Dedico este trabalho ao Lucio, Sabrina, Brenda, Vitor e aos meus pais.



AGRADECIMENTOS

A Deus, meu bem maior, que me possibilitou esta conquista.
A minha familia: Lucio, Sabrina, Brenda e Vitor por darem sentido & minha vida.

Aos meus pais, irmas e tia Célia por serem fonte de apoio incondicional na minha

vida.

Aos meus Professores Doutores, Lenora Gandolfi e Riccardo Pratesi, por terem me

dado a oportunidade de cursar o0 mestrado.
A Claudia Pratesi que foi orientadora e amiga neste momento da minha vida.
As orientacoes valiosas da professora Renata Zandonnadi.

Aos meus amigos do Ambulatério de Doenca Celiaca, em especial, Dra Rosa pelo

apoio e carinho.
Aos pais ou responsaveis de pacientes que participaram da pesquisa.
As Associacdes do Celiacos do Brasil, em especial ao Sr. Paulo da Acelbra, DF.

A todos que me apoiaram neste processo continuo de aprendizagem.



“..E eu vos digo que a vida é ralmente escuriddo
Exceto quando ha impulso.

E todo impulso é cego, exceto quando ha saber.

E todo saber é vao, exceto quando ha trabalho.

E todo trabalho é vazio, exceto quando ha amor.

E que é trabalhar com amor?

E por em todas as coisas um sopro de vossa Alma.”
(Khalil Gibran)



RESUMO

Contexto: A doenca celiaca (DC) € um distirbio autoimune desencadeado pela
ingestdo de gluten e afeta aproximadamente 1% da populacdo global. Atualmente, o
anico tratamento disponivel é a adesao estrita ao longo da vida a uma dieta sem
glaten (DSG). As doencas cronicas, como a DC, afetam os pacientes e a qualidade
de vida (QV) de seus familiares; particularmente dos pais que desempenham um
papel essencial no cuidado e tratamento da crianca. Um nivel mais alto de
sofrimento psicoldgico foi encontrado em pais de criancas com doencas cronicas.
Objetivo: Nesse contexto, a validacdo de um questionéario especifico de QV € uma
ferramenta valiosa para avaliar as dificuldades enfrentadas pelos pais ou cuidadores
de criancas desta doenca cronica. Um questionario especifico para essa populacao
pode elucidar as razdes do estresse em suas dificuldades diarias, o impacto fisico,
mental, emocional e social causado pela DC em suas vidas. Portanto, este estudo
teve como objetivo desenvolver e validar um questionario especifico para avaliar a
QV de pais e cuidadores de criancas e adolescentes com DC. Método: O estudo foi
desenvolvido em seis etapas: (I) desenvolvimento do questionario de QV para pais /
cuidadores de criangas e adolescentes com DC (CDPCA-QoL), (ll) avaliacéo
subjetiva, (lll) validacdo do questionario pelo método Delphi, (IV) avaliacdo da
consisténcia interna e reprodutibilidade da CDPCA-QV, (V) aplicagdo do questionario
a pais ou cuidadores de criancas e adolescentes celiacos e (VI) analise estatistica.
Resultados: Os resultados gerais mostraram que quanto maior a renda familiar e
mais alta a escolaridade, melhor a QV no dominio das preocupacdes. Além disso, o
filho(a) ter outra doenca além da DC diminui a QV (exceto no dominio das
preocupacdes). As demais variaveis estudadas ndo apresentaram impacto
estatisticamente significativo na QV, que se mostrou baixa em todos 0s aspectos.
Conclusdo: O conhecimento da QV € importante para ajudar a implementar
estratégias eficazes para melhorar a qualidade de vida dos pacientes celiacos e
reduzir a carga fisica, emocional e social sobre eles e seus pais.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Doenca celiaca; Pais; Cuidadores.



ABSTRACT

Background: Celiac disease (CD) is an autoimmune disorder triggered by gluten
ingestion and affects approximately 1% of the global population. Currently, the only
treatment available is strict lifetime adherence to a gluten-free diet (DSG). Chronic
diseases, such as CD, affect patients and their families' quality of life (QoL);
particularly parents who play an essential role in the care and treatment of the child.
A higher level of psychological distress was found in parents of children with chronic
diseases. Objective: In this context, the validation of a specific QoL questionnaire is
a valuable tool to assess the difficulties faced by parents or caregivers of children
with this chronic disease. A specific questionnaire for this population can elucidate
the reasons for stress in their daily difficulties, the physical, mental, emotional and
social impact caused by CD in their lives. Therefore, this study aimed to develop and
validate a specific questionnaire to assess the QoL of parents and caregivers of
children and adolescents with CD. Method: The study was developed in six steps: (I)
development of QoL questionnaire for parents / caregivers of children and
adolescents with CD (CDPCA-QoL), (Il) subjective evaluation, (Ill) Delphi method
validation, (IV) evaluation of the internal consistency and reproducibility of CDPCA-
QV, (V) application of the questionnaire to parents or caregivers of celiac children
and adolescents and (VI) statistical analysis. Results: The overall results showed
that the higher the family income and the higher Family income and the higher the
education, the better the QoL in the field of concerns. In addition, having a disease
other than CD decreases QoL (except in the domain of concerns). The other
variables studied did not have a statistically significant impact on QoL, which was low
in all aspects. Conclusion: Knowledge of QoL is important to help implement
effective strategies to improve the quality of life of celiac patients and reduce physical
burden. emotional and social about them and their parents.

Keywords: Quality of Life; Celiac disease; Parents; Caregivers.
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1 INTRODUCAO

A doenca celiaca (DC) € uma enteropatia cronica mediada por fenbmenos
imunolégicos, que determinam alteragbes intestinais e sistémicas. E
desencadeada pela ingestao de glaten presente nos graos, como trigo, centeio e
cevada e ocorre em individuos geneticamente suscetiveis. A DC pode acometer
individuos de qualquer idade e das mais diversas origens étnicas (1). O Unico
tratamento reconhecido para a DC é a excluséao total e permanente do gluten da
dieta, uma terapia que resulta na resolucdo do quadro clinico e na prevencao das
complicagdes tardias, tais como osteoporose, dificuldades na fertilidade e
aumento de malignizagéo (2).

Para que haja o controle da doenca e a prevencao de suas complicacoes,
torna-se imprescindivel a adesdo bem-feita ao tratamento, que consiste na
exclusao total do gluten da dieta. Considerando que o gliten € uma proteina
constitutiva do trigo e outros graos e que seus produtos e massas sao elementos
basicos da dieta ocidental, um grande nimero de pacientes acaba enfrentando a
subita mudanca de seus habitos alimentares e da rotina diaria de suas familias
(3).

Em criancas e adolescentes, a adesao a dieta sem gluten (DSG) depende
diretamente do conhecimento sobre a doenca e seu tratamento, bem como do
apoio por parte dos pais ou responsaveis por estes pacientes. No caso da DC, é
necessario que os pacientes e suas familias passem por uma adaptacao radical
e completa dos habitos alimentares e desenvolvam a logistica de compra,

processamento e armazenamento de alimentos (4).

A adeséo a DSG é dificil por causa dos fatores emocionais, econémicos e
sociais desafiadores (5, 6). Os pacientes transgridem a dieta por varios motivos:
falta de orientacdo sobre a doenca e a preparacdo dos alimentos, descrenca
guanto a necessidade da rigidez na dieta, falta de habilidades culinarias para a
preparacdo de alimentos sem glaten (SG), alto custo dos produtos, dificuldades
no acesso e na disponibilidade de alimentos SG, bem como os dilemas

experimentados quanto a comer fora, viajar e socializar com amigos (4).
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Cargas adicionais destacadas sao as dificuldades na interpretacdo de
rétulos de alimentos, insatisfacdo com as propriedades organolépticas dos
alimentos SG e o risco de contaminacao por uso de utensilios contaminados por
resquicios de gluten (7). Agrava-se a isso, o fato de que no Brasil, faltam
esclarecimentos a populacdo e legislagbes que regulem a fabricacéo,
armazenamento e distribuicdo de alimentos isentos de glaten (8). Por tudo isso,
para 0s pais ou responsaveis, 0 controle e a promocédo de uma DSG aos seus

filhos parece ser uma fonte de estresse importante.

A doencga cronica pode afetar ndo apenas o funcionamento dos pacientes,
mas dos outros membros da familia, particularmente dos pais que desempenham
um papel importante na cooperacao entre pacientes e profissionais de saude.
Maior nivel de sofrimento psicolégico em pais de doentes crénicos foram
encontrados em varias observacgdes clinicas onde os pais apresentam limitacdes
em atividades diarias regulares e ansiedade devido a doenca infantil (9, 10). O
fardo dos cuidadores pode culminar em transtornos fisicos agudos e cronicos,
resultando em isolamento e depressdo, bem como desequilibrio financeiro,
reducéo na libido e auto-acusacédo (11). Portanto, o impacto negativo da DC
sobre a familia, em especial, sobre os pais ou responsaveis de menores, pode

dificultar um tratamento bem-sucedido.

Um crescente interesse do impacto da doenca no funcionamento diario
esta levando ao desenvolvimento e implementacdo de medidas de qualidade de
vida relacionada a salde (QVRS) em muitos estudos. A perspectiva da crianca

e dos pais € importante para avaliar os resultados do tratamento e planejar

estratégias de apoio (12).

Questionarios sobre a qualidade de vida (QV) e adesdo ao tratamento é
uma ferramenta importante e cada vez mais utilizada pelos profissionais de
saude para avaliar os problemas e dificuldades causadas pela DC na QV de
pacientes em DSG (13). No nosso conhecimento, apenas trés estudos focaram
na QV dos pais celiacos. Um estudo realizado no Brasil teve como objetivo
avaliar a QV de pais (n = 63) de criancas celiacas (14) utlizando um
guestionario genérico (WHOQOL-BREF). Um estudo realizado na Turquia com
maes de pacientes celiacos (n = 40) teve como objetivo identificar sintomas

traumaticos em maes e avaliar sua QV por questionarios genéricos "Checklist de
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Transtornos de Estresse Pos-Traumatico - Verséo Civil" e "Short Formulario 36
(15). Um terceiro estudo foi realizado na Italia e visou avaliar um grupo de pais
de criancas com DC, sua percepcao, sofrimento e angustia em relacdo a doenca
crénica dos filhos (16). Nesse estudo foram utilizados a Escala de Doencas na
Infancia de Impacto e o indice de Estresse Parental. Ndo encontramos nenhum
estudo que desenvolveu, validou e mediu a QV dos pais ou cuidadores de
criancas e adolescentes celiacos usando um instrumento especifico para

explorar o impacto da DC em pais ou cuidadores de celiacos.

Nesse contexto, a validacdo de um questionario especifico de QV é uma
ferramenta valiosa para avaliar as dificuldades enfrentadas pelas pessoas
envolvidas com o tratamento da doenca (17). Um questionario especifico para
essa populacdo pode elucidar as razdes do estresse dos pais ou cuidadores de
pacientes celiacos, suas dificuldades cotidianas, o impacto fisico, mental,
emocional e social causado pela DC em suas vidas, que acabam
comprometendo a dieta das criancas. Portanto, este estudo teve como objetivo
desenvolver e validar um questionario especifico para avaliar a QV de pais e
cuidadores de criancas e adolescentes celiacos e avaliar o impacto da DC em
problemas fisicos, mentais, emocionais, financeiros, familiares e sociais. Espera-
se que o presente estudo possa auxiliar os profissionais de saude e instituicdes
governamentais a desenvolver estratégias efetivas para melhorar a QV de pais
ou cuidadores brasileiros de pacientes celiacos, favorecendo o tratamento de

criangas e adolescentes.
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 QUALIDADE DE VIDA

A Organizacao Mundial de Saude (OMS), em 1952, reformulou o conceito
de saude, como sendo ndo somente a auséncia de uma doenca, mas também a
presenca de um bem-estar fisico, mental e social. Esses fatos contribuiram para
gue um dos paradigmas da medicina fosse o de minimizar os danos causados

pelas doencas e promover uma melhor condicdo de saude e de QV (18).

Apesar de haver inumeras definicdes de qualidade de vida, ndo existe uma
definicdo que seja amplamente aceita. E cada vez mais claro, no entanto, que n&o
inclui apenas fatores relacionados a saude, como bem-estar fisico, funcional,
emocional e mental, mas também outros elementos importantes da vida das
pessoas como trabalho, familia, amigos, e outras circunstancias do cotidiano,
sempre atentando que a percepcdo pessoal de quem pretende se investigar é
primordial (19).

Em 1988, a OMS através de um grupo de especialistas, definiu QV como
a percepcao do individuo de sua posicdo na vida no contexto cultural e no
sistema de valores em que ele vive e em relagdo aos seus objetivos, padroes,
expectativa e preocupacdes (20). Essa definicdo representa a conclusédo do
desenvolvimento deste conceito desde sua concepcao inicial ligada ao padréao
de consumo de acesso a bens econémicos de um individuo ou populacao, até
uma perspectiva mais ampla, subjetiva e multidimensional, que contempla os

aspectos do conforto fisico e psicologico dos sujeitos em foco (20).

Na area da saude, o interesse pelo conceito QV é relativamente recente e
decorre, em parte, dos novos paradigmas que tém influenciado as politicas e as
praticas do setor nas ultimas décadas. Consoante essa mudanca de paradigma,
a melhoria da QV passou a ser um dos resultados esperados, tanto das praticas
assistenciais quanto das politicas publicas para o setor nos campos da

promocao da saude e da prevencdo de doencgas (21).
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2.1.1 Contexto histdrico e definicdes da qualidade de vida

H4 indicios de que o termo QV surgiu pela primeira vez na literatura
médica por volta de 1930, segundo um levantamento de estudos que tinha por
objetivo a sua definicdo e que faziam referéncia a avaliacdo da QV (22). No
entanto, por alguns anos o termo foi esquecido e reapareceu com mais forgca
guando o presidente dos Estados Unidos, Lyndon Johnson, em 1964, declarou
gue o bem-estar da populacdo ndo poderia ser medido através do balanco dos

bancos e sim através da QV que era proporcionada as pessoas (23).

Contudo, foi no final do século XX, mais especificamente na década de
90, que a QV passou a integrar de forma mais intensa os discursos informais
entre as pessoas e a midia em geral, bem como, observou-se um grande
avanco na quantidade e qualidade de investigacdes cientificas que visavam um
maior entendimento sobre a QV e sua relagdo com questdes sociais, culturais e
biol6gicas. Para exemplificar o grande avanco das pesquisas e 0 crescente
interesse sobre a tematica, na década de 90, a OMS reuniu especialistas sobre
saude e QV de diversas regides do mundo para formar um grupo de estudos
sobre QV com a finalidade de aumentar o conhecimento cientifico da area e de
desenvolver instrumentos de avaliagdo da QV dentro de uma perspectiva
transcultural (24).

De acordo com Ciconelli (18), desde a década de 1970, o numero de
pesquisas com o objetivo de avaliar a percepcdo da doenca e seu respectivo
tratamento vém crescendo. Em 1977, o crescimento do nimero de pesquisas e
artigos para mensuracdo da QV resultou na inclusdo do termo “qualidade de
vida” como palavra-chave no Medical Subject Heading (MeSH) da US National
Libray of Medicine (PubMed). O namero crescente de artigos nessa area tem
demonstrado o interesse pela QV nas duas ultimas décadas. No ano de 1973,
pesquisa na base de dados do Medline revelou apenas cinco artigos usando
como referéncia as palavras-chave “quality of life”. Durante os subsequentes
cinco anos o numero de artigos publicados cresceu respectivamente para 195,
273, 490 e 1252 (25). No final do ano passado (2018), usando como referéncia

as mesmas palavras, o “Google Scholar” forneceu a espantosa lista de
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aproximadamente 5 milhdes de referéncias, dando uma ideia do crescimento

exponencial do interesse pelo topico.

Mesmo com o grande avanco de conhecimento da area nos ultimos anos,
nao é surpreendente que atualmente ndo haja um consenso a respeito de uma
definicdo totalmente estabelecida de QV. Entretanto, ainda que haja
divergéncias, parece ser aceito pelas diferentes concepc¢des a existéncia de trés
aspectos fundamentais: 1) a existéncia de aspectos objetivos e subjetivos; 2)
construto multidimensional; 3) presenca de dimensdes positivas e negativas
(23).

Tentando avaliar e sintetizar todos estes fatores o grupo de estudos sobre
QV da OMS (26) definiu QV como a percepcao do individuo sobre a sua posicéao
na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e

em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes.

2.1.2 Medidas de qualidade de vida

Para medir diretamente a saude dos individuos, tém-se desenvolvido e
testado instrumentos estruturados e simplificados, capazes de reconhecer os

estados de “completo bem- estar fisico, mental e social” dos sujeitos (27).

A QV é uma importante medida de impacto em saude. O interesse pela
mensuracdo da QV é relativamente recente, tanto nas praticas assistenciais
guanto nas politicas publicas, nos campos de prevencido de doencas e
promocdo da saude (PS). Diante deste contexto, a QV esta diretamente
associada ao termo PS. A discusséo em torno da PS vem se firmando como um
ponto de confluéncia de superacdo do modelo biomédico que apresenta como
enfoque a doencga. A PS parte do conceito ampliado e positivo de satude que tem
como foco o processo social de sua producao, elege como objetivo a defesa da
vida e o desenvolvimento humano, superando o modelo de intervencédo e

passando para praticas intersetoriais e conhecimentos interdisciplinares (27).
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Uma das formas mais empregadas de avaliacdo da QV s&o os
guestionarios ou escalas que tém por finalidade transformar medidas subjetivas

em dados objetivos que possam ser quantificados e analisados (18).

Estes questionarios sao elaborados a partir de um conjunto de itens que
podem estar agrupados em dominios ou dimensdes. Aos itens ou dominios sao
atribuidos valores que vao formar uma escala de avaliacdo. Os resultados
obtidos por este instrumento geram, entdo, um escore que pode ser global ou

guando agrupados por dominio, formar um perfil (28).

Para que um questionéario seja considerado adequado e validado, deve
ser confidvel, reprodutivel e sensivel a alteracbes, de féacil aplicacédo,
compreensao e feito, preferencialmente, por meio de métodos quantitativos. A
selecdo de um instrumento deve ser feita considerando-se inicialmente a
populacdo-alvo, a clareza dos componentes, do questionario e a doenca para a
gual essas medidas foram desenvolvidas (29).

A validacdo do instrumento consiste em um procedimento metodoldgico
para avaliar sua qualidade em relacdo a capacidade do instrumento de medir
com precisao o que se pretende medir (8). Portanto, é a propriedade que avalia
se o foco do questionério esta sendo respeitado, ou seja, se as questdes dizem
respeito ao objetivo mencionado na avaliacéo (25).

A validacdo atribui qualidade ao instrumento de medicdo. Uma boa
mensuracao, segundo Hubley e Zumbo (31), deve ter duas caracteristicas
essenciais: confiabilidade e validade. A confiabilidade €& sinbnimo de
consisténcia, estabilidade e previsibilidade. J4 a validade tem um sentido de
acuracidade, autenticidade e veracidade. Apesar de ambas apresentarem
conceitos diferentes, elas estdo relacionadas da seguinte forma: uma
observacédo pode ser confiavel sem ser valida, mas nao valida sem antes ser
confiavel. Em outras palavras, confiabilidade é necesséaria, mas n&o condigéo

suficiente para a validade (31).

O erro aleatodrio esta presente em qualquer mensuracao cientifica e acaba
por reduzir a precisdo das mesmas. Desta forma, a confiabilidade refere-se a
precisdo da mensuracao independente do que é medido. A consisténcia interna,

como medida de confiabilidade de um questionério, indica qudo diferente os
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itens medem o mesmo conceito. O estimador mais utilizado para a consisténcia

interna é o alfa de Cronbach (31).

O coeficiente alfa de Cronbach é um indice utlizado para medir a
confiabilidade do tipo consisténcia interna de uma escala, ou seja, para avaliar a
magnitude em que os itens de um instrumento estéo correlacionados (32). Em outras
palavras, o alfa de Cronbach é a média das correlacdes entre os itens que fazem
parte de um instrumento (33). Também se pode conceituar este coeficiente como a
medida pela qual algum constructo, conceito ou fator medido esta presente em cada
item.Os valores de o variam de 0 a 1,0; quanto mais proximo de 1, maior
confiabilidade entre os indicadores. O valor minimo aceitavel para se considerar um

questionério confiavel é 0,7 (34).

A reprodutibilidade significa que a mensuracdo deve apresentar valores
similares em condi¢cdes constantes, mesmo apds muitas repeticbes, ou seja,
deve produzir resultados iguais ou muito semelhantes, em duas ou mais
administracbes para o mesmo paciente, considerando que seu estado clinico

nao tenha sido alterado (25).

hy

A sensibilidade se refere a habilidade da avaliacdo em refletir as

verdadeiras mudancas ou diferencas na QV do paciente (25).

O questionario deve ter uma linguagem compreensivel para uma grande
parte de pessoas, respeitando o contexto idiomatico, conceitual e cultural da
populacdo estudada. Dentro deste contexto, o comité de juizes pode modificar
as orientacfes iniciais e o formato do instrumento, alterar ou rejeitar itens
inadequados e até desenvolver novos itens. O conceito de equivaléncia
semantica é relativa ao significado das palavras (vocabulario, gramatica);
equivaléncia idioméatica refere-se as expressdes idiomaticas e coloquiais (por
exemplo, sentir-se em casa); equivaléncia experimental aborda situagcOes
coerentes com o contexto cultural (por exemplo: usar o carro / usar o transporte
publico; dificuldade para usar um garfo); e, finalmente, a equivaléncia conceitual
se refere ao conceito explorado (por exemplo: explorar as maneiras que as

diferentes populagdes entendem saude) (35).
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2.1.3 Tipos de instrumentos utilizados na avaliagcéo da qualidade de vida

Instrumentos utilizados na avaliacdo da QV podem ser divididos em dois

grupos principais: geneéricos e especificos (27).

2.1.3.1 Instrumentos genéricos

Esses instrumentos podem avaliar o paciente de forma mais ampla, e
podem fazer comparac8es entre populacdes que apresentam condi¢des clinicas
distintas, detectando diferentes aspectos de diversas intervencfes em saude
(14).

2.1.3.2 Instrumentos Especificos

S&o instrumentos que avaliam aspectos do estado de saude, especificos
para uma determinada situacdo. Podem ser especificos para uma doenca, para
uma populacdo, para uma funcdo ou para uma condicdo. Apresentam grande
capacidade de alteracao frente a uma determinada intervencao, sendo esta uma
de suas principais caracteristicas, o que faz com que estes instrumentos sejam
os mais utilizados, na atualidade, em ensaios clinicos que avaliam uma

determinada terapéutica (14).

Existem diversos instrumentos que avaliam a QV de pacientes; porém,
sado escassos 0s instrumentos que avaliam a QV dos pais. A maioria dos
instrumentos utilizados para avaliacdo da QV dos pacientes , sdo quase que
exclusivamente encontrados na lingua inglesa. Atualmente, concorda-se que tais
medidas devam, ndo somente ser traduzidas cuidadosamente, mas também ter
suas medidas psicomeétricas testadas num contexto cultural especifico (36).
Cada sociedade tem suas proprias crencas, atitudes, costumes,

comportamentos e habitos sociais. Estas caracteristicas dao as pessoas uma
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orientacdo de quem s&o, como devem se comportar e o que devem ou nao fazer
(36).

Os instrumentos para avaliacdo da QV normalmente sao traducdes que
apresentam falhas ao serem aplicados em culturas diferentes e, por esta razao,
ha a necessidade de valida-los novamente, como sugere a OMS. Publicacfes
sobre novos instrumentos de avaliagcdo especificos para populagcfes ou pessoas
acometidas por quadros patoldgicos especificos, sdo crescentes na literatura
especializada. Por tudo isso, é importante ter um questionario especifico para as

patologias e adaptado para cada populagao (37).

Ter ferramentas especificas de avaliacdo de QV para cuidadores de
pacientes com doenca crbnica tém implicacbes para o planejamento e
implementacdo de intervencOes eficazes, que podem aliviar o fardo,
promovendo o desenvolvimento de atividades que envolvem toda a equipe
interdisciplinar, facilitando o acesso a informacao, instrumentalizando os pais
para monitorar a condicdo da crianca, garantindo o tratamento para o0s
problemas fisicos e psicoldgicos e oferecendo apoio necessario para lidar com

os desafios de cuidar de criangas e adolescentes com doengas cronicas (11).

2.1.3.3 Método Delphi

O método Delphi originou-se na comunidade empresarial americana em
1950 e desde entdo, tem sido amplamente aceito em todo o mundo em muitos
setores da industria, incluindo saude, defesa, negdcios, educacéo, T, transporte
e engenharia. Trata-se de um processo interativo, utilizado para coletar a opiniao
de especialistas através de uma série de questionarios intercalados com
feedback. Cada questionario subsequente € desenvolvido com base nos
resultados do questionario anterior. O processo comeca com O envio de
gquestdbes a um grupo de especialistas, que analisa cada questdo
individualmente, atribuindo uma nota a pergunta e fazendo sugestbes para
melhora-la. O pesquisador responsavel, entdo, faz as alteracbes sugeridas e

reenvia o item. O processo € finalizado quando um consenso é alcancado,
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guando h& saturacdo tedrica ou quando informagdes suficientes sdo trocadas
(38).

O método Delphi, de um modo geral, é definido como uma atividade interativa
desenhada para combinar opinides de um grupo de especialistas para obtencéo de
consenso. Baseia-se em um processo de comunicacao grupal de maneira a permitir
que individuos, como um todo, possam lidar e explorar um problema complexo. Além
de buscar o consenso, os estudos Delphi também pretendem alcangar uma previsao
de futuro, com base em um méetodo qualitativo/quantitivo de coleta de
opinides/dados fundamentados no conhecimento de um grupo especifico de
pessoas especializadas no tema estudado (39, 40).

O método Delphi tem varias vantagens como o anonimato, que faz com que
a interatividade aconteca com maior espontaneidade; a possibilidade de reviséo
de opinides pelos participantes (feedback); a participacdo de especialistas no
assunto; consensos e interatividades, que fogem da conjuntura da hierarquia
(40).

2.2 DOENCA CELIACA

2.2.1 Defini¢éo

A DC é uma desordem imunomediada do intestino delgado provocada
pela constante sensibilizacdo do sistema imune contra os peptideos gluten e
acomete individuos geneticamente predispostos. A proteina gluten é encontrada
em cereais como trigo, cevada e centeio. A DC é, também, uma desordem
multifatorial que envolve fatores genéticos, ambientais e imunoldgicos, por esta
razao a enfermidade possui varias manifestacOes clinicas até mesmo de forma
sistémica (41, 42).
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2.2.2 Prevaléncia

A DC pode acometer individuos de qualquer idade e das mais diversas
origens étnicas. Os parentes de primeiro grau do doente celiaco tém um risco de
10 a 20 vezes maior de desenvolver a doenca (43). Uma recente meta-analise
(44) mostrou que a soro prevaléncia global da DC é de 1,4%. O mesmo estudo
mostrou que a prevaléncia global combinada de DC confirmada por biopsia € de
0,7%, com a maior prevaléncia na Europa (0,8%) e Oceania (0,8%), e a menor
prevaléncia na América do Sul (0,4%). Além disso, a DC confirmada por biopsia
é 1,5 vezes mais comum em mulheres do que em homens e aproximadamente

duas vezes mais comum em crian¢as do que em adultos.

Os fatores responsaveis pela diferencas nas prevaléncias provavelmente
sao genéticos (incluindo genes HLA e ndo-HLA) e ambientais incluindo padrdes
de consumo de trigo, idade na introducdo do trigo, praticas de alimentacdo
infantil, infeccdes gastrointestinais, uso de antibiéticos e de inibidores de bomba

de protons e partos cesarianas (45).

A soroprevaléncia da DC foi mais alta na Asia (1,8%) e menor na Africa
(1,1%). Na Africa, a prevaléncia da populacdo do haplétipo HLA-DQ2 e do
consumo de trigo €é significativamente menor na Africa Subsaariana, em
comparacdo com o norte da Africa. Assim, é muito provavel que a maioria da
populacdo subsaariana seja menos suscetivel a DC do que em outras partes da
Africa. O Unico estudo da Africa Subsaariana foi de Burkina-Faso, onde 600
individuos da populacdo geral foram selecionados e nenhum foi considerado
soropositivo para DC (46). Os estudos da Africa sdo geralmente das partes do

norte da Africa.

Dos 10 paises mais populosos do mundo, os dados de prevaléncia
populacional em DC estdo disponiveis apenas em 4 paises (india, Estados
Unidos, Brasil e Russia). Dados de prevaléncia baseados na populacdo dos
outros 6 paises mais populosos (China, Indonésia, Paquistdo, Nigéria,
Bangladesh e Japéo) estéo faltando, embora a DC tenha sido relatado em cada
um desses paises, exceto na Nigéria. Ha uma necessidade de estudos bem

planejados, baseados na populacédo, de muitas partes do mundo (44).
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Com uma populagdo de 143 milhdes, os relatos sobre a prevaléncia de
DC da Russia sédo escassos. Dois pequenos estudos da Russia examinaram um
total de 3.728 individuos com uma soroprevaléncia de 1,4%, prevaléncia mais
proxima da observada em outras partes do mundo. Existe a possibilidade de

uma maior prevaléncia de DC na RuUssia, que precisa ser explorada (47).

Ainda, hoje, observa-se vérias limitagcbes das estimativas de prevaléncia
da DC no mundo. Primeiro, ha uma falta de dados de prevaléncia baseados na
populacdo de muitos paises em todo o mundo, e muitos dos estudos disponiveis
sofreram limitacBes, como a falta de um nimero adequado de sujeitos, falta de
dados sobre sexo e idade e amostragem nédo aleatéria da populacdo em geral.
Segundo, muitos estudos relataram uma prevaléncia de DC baseada apenas na
sorologia e, mesmo que as bidpsias fossem realizadas em individuos

soropositivos, apenas uma pequena proporcao foi submetida a biopsias (44).

Vale ressaltar, ainda, que a prevaléncia de DC varia com 0 sexo, idade e
localizacdo geografica e que prevaléncia de DC aumentou ao longo do tempo de
0,6% entre 1991 e 2000 para 0,8% entre 2001 e 2016 (45).

No Brasil, estudo feito entre doadores de sangue aparentemente
saudaveis foi encontrado uma prevaléncia de DC nao diagnosticada de 1:681.
Esses resultados preliminares apdiam a visao de que a DC ndo € uma doenca

rara no Brasil (48).

No Brasil, sdo poucos os trabalhos realizados em criancas que abordam
0s aspectos epidemiolédgicos, clinicos ou laboratoriais da DC. Estima-se que
cerca de um a cada 474 adultos e uma a cada 184 criancas apresentem DC néo
diagnosticada no Brasil (49). Gandolfi et al (50) encontrou prevaléncia de 1:681
em doadores de sangue em Brasilia — Distrito Federal (DF). Em 2005, Pratesi et
al (51), encontraram incidéncia de 2,11:1.000 para adultos e de 5,44:1.000 para
criancas de um a 14 anos, concluindo que a DC nao é uma doenca rara no

Brasil.



27

2.2.3 Etiologia

A DC surge como consequéncia da acado de um fator precipitante
ambiental sobre um individuo geneticamente predisposto, processo onde

possivelmente intervém outros cofatores ambientais (52).

2.2.3.1 Fatores precipitantes

2.2.3.1.1 Gluten

O glaten é um termo genérico utilizado para descrever os constituintes
proteicos contidos em varios grdos. E composto por duas fraces: as prolaminas
e as gluteninas, definidas pelo seu caracter sollvel ou insolivel em alcool
respetivamente. Ambas contém péptidos ativadores da inflamacao intestinal
(53).

As prolaminas existentes no trigo designam-se gliadinas e sofrem digestao
incompleta no intestino delgado. Apesar de serem indGcuas nos individuos
saudaveis, as gliadinas e as gluteninas de alto peso molecular sédo toxicas para

os doentes celiacos (54).

Outras prolaminas com composicdo e toxicidade semelhantes as da
gliadina foram identificadas na cevada (hordeinas), no centeio (secalinas) e na
aveia (aveninas), sendo todas elas incapazes de sofrer hidrélise completa por
enzimas digestivas humanas (55).

Dos varios péptidos resultantes da digestdo incompleta do gluten, uns sao
mais imunoestimuladores que outros. Cabe aqui destacar os que contém os
aminoacidos prolina e glutamina: a prolina confere ao péptido uma maior
resisténcia a protedlise gastrointestinal e aumenta a sua afinidade para as
moléculas HLA-DQ2 e HLA-DQ8 presentes nas células apresentadoras de
antigenos (APC); a glutamina é o substrato preferencial de desaminacéo pela
enzima intestinal transglutaminase, conferindo-lhe uma imunogenicidade

acrescida (52).
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2.2.3.1.2 Fatores genéticos

Os fatores genéticos tém um papel preponderante na etiologia da DC com
base na agregacao familiar verificada e nas altas taxas de concordancia (cerca
de 85%) entre gémeos homozigoticos (52). Aproximadamente 97% dos
individuos com DC possuem marcadores genéticos no cromossoma 6p21,
designado Complexo Maior de Histocompatibilidade (HLA) classe II,
especificamente HLA-DQ2 (95%) e HLA-DQ8 (5%), sendo este o fator de risco

genético mais importante no desenvolvimento desta enteropatia (54).

Contudo, estes hapldétipos também estdo presentes em 40% da populacdo
geral. A expressdo de moléculas HLA classe Il do tipo DQ2 ou DQ8 é portanto
necessaria, mas nao suficiente para a expresséo fenotipica da DC, estando
certamente envolvidos outros genes nao-HLA (56). Importa, no entanto, salientar
gue em virtude da vasta maioria dos pacientes apresentar 0os loci supracitados, a
auséncia das moléculas HLA-DQ2 ou HLA-DQ8 determina um valor preditivo
negativo para a DC que ronda os 100% e que, por conseguinte, exclui muito

provavelmente o diagndstico (57).

2.2.3.1.3 Cofatores

Um estudo longitudinal demonstrou que uma alta frequéncia de infecdes
por rotavirus poderia aumentar o risco de desenvolver DC em individuos

geneticamente predispostos (58).

As infecbes intestinais e consequente alteragdo da flora intestinal
microbiana podem levar a um aumento da permeabilidade intestinal,
contribuindo assim para a resposta imunitaria ao gluten (59). Do mesmo modo,
alguns medicamentos como o Interferon alfa também foram associados ao

desenvolvimento de suscetibilidade ao glaten (60).

As praticas iniciais de alimentacao do lactente foram sugeridas como meio
de prevenir a DC. Nas ultimas décadas, dados observacionais sugeriram que 0

aleitamento materno, sobretudo por ocasido da introducédo do gluten na dieta do
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lactente, além do momento e do método pelos quais o gluten é oferecido pela
primeira vez, poderiam prevenir ou retardar a ocorréncia de DC. Como
resultado, as recomendacOes destacam que seria prudente evitar tanto a
introducao precoce (antes dos 4 meses de idade) quanto tardia (apdés os 7
meses) da ingestado de gluten e introduzi-lo gradualmente, enquanto o lactente
ainda é alimentado ao seio, ja que isso pode reduzir o risco de DC, diabetes
mellitus tipo 1 (DM1) e alergia ao trigo (58). Os resultados de dois grandes
ensaios randomizados o PREVENTCD e CELIPREV (61, 62) demonstraram
recentemente que o aleitamento materno durante a introducéo da ingestdo de
glaten e a introducéo precoce ou tardia do uso de gluten nao influenciam o risco
total de DC nos individuos geneticamente predispostos. A introducdo do uso de
glaten em guantidades muito pequenas aos quatro versus seis meses ou aos
seis versus doze meses resultou em taxas similares de DC nessas criangas.
Assim, as praticas alimentares iniciais parecem nédo ter impacto sobre o risco de
desenvolvimento de DC durante a infancia. Nas criancas sem predisposicao
genética, a idade e o método de introducdo do uso de gluten ndo tém nenhuma

influéncia nesse risco (58).

2.2.3 Fisiopatologia

Em pacientes com DC, as respostas imunes as fracdes da gliadina
promovem reacdo inflamatoria, principalmente no intestino delgado superior,
caracterizada por infiltracdo da lamina prépria e do epitélio com células
inflamatorias crénicas e atrofia vilositaria (Figura 1). Essa resposta é mediada
tanto pelo sistema imune inato quanto pelo adaptativo (63).

A resposta adaptativa é mediada por reacdo a gliadina pelas células T
CD4 + na lamina propria que reconhecem peptideos de gliadina, que sao ligados
as moléculas HLA de classe Il, DQ2 ou DQ8, em APC (43). A transglutaminase
tecidual € uma enzima no intestino que desamida da gliadina, peptideos,
aumentando sua imunogenicidade. A cascata inflamatéria resultante libera
metallo proteinases e outros mediadores de dano tecidual que induzem

hiperplasia de cripta e les&o vilosa. Os peptideos de gliadina também ativam um
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resposta imune no epitélio intestinal que é caracterizada pelo aumento da
expressdo de interleucina-15 pelos enterdcitos, resultando na ativacdo de
linfécitos intra-epiteliais que expressam e ativam o receptor NK-G2D, uma célula
natural killer marcador. Essas células ativadas tornam-se citotoxicas e matam
enterécitos com expressdo superficial de complexo de histocompatibilidade
maior classe | (MIC-A) relacionado a cadeia |, levando a atrofia das vilosidades
(43).
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Fonte: Abadie et al (63).

O peptideo de gliten ao alcancar a lamina prépria, via paracelular,
trascitose ou retrotransporte, sofre deamidagéo por TG2. Através dos
epitopos do HLA, células dendriticas apresentam o peptideo e aos
linfocitos T CD4+ ativando-os. A ativacao torna-as células T efetoras do
tipo Thl, secretora de citocinas (IFN-y, IL-15, FNT-a), e do tipo Th2, que
induz os Linfécitos B (plasmécitos) a secretarem anticorpos antigliadina
(AGA), anti-transglutaminase (tTG) e antiendomisio (EMA). As citocinas
estimulam os LIE (NK) que causam a apoptose dos enterécitos
configurando a atrofia das vilosidades tipicas da DC (63).

2.2.4 Manifestacdes clinicas

Em uma revisao recente, Durham e Temples (64) chamam a atencéo para
o fato de ja ndo ser comum a DC se apresentar na sua forma cassica
caracterizada por diarreia, distensao abdominal, esteatorréia, anemia ferropriva,
perda de peso ou alteracbes do crescimento. As manifesta¢cdes clinicas séao
variadas. Criangcas pequenas podem apresentar irritabilidade, dificuldade em
ganhar peso e crescer. Criangcas mais velhas e adultos podem relatar fadiga,
dores nas articulagdes, lesbes de pele, perda de peso, diarreia cronica, baixa
estatura, puberdade tardia, diminuicdo da densidade mineral éssea, defeitos do

esmalte dentario, anemia por deficiéncia de ferro que ndo respondem a terapia
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com ferro, baixos niveis séricos de albumina, infeccdes recorrentes, facéis
contusOes, depressdo, ansiedade, perda de cabelo, menstruacdes irregulares,

Ulceras na boca, formigamento e dorméncia nas maos ou pés (64).

Na DC néao classica, o0s pacientes podem apresentar sintomas
gastrointestinais inespecificos sem sinais de ma absorcdo ou somente
manifestacdes extra-intestinais. A prevaléncia da DC néo classica € alta no
mundo ocidental com pacientes apresentando, principalmente, anemia

inexplicada por deficiéncia de ferro (65).

Existe, também, a forma assintomatica da doenca, onde o paciente néo
informa nenhum sintoma, mesmo em questionario pormenorizado, apesar da

presenca de lesfes intestinais caracteristicas (66).
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SUSCETIBILIDADE GENETICA DQ2 E/0U DQ8

Figura 2 — O modelo do Iceberg celiaco

Fonte: Adaptacdo pela autora - Tese da Dra. Claudia Pratesi, baseado no trabalho de Blake Weis
(2018) - https://stablekernel.com/the-iceberg-understanding-the-depth-of-your-mobile-software-
partner/.

Por tudo isso, existe o conceito do iceberg celiaco (Figura 2) onde acima
da linha d’agua, na parte visivel, estdo os pacientes com a forma classica da
doenca, por apresentar sintomas gastrointestinais tipicos s&o facilmente

diagnosticados e os que estdo proximo a linha limitrofe, os pacientes atipicos.
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Entretanto a extensa base submersa abrange os casos complexos de serem
reconhecidos, com pouco ou nenhum sinal e sintoma caracteristicos da
enfermidade, com ou sem lesfes na parede da mucosa intestinal, mas

geneticamente predisponentes pelos alelos HLA-DQ2 e HLA-DQ8 (66).

2.2.5 Diagnéstico

A DC desenvolve-se apenas apos a introducdo do gluten na dieta de uma
crianca. Os sintomas clinicos da DC podem aparecer na infancia, adolescéncia
ou idade adulta. Um dieta de exclusdo em pacientes com DC melhora ou elimina
0s sintomas e normaliza os anticorpos especificos para DC e achados
histolégicos. Portanto, uma dieta normal contendo gliten com quantidades
normais de pao, macarrdo e outros alimentos contendo glaten devem ser
consumidos até o final do processo de diagndstico. Quando o diagnostico de DC
€ suspeito em pacientes que ja estdo fazendo dieta de exclusdo do gluten, é
essencial que eles sejam colocados em uma dieta contendo gluten antes de
iniciar o processo de diagndéstico. O periodo de tempo do gliten na exposicao
depende da duracdo da dieta de exclusdo. Nao ha provas na literatura cientifica
para sugerir a quantidade precisa de gluten que precisa ser ingerido para obter
um resultado sorolégico mensuravel e ou resposta da mucosa intestinal (67).
Segundo as novas diretrizes o diagndéstico da DC depende das manifestacfes
clinicas gluten dependentes (quando presentes); da presenca de testes
sorolégicos positivos; da presenca de genes HLA-DQ2 e ou HLA-DQ8
predisponentes; das anormalidades histopatolégicas na bidpsia intestinal e da
resposta clinica apos dieta isenta de gluten (63).

Tém sido desenvolvidos varios ensaios sorolégicos de anticorpos para
seleccdo de doentes candidatos a realizacéo da biopsia intestinal. Os anticorpos
anti-reticulina e anti-gliadina foram os primeiros testes a serem usados para
rastreio, ja ndo sendo mais usados. No entanto, no contexto de rastreio de DC
em doentes assintomaticos e em varios grupos de risco, os beneficios do
anticorpo IgA-EMA e do anticorpo antitransglutaminase tissular (anti-tTg), séo

Obvios. A especificidade destes testes aproxima-se dos 100% e a sensibilidade é
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suficientemente elevada para finalidades de rastreio. O EMA é um teste de
imunofluorescéncia, enquanto o anticorpo tTg € baseado em ensaio
imunoenzimatico (ELISA), sendo por isso mais facil de interpretar e mais

apropriado para programas de rastreio de maior dimenséao (63).

O alelo HLA-DQ?2 ¢ identificado em 90 a 95% dos pacientes com DC e o
HLA-DQ8 é identificado na maioria dos pacientes restantes. Como esses alelos
ocorrem em 30 a 40% da populacdo geral, a auséncia desses alelos é
importante por seu alto valor preditivo negativo. Assim, a presenca ou auséncia
de HLA-DQ2 e HLA-DQ8, ajuda a determinar quais membros da familia devem
ser rastreados com testes soroldégicos e € Uutil para excluir a doenca em
pacientes jA em uma DSG ou para pacientes em quem o diagndstico néo é claro

(43).

A bidpsia do intestino delgado continua a ser o padrdo para o diagnostico
da DC e deve sempre ser realizada quando a suspeita clinica é alta,
independentemente dos resultados do teste soroldgico. A confirmacdo da
biopsia é crucial, dada a natureza vitalicia da doenca e a necessidade de
atendimento para uma dieta cara e socialmente inconveniente. As alteracdes
patolégicas nos celiacos varia desde arquitetura vilosa quase normal com
linfocitose intraepitelial proeminente até atrofia vilosa total. As alteracBes

histolégicas na DC séo caracteristicas, mas nao especificas (43).

Em pediatria, segundo as novas diretrizes, quando a IgA-tTG é maior que
10 vezes o limite superior da normalidade, devemos solicitar o IgA-EMA em uma
nova amostra de sangue, evitando um possivel falso positivo da amostra anterior
e o teste genético (HLA). Estando ambos positivos o diagnostico de DC podera
ser confirmado sem a necessidade de bidpsia duodenal e a dieta livre de gluten

deve ser instituida (41).
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2.2.6 Doencas associadas

A DC também estd associado a um risco aumentado de doencas
autoimunes, incluindo tireoidite de Hashimoto, doenca de Graves e DM1. Um
grande estudo populacional dinamarqués revelou que a prevaléncia de doencas
autoimunes foi de 16,4% entre os pacientes com Dc, em comparagéo com 5,3%
na populagdo geral em 2016 (68). A co-ocorréncia de doengas auto-imunes
suporta o conceito de vias genéticas e imunes compartilhadas que contribuem
para a desregulacdo imunoldgica e perda de autotolerancia, no entanto, ainda
nao esta claro se a DC conduz diretamente a outras doencas autoimunes e se 0
diagnostico precoce e o tratamento com uma dieta de exclusdo bem feita

alteram esse risco (69).

2.2.7 Tratamento

A base do tratamento da DC permanece a adesédo a uma DSG por toda
vida. N&o fazer a DSG leva a probabilidade de pacientes adultos
desenvolverem complicacdes, como a DC refrataria, a jejunite ulcerativa e o
linffoma de células T, através da acumulacdo progressiva de linfocitos
intraepiteliais (52). A DSG promove melhoria e resolucdo dos sintomas em dias
ou semanas, e muitas vezes precede a normalizacdo dos marcadores
sorolégicos e a atrofia vilosa duodenal (69). Fazer a DSG esbarra em vérias
dificuldades. Alimentos substitutos SG sdo substancialmente mais caros, o que
geralmente afeta pacientes com baixa renda. E muito importante que os
pacientes tenham acesso a informacdes com qualidade, aprendam sobre leitura
de rotulos, identificacdo de alimentos que contenham gluten, compreendam
sobre o0 que seja contaminacgao cruzada e, conhecam sobre opc¢des de alimentos

gue possam substituir o glaten (70).

Pacientes com DC recém-diagnosticada devem ser encaminhados para
um profissional especialista, porque fazer a dieta requer conhecimento nao
apenas de fontes ocultas de gluten, mas também de grdos saudaveis substitutos

SG que fornecem fibras e nutrientes adequados (70). Depois de diagndsticados,
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0s pacientes devem ser testados para deficiéncia de micronutrientes, incluindo
ferro, acido félico, vitamina B12 e vitamina D (70). Em vista do aumento do risco
de osteoporose e fraturas em pacientes com DC, diretrizes emitidas pela
Sociedade Britanica de Gastroenterologia recomendam a medicao da densidade
mineral 6ssea ap6és um ano da DSG em pacientes com mais de 55 anos ou
naqueles com fatores de risco adicionais para osteoporose. Além do periodo
inicial de diagndstico, os pacientes devem ser acompanhados regularmente para
avaliacdo dos sintomas e monitorizacdo da adesdo a DSG, realizacdo de
sorologias, que normalmente normalizam dentro de um ano apos o inicio da
dieta (71).

No Brasil, no ano de 1992, foi promulgada a Lei Federal n° 8.543 sobre a
obrigatoriedade da impressdo de adverténcia em rotulos e embalagens de
alimentos industrializados que contenham glaten, medida coadjuvante para

garantir o seguimento correto do tratamento (72).

2.3 DOENCA CELIACA, OS ASPECTOS PSICOLOGICOS E SOCIAL DA COMIDA
E AS DIFICULDADES DA DSG

Segundo Epifanio (16), para se compreender o impacto do tratamento da
DC sobre o aspecto psicolégico do paciente, precisa-se referenciar o aspecto
psicologico e social da comida. A comida envolve ritos e tradi¢des, festividades e
religides, e € um veiculo com significados, consciente e inconsciente, capaz de
influenciar todo o estilo de vida. A alimentacado representa a primeira atividade
social recorrente e o primeiro tipo de didlogo entre méae-filho e € um aspecto
essencial no cuidado das criangcas, ndo apenas para O crescimento, mas
também para a alimentacdo afetiva e trocas que contribuam para a criagdo de
uma fixagcdo segura. Uma boa interacdo alimentar representa uma fonte de
satisfacdo e gratificacdo enquanto possiveis problemas nessa area causam
preocupacao intensa.Ser forcado a modificar a propria dieta significa também ter
gue modificar habitos relacionais e sociais proprios e influencia a natureza dos
lacos afetivos e do desenvolvimento da experiéncia soméatica, a base do

desenvolvimento da identidade, especialmente na infancia (16, 73).
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A alimentacdo é componente prioritario nas sociedades contemporaneas e
tem repercutido, de forma crescente, na area de saude. A mesa é o centro das
relacOes; simboliza organizacao, critica familiar, alegrias, dissabores, novidades.
Os efeitos socializantes de alimentar-se em grupo harmonizam, fortalecem
vinculos, estabilizam estruturas de convivio (74). Os habitos alimentares estao
envolvidos com o sentimento dos individuos, relacionam-se com valores
familiares e culturais. Nesse aspecto, pode-se considerar que a restricao
alimentar causa sofrimento, rompimento do afeto, perda do alimento. A
experiéncia da doenca imp&e uma ruptura obrigatéria de um habito alimentar e a
adesdo a uma dieta isenta de glaten implica a adocdo de novas praticas
alimentares, muitas vezes, para toda a familia. Um estudo evidenciou que cerca
de 20% dos pais dos pacientes celiacos afirmam que toda familia, muitas vezes

ou sempre, comem SG (4).

No estudo de Abidin e Epifanio (16, 75), os pais demonstraram
dificuldades em gerenciar seus filhos, tanto no aspecto de colocar restricbes
alimentares, quanto em obter colaboracdo. Eles percebem o comportamento dos
seus filhos, quando comparados aos pais de criancas saudaveis, como
desafiadores, desobedientes e com pedidos excessivos. As criangas mais
novas, muitas vezes, ainda nao sado capazes de entender o significado de suas
restricbes alimentares e tendem a quererem experimentar novos alimentos.
Pode ser dificil para os pais explicarem a frase “vocé nédo pode !”, o que pode

ser interpretado pela crianga como uma punic¢éo (16, 75).

Quanto aos adolescentes, as observacdes apontam para menor adesao a
dieta por parte deles, o que é compreensivel, por ser essa uma fase de
transicdo, em que muitas alteracGes fisicas, mentais e sociais estdo sendo
vivenciadas. Além disso, mudancas substanciais na rotina dietética durante a
adolescéncia estdo mais associadas a sentimentos de angustia, de isolamento e
de ser diferente, resultando em transgressao da dieta (9). A adolescéncia para a
idade adulta jovem é considerada um periodo fragil e de alto risco para a ingestao
de gluten intencional ou nédo intencional (76); sendo mais um fator de preocupacéo
para os pais. Um numero de estudos relatam que os adolescentes enfrentam
estigmatizagdo e se sentem isolados em situagcdes sociais e na escola. Encargos

adicionais que séo destacados sédo a falta de conhecimento sobre a DC e as
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dificuldades de administrar a DSG, interpretar rotulos, bem como a insatisfagdo com
as propriedades organolépticas dos alimentos SG. Fatores associados a baixa
adesdo na adolescéncia incluem auséncia de sintomas imediatos, dificuldades de
comer fora e pobre palatabilidade de alimentos SG. Por outro lado, melhor apoio
emocional e habilidades de organizacdo mais fortes foram associados com adesao
superior do tratamento (7).

A transgressdo da DSG pode ser voluntaria ou involuntaria. E voluntaria
guando o individuo esta ciente de seu consumo de gluten e faz isso de qualquer
maneira. E involuntaria quando a pessoa nio sabe sobre o teor de glaten nos
alimentos, seja devido a contaminagdo de alimentos normalmente SG ou
dificuldades relacionadas a rotulagem de alimentos (4). Transgressdes
involuntarias de DSG podem ocorrer quando o alimento, em qualquer etapa de
processamento, foi influenciada pelo contato com gluten ou através da adi¢cdo de
gualquer ingrediente que contenha gliten em comida que deveria supostamente
ser SG (por exemplo, molhos para carne, feijdo, sopas, caldos, produtos para o
gual o gluten melhora as caracteristicas sensoriais ou tecnoldgicas). Este torna-
se mais uma dificuldade para os portadores de DC e compromete seu
tratamento, além de ser fonte de preocupacdo para os cuidadores desses
pacientes (77, 78).

Como mencionado acima, a contaminacao por gliten em alimentos € um
motivo de grande preocupacao para 0S pais ou responsaveis, pois, de acordo
com o Codex Alimentarius, alimentos SG sédo aqueles em gque o nivel de glaten
nao exceda 20ppm (mg/kg) no total (80). Quando paciente celiaco ingere
produtos contaminados, ou seja, que tenham mais de 20ppm, eles tém risco
aumentado de terem manifestacbes clinicas, alteracdes histolégicas e
complicagcdes. Como exemplo de contaminagdo, ha dois trabalhos recentes
realizados em Brasilia - DF. O primeiro é o trabalho de Oliveira et al (81), que
encontrou quantidades de glaten em 16,66% das amostras de feijao dos
restaurantes avaliados na cidade, sendo que o feijado esta na lista dos alimentos
permitidos para o consumo dos celiacos (81). O segundo, € o trabalho de
Farage et al (79) que avaliou a contaminagédo de produtos vendidos em padarias
com o rétulo de alimentos isentos de gluten, como o pao de queijo. Os autores

encontraram uma contaminac¢éo de 21,5% nesses produtos (8).
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Um estudo desenvolvido pela Associacdo Celiaca do Canada intitulado
“Canadian Celiac Health Survey” (82) com 2681 participantes, concluiu que a
DSG estrita é importante fator de impacto na QV de individuos com DC. As
dificuldades identificadas apds o comeco de uma DSG incluiram mudancas no
estilo de vida, como evitar viagens e procurar nao comer fora de casa. Outros
problemas incluiram encontrar alimentos SG, especialmente de boa qualidade,
dificuldades em determinar quais alimentos eram SG, e nao ser convidado para

eventos, jantares ou festas por causa da dieta (83).

2.4 PESQUISAS EFETUADAS REMOTAMENTE (ONLINE) E DE MODO
PRESENCIAL

Obter acesso a uma amostra demografica e geograficamente diversificada
para pesquisa relacionada a saude pode ser caro e demorado. O acesso em
pessoa a populacbes de pacientes pode ser desafiador e esforcos de
recrutamento de pesquisadores, muitas vezes, limitam-se a populacdes
geograficamente disponiveis devido a tempo e custo. Estudos tém relatado
resultados sobre o potencial de usar anuncios baseados em midia social para

superar esses desafios (84).

Como a tecnologia da informacado (Tl) de salude do consumidor torna-se
cada vez mais integrante do sistema de prestacdo de cuidados de saude, é
imperativo que tal tecnologia se alinhe com as necessidades dos pacientes.
Além disso, devido ao seu tamanho e diversidade de usuérios, as plataformas
de midia social on-line oferecem potencial para envolver uma maior gama de
populacbes de Tl em saude do consumidor (84). Existem varias formas de
recrutamento pela internet, como o uso dos aparelhos celulares (smartphones) e
as paginas de facebook. O facebook permite que 0s usuarios criem suas
proprias paginas de perfil e conecte-se com grupos focados em topicos
especificos e seguir paginas (perfis publicos para empresas e organizacdes (85).

Os principais gquestionamentos das pesquisas efetuadas de modo
presencial sdo relacionados ao recrutamento dos individuos que tomarao parte

na pesquisa e a propria entrevista. Corre-se o risco de se recrutar uma amostra
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muito pequena (ndo significativa estatisticamente) ou pouco diversificada. Além
disto, o entrevistador pode influenciar as respostas ou o entrevistado pode né&o
responder com veracidade porque existe, por exemplo, algum estigma
relacionado a determinadas questdes (86). Problemas quanto a validade de uma
pesquisa online também podem ocorrer, como por exemplo: a amostragem final
resultar viciada devido a convite para participar da pesquisa exageradamente
aberto, sem critérios claros de inclusdo e exclusdo; perguntas mal formuladas ou
carentes de um sentido claro e, o uso indiscriminado e exagerado de multimidia

e cores (86).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Desenvolver e validar um questionario sobre a QV de pais ou

responsaveis de criancas e adolescentes com diagnostico de DC.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

v' Validar o instrumento de avaliacdo de QV de pais ou responsaveis de

criancas e adolescentes com diagnostico de DC;

v Aplicar o questionario em um grupo amostral pertencente a populacéao
de pais ou responsaveis de criancas e adolescentes com diagndstico de
DC, recrutados via redes sociais ou Associacdo dos Celiacos do Brasil
(ACELBRAS).
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4 MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo epidemiolégico transversal, descritivo,
observacional. O estudo foi realizado em Brasilia — DF, de fevereiro a julho de
2019. Os pacientes foram captados das seguintes formas: via ACELBRAS,
através de facebook (paginas direcionadas a celiacos), oficinas para celiacos e
colegas da area de saude que atendem pacientes celiacos. Foi enviado o
guestionério via plataforma Survey Monkey.

O estudo foi desenvolvido em seis etapas (Quadro 1):

Quadro 1 - Etapas do CDPCA-QoL

ETAPA DESCRICAO

() Desenvolvimento do questionério de QV dos pais / cuidadores

{0)) Avaliacdo subjetiva

(1 Validacéo do questionério pelo método Delphi

(V) Avaliacdo do questionério interno, consisténcia e reprodutibilidade da CDPCA-
QoL

(V) Aplicacdo do questiondrio aos pais ou cuidadores de criancas e adolescentes
celiacos

(VI Analise estatistica

Fonte: Autoria propria.

4.1 DESENVOLVIMENTO DO QUESTIONARIO

O questionario foi elaborado com base em extensa revisao de literatura e
na experiéncia sobre o assunto. Além disso, foram utilizados questionarios
gerais de QV, como o CD-QolL (87-89, 15) e questionarios destinados a avaliar a

QV dos pais de criangas com cancer e DM1 (10, 90,91).

As questdes abordadas no questionario criado, foram baseadas nas
diversas dificuldades relatadas pelo pacientes celiacos de diferentes faixas

etarias, em trabalhos sobre QV de celiacos publicados na literatura (88, 92).
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Dentre essas dificuldades citam-se as dificuldades para a criangca e 0
adolescente aceitar e cumprir a dieta rigorosamente; 0s sentimentos de
vergonha, medo de comer algo que contenha gluten e sensacdo de incObmodo
relatados por pacientes celiacos; a contaminacdo dos alimentos, dificuldade de
encontrar alimentos SG, o alto custo desses alimentos, o sentimento de
isolamento, a recusa em participar de eventos sociais, dificuldades em viajar, a
preocupacdo com o futuro (medo das complicacdes da DC), a baixa
palatabilidade dos alimentos SG, a falta de confianca na escola em administrar a
dieta do filho.

Os tépicos e itens de estudos anteriores foram cuidadosamente avaliados,
e agqueles considerados relevantes para avaliar a QV de criancas celiacas e pais
adolescentes foram escolhidos e adaptados para a versao inicial do

guestionério.

Em um primeiro momento, o questionario constava de 48 questdes, Os
especialistas do laboratério interdisciplinar de DC realizaram a avaliacdo
subjetiva e, com base em suas sugestdes, 18 itens foram excluidos, trés foram

incluidos e nove foram modificados. Restaram 33 perguntas.

As respostas foram pontuadas em uma escala Likert de cinco pontos, na
qual “5” corresponde a melhor funcao e “1” a pior. O escore total de CDPCA-QoL
varia de 30 a 150. Os escores de cada area variam de 10 a 50, onde uma
pontuacao mais alta indica uma melhor QV. As perguntas feitas foram baseadas
na experiéncia do entrevistado nas Ultimas duas semanas para reduzir o viés de
memoria. As questdes foram analisadas pelos especialistas e algumas foram
modificadas e outras foram incluidas. A versao final foi composta por trés
dominios: Emocional (questdes 1 a 10), Preocupacfes (perguntas 11 a 20) e
Social (perguntas: 21 a 30), onde cada pergunta apresentou 0 mesmo peso,

assim como os dominios.
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4.2 AVALIACAO SUBJETIVA

Para a avaliacdo subjetiva, quartorze especialistas com experiéncia
conhecida no tratamento da DC, como gastroenterologistas pediatricos,
nutricionistas e psicologos, foram convidados a participar. Dos convidados, treze
concordaram em participar do estudo, sendo dez gastroenterologistas
pediatricos, um psicologo, um nutricionista (com experiéncia em distarbios
relacionados ao glaten) e um dentista que trabalha com pacientes celiacos e
suas familias no ambulatério de DC do Hospital Universitario de Brasilia (HUB).
Segundo Pasquali (93), sdo necessarios no minimo seis juizes com experiéncia
na area de assunto para compor um painel de especialistas. Os especialistas
receberam as informacdes e orientacbes necessarias sobre o método de

avaliacao Delphi.

Na primeira fase do método Delphi, o painel de especialistas foi solicitado
a avaliar as questdes iniciais desenvolvidas, a expressar sua opinido sobre a
versdo preliminar do instrumento e avaliar o questionario geral, considerando
aspectos como conteudo, clareza, tipo e consisténcia dos itens. Também foi
pedido aos especialistas que sugerissem qualquer modificacdo, exclusédo ou
inclusdo de itens que julgassem de forma relevante e que comentassem
livremente sobre qualquer assunto referente ao questionério, caracterizando a

etapa de andlise qualitativa.

4.3 AVALIACAO SEMANTICA E VALIDACAO DE CONTEUDO

A validagcdo da CDPCA-QoL ocorreu em duas etapas diferentes. Na
primeira etapa, a avaliagdo semantica e a validacdo de conteudo foram
analisadas por um painel composto por profissionais e pesquisadores
reconhecidos no tratamento da DC. O consenso do painel de especialistas
define os itens do instrumento que devem ser mantidos, revisados ou excluidos
(94).
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Utilizamos o método Delphi para validacdo do conteudo que € baseado na
opinido de especialistas para alcancar um consenso sobre um assunto

especifico em situacdes em que novas ideias estado sendo criadas (38).

A plataforma Monkey Survey® foi usada para a validagdo de contetudo da
CDPCA-QoL. A primeira pagina da CDPCA-QoL explicou os critérios de
avaliacdo do questionario. Os especialistas foram informados para avaliar cada
item usando uma escala Likert de cinco pontos (Quadro 2). Cada especialista
teve a opgéo de sugerir que o item fosse deletado caso nao fosse relevante, ou
fazer sugestfes para a melhoria da questdo. Depois que todos os especialistas
deram seus retornos e comentarios, o questionario foi analisado e os itens foram
aprovados, modificados ou excluidos de acordo com as sugestfes feitas. Depois
gue as modificacdes foram feitas, a nova versao do questionario foi enviada ao
grupo de especialistas para uma rodada adicional. Este procedimento foi
utilizado para obter um consenso entre os especialistas. Somente perguntas que

atingirem acima de 80% de aprovacao foram utilizadas.

Quadro 2 - Escala Likert

ITEM ESCALA
1 “Eu discordo totalmente com o item”
2 "Eu parcialmente discordo com o item”
3 "Eu ndo concordo, nem discordo com o item"
4 "Eu parcialmente concordo com o item"
5 "Eu concordo plenamente com o item"

Fonte: Autoria propria.

Na validacdo de conteudo, trés rodadas foram necessarias para obter um
acordo entre os especialistas. Na primeira rodada de avaliacao objetiva, 29
guestdoes foram aprovadas com 80% ou mais de aprovacao e foram
consideradas adequadas quanto a confiabilidade, clareza e facil compreenséao.
Os especialistas sugeriram mudancas em 4 questbes e, apenas estas foram
enviadas para uma segunda rodada de avaliacdo. Na segunda rodada,
obtivemos respostas de 12 especialistas, 30 perguntas foram aprovadas, e trés

foram excluidas. Portanto, as questdes obtiveram 100% de aprovacdo no final
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da terceira rodada. A Figura 3 resume as etapas do processo do questionario. A
versao final do questionario apresentou 30 itens.

4.4 ANALISE DE REPRODUTIBILIDADE

A reprodutibilidade da CDPCA-QoL foi avaliada usando 10 respostas de
pais de DC. Os pais dos DC responderam a CDPCA-QoL e, uma semana
depois, foram convidados a responder novamente a CDPCA-QoL. A
reprodutibilidade do instrumento foi verificada item-a-item, e também no escore
final do questionéario. Para a analise item-a-item a concordancia entre as duas
respostas foi medida por meio do coeficiente de concordéancia Kappa. Para o
escore indice de QV, a reprodutibilidade do questionario foi verificada por meio

do Coeficiente de Correlacao Intraclasse (ICC).

O coeficiente kappa € uma ferramenta estatistica usada com frequéncia
para determinar o grau de concordancia entre observadores. Em termos
simples, o coeficiente kappa corresponde a propor¢cdo de concordancia
observada sobre o numero total de observacdes, excluindo concordancias
atribuiveis ao acaso. Esse coeficiente assume valores entre -1 e +1. Quanto
mais proximo de +1, maior o grau de concordancia entre observadores. Pelo
contrario, um valor de k = 0 reflete que a concordancia observada é

precisamente o que é esperado devido exclusivamente ao acaso (95).

O ICC é o parametro que mede a correlacdo entre os individuos do
mesmo cluster. ou dominio A interpretacdo do ICC é considerado pobre se < 0,4;

satisfatoria entre 0,4 e 0,75 e excelente se > 0,75 (96).



Revisédo da literatura.

Criacéo do questionario sobre qualidade
de vida:

48 itens

Avaliacédo subjetiva do
guestionario:

18 itens foram excluidos.
3 itens foram incluidos.

9 itens foram modificados.

—

1? rodada de avaliac&o objetiva
(avaliacdo semaéntica e validacéo de
contelido) do questionano pelo Método
Delphi.

29 itens foram aprovados.

4 itens foram modificados.

—

Todos os itens foram aprovados.

Caracterizagéo sociodemografica:

16 perguntas
Perguntas sobre QV (30 itens): -

3 dominios (10 itens cada).

2% rodada da avaliacéo objetiva
do questionario de QV:

30 itens foram aprovados.
3 itens foram excluidos.

0 item foi modificado.

Questées sobre CDPCA-QV
fornecem consisténcia intema e
reprodutibilidade.

10 pais do DC responderam ao
questionario brasileiro da
CDPCA-QV duas vezes (com
intervalo de uma semana).

A consisténcia interna  da
CDPCA-Qol foi confirmada (alfa
= 0913), bem como a
reprodutibilidade (ICC" = 0,88).

Figura 3 - Etapas do processo do questionario CDPCA-QoL

Fonte: Autoria propria.

a7
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4.5 APLICACAO DO QUESTIONARIO (CDPCA-Qol)

A etapa final foi colocar o questionario CDPCA-QoL na plataforma Survey
Monkey® e aplica-lo aos pais ou cuidadores de criangcas e ou adolescentes
celiacos brasileiros. A primeira pagina da pesquisa apresentou o termo de
consentimento, que incluia os critérios de excluséo e inclusdo estabelecidos.
Nesse momento, 0s participantes deram seu consentimento. Individuos que nao
concordaram em participar foram direcionados para uma pagina agradecendo
pelo tempo; enquanto aqueles que concordaram foram direcionados para a

primeira pagina da pesquisa.

Os critérios de inclusdo foram pais ou cuidadores de criancas ou
adolescentes com DC (com base em uma questdo autorreferida) que aceitaram
participar da pesquisa; as criancas ou adolescentes deviam seguir a DSG (com
base em uma questao autorreferida). Os pais foram excluidos do estudo se seus
filhos nao tivessem sido diagnosticados por um meédico; tivessem mais de 18
anos; os filhos tivessem outras comorbidades graves, nao relacionadas a

doenca em questao, que afetassem o funcionamento da familia.

Utilizamos as ACELBRAs para nos ajudar a distribuir o questionario entre
seus associados. Também usamos grupos de suporte de midia social para
alcancar os participantes.

4.6 ANALISE ESTATISTICA

Foi realizada analise estatistica descritiva com as medidas dos topicos de um
questionario definido. Para a validacao foi conduzida a analise fatorial.da raiz do erro
quadratico médio da aproximacdo (RMSEA) e o teste qui-quadrado (X?) de
discrepancia minima. O RMSEA assume valores entre 0 a 1, com valores menores
indicando um melhor ajuste do modelo. Um valor de 0,05 ou menos € indicativo de
ajuste aceitavel do modelo. A consisténcia interna da CDPCA-QV e seus trés
dominios foram verificados através da medida alfa de Cronbach. Os escores de QV

foram descritos em termos de média e desvio padrdo (DP). Comparacdo dos
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escores CDPCA-QV e seus dominios foi realizada pelo teste T de Student (para
variaveis com duas categorias) e por analise de variancia (ANOVA), seguido pelos
testes pos-hoc de Tukey (para variaveis com trés ou mais categorias). Todos 0s
testes foram realizadas considerando hipoteses bilaterais e nivel de significancia de
5%. As analises foram realizada pelo Statistical Package for the Social Sciences

(SPSS) versao 22 E SPSS amos (analise de estruturas de momento) versao 20.0.0.

4.7 ABORDAGEM ETICA

Este estudo seguiu os principios da dultima Declaracdo de Helsinki
instituido em 2008, além do mais, foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Faculdade de Ciéncias da Saude
(FS) da Universidade de Brasilia (UNB) — CEP/FS UnB sob o registro numero
01029018.1.0000.0030 (Anexo). Os participantes da pesquisa receberam a
informacdo oral e escrita através do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) descrita no Apéndices C e E, apds autorizagao,

responderam a um formulario de interesse da pesquisa (Apéndice D).
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5 RESULTADOS

5.1 REPRODUTIBILIDADE E CONSISTENCIA INTERNA DO QUESTIONARIO
BRASILEIRO CDPCA-QoL

A consisténcia interna (confiabilidade) do instrumento (e seus dominios)
foi verificada pela medida de Alpha de Cronbach (Tabela 1). O questionério
apresentou boa consisténcia interna (alfa = 0,913), inclusive para todos os
dominios (alfa > 0,8). O ICC foi utilizado para verificar a reprodutibilidade do
guestionario. O questionario CDPCA-QoL apresentou boa reprodutibilidade (ICC

= 0,88) e consisténcia interna (confiabilidade) (alfa = 0,913) - Tabelas 1 e 2.

Tabela 1 - Consisténcia interna do instrumento e seus dominios

Dominios N alpha Cronbach(IC 95%) Efeito Efeito

chéo 1 teto 2

Emocdes 10 0,830 (0,786—0,868) 0% 2,7%
Preocupacbes 10 0,821 (0,775-0,861) 0% 0%

Sociais 10 0,829 (0,785-0,867) 0% 0.7%
TOTAL 30 0,913 (0,892-0,932) 0% 0%

1. Efeito chdo foi observado quando a pontuacdo do dominio = 10 ou total = 30 (piores resultados na
escala).

2. Efeito teto foi observado quando a pontuacdo do dominio = 50 ou a pontuagdo total = 150
(melhores resultados na escala).

Fonte: Autoria propria.



Tabela 2 - Estudo de reprodutibilidade do instrumento (Item-a-item)

1 Kappa de Fleiss.

2 Coeficiente de Correlagéo Intraclasse (ICC).

Medida de

Questdo concordancia P

Q17 0,665 0,000
Q18 0,600 0,000
Q19 0,608 0,000
Q20 0,439¢ 0,008
Q21 0,397* 0,006
Q22 0,595 0,000
Q23 0,130! 0,453
Q24 0,326 0,034
Q25 0,707* 0,000
Q26 0,412 0,017
Q27 0,402* 0,001
Q28 0,459! 0,000
Q29 0,571% 0,000
Q30 0,609! 0,000
Q31 0,522* 0,000
Q32 0,556 0,000
Q33 0,529* 0,000
Q34 0,259¢ 0,034
Q35 0,355 0,014
Q36 0,593 0,000
Q37 0,524* 0,000
Q38 0,163! 0,215
Q39 0,617* 0,000
Q40 0,579¢ 0,000
Q41 0,708* 0,000
Q42 0,670! 0,000
Q43 0,478* 0,000
Q44 0,521t 0,000
Q45 0,624* 0,000
Q46 0,760! 0,000
IQV 0,880? 0,000

3 [ndice de Qualidade de Vida.

Fonte: Autoria propria.
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As questbes 23 e 38 apresentaram baixo indice de reprodutibilidade.

Mesmo sendo estatisticamente significativos, a reprodutibilidade também nao

foram muito boas nas questdes 21, 24, 34 e 35 (kappa < 0.4); porém, o

guestionario como um todo apresentou um bom indice de reprodutibilidade

(ICC=0,880).
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Além do mais, a resposta do questionario foi verificada pelos efeitos de
piso e teto, e os resultados obtidos mostraram uma boa capacidade de resposta
(efeitos de piso e teto < 2,7%) da CDPCA-QV. A validade do fator foi examinada
por meio de uma analise fatorial confirmatoria. Os trés dominios apresentaram
ajuste adequado na analise fatorial confirmatéria: RMSEA = 0,022 (IC 95%:
0,000-0,038) e x? = 367,8; df = 344; p = 0,181.

5.2 APLICACAO DO QUESTIONARIO CDPCA-QoL

De marco a maio de 2019, um link para o questionario CDPCA-QoL foi
distribuido em todo o pais para varias associacdes celiacas brasileiras por e-
mail. As associacfes enviaram por e-mail o link para pais de criancas e
adolescentes com DC que estéo registrados com eles. O link para o questionério
também foi distribuido por meio de grupos de apoio de DC e, posteriormente,
compartilhado pelos membros. Além disso, nutricionistas e gastroenterologistas
também foram solicitados a distribuir o link para os pais de seus pacientes com
DC. Portanto, uma amostra de conveniéncia foi utilizada para realizar o presente

estudo.

Um total de 148 participantes concordaram em participar e responderam
detalhadamente a parte especifica do questionario de QV. Os individuos
levaram uma média de seis minutos para completar o questionario. A Tabela 3
apresenta as caracteristicas dos respondentes e sua associagcdo com as
subcategorias de QV. O estado civil foi dividido na categoria em “com um
parceiro” (casado ou relacdo estavel) ou “sem um parceiro” (aqueles que sao
solteiros, divorciados ou viavos). A maioria dos entrevistados foi classificada
como “com um parceiro”; no entanto, o estado civil ndo apresentou diferenga

significativa na QV.

A maioria dos participantes (89%, n = 132) era do sexo feminino. No
entanto, a QV nao diferiu considerando o género do entrevistado. Os resultados
mostraram que quanto maior a renda familiar e melhor a escolaridade, menor a
preocupacdo (maior pontuacédo das preocupacdes do dominio) - Quadro 2. Além

disso, ter outra doenca além da DC diminui a QV (exceto no dominio das
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preocupacdes). As outras variaveis estudadas ndo apresentaram impacto
estatisticamente significante na QV.

Cerca de 18% (n = 27) dos participantes usam medicacédo antidepressiva
ou ansiolitico, no entanto, ndo foi encontradas diferencas estatisticas na QV
entre 0 grupo que usa ou nao usa esses medicamentos. Quase 84% (n = 114)
dos pais mencionaram que seu filho experimenta desconforto ou sintomas de
DC com o consumo de gluten, no entanto, independentemente da presenca ou
auséncia de sintomas, a QV dos pais celiacos é afetada pela doenca dos filhos.
Vale ressaltar que, independentemente da idade do filho, a QV também é
igualmente afetada. Apenas 14% (n = 22) dos pais que responderam ao
guestionario também foram diagnosticados com DC. No entanto, a QV dos pais
ou cuidadores que apresentavam DC e os que nao foram diagnosticados com

DC nao diferiram.
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Tabela 3 - Média, desvio-padréo e valor p da comparacgéo dos escores do IQV (e

seus dominios) segundo as variaveis do estudo

Dominios
Variavel Emocbes Preocupacoes Sociais TOTAL
Sexo
Fem. (n=132) 37,64 (7,32 25,40 (8,34) 38,65 (7,71)* 101,70 (19,76)»
Masc. (n=16) 40,06 (7,09 25,81 (7,79* 41,06 (7,90)* 106,94 (20,26)*
p* 0,212 0,852 0,241 0,319
Idade

Até 30 anos (n=10)

31 a 40 anos (n=64)

41 a 50 anos (n=60)

51 anos ou mais (n=13)
p**

Tempo diagnéstico DC
Até 11 meses (n=8)

12 a 23 meses (n=37)
24 a 35 meses (n=18)
36 a 59 meses (n=23)
60 meses ou mais
(n=64)

p**

Escolaridade

Fund. (n=15)

Médio (n=38)

Superior (n=48)
Pos-grad. (n=49)

p**

Estado Civil

C/ comp. (n=135)

S/ comp. (n=14)

p*
Ocupacéo
N&o (n=37)
Sim (n=111)
p*

Idade do filho com DC
Até 5anos (n=25)

6 a 10 anos (n=59)

11 a 15 anos (n=46)

16 anos ou mais (n=18)
p**

Sexo do filho com DC
Fem. (n=93)

Masc. (n=57)

p*

38,80 (7,64)"
37,25 (6,94)"
38,02 (8,04)"
38,77 (6,34)"
0,893

35,88 (10,68)
37,16 (6,37)"
37,22 (7,87)
36,87 (7,61)"
39,13 (7,27)*

0,507

36,73 (8,44)"
38,47 (6,18)"
38,06 (7,73)"
37,63 (7,69)"
0,877

37,97 (7,23)*
36,86 (9,05)

0,593

37,32 (8,09)"
38,07 (7,20)"
0,597

37,40 (6,73)"
38,25 (7,45)*
36,83 (7,32)*
40,22 (7,39)*
0,382

38,34 (7,40)"
37,16 (7,33)
0,340

27,80 (7,61)*
24,00 (7,54
26,22 (9,18)*
25,39 (8,38)"
0,335

26,75 (8,86)*
24,49 (7,24)A
21,39 (9,24)*
27,00 (7,07)*
26,52 (8,86)

0,148

23,00 (7,93)A

22,82 (7,76)A

25,69 (7,78)"8
28,12 (8,82)8

0,016

25,33 (8,16)
26,93
(10,52)*
0,500

23,54 (8,60)*
26,04 (8,23)
0,116

22,84 (5,70)*
25,25 (8,65)*
26,02 (8,61)*
28,50 (8,93)
0,162

25,86 (8,54)
24,88 (8,08)
0,486

40,40 (6,35)"
38,30 (6,89)*
38,45 (8,70)"
41,54 (8,36)"
0,492

39,50 (9,67)"
38,46 (8,10)"
37,22 (8,02)*
38,83 (6,73)"
39,64 (7,74)"

0,815

38,20 (8,61)"
40,68 (5,47)"
38,77 (8,85)"
37,94 (7,87)"
0,412

39,05 (7,69)
37,50 (8,79)

0,479

38,92 (8,81)"
38,88 (7,49)"
0,981

38,16 (7,41)"
39,03 (7,71)*
38,43 (7,74)
40,94 (8,38)
0,647

39,63 (7,27)"
37,77 (8,44)"
0,154

106,00 (20,53)*
99,55 (18,18)*
102,68 (22,18)*
106,85 (18,27)"
0,538

102,13 (27,04)*
100,11 (18,13)*
95,83 (21,06)

102,70 (17,81)*
105,28 (20,71)"

0,447

97,93 (22,30)*
101,97 (15,12)*
102,52 (21,54)*
103,69 (21,60)"
0,813

102,36 (19,724
101,29 (24,51)*

0,851

99,78 (22,35)"
102,99 (19,44)"
0,404

98,40 (15,38)
105,54 (20,32)*
101,28 (20,44)"
109,67 (21,58)*
0,312

103,84 (19,76)"
99,81 (20,48)"
0,234



Continua

55

Tabela 3 - Média, desvio-padrédo e valor p da comparacéo dos escores do IQV (e

seus dominios) segundo as variaveis do estudo

Variavel

Renda Familiar
Até 1 SM (n=14)"

1 a3 SM (n=36)

3 a6 SM (n=32)

6 a 9 SM (n=24)
9a 12 SM (n=16)
12 SM ou mais (n=26)
p**
Antidepressivo ou
ansiolitico

N&o (n=123)

Sim (n=27)

p*

Filho tem outra
doenca além laalém
da DC

N&o (n=107)
Sim(n=41)

p*

Outro familiar com DC

Dominios

Emocoes

Preocupacdes

Sociais

37,64 (8,46)*
36,25 (7,37)
38,38 (7,50)
36,25 (6,67)
39,00 (8,41)*
40,46 (6,49)
0,255

38,41 (7,43)A
35,52 (6,73)*
0,064

39,23 (6,71
34,49 (8,08)8
0,000

20,07 (7,07)”
22,25 (6,83)"8
26,75(8,18)"eC
25,96(8,15)"8C
27,75 (7,82)8C
29,65 (9,39)C
0,001

25,67 (8,38)"
24,67 (8,34)"
0,575

26,00 (8,22)"
24,29 (8,76)"
0,269

39,43 (8,81)*
38,11 (6,50)
39,41 (8,26)
37,83 (7,83)*
37,44 (9,23)*
40,73 (7,58)
0,704

39,14 (7,65)
37,96 (8,35)
0,478

40,05 (7,12
35,73 (8,64)8
0,002

TOTAL

97,14 (21,57)A
96,61 (16,77)"
104,53 (21,14)"
100,04 (19,03)A
104,19 (21,97)A
110,85 (20,82)A
0,096

103,22 (20,24)A
98,15 (19,05)A
0,236

105,28 (18,57)"
94,51 (22,25)8
0,003

N&o (n=99) 38,63 (6,86)* 25,07 (8,02 39,38 (7,22)* 103,08 (18,81)"
Sim (n=51) 36,47 (8,16)* 26,29 (9,00 38,04 (8,73)* 100,80 (22,42)»
p* 0,090 0,397 0,316 0,512

Vocé tem DC?

N&ao (n=128) 37,86 (6,99 24,98 (7,90 38,88 (7,49 101,72 (18,65)*
Sim (n=22) 38,09 (9,51)* 28,45 (10,34)* 39,18 (9,38)* 105,73 (27,17)»
p* 0,892 0,071 0,868 0,389

Filho sente

desconforto?

N&o (n=22) 35,14 (6,95 25,91 (8,16)* 38,64 (6,61)* 99,68 (18,84)"
Sim (n=114) 37,74 (7,38 25,30 (8,55)* 38,41 (8,12)* 101,45 (20,72)»
p* 0,129 0,758 0,903 0,711

Nota: * Testet de Student

** Anova com post-hoc de Tukey
Grupos com letras iguais ndo diferem significativamente.

Legenda:

Fem. = Feminino

Fund. = Fundamental

Fonte: Autoria propria.

Masc. = Masculino

Pés-grad. = Pés-graduacao
C/ comp. = Com companheiro S/ comp. = Sem companheiro
SM = Saléario minimo
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E importante mencionar que as respostas a duas das questdes
sociodemogréficas, itens 15 e 16, ndo foram apresentadas na Tabela 3. O item
15 “Vocé prepara refeicdes sem gluten em casa?”, e item 16 “A DC do seu filho
foi diagnosticada por um médico?” ndo apresentou variabilidade nas respostas
(concordancia absoluta foi de 95%), portanto, essas nao foram consideradas

estatisticamente significantes.
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6 DISCUSSAO

Ter DC envolve todo o funcionamento biopsicossocial do sujeito. A relacao
da comida com fatores culturais, emocionais e psicolégicos faz com que a DC

seja uma patologia com um forte impacto psicolégico no paciente (16).

A DSG pode causar problemas para a crianca e sua familia. Pais de
pacientes com DC frequentemente se preocupam com a forma como a pessoa
com DC gerenciara sua vida cotidiana e sua vida social (97). Os pais de criancas
com doencas crbénicas, com frequéncia, descrevem uma grande necessidade de
apoio profissional, educacao e orientacdo em questdes relativas a doenca da
crianga (98). Além disso, foi relatado que a adesédo das criangas a uma DSG
estava correlacionada com o conhecimento e a compreensdo da doenca por
parte dos pais (7). O estudo de Charalampopoulos demonstrou que quando os
pais tinham conhecimento sobre a DC e sabiam identificar os alimentos SG, o
filho tinha 3,3 vezes mais chances de seguir uma dieta rigorosa em comparacao

com os pais com conhecimento moderado a baixo (99).

Nas Ultimas duas décadas, varios estudos demonstraram os efeitos
prejudiciais sobre a saude fisica e psicologica dos cuidadores de pacientes com
doencas crénicas (100), chamando a atencdo para o seu fardo subjetivo. Diversos
estudos sobre QV tém sido encontrados na literatura, porém, ha uma escassez
de estudos que mensurem QV dos pais de criangca com DC e, quando sao feitos

tais estudos, adeqguam-se a questionarios ja existentes (14).

Compreender a QV dos pais e cuidadores € vital para melhorar a saude e
a QV destes e, consequentemente, a de seus filhos. Este estudo € o primeiro a
caracterizar as preocupacfes, aspectos sociais e aspectos emaocionais
relacionados & QV em pais ou cuidadores de criangas e adolescentes com DC
com um questionario especifico. Portanto, pode ajudar as pessoas a
gerenciarem seu bem-estar mental e fisico, bem como as limitagbes sociais

impostas por pais ou cuidadores de doencas crbnicas.

Semelhante aos outros estudos de QV (15, 91, 101, 102), a maioria dos
entrevistados neste estudo era do sexo feminino (89%; n = 132), apesar de a QV

ndo diferir considerando o género do entrevistado. Era esperado um numero
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maior de mulheres entrevistadas, uma vez que as mulheres tendem a se
preocupar mais com a prépria saude e com a saude das criancas e participam
com maior frequéncia em estudos de saude (103, 104). O estudo conduzido por
De Lorenzo (14) com 33 pacientes celiacos também tiveram mais respostas de
participantes do sexo feminino (97%) em comparagdo com participantes do sexo
masculino no Brasil. Nos estudos de sobrecarga dos cuidadores, observa-se que
as maes sdo mais envolvidas que os pais no tratamento dos filhos e que tém

uma preocupacao maior (105).

Nesta pesquisa, a QV nao diferiu entre os géneros masculino e feminino,
porém, a literatura sobre sobrecarga dos cuidadores de pacientes com doenca
crénica observam menor QV em maes e citam como preditores mais poderosos
de baixa QV, o tempo de sono inferior as suas necessidades, a falta de apoio
social percebido, a saude mental afetada com altos niveis de depressao e
ansiedade, comprometimento funcional, baixa capacidade de enfrentamento,
ndo adaptacdo a situacdo de doenca crbonica na familia e sobrecarga de
cuidados (106).

Wagner et al (107) mostraram que a melhora na QV se correlaciona
diretamente com o tempo decorrido desde o diagnostico. Sendo assim, um
tempo maior resultaria em progressiva melhora na saude fisica, menor carga
emocional e diminuicdo dos problemas sociais. Baseado nesse estudo e nos
estudos de Ramirez-Cervantes e Castilhos (108, 109), acreditava-se que a QV
dos pais seria menor quanto menos tempo de diagndéstico o filho tinha. Esses
autores demonstraram que quanto maior o tempo de diagnético, melhor a QV do
paciente celiaco, provavelmente, devido ao melhor conhecimento sobre a
doenca e aceitacdo do estilo de vida; porém, isso ndo foi observado nos dados
coletados (108, 109).

O nivel educacional mais alto contribue significativamente para uma
melhor funcgéo fisica e social do paciente, e para uma percepg¢ao positiva de sua
propria saude fisica e mental. A baixa escolaridade amplifica os efeitos adversos
de muitas condi¢cbes médicas cronicas devido a falta de conhecimento (110,
111). Foi observado, neste trabalho, que quanto maior o grau de escolaridade
dos pais ou cuidadores, menor a preocupacao, além disso, verificou-se maior

participacdo de pais com maior nivel de escolaridade, muito provavelmente, por
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maior acesso a internet e redes sociais, 0 que esta em concordancia com 0s
achados de Galea et al (112).

A literatura cientifica tém mostrado o efeito positivo do apoio familiar a QV
dos pacientes celiacos (87, 113), apoiando a ideia de que o estado civil “com
parceiro” impacta positivamente a QV do paciente celiaco. A literatura,
também,indica que a doenca crbnica dos filhos esta associada ao sofrimento
conjugal, que podera afetar a adaptacdo aos cuidados da crianca e de outros
irmaos (114, 115). Neste trabalho, a maioria dos entrevistados respondeu a
situagdo conjugal como “com parceiro”, no entanto, o estado civil n&o
apresentou diferenga significativa na QV. Os estudos com pais de criangas

celiacas néo avaliaram a influéncia do estado civil na QV (13, 14).

A adolescéncia para a idade adulta jovem é considerada um periodo fragil
e de alto risco para a ingestdo de glaten intencional ou n&o intencional. O
diagndstico e gerenciamento da DC podem afetar negativamente o adolescente,
impactando seu desenvolvimento fisico e mental, senso de responsabilidade,
vida social, desempenho escolar entre outras (76); sendo mais um fator de
preocupacdo para os pais, além disso, as observacdes apontam para menor
adesdo a dieta em adolescentes (9), por isso, esperava-se diferenca na QV de
pais ou cuidadores de criancas mais velhas e adolescentes, o que néo foi

verificado nesta pesquisa.

Neste estudo, quanto maior a renda familiar, menores sdo as
preocupacdes (maior escore do dominio das preocupacdes) (Quadro 2). Era
esperado esse resultado, uma vez que, no Brasil, os alimentos SG tendem a
apresentar alto custo quando comparados aos produtos que contém glaten
(116). Além disso, Mehra et al sugerem que a renda modula tanto o
comportamento de busca de saude quanto o acesso a alimentos e cuidados de
saude, ambos relacionados a maior QV (117). O estudo de Lee (118) explorou o
onus econdmico da DSG em cinco regides dos EUA, comparando o custo e a
disponibilidade de alimentos em mercados. Eles relataram grande variacao tanto
no custo quanto na disponibilidade de alimentos SG entre diferentes locais de
compras, com 0s supermercados regulares fornecendo uma meédia de apenas
36% do produtos em uma cesta de alimentos SG em comparacdo com lojas de

alimentos saudaveis que forneciam cerca de 94%. Embora lojas de alimentos
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saudaveis tenham tido uma maior variedade de alimentos SG, eles eram
consideravelmente mais caros. No geral, os produtos SG custam 240% mais,

em média, do que suas versdes baseadas em trigo (116).

Pais de criancas com problemas de saude correm maior risco de
transtornos psiquiatricos, como depressdo e ansiedade (119). Transtornos
psiquiatricos sdo comuns devido a carga psicolégica que os pais de criancas
com varias doencas cronicas sofrem (120). Um estudo avaliou a ansiedade e
depressdo em 41.753 cuidadores de individuos com doenca crdnica. Os autores
mostraram que os niveis de depressao e ansiedade foram maiores nos pais de
criangas com doencga cronica do que nos controles sem doenga cronica (121).
Corroborando com esses achados, foi encontrada nesta amostra, 18% (n = 27)
dos participantes em uso de medicacdo antidepressiva ou ansiolitica. Nenhum
dos estudos questionou 0 uso de medicamentos antidepressivos ou ansioliticos
por pais de criancas celiacas ou adolescentes impossibilitando a comparacao
com estes achados. Porém, ndo foram encontradas diferencas estatisticas na
QV entre o grupo que usa ou ndo o medicamento. Um estudo com 450 adultos
celiacos brasileiros (87) mostrou que 17,5% dos celiacos faziam uso de
medicacdo antidepressiva ou ansiolitica, e aqueles que ndo usavam esse tipo de

medicamento tinham uma QV maior.

Estes questionarios mostraram que ter outra doenca além da DC diminui a
QV dos pais. Esse resultado era esperado, pois, as associacfes de doencas
podem contribuir para maior aten¢cédo ao tratamento e cuidado com a crianca. A
associacao entre DC e outras doencas apresenta um desafio devido a
tratamentos combinados que afetam a QV dos pacientes e consequentemente a
sensacao de bem-estar da familia (5). No estudo de Mandell (122), por exemplo,
foi relatado que todos os membros da familia de uma criangca com alergia
alimentar sdo significativamente afetados por restricbes impostas devido a
alergia dos seus filhos (123) e que pais de mais de um filho com alergia
alimentar e aqueles com filhos com maior numero de doencas alérgicas tiveram

menor QV relacionada a saude e mais perturbacdes nas atividades familiares.

Os autores que incluiram os pais no estudo sobre QV de criangas com
DC, mostraram haver uma semelhante QVRS entre pais de doentes e

b

saudaveis, a excecdo da dimensdo social avaliada pelos questionarios, onde
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num estudo os pais dos doentes apresentaram escores inferiores (124). No
estudo de Epifanio et al (16), os resultados evidenciaram maior nivel de estresse
parental em pais de criancas com DC do que pais de criangas saudaveis; porém
se a DC for adequadamente gerenciada, ndo tem impacto na percepcao dos
pais. Trabalhos anteriores descobriram que a competéncia dos pais no que diz
respeito a sua capacidade de gerir as doencas crbnicas, promove o0
funcionamento adaptativo da familia, aumenta a adesao ao tratamento e diminui
o sofrimento parental (125). Neste estudo, embora, ndo se tenha tido um grupo
controle de pais e cuidadores de criancas saudaveis para comparar a QV,
observou-se que o IQV se mostrou baixo em todos os aspectos.

Este trabalho mostrou que a maioria dos pais (n = 114) mencionou que
seus filhos apresentam sintomas de DC com consumo de glaten. No entanto,
independentemente da presenca ou auséncia de sintomas com o consumo de
glaten, a QV dos pais celiacos é afetada pela doenca de seus filhos. Vale
ressaltar que, independentemente da idade do filho, a QV também é igualmente
afetada. Apenas 14% (n = 22) dos pais também apresentaram a DC; no entanto,

a QV nao diferiu do grupo de pais que nao foram diagnosticados com DC.

Nossa amostra (n=146) foi maior do que a dos outros estudos, mas essas
descobertas podem apenas fornecer um guia para futuras pesquisas. A taxa de
participacdo de pais do sexo masculino foi de 11%, portanto, estes achados néo
podem ser generalizados para outras populacdes. Pesquisas futuras devem
considerar a inclusdo dos pais para fornecer uma compreensao mais ampla da

QV dos pais ou cuidadores de criancas e adolescentes com DC.

Uma potencial limitacdo, deste estudo, é o critério de inclusdo, onde a
informacdo sobre ter a DC foi baseada em uma questdo autorreferida e
confirmada com a pergunta sobre “se o diagnostico foi realizado por um médico”.
Portanto, acredita-se que o médico seguiu os critérios da ESPGHAN (41) para

diagnosticar criancas e adolescentes.

A versao em inglés (Apéndice B) nado foi validada e devem ser realizados
estudos para analisar se este questionario pode ou ndo ser generalizado para

outros paises antes de aplica-lo.
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Este estudo tem pontos fortes importantes. O CDPCA-QoL permitiu avaliar
o0 impacto da doenca infantil nos pais com um instrumento especifico; além
disso, a aplicacdo do questionario pode fornecer informagdes importantes sobre
0S mecanismos potenciais pelos quais cuidar de uma crianca com DC, afeta
negativamente a QV dos pais. Essas informacdes podem ajudar a projetar e
implementar intervencdes efetivas e sustentaveis para apoiar os pais que estao

passando por sobrecarga e estresse excessivos.
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7 CONCLUSAO

A versdo do CDPCA-QoL, apresentada neste trabalho, apresenta boa
consisténcia interna, confiabilidade teste-reteste e validade. Sabe-se que o
conhecimento da QV € importante para ajudar a implementar estratégias
eficazes a fim de melhorar a QV dos pacientes com DC e reduzir a carga fisica,
emocional e social sobre eles, portanto, o desenvolvimento de um instrumento
de autoavaliacdo do CDPCA-QoL captura as percepcdes e preocupacdes dos
pais e cuidadores de criancas e adolescentes com DC e pode ser util para
ajudar a entender o impacto da DC da crianca e do adolescente na percepcao
parenteral constituindo-se em um passo importante no cuidado desses

pacientes.

O questionario apresentou 30 questdes (10 em cada dominio) além das
16 questbes referentes a caracterizacdo da populacdo e levou uma média de
seis minutos para ser concluido, 0 que mostrou .ser um aspecto vantajoso, pois,
um questionario curto tem maior probabilidade de ser totalmente respondido
(94).

Os resultados gerais mostraram que quanto maior a renda familiar e
melhor a escolaridade, menores sao as preocupacdes (maior pontuacdo do
dominio preocupacdes). Além disso, ter outra doenca além da DC diminui a QV
(exceto no dominio das preocupacdes). As outras varidveis estudadas néo
apresentaram impacto estatisticamente significante na QV que se mostrou baixa

em todos os aspectos.

A validacdo de um questionario especifico de QV é uma ferramenta
valiosa para avaliar as dificuldades enfrentadas por pais ou cuidadores de
criancas desta doenca cronica. O conhecimento da QV é importante para ajudar
a implementar estratégias efetivas para melhorar a QV dos pacientes celiacos
brasileiros e reduzir a carga fisica, emocional e social sobre eles. Esperamos
gue o presente estudo ajude os profissionais de salde e instituicbes
governamentais no desenvolvimento de estratégias efetivas para melhorar a QV
de criangcas e adolescentes celiacos e consequentemente a QV de pais ou

cuidadores brasileiros.
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APENDICE A - QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA DE PAIS DE
CRIANCAS OU ADOLESCENTES POR DOENGCA CELIACA (CDPCA-QV)

1. Sexo
F() M( )
2. ldade:
3. Ha quanto tempo seu filho (a) foi diagnosticado(a):
4. Qual a idade do filho (a) que tem a doenca celiaca?
5. Qual o sexo do filho (a) que tem a doenca celiaca?
() Masculino
() Feminino

6. Seu nivel educacional

e L L R R L N )

) ndo estudou

) Da 1a a 4a série do ensino fundamental (antigo primario)
) Da 5a a 8a série do ensino fundamental (antigo ginasio)
) Ensino médio (2° grau) incompleto

) Ensino médio (2° grau) completo

) Ensino superior incompleto

) Ensino superior completo

) Pés-Graduacgao

7. Seu estado civil

(
(
(
(

) Solteiro(a)

) Casado(a) / unido estavel
) Divorciado (a)

) Viavo(a)

8. Sua ocupacgéao

(
(
(
(
(
(
(

) Estudante

) Estagiario

) Emprego fixo particular

) Emprego autdbnomo

) Emprego fixo federal/ estadual/ municipal
) Desempregado

) Dona de casa

9. A renda mensal da familia

e N e N N N e N

10

A
(
(
(
(

) Nenhuma renda.

) Até 1 salario minimo

) De 1 a 3 salarios minimos

) De 3 a 6 salarios minimos

) De 6 a 9 salarios minimos

) De 9 a 12 salarios minimos
) De 12 a 15 salérios minimos
) Mais de 15 salérios minimos

) Vocé

) Seu cbnjuge
) Outro filho (a)
) Outro parente

74

lém de seu filho (a), quem mais tém o diagnéstico de Doenca Celiaca em sua familia?
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Além da Doenca celiaca, seu filho (a) tém outra doenca?
() Sim. Qual?
( ) Nao

Vocé usa algum medicamento antidepressivo ou ansiolitico?
() Sim
( ) Nao

Se usa, foi depois, do diagndéstico da doenca celiaca do seu filho (a)?
() Sim
( ) Néo

Quando seu filho come gluten, ele passa mal?
() Sim
( ) Nao

Vocés frequentemente cozinham em casa?
() Sim
( ) Néo

O diagndstico da Doenca celiaca do seu filho(a) foi feito por um médico?
() Sim
( ) Nao

Com que frequéncia, no ultimo més, cuidar da doenca celiaca do seu filho(a) fez vocé se
sentir cansado(a) ou sem energia?

() Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no ultimo més, vocé se sentiu irritado(a) e impaciente por causa da
doenca celiaca do seu filho(a)?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no Gltimo més, vocé se sentiu desanimado(a) ou triste por causa da
doenca celiaca do seu filho(a)?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

A doenca celiaca é uma doenca de heranca familiar. Com que frequéncia, no ultimo
més, vocé se sentiu culpado(a) pela doenca celiaca do seu filho(a)?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca
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Com que frequéncia, no ultimo més, vocé se sentiu chateado(a) ou com raiva quando
seu filho(a) ndo seguiu a dieta sem gluten?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca, pois, isso, ndo me chateia

() Nunca, pois, ele segue rigorosamente a alimentacéo

No ultimo més, vocé conseguiu relaxar ou se ver livre de qualquer tenséo, apesar do seu
filho(a) ter a doenca celiaca?

() Nunca

() Quase nunca

() Algumas vezes

() Quase sempre

( ) Sempre

No ultimo més, o quanto vocé se sentiu capaz em lidar com a dieta do seu filho (a)?
() Nunca

() Quase nunca

() Algumas vezes

() Quase sempre

( ) Sempre

Nas ultimas vezes, que vocé levou seu filho (a) para consultar, vocé se sentiu segura e
apoiada pelos profissionais de salude que cuidam da doencga celiaca do seu filho(a)?

() Nunca

() Quase nunca

() Algumas vezes

() Quase sempre

( ) Sempre

Com que frequéncia, vocé se sente isolado (a) por causa da doenca celiaca do seu filho
(a), por exemplo, ndo ter vontade de participar de atividades na casa de outros parentes
ou se sentir excluido (a) do grupo?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, a doenca celiaca do seu filho (a), tira-lhe a alegria e o otimismo em
relacdo a vida?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no Ultimo més, a preocupacdo com a doenca celiaca do seu
filho(a), tirou-lhe o sono?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca
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Com que frequéncia, nos ultimos dois meses, vocé teve duvidas em permitir que seu
filho(a) comesse fora de casa (restaurantes, casa de amigos ou outros familiares) por
causa da doenca celiaca dele?

() Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no ultimo més, vocé se preocupou com a falta de conhecimento da
escola a respeito da doenca celiaca do seu filho(a)?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, nos Ultimos meses, vocé se preocupou em deixar seu filho (a) aos
cuidados de outra pessoa por causa da doenca celiaca dele(a)?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no ultimo més, vocé se preocupou com a qualidade dos alimentos
sem gluten e com a dificuldade em obté-los?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, nos ultimos dois meses, vocé sentiu que o custo com os alimentos
sem gluten afetou o seu orcamento ?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no ultimo més, vocé se preocupou ou teve medo do seu filho (a) vir
ater cancer ou outra doenga por ndo seguir bem a dieta sem gluten?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no ultimo més, vocé teve dificuldade em ler rotulos dos alimentos e
identificar se contém glaten?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca
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Com que frequéncia, no ultimo més, vocé se preocupou com a contaminacdo cruzada
dos alimentos ingeridos pelo seu filho(a) ?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia vocé sente medo dos resultados dos exames a que seu filho se
submete, como exames de sangue ou endoscopia ?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no dltimo més, vocé sentiu que o cuidar da saude do seu filho (a)
prejudicou o relacionamento com seu parceiro (a)?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, no ultimo més, vocé sentiu que pessoas importantes na vida do
seu filho(a) ndo (seu cbnjuge, parentes, etc) ndo colaboraram com a restricdo alimentar
dele(a) ?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, vocé e sua familia recusam convites para participarem de eventos
sociais (festas, aniversarios) devido a doenca celiaca do seu filho(a)?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, a doenga celiaca do seu filho(a), afeta o planejamento de férias da
familia ?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

() N&o se aplica

Com que frequéncia, vocé se sente limitado(a) em sua formacao profissional ou em sua
carreira por causa da doenca celiaca do seu filho (a) (por exemplo: fazer cursos,
assumir outras fungdes na empresa, etc) ?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca
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() Nunca
() Nao se aplica

Com que frequéncia, no dltimo més, vocé sentiu que seus colegas de trabalho ou
superiores, demonstraram falta de compreensdo em relacdo a doenca celiaca do seu
filho(a) ?

() Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

() N&o se aplica

Com que frequéncia, no ultimo més, vocé sentiu que a doenca celiaca do seu filho (a),
afetou sua relacéo com ele(a) ?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Nas ultimo més, o quanto o cuidar da saude do seu filho(a), fez vocé sentir que néo tem
tempo para seus proprios interesses ( fazer atividade fisica, ir ao cabelereiro, sair com
amigos, etc) ?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Nas ultimo més, o quanto o cuidar da doenca celiaca do seu filho (a) fez vocé sentir que
ndo esta dando a devida atencdo a outros membros da sua familia (filhos, cénjuges,
etc)?

( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

Com que frequéncia, nas ultimos dois meses, vocé sentiu que a preocupacdo com a
doenca do seu filho (a) prejudicou a qualidade e a frequéncia de suas relacdes sexuais?
( ) Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

() Nao se aplica
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APENDICE B — CELIAC DISEASE PATENTS OF CHILDREN OR ADOLESCENTS
QUALITY OF LIFE QUESTTIONNAIRE (CDPCA-QolL) — VERSAO EM INGLES
NAO VALIDADA

1. How often, in the last month, did your child’s celiac disease make you feel tired or lacking
energy?
() Always
() Almost always
() Sometimes
() Almost never
() Never

2. How often, in the last month, did you feel irritated and impatient due to your child’s celiac
disease?
() Always
() Almost always
() Sometimes
() Almost never
() Never

3. How often, in the last month, did you feel discouraged or saddened about your child’s
celiac disease?
() Always
() Almost always
() Sometimes
() Almost never
() Never

4. Celiac disease is a disease a genetic disease. How often, in the last month, did you feel
guilty about your child’s celiac disease?
() Always
() Almost always
() Sometimes
() Almost never
() Never

5. How often, in the last month, did you feel upset or angry when your child did not follow
the gluten-free diet?
() Always
() Almost always
() Sometimes
() Almost never
() Never

6. In the last month, have you been able to relax or feel stress free, despite your child’s
celiac disease?
() Never
() Almost never
() Sometimes
() Almost always
() Always
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Over the past month, how often did you feel capable of coping with your child’s diet?

() Never

10.

11.

12.

13.

() Almost never
() Sometimes

() Almost always
() Always

The last few times you took your child on medical consultations, did you feel safe and
supported by the health professionals who care for your child?

() Never

() Almost never

() Sometimes

() Almost always

() Always

How often do you feel isolated because of your child’s celiac disease, for example, not
wanting to participate in activities with friends and relatives or feel excluded from the
groups?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often does your child’s celiac disease take away your joy and optimism?
() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last month, did you have insomnia due to your child’s celiac disease?
() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last two months, have you had any doubts about allowing your child to
eat out (restaurants, friends’ houses, or other family members) because of his or her
celiac disease?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last month, have you been concerned about the school’s lack of
knowledge about your child’s celiac disease?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never
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How often, in recent months, have you worried about leaving your child in the care of
others because of his/her celiac disease?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last month, have you worried about the quality of gluten-free foods and
difficulties to obtain them?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last two months, have you felt that the cost of gluten-free food has
affected your food budget?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the past month, have you worried or been afraid that your child will develop
cancer or another disease for not following a gluten-free diet?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last month, have you had trouble reading food labels and identifying if
they contain gluten or not?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last month, have you been concerned about cross-contamination in
your child’s food?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often are you afraid of the tests results when you child undergoes exams, such as,
blood tests or endoscopy?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never
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27.
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How often, in the last month, did you feel that taking care of your child’s health harmed
your relationship with your partner?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last month, did you feel that important people in your child’s life (your
spouse, relatives, etc.) did not cooperated with your child’s food restriction?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often do you and your family refuse invitations to attend social events (parties,
birthdays) due to your child’s celiac disease?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often does your child’s celiac disease affect family vacation planning?
() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often do you feel limited in your professional training or career because of your
child’'s celiac disease (for example: taking courses, taking on other duties in the
company, etc.)?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the past month, have you felt that your co-workers or superiors have shown
lack of understanding of your child’s celiac disease?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never

How often, in the last month, did you feel that your child’s celiac disease affected your
relationship with him/her?

() Always

() Almost always

() Sometimes

() Almost never

() Never
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28. In the last month, how much did your child’s health care make you feel that you do not
have time for your own interests (doing physical activity, going to the hair salon, hanging
out with friends, etc.)?

() Always

() Almost always
() Sometimes

() Almost never
() Never

29. In the last month, how much did caring for your child’s celiac disease make you feel that
you are not paying attention to other members of your family (children, spouses, etc.)?
() Always
() Almost always
() Sometimes
() Almost never
() Never

30. How often, in the last two months, have you felt that concerns over your child’s iliness
has impaired the quality and frequency of your sexual life?
() Always
() Almost always
() Sometimes
() Almost never
() Never
() Does not apply
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APENDICE C - TCLE PARA OS PROFISSIONAIS DE SAUDE

UNIVERSIDADE DE BRASILIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE para os profissionais da

area da saude com experiéncia em Doenca Celiaca

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de
pesquisa “Criacao e Validacdo de um Questionario sobre Qualidade de Vida de Pais
de Criancas e Adolescentes com Doenga Celiaca”, sob a responsabilidade da
pesquisadora Liliane Maria Abreu Paiva. O projeto visa criar e validar um
guestionario que avalie o impacto da doenca celiaca do filho(a) na qualidade de vida
dos pais e cuidadores de crianc¢as e adolescentes com doenca celiaca.

O objetivo desta pesquisa € criar e validar um questionario que avalie o
impacto da doenca celiaca do filho(a) na qualidade de vida dos pais e cuidadores de
criancas e adolescentes com doenca celiaca, a fim de que conhecendo melhor as
dificuldades dos pais, encontre-se solugcbes para 0s impactos negativos (caso
existam) na qualidade de vida destes.

Apés a criacdo do questionario, o método Delphi sera utilizado, com
algumas adaptacdes. Este método baseia-se na obtencdo das opinides de
especialistas, a fim de alcancar um consenso sobre um assunto especifico. O
método Delphi atualmente é empregado em varias areas nas situacbes em que
novas ideias estdo sendo criadas. E um método no qual, através da
comunicacdo colegiada, ordenada por respostas individuais, muitas vezes
realizadas por questionarios, buscamos o consenso de um grupo?. Estdo sendo
convidados especialistas em gastroenterologia pediatrica e/ou doenca celiaca,
psicologos e nutricionistas, que trabalhem com pacientes com doenca celiaca
através de e-mail, contendo um link para o questionario, o qual sera colocado na
plataforma on-line SurveyMonkey®. Deverdao ser analisadas cada questéo
considerando sua relevancia para avaliacdo da qualidade de vida de pais ou
responsaveis de criancas e adolescentes com doenca celiaca, usando uma
escala Likert, de cinco pontos com as seguintes opcbes: (1) "Eu estou
totalmente de acordo com o item"; (2) "Eu parcialmente discordo com o item"; (3)
"Eu nao concordo, nem discordo com o item"; (4) "Eu parcialmente discordo com
o item"; e (5) "Eu concordo plenamente com o item". O especialista também tera
a opcao de sugerir que o item seja deletado caso ndo seja relevante, ou fazer
sugestdes para a melhoria da questdo. Os especialistas, também poderdo dar
feedback em relacdo as avaliacbes realizadas por outros especialistas e
resultados finais da analise. Somente perguntas que atingirem acima de 75% de
aprovacgao seréo utilizadas.

1 Okoli C, Pawlowski SD. The Delphi method as a research tool: an example, design considerations
and applications. Inf Manag. 2004 Dec;42(1):15-29.
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Serdao realizados dois estagios de avaliacdo no processo de validacédo de
conteudo. No primeiro estagio, 0s especialistas serdo convidados a analisar as
perguntas e decidir se confirmariam ou ndo as mesmas, depois de terem sido
informados sobre as opinides dos outros especialistas. Este procedimento sera
realizado a fim de obter consenso entre os especialistas.

(Rubrica)

(Rubrica)
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APENDICE D — ESCLARECIMENTO AOS PARTICIPANTES

UNIVERSIDADE DE BRASILIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

Todos os especialistas participardo desta fase. No segundo estagio, sera
aplicado o questionario em um grupo amostral pertencente a populacédo de pais
ou responsaveis de criancas e adolescentes com diagndéstico de doenca celiaca
para que o questionario tenha uma linguagem natural e uma adaptacao cultural.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome nao aparecerd sendo
mantido o mais rigoroso sigilo pela omissao total de quaisquer informacfes que
permitam identifica-lo(a), podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a). Sua participacdo € voluntéria,
isto é, ndo ha pagamento por sua colaboracao.

Toda pesquisa com seres humanos envolvem riscos. No caso da aplicacao de
questiondrios, a participacdo podera provocar algum desconforto emocional,
preocupacdo momentanea ou remeter a lembrancas desagradaveis no entrevistado.
Os participantes ndo tém nenhuma obrigacdo de preencher o questionario e
tampouco serdo coagidos a participar da pesquisa. A participacdo é voluntaria.
Estaremos aplicando um questionario sobre qualidade de vida em pessoas com
mais de um ano de diagnostico de DC. De uma maneira geral estes participantes ja
conhecem bem as consequéncias da DC e estdo a par das preocupacdes que a
doenca gera. Caso haja mal-estar por responder o questionario o participante devera
ligar para a pesquisadora principal. A nossa equipe dispbe de psicologa com
experiéncia em doenca celiaca e o atendimento sera gratuito.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participagcdo na
pesquisa, vocé devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposicdes legais
vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados
somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo
de cinco anos, apods isso serao destruidos.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor
telefone para: Liliane M. Abreu Paiva, nos telefones (61) 34451221 e (61)
999786171, disponivel inclusive para ligagdo a  cobrar. E-mail:
lilianemais@outlook.com.

(Rubrica)

(Rubrica)
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APENDICE E — TCLE PARA OS PAIS COM FILHO COM DOENCA CELIACA

UNIVERSIDADE DE BRASILIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de
pesquisa “Criacéo e Validagcado de um Questionario sobre Qualidade de Vida de Pais
de Criancas e Adolescentes com Doenga Celiaca”, sob a responsabilidade da
pesquisadora Liliane Maria Abreu Paiva. O projeto visa criar e validar um
guestionario que avalie o impacto da doenca celiaca do filho(a) na qualidade de vida
dos pais e cuidadores de crian¢as e adolescentes com doenca celiaca.

O objetivo desta pesquisa € criar e validar um questionario que avalie 0
impacto da doenca celiaca do filho(a) na qualidade de vida dos pais e cuidadores de
criancas e adolescentes com doenca celiaca, a fim de que conhecendo melhor as
dificuldades dos pais, encontre-se solugcbes para 0s impactos negativos (caso
existam) na qualidade de vida destes.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome nao aparecera sendo
mantido o mais rigoroso sigilo pela omissao total de quaisquer informacgdes que
permitam identifica-lo(a).

A sua participacdo se dara por meio de aplicacdo de questionario envolvendo
perguntas socio-demograficas, aspectos emocionais, fisicos, preocupacdes e sociais
com um tempo estimado de vinte minutos para sua realizagao.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder qualquer questdo que lhe traga
constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento
sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a). Sua participacao € voluntaria, isto é, ndo
h& pagamento por sua colaboragdo. Se vocé aceitar participar, estara contribuindo
para melhor conhecimento sobre o impacto da doenca celiaca do filho(a) sobre a
qualidade de vida dos seus pais.

No caso da aplicacdo de questionarios, a participacdo podera provocar algum
desconforto emocional, preocupacdo momentanea ou remeter a lembrancas
desagradaveis. Caso haja mal-estar por responder o questionario o participante
deve parar de respondé-lo e ligar para a pesquisadora principal. A nossa equipe
dispbe de psicéloga com experiéncia em doenca celiaca e o atendimento sera
gratuito.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participagdo na
pesquisa, vocé devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposicdes legais
vigentes no Brasil.
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Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados
somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo
de cinco anos, apos isso serdo destruidos.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor
telefone para: Liliane M. Abreu Paiva, nos telefones (61) 34451221 e (61)
999786171, disponivel inclusive para ligagdo a cobrar. E-mail: lilianemais
@outlook.com

(Rubrica)

(Rubrica)

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia (UnB). O CEP é composto
por profissionais de diferentes areas cuja funcdo € defender os interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas com relacéo a
assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser
esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou
cepfsunb@gmail.com, horério de atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs
as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de
Ciéncias da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia,
Asa Norte, Brasilia, Distrito Federal.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi
elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a outra com o
Senhor (a).

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel
Nome e assinatura
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Titulo da Pesquisa: Elaboragao e validacdo de questionario sobre qualidade de vida de pais de criangas e
adolescentes com doenga celiaca

Pesquisador: LILIANE MARIA ABREU PAIVA
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Versao: 4

CAAE: 01029018.1.0000.0030

Instituigao Proponente:

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.170.172

Apresentagao do Projeto:

“A doenca celiaca &€ uma enteropatia cronica mediada por fendmenos imunoldgicos, que determinam
alteragdes intestinais e sistémicas, & desencadeada pela ingestdo de gliten presente nos graos, como trigo,
centeio e cevada e ocorre em individuos geneticamente suscetiveis. A doenga celiaca pode acometer
individuos de qualguer idade e das mais diversas origens étnicas; sua prevaléncia & de cerca de 1% na
populagao geral, sendo gue os parentes de primeiro grau do doente celiaco t&ém um risco de 10 a 20 vezes
maior de desenvolver a doenga (Dicke, Weijers, & Kamer, 1953) (Catassi & Fasano, 2008)A doenga celiaca
apresenta variadas formas clinicas, inclusive sem as manifestagbes intestinais tipicas, podendo o paciente
ser assintomatico. O Unico tratamento reconhecido para a doenga celiaca é a excluséo tolal & permanente
do glaten da dieta, uma terapia que resulta na resolugdo do quadro clinico e na prevencgéo das
complicagdes tardias, tais como osteoporose, dificuldades na fertilidade e aumento de malignizacao (Haines,
Anderson, & Gibson, 2008)." O presente estudo visa desenvolver e validar um questionario sobre a
qualidade de vida dos pais ou responsaveis de criangas e adolescentes portadores de doencga celiaca. Este
questionario abrangera aspectos fisicos, emocionais e sociais.”

“Metodologia Proposta: "0 questionario sera criado com base em vasta e extensa reviso da literatura e na

experiéncia dos pesquisadores sobre estudos aplicados em pais de criangas com outras doengas cronicas

como diabetes tipo 1 ou cancer. O estudo visa avaliar o impacto da
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doenca celiaca nos aspectos fisicos, mentais, emocionais, financeiro, preocupagdes com o futuro, relagdes
familiares e sociais. Apds a criagdo do questionario, o método Delphi sera utilizado, com algumas
adaptacgbes. Este método baseia-se na obtencio das opinides de especialistas, a fim de alcangar um
consenso sobre um assunto especifico. O método Delphi atualmente & empregado em varias areas nas
situagbes em que novas ideias estdo sendo criadas. E um método no qual, através da comunicagéo
colegiada, ordenada por respostas individuais, muitas vezes realizadas por questionarios, buscamos o
consenso de um grupo (Okoli & Pawlowski, 2004). Serdo convidados especialistas em doenga celiaca e
esles avaliardo cada questdo considerando sua relevéncia para avaliagdo da qualidade de vida de pais ou
responsaveis de criangas e adolescentes com doenga celiaca, usando uma escala Likert, de cinco pontos
com as seguintes opgdes: (1) Sempre; (2) Quase sempre; (3) Algumas vezes; (4) Quase nunca; e (5)
Nunca. O especialista também tera a opgao de sugerir que o item seja deletado caso ndo seja relevante, ou
fazer sugestbes para a melhoria da questao. Os especialistas, também poderdo dar feedback em relacio as
avaliagoes realizadas por outros especialistas e resultados finais da analise. Somente perguntas que
atingirem acima de 75% de aprovagao serdo ulilizadas. Serdo realizados dois estagios de avaliagdo no
processo de validagdo de conteddo. No primeiro estagio, os especialistas serdo convidados a analisar as

perguntas e decidir se confirmariam ou n8o as mesmas, depois de terem sido informados sobre as opinides

dos outros especialistas. Este procedimento sera realizado a fim de obter consenso entre os especialistas.

Todos os especialistas participarao desta fase. No segundo estagio, sera aplicado o guestionario em um
grupo amostral pertencente a populagdo de pais ou responsaveis de criangas e adolescentes com
diagnostico de doenga celiaca, recrutados no ambulatério de Doenga Celiaca do Hospital Universitario de
Brasilia para que o questionario tenha uma linguagem natural @ uma adaptagao cultural. A analise sera feita
de forma que quanto mais alta for a pontuagdo, melhor sera a qualidade de vida dos pais do paciente. Para
a etapa de validacio do questionario com portadores de DC, serfo utilizadas estatisticas descritivas para

relatar as variaveis continuas como desvio-padrao.”

Critério de Inclusao: “Para o estudo piloto serao convidados a participarem da pesquisa todos os pais ou
rasponsaveis de criangas e adolescentes até 18 anos, que tenham o diagnéstico de doenga celiaca
compravado por meio de testes laboratoriais especificos a mais de 6 meses, e que acompanhem no
ambulatério de Doenga Celiaca do Hospital Universitario de Brasilia ou em Associagdo da Doenga celiaca.”
Critério de Exclusdo: “Sero excluidos pais ou responsaveis de criangas e adolescentes com doenga

celiaca, cujos filhos tenham outras comorbidades, nao
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relacionadas & doenca em questdo; ou 0s pais e responséaveis que tenham outros problemas de salde (ndo
gerados pela doenga do filho), que podem ter um impacto no funcionamento da familia ou na sua
capacidade de responder; e pacientes com transcurso menor do que 6 meses desde o diagndstico

definitivo."

Hipotese: “Desenvalver e validar um questionario sobre a qualidade de vida dos pais ou responsaveis de
criangas e adolescentes portadores de doenga celiaca. Este questionario abrangera aspectos emocionais,
sociais e preocupacdes e, visard conhecer as dificuldades da populagéo estudada e encontrar solugdes
para estas dificuldades. Este questionario podera ser usado a nivel internacional."

Objetivo da Pesquisa:

“Objetivo Primario:

+ Desenvolver um guestionaric sobre a gqualidade de vida de pais ou responsaveis de criangas
eadolescentes com diagnoéstico de doenga celiaca;

+Validar o instrumento de avaliagao de qualidade de vida de pais ou responsaveis de criangas e
adolescentes com diagnostico de doenga celiaca.

+ Aplicar o questionario em um grupo amostral pertencente 3 populacio de pais ou responsaveis de
criangase adolescentes com diagnostico de doenga celiaca, recrutados no ambulatério de Doenga Celiaca
do Hospital Universitario de Brasilia.

Objetivo Secundario:

Criar um questionario que avalie a Qualidade de vida de pais de criangas e adolescentes com doenga
celiaca e permitir que profissionais do mundo inteiro possam utiliza-lo, visto que, ainda, ndo existe tal
questionario na literatura.”

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

De acordo com a pesquisadora:

Riscos:

“Toda pesquisa com seres humanos envolvem riscos. No caso da aplicagio de guestionarios, a participacao
podera provocar algum desconforto emocional, preocupagdo momentanea ou remeter a lembrangas
desagradaveis. Os participantes nao tém nenhuma obrigagao de preencher o guestionario e tampouco
serdo coagidos a participar da pesquisa. A participagéo & voluntéria.
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Estaremos aplicando um questionario sobre qualidade de vida em pessoas com mais de um ano de
diagnostico de DC. De uma maneira geral estes participante ja conhecem bem as consequéncias da DC e
estdo a par das preocupacgdes que a doenca gera. Caso haja mal-estar por responder o questionario o
participante devera ligar para a pesquisadora principal. A nossa equipe dispde de psicologa com experiéncia

em doenga celiaca e o atendimento sera gratuito.”

Beneficios:
“Melhor compreenséo, por parte dos cuidadores, de seu funcionamento como pessoa e responsavel de
paciente com doencga celiaca, abrangendo suas dificuldades e sofrimentos (caso os tenham).”

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de mestrado do programa de pds-graduagio em Ciéncias da Sadde-UnB/FS, da
pesquisadora responsavel LILIANE MARIA ABREU PAIVA, sob orientagdo da Profa. Dra. Lenora Gandoilfi.
O estudo visa avaliar o impacto da doenga celiaca nos aspectos fisicos, mentais, emocionais, financeira,
preccupagoes com o futuro, relagoes familiares e sociais. A metodologia consiste no desenvolvimento e
validag&o de um questionario sobre a qualidade de vida dos pais ou responsaveis de criangas e
adolescentes portadores de doenca celiaca. O processo de validagdo de contelido consistira na aplicago
do método Delphi. Os especialistas serdo convidados a analisar as perguntas e decidir se confirmariam ou
ndc as mesmas, a fim de obter consenso entre os especialistas. Apds o questionario sera aplicado em um
grupo amostral (n=30) pertencente & populagido de pais ou responsaveis de criangas e adolescentes com
diagnostico de doenga celiaca, recrutados no ambulatdrio de Doenga Celiaca do Hospital Universitario de
Brasilia. Na analise serao feitas estatisticas descritivas para relatar as variaveis continuas como desvio-
padréo.

O cronograma prevé coleta de dados de junho a agosto e termino em dezembro de 2019, Orgamenta no
valor de R 1.000,00, de financiamento préprio, referente a material de papelaria e auxilio estatistico.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Documentos analisados para emissdo do presente parecer;

1. Informagbes basicas: arquivo “PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1155521.pdf", postado
em 05/02/2019, com as respostas atualizadas.
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2. Carta de resposta 45 pendéncias: arquivo “carta_resposta_fev2019.docx”, postado em 04/02/2019,
apresenta esclarecimentos as questdes do parecer.

3. Termo Concordancia Coparticipante- arquive “Termo_concordancia_acelbra.pdf', postado em 04/02/2019
— contendo assinatura do presidente da ACELBRA-DF, Paulo Roberto Ferreira da Silva, autorizando a
realizagdo da pesquisa.

4. Modelo de TCLE: arquivo "TCLE.docx”, postado em 04/02/2019, contendo as atualizagbes

5. Modelo de TCLE juizes: arquivo “TCLE_juizes.docx”, postado em 04/02/2019, contendo atualizages.

Recomendagdes:

Nao se aplicam.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Analise das respostas as pendéncias apontadas no Parecer Consubstanciado No. 3.125.814:

1) MNos arquivos “PE_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1155521.pdf” e “Projetofinal.docx”, a
pesquisadora descreve no item metodologia que o gquestionario sera aplicado aos pais e responsaveis das
criangas e adolescentes em atendimento no ambulatorio de doenga celiaca do HUB, mas nao apresenta o
termo de autorizagao da coparticipante — HUB. Segundo a Resolugdo CNS 466/2012 a inslituigéo
coparticipante de pesquisa caracteriza-se como organizagao, publica ou privada, legitimamente constituida e
habilitada, na qual alguma das fases ou etapas da pesquisa se desenvolve. Solicita-se incluir o termo de
concordancia do HUB e vincular no item “centro coparticipante” da Plataforma Brasil.
RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3018076: nao foi encontrado anexado na PB o termo de concordancia
do HUB. PENDENCIA NAO ATENDIDA. Solicita-se incluir o terma de concordéncia de coparticipagio do
HUB.

RESPOSTA/AMALISE - Parecer No, 3.066.137: "O questionario sera aplicado a pais ou responsaveis de
criangas e adolescentes com doenga celiaca recrutadas através da ACELBRA — Associagdo Brasileira de
Celiacos. Os questionarios com o consentimento livre e esclarecido serdo deixados na ACELBRA. Depois
de preenchidos serdo recolhidos pela pesguisadora principal. Assim sendo, ndo mais recrutarei pacientes do
ambulatorio de Doenga celiaca do HUB, por isso, ndo anexei termo de concordancia de coparticipagao do
HUB.". Solicita-se incluir o termo de concordancia da ACELBRA e vincular no item “centro coparticipante” da
Plataforma Brasil. PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA
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RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3.125.814: Anexado o termo de concordancia da ACELBRA e
vinculado no item “centro coparticipante” da Plataforma Brasil. PENDENCIA ATENDIDA

2) No arquivo “PB_INFORMACOES BASICAS DO _PROJETO_1155521.pdf" e “Projetofinal.docx” no item
riscos |lé-se "Nenhum”. Considerando a Res. CNS 466/2012, item V, "Toda pesquisa com seres humanos
envolve risco em tipos e gradagoes variados." e ainda em seu item "11.22 - risco da pesquisa - possibilidade
de danos & dimenséo fisica, psiguica, moral, intelectual, social, cultural ou espiritual do ser humano, em
qualquer pesquisa e dela decorrente”. Por isso, solicila-se que seja realizada analise de riscos, hem como
formas de minimiza-las. Tal modificagdo devera constar do TCLE, do projeto detalhado e do projeto da
Plataforma Brasil.

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3018076 “Realizagio da analise de risco e forma de minimiza-los: feita
as modificagoes no TCLE, no projeto detalhado (item 6-Avaliagdo de riscos e beneficios, pagina 8) e no
projeto da Plataforma Brasil.” PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA, pois o arguivo “TCLE.pdf” postado
am 20/11/2018 mantém a frase "N&o ha riscos decorrentes de sua participagdo na pesquisa”. Solicita-se a
adequacgao dos riscos no arquivo "TCLE.pdf” postado em 20/11/2018.

RESPOSTA/AMNALISE - Parecer Mo. 3.066.137: "Feita adequacgdo dos riscos no arquivo “TCLE.pdf”
conforme solicitado.” PENDENCIA ATENDIDA

3 ) O <cronograma do arquive “Projetofinal.docx™ difere do
“PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1155521.pdf". Cabe destacar, o estudao piloto néo pode
ser realizado sem aprovagao do CEP. De acordo com o item X1.2, subitern a, Res. CNS 466/2012, que trata

das obrigagbes do pesquisador de aguardar a aprovagao do CEP para iniciar a pesquisa. Portanto,

solicitase uniformizagéo das informacdes. Ainda, ao pesquisador responsavel, solicita se que os dados do
estudo piloto ndo sejam utilizados e que apresente uma declarago explicitando gue tais dados nao serao
utilizados no estudo.

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3018076: "Modificagio do cronograma” e “Anexo de declaragao
explicitando que os dados seréo colhidos e utilizados s6 apos aprovagéo do Comité de Etica. PENDENCIA
NAO ATENDIDA, pois n&o houve uniformizagido das informag&es nos arquivos
“PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1037042.pdf" & no "CRONOGRAMA docx” postados em
20/11/2018, bem como, a declaragdo arquivo “declaracao.docx” postado em 20/11/2018 ndo consta
explicitado gue os dados do estudo piloto ndo serdo utilizados. Saolicita-se unificar as informacgdes sobre o
cronograma nos arquivos mencionados acima e a corregdo da declaragio da
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pesquisadora.
RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3.086.137: “Sobre o cronograma: modificado e uniformizados
informagdes nos arquivos “PB_INFORMACOES_BASICAS-DO-PROJETO-1037042.PDF" & no

“CRONOGRAMA.docx". Corrigida a declaragio do pesquisador.”. Solicita-se a pesquisadora responsavel

apresente uma declaragdo explicando que os dados do estudo piloto ndo serdo utilizados no estudo.

PEMDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3.125.814: Anexada a declaragfo da pesquisadora que se compromete
a ndo utilizar nenhum dado coletado antes da aprovagdo do projeto pelo CEP,

OBS: Ja existe Termo de Compromisso Pesquisador Responsavel — arquivo "declaracao.pdf” postado em
13/12/2018"-assinado pela pesquisadora que declara “nenhum dado sera coletado ou utilizado no periodo
anterior a aprovagao do CEP". PENDENCIA ATENDIDA

4) Quanto ao documento “TCLE.docx” postado em 21/07/2018, solicita-se acrescer espago para rubrica.
RESPOSTA/ANALISE - Parecer Mo. 3018076 "Acrescentado espago para rubrica no documento do TCLE.”
PENDENCIA NAO ATENDIDA, pois nao foi incluido no arquivo "TCLE pdf” postada em 20/11/2018 o espago
para rubrica, bem como, a numeragdo de pagina no formato 1 de 2 e 2 de 2 (se necessario). Solicita-se
adequagado do arquivo mencionado acima.

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3.066.137: "Acrescentado espago para rubrica e numeragao no
documento do “TCLE.pdf'. PENDENGIA ATENDIDA

5) Solicita-se acrescentar o questionario ou roteiro de entrevistas para avaliagdo do CEP. Verificar se
haconstrangimento ao participante nessa etapa da pesquisa.

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3018076 "Acrescentado guestionario da pesquisa” E "O guestionario
sera aplicado a pais ou responsaveis de criangas e adolescentes com doenga celiaca recrutadas através da
ACELERA — Associagio Brasileira de Celiacos. Os guestionarios com o consentimento livre e esclarecido
serdo deixados na ACELBRA. Depois de preenchidos serdo recolhidos pela pesguisadora principal.”
PENDENCIA ATENDIDA

6) Quanto aos especialistas que participarao do estudo piloto:

6.1 Solicita-se apresentar modelo de TCLE para estes.

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3018076: “Adequacdo do TCLE para os especialistas conforme
solicitado” PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA, pois no arquivo “TCLE_juizes.docx” postado em
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20011/2018 ndo conslta descritos para os especialistas os riscos e formas de minimiza-los, indenizagao por
danos, ressarcimento de gastos (se houver) e como sera assegurada a confidencialidade dos seus dados e
sua privacidade, conforme descrito na Res. CNS 466/2012, item V e |l. Solicita-se adequagio do arquivo
acima mencionado.

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3.066.137: “Adequacdo do TCLE para os especialistas conforme
solicitado.” PENDENCIA ATENDIDA

6.2 Solicita-se incluir no projeto da Plataforma Brasil e projeto detalhado os critérios de inclusdo para
estes RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3018076: "Incluido os critérios de inclusdo dos especialistas que

participarao da analise do questionario (item8- Critérios de inclusdo dos juizes, pagina 8). PENDENCIA

PARCIALMENTE ATEMDIDA, pois a pesquisadora nao incluiu os critérios de inclusao dos juizes na PB.

Solicita-se a uniformizagao das informagdes nos arquivos acima citados.
RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3.066.137: “Incluide os criterios de inclusdo dos especialistas que
participar&o da anélise do questionario na PB.” PENDENCIA ATENDIDA

6.3 O documento “TCLE_juizes.docx” postado em 20/11/2018 gerou NOVA PENDENCIA, solicita-
seacrescentar o espago para rubrica e numeragio de pagina no formato 1 de 2 e 2 de2 visando a
integridade do documento.

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3.066.137: "No "TCLE_juizes.docx” acrescentado espacgo para rubrica
& numeragdo de pagina.”. A numeragio de pagina nao esta no formato pagina 1 de 2, 2 de 2 e a formatacéo
do texto. PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA

RESPOSTA/ANALISE - Parecer No. 3.125.814: Modificada a numeragéo no documento do "TCLE.pdf” e
“TCLE juizes docx" no formato pagina 1 de 2, 2 de 2. PENDENCIA ATENDIDA

Todas as pendéncias foram atendidas.
Nao ha dbices éticos para a realizagao do presente protocolo de pesguisa.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Conforme a Resolugio CNS 466/2012, itens X.1.- 3.b. e X|.2.d, os pesquisadores responsaveis deveréo
apresentar relatérios parcial semestral e final do projeto de pesquisa, contados a partir da data de
aprovagao do protocolo de pesguisa.
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Este parecer foi elaborade baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS DO _P | 05/02/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1155521.pdf 10:28:27
QOutros Termao_concordancia_acelbra.pdf 04/02/2019 |LILIANE MARIA Aceito
23:19:11  |ABREU PAIVA

Outros termo_pesquisador.docx 04/02/2019 |LILIANE MARIA Aceito
23:17:47 |ABREU PAIVA

Outros carta_resposta_fev2018.docx 04/02/2019 |LILIANE MARIA Aceito
22:59:30  |ABREU PAIVA

TCLE / Termos de | TCLE.docx 04/02/2019 |LILIANE MARIA, Aceito

Assentimento / 22:58:43 |ABREU PAIVA

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_juizes.docx 04/02/2019 |LILIANE MARIA Aceito

Assentimento / 22:53:50 |ABREU PAIVA

Justificativa de

Auséncia

Cronograma CRONOGRAMA docx 25M12/2018 |LILIANE MARIA Aceito
12:55:06 | ABREU PAIVA

TCLE / Termos de | TCLE_especialista.pdf 25M2/2018 |LILIANE MARIA Aceito

Assentimento / 12:50:54 |ABREU PAIVA

Justificativa de

Auseéncia

Outros declaracao.docx 24/12/2018 |LILIANE MARIA Aceito
15:08:53 | ABREU PAIVA

QOutros carta_resposta.docx 24/12/2018 |LILIANE MARIA Aceito
15:07:03  |ABREU PAIVA

Orgamento Planilhacrcamento.doc 13M12/2018 |LILIANE MARIA Aceito
23:37:11|ABREU PAIVA

Outros cartaresposta.pdf 13/12/2018 |LILIANE MARIA Aceito
23:13:24 |ABREU PAIVA

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 13/12/2018 |LILIANE MARIA Aceito

Assentimento / 22:59:17 |ABREU PAIVA

Justificativa de

Auséncia

Declaracao de declaracao.pdf 13/12/2018 |LILIANE MARIA Aceito

Pesquisadores 22:58:36 |ABREU PAIVA

Projeto Detalhado /| projetodetalhado.docx 13/12/2018 |LILIANE MARIA Aceito

Brochura 22:57:37 |ABREU PAIVA

Investigador

Outros termoderesponsabilidade 1. pdf 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito
17:27:29  |ABREU PAIVA

Qutros curriculoLenoraGandolfi.docx 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito
17:19:48 |ABREU PAIVA

Outros CurriculoClaudiaBeatrizPratesi.docx 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito

Enderegco: Faculdade de Ciéncias da Sauade - Campus Darcy Ribeire

Bairro: Asa Morte CEP: 70.910-800

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3107-1047 E-mail: cepfsunb@gmail.com

Paging 08 de 10

98



UNB - FACULDADE DE

CIENCIAS DA SAUDE DA %@F«m

UNIVERSIDADE DE BRASILIA

Zontinuagdo do Parecer: 3.170.172

QOutros CurriculoClaudiaBeatrizPratesi.docx 17:17:59 |ABREU PAIVA Aceito

Outros termodeconcordancia.docx 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito
16:39:31  |ABREU PAIVA

QOutros cartadeencaminhamento.docx 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito
16:32:40 |ABREU PAIVA

QOutros TERMODERESPONSABILIDADEECOM| 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito
PROMISSO.docx 13:27:03 |ABREU PAIVA

Folha de Rosto folhaderosto. pdf 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito
13:21:52  |ABREU PAIVA

Qutros termoderesponsabilidade.pdf 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito
13:18:02  |ABREU PAIVA

QOutros cartadeencaminhamentoaoprojeto.pdf 01/07/2018 |LILIANE MARIA Aceito
12:53:06 ABREU PAIVA

Outros termodeconcordancia. pdf 01/07/2018 [LILIANE MARIA Aceito
12:33:22  |ABREU PAIVA

Situagio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
MNao

BRASILIA, 26 de Fevereiro de 2019

Assinado por:

Marie Togashi
(Coordenador(a))
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