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RESUMO

INTRODUCAO: Tradicionalmente a salde do paciente tem sido avaliada com base em uma
perspectiva biomédica, utilizando medidas como morbidade e mortalidade para avaliar seu estado. No
entanto, trabalhos publicados nas Ultimas décadas tém demostrado a importancia da inclusdo de
medidas que captem a perspectiva do paciente na avaliagdo do seu proprio estado de satude. Um dos
conceitos mais utilizados na avaliagcdo do bem-estar geral de pacientes é o de Qualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS). Esta abordagem holistica da salde se aproxima mais a definicdo de
salide proposta pela Organizacdo Mundial da Saude e tem demonstrado ser de extrema relevancia no
acompanhamento e tratamento de individuos portadores de doengas crdnicas e autoimunes, como € o
caso da doenca celiaca (DC). A DC é uma doenga comum na populagdo Sul-americana e tem
demonstrado ser um problema de salde publica em paises como a Argentina. No entanto, as pesquisas
de avaliagdo da QVRS em portadores de DC ainda séo escassas. Apenas dois estudos deste tipo foram
identificados na populagéo argentina, ambos utilizando ferramentas genéricas. OBJETIVO: O objetivo
desse estudo foi validar a ferramenta doenca-especifica de avaliacdo da QVRS, Questionéario de
Doenca Celiaca (QDC), na populagdo de adultos com DC na Argentina; mediante a traducao,
adaptacdo cultural, validacdo de conteldo e aplicacdo da ferramenta em enquete populacional.
METODOLOGIA: O presente estudo é de carater transversal, quali-quantitativo e foi realizado em
quatro etapas: (I) traducéo e retraducdo da ferramenta de pesquisa; (I) adaptagéo cultural, avaliacdo
semantica e de consisténcia interna; (lll) validacdo da ferramenta mediante a auto-aplicacdo do
questionario disponibilizado de forma on-line em amostra de celiacos argentinos; (IV) analise estatistica
dos dados coletados. RESULTADOS e CONLCUSAO: A ferramenta resultante dos processos
anteriormente mencionados, demonstrou ser apropriada na avaliagdo da QVRS de adultos com DC
argentinos. O processo de validacdo demonstrou que as quatro dimensfes da salde avaliadas
(emocgobes, social, preocupacfes e gastrointestinal) apresentaram valores representativos de um bom
ajuste do modelo de andlise fatorial confirmatéria (RMSEA<0,001 e %2 = 267,325, df=313, p=0,971). A
medida alfa de Cronbach demonstrou que houve concordancia entre as respostas das 4 dimensdes da
saude estudadas (Alfa Cronhbach > 0,7). Um total de 191 participantes acessaram 0 questiondrio.
Dentre eles, 171 (149 do sexo feminino - quatro ndo declararam seu sexo-), com idades entre 18 e >60
anos e pertencentes a 20 (de um total de 23) diferentes Estados argentinos concordaram em participar
da pesquisa e completaram 75% ou mais do total de perguntas. N&o se observaram correlagfes entre
os niveis de QVRS e os niveis de educacao, estado civil, idade do participante, idade ao diagndstico,
sintomas ao diagnéstico ou presenca de outras doencas cronicas. Os individuos que declararam estar
em dieta estrita livre de gliten, os do sexo masculino e aqueles que ndo estavam fazendo uso de
medicac¢do antidepressiva apresentaram valores mais elevados de QVRS. Uma melhor QVRS também
foi associada ao conhecimento da regulamentacao nacional que protege aos individuos com DC e aos
seus beneficios destacando a importancia do apoio social de pacientes portadores de doencas crénico-

autoimunes, como é o caso da DC.

Palavras-chave: doenca celiaca; qualidade de vida relacionada a saude; validagdo; Argentina;

guestionario.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Traditionally patients’ health has been measured from a biomedical perspective,
using measures of morbidity and mortality to evaluate their health status. However, research studies
published during the last few decades had highlighted the importance of measuring patient’s perspective
related to their own health status. One of the most commonly used concepts applied to assessing
patient’s well-being is health related quality of life (HRQL). A holistic approach of health considering
patient’s perspective closely related to the World Health Organization definition of health and it has
proven to be extremely informative during treatment and follow-up from patients suffering from chronic
and autoimmune diseases as celiac disease (CD). CD demonstrated to be a common health care
problem in Argentina and other South-American countries. However, HRQL studies are still rare in the
region. We were only able to find two published studies that evaluated HRQL in adults woth CD from
Argentina, both using generic survey tools. AIM: The aim of this study was to validate the disease-
specific survey tool Celiac Disease Questionnaire (CDQ) for Argentinian adults with CD using the
following processes: translaion, cultural adaptation, content validation, and application in the adult celiac
population of Argentina. METHODS: This cross-sectional, quali-quantitative study was performed in four
stages: (a) translation and re-translation of the CDQ to Argentinian-Spanish language; (b) cultural
adaptation, semantic and internal consistency evaluation; based on the Delphi method (c) validation of
the CDQ by self-administration of the online available Argentinian version of the CDQ to a sample of
adult Argentinian celiac patients; (d) statistical analysis of the data. RESULTS and CONCLUSSION:
The resulting CDQ showed a good fit in the confirmatory factor validity analysis (RMSEA < 0.001 and
X2 = 267.325, df = 313, p = 0.971) and high values of internal consistency (Cronbach’s alpha > 0.7),
these results demonstrated that the instrument was an appropriate measuring tool to assess the HRQL
of Argentinian celiac patients. A total of 191 participants accessed the questionnaire, and 171 individuals
(149 females — fou did not declare their gender-) from 20 out of 23 Argentinian states completed the
questionnaire. There was no correlation between HRQL and higher educational level, marital status age
of the respondent, age at diagnosis, symptoms at diagnosis, or having other chronic diseases.
Individuals on a strict gluten-free diet (GFD) and those who do not take antidepressants showed higher
levels of HRQL. Males also presented better HRQoL. Moreover, a significantly higher score of HRQoL
was reported among those individuals who disclosed having knowledge of CD related national
regulations and benefits highlighting the beneficial impact of social support in HRQL from patients

suffering from chronic and autommune diseases as CD.

Key words: celiac disease; health-related quality of life; validation; Argentina; questionnaire.
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1 INTRODUCAO E REVISAO BIBLIOGRAFICA

1.1 DOENCA CELIACA

1.1.1 DEFINICAO

TRADICIONAL

A doenca celiaca (DC) é uma enteropatia autoimune, de natureza inflamatoria,
desencadeada pela ingestdo de um complexo proteico (e suas fracBes) conhecido
como glaten em pessoas geneticamente predispostas. As manifestacdes clinicas da
doenca apresentam grande variabilidade associada a combinacdo de fatores
genéticos, imunoldgicos e ambientais que influenciam o desenvolvimento das

mesmas (1).
MODERNA

Na atualidade a doenca celiaca tem sido definida cada vez com maior
frequéncia como uma desordem sistémica (e nado apenas uma enteropatia)
caracterizada por uma combinacéo variavel de sinais, sintomas e a superproducao de

anticorpos especificos, desencadeados pela ingestao de glaten (2).

1.1.2 HISTORICO E EVOLUCAO DO CONHECIMENTO ASSOCIADO A
DOENCA CELIACA

A doenca celiaca (DC) deve seu nome ao termo grego koiAiakdg¢ (koiliakos),
que pode ser interpretado como abdominal. Descricbes da enteropatia foram
encontradas pela primeira vez em textos escritos pelo médico grego Areateus, que
datam do primeiro e segundo século d.C. Nesses textos, a doenga ja era descrita
como uma desordem intestinal caracterizada por episodios prolongados de diarreia e
ma absorcao que causavam o comprometimento do estado geral do paciente; sendo
mais frequentemente evidenciado em mulheres do que em homens (3). Entretanto,
tiveram que passar mais de 15 séculos para que a primeira associagdo com um
componente alimentar fosse descrita. Essa descoberta foi atribuida ao médico inglés
Samuel Gee que em 1888 descreveu a “afecg¢ao celiaca” como sendo uma doenca
associada a certos componentes alimentares, dentre 0s quais mencionava 0S

farindceos. Segundo Gee, a enteropatia apresentava-se em pessoas de todas as
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idades mas principalmente em criancas com manifestacdes clinicas graves que

podiam levar a desnutricdo e comprometimento organico geral do corpo (4).

A ideia da associacao entre a doenca e componentes alimentares, inicialmente
proposta por Gee (4), foi confirmada na década de 1950 por Dicke e colaboradores
(5). Durante a segunda Guerra Mundial, periodo de grande escassez de alimentos, o
pediatra holandés (Willem Karel Dicke) observou que a quase total auséncia de
derivados de trigo e outros cereais paradoxalmente resultou na melhora das criancas
celiacas sob seus cuidados. Ainda notou que a reintroducéo dos farinaceos na dieta
das mesmas criancas celiacas resultou no reaparecimento paulatino das
manifestacdes clinicas tipicas da DC. Estas observac¢des tornaram evidente a relacao
entre o consumo de cereais e 0 desencadeamento da doencga. No entanto, ainda nao
estava claro quais desses cereais continham o fator desencadeante da afeccao.
Somente apos o fim da Segunda Guerra Mundial, em colabora¢cdo com van Kamer e
Weyers, Dicke identificou que a gliadina, componente do glaten, era responsavel pela
sindrome mal absortiva caracteristica dos pacientes afetados pela DC. Isto levou a
implementacédo da dieta livre de gliten como unico tratamento da DC (6). A dieta 100%
livre de glaten continua sendo até os dias de hoje o Unico tratamento considerado

eficiente e seguro para os portadores de DC.

Com o passar dos anos, novos trabalhos foram surgindo e aportaram maior
conhecimento sobre as manifestacdes clinicas e o diagnéstico da DC. Em 1954,
Paulley foi o primeiro a demonstrar que as manifestacdes clinicas da DC estavam
relacionadas a danos do revestimento intestinal (7). Essa descoberta levou ao
desenvolvimento de técnicas para analise da mucosa intestinal de pacientes suspeitos
de DC. A principal destas técnicas, denominada Capsula de Crosby, foi desenvolvida
pelo engenheiro Heinz H. Kugler e pelo tenente coronel americano W. H. Crosby (8).
A classificacdo histologica das lesdes intestinais causadas pela DC foi estabelecida
por Marsh em 1992 e, mais tarde, atualizada pelo mesmo autor em 1995 (9).
Atualmente, utiliza-se mais comumente a classificacdo descrita no trabalho realizado
por Oberhuber em 1999, a qual recebeu o nome de classificacdo de Marsh-Oberhuber
(10).

A primeira diretriz oficial de recomendac¢fes para o diagnéstico da DC foi
publicada em 1969 pela ESPGHAN (Sociedade Europeia de Gastroenterologia,
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Hepatologia e Nutricdo Pediatrica) - siglas provenientes do seu nome em inglés,
European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition) (11). Os
critérios estabelecidos no guia recomendavam a realizacdo de trés bidpsias intestinais
para a realizacéo do diagnéstico: (i) a primeira seria realizada se houvesse suspeita
de DC, devendo evidenciar alteracbes na mucosa intestinal, caracteristicas da
afeccao; (ii) a segunda bidpsia seria realizada depois do paciente ter permanecido em
dieta livre de glaten por um periodo prolongado, o que deveria resultar na
regularizacdo das caracteristicas histoldgicas da mucosa intestinal; (iii) a terceira
bidpsia deveria ser feita depois do paciente ter voltado a ingerir glaten, o que deveria
resultar no reaparecimento das alteracdes da mucosa. A comprovacao desses trés
resultados era necessaria para confirmar o diagnéstico da afeccédo. Esses critérios
foram posteriormente modificados, principalmente gracas ao surgimento de testes
sorologicos sensiveis e especificos, que permitiram uma abordagem diagndstica mais

precisa e menos invasiva (12,13).

Entre as décadas de 1970 e 1980 foram desenvolvidos métodos sorolégicos
que rapidamente tornaram-se de uso corrente no diagnéstico precoce da DC,
contribuindo para a diminui¢do progressiva de bidpsias desnecessérias (14). Apés a
introducdo dos testes de anti-gliadina e anti-reticulina (atualmente em desuso), o
primeiro teste sorolédgico confidvel, devido a sua elevada especificidade, foi 0 método
de deteccdo de anticorpos anti-endomisio (EMA) por imunofluorescéncia indireta,
desenvolvido em 1983 por Chorzelski e colaboradores (15). Em 1997, Dieterich e
colaboradores identificaram a enzima transglutaminase tecidual (tTG) como sendo o
principal autoantigeno desencadeador da DC (16). Atualmente, a deteccdo de
anticorpos anti-tTG pelo método ELISA (Enzyme Linked ImmunoSorbent Assay) é
uma das principais ferramentas utilizadas no diagnéstico e monitoramento da DC, por
tratar-se de um teste de facil execucdo e interpretacdo, apresentar elevada

sensibilidade e resultados quantitativos comparaveis (17).

Estudos epidemioldgicos realizados na época em que grandes avancos sobre
a clinica da DC estavam sendo evidenciados revelaram uma incidéncia maior de DC
em gémeos e outros parentes de primeiro grau de individuos celiacos. Estes achados
sugeriram a existéncia de um componente genético associado ao desenvolvimento da
DC (18-21). Essa suspeita foi confirmada nos trabalhos de Strober (22) e Cooke (23),

pioneiros em estabelecer uma ligacdo entre DC e os alelos HLA (do inglés Human
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Leukocyte Antigen). Varios trabalhos foram publicados nos anos subsequentes sobre
0s provaveis genes dentro do sistema HLA que seriam responsaveis pela
predisposicdo genética no desenvolvimento da DC (24-26). Porém, foi somente apés
a publicacéo dos trabalhos de Sollid e colaboradores que foi confirmada uma forte
associacao entre os genes que codificam para os heterodimeros HLA-DQ2 e HLA-
DQ8 e a DC (27,28). Os detalhes sobre as bases moleculares da associagao entre as
variantes HLA e a DC s6 foram elucidados 30 anos depois dos primeiros estudos
terem evidenciado a sua importancia (29-36). Nestes trabalhos foi confirmada a
necessidade da presenca e interacdo de quatro componentes cruciais para o
desenvolvimento do processo autoimune caracteristico da DC: (a) fracbes do glaten
(componente ambiental, proveniente da ingestao de cereais que o contenham), (b)
transglutaminase tecidual (prépria do paciente, enzima que se tornaria autoantigeno
apos interagir com as fracfes do gluten ingerido); (c) moléculas de HLA-DQ2 e/ou
DQ8 (auxiliares na apresentacdo do complexo gluten-tTG as células T do sistema
imunoldgico); (d) células T reativas ao glaten (as quais seriam as responsaveis por
reconhecer o gliten como agente estranho e desencadear as respostas inflamatéria

e autoimune caracteristicas) (37—41).

1.1.3 EPIDEMIOLOGIA

Como exposto no tépico anterior, a primeira descricao formal da DC foi
realizada na Europa e durante muitos anos acreditou-se que a distribuicdo da doenga
estava restrita a populacdes com predominancia de pessoas de origem caucasiana
(42). Sabe-se hoje em dia que individuos de praticamente todas as etnias, idades e
sexos, tém o potencial de serem afetados pela DC. Isto ficou em evidéncia ap0s a
descoberta e divulgagcéo dos testes sorologicos para o diagnoéstico da DC, quando
foram evidenciados casos da patologia em pessoas de quase todos o0s paises do
mundo. Levando em consideracdo a elevada prevaléncia da doenca (de
aproximadamente 1%) e sua ampla distribuicdo em nivel mundial, considera-se, na

atualidade que a DC é um importante problema de saude publica mundial (42).

Estudos de revisdo sistematica e meta-analise recentes como os de Crocker
(2016), Singh (2018) e Lindfors (2019) (2,42,43) evidenciam a importancia da
definicdo de uma ferramenta diagnostica adequada e como isso pode impactar 0s

dados de prevaléncia de uma doenca (42). A DC foi considerada, durante muitos anos,
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apenas uma afeccdo do sistema gastrointestinal e, consequentemente, seu
diagnéstico foi focado na realizacédo de biopsias duodenais. Com o correr dos anos a
DC foi aceita como uma doenca sistémica, na qual a ingestédo de glaten desencadeia
uma série de respostas imunoldgicas inatas e adaptativas que envolvem uma reagao
autoimune com elevada producéo de anticorpos. Considerando estas divergéncias na
caracterizacdo e metodologia diagndstica da DC, os dados de prevaléncia da DC
podem ser classificados em dois grandes grupos: (i) soro-prevaléncia; (ii) prevaléncia
confirmada por biopsia duodenal. Segundo estudos recentes, a DC possui uma soro-
prevaléncia a nivel mundial de 1,4%; enquanto a prevaléncia confirmada por biopsia
€ de apenas 0,7% (42).

Na América do Sul, mesmo a doenca tendo sido descrita décadas depois do
gue sua descricao na Europa, na atualidade n&do se evidenciam diferencas na soro-
prevaléncia (1,3% vs 1,3%) (Tabela 1). Ja quanto a prevaléncia confirmada por
bidpsia a Europa apresenta uma prevaléncia duas vezes maior do que a América do
Sul (0,4% vs 0,8%) (Tabela 1) (42), o que poderia ser melhor explicado pela
dificuldade de acesso ao teste mais do que por falta de manifesta¢des intestinais na

populacdo da América do Sul.



Tabela 1. Distribuicdo geografica da soro-prevaléncia combinada e prevaléncia combinada confirmada por biopsia.
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Estudos que reportaram soro-prevaléncia de DC Estudos que reportaram prevaléncia de DC baseada em bidpsia
Populacdo Individuos Prevaléncia Populacdo  Individuos com Prevaléncia combinada
Localizacao Geografica n avaliada SOropositivos combinada (95% CI) n avaliada biépsia positiva (95% CI)
Continentes
Europa? 49 163.700 2.340 1,3(1,1-1,5) 33 98.391 1.119 0,8 (0,6-1,1)
Asia 20 68.632 2.607 1,8 (1-2,9) 12 18.052 114 0,6 (0,4-0,8)
Ameérica do Sul 11 20.245 280 1,3(0,5-2,5) 5 16.550 69 0,4 (0,1-0,6)
Ameérica do Norte 7 17.778 200 1,4 (0,7-2,2) 1 200 01 0,5
Africa 7 15.775 253 1,1(0,4-2,2) 4 7902 42 0,5 (0,2-0,9)
Oceania 2 4,075 59 1,4 (1,1-1,8) 2 4,075 27 0,8 (0,2-1,7
Regides Geograficas
Especificas
Oriente MédioP 17 41.750 847 1,6 (1,2-2,1) 11 15.063 89 0,6 (0,4-0,8)
Sudeste da Asia® 4 28.382 1.784 2,6 (0,3-7,2) 2 4489 59 0,8 (0,4-1,4)
Norte da Africad 6 14.275 229 1,0 (0,2-2,3) 3 12.686 27 0,4 (0,2-0,6)

Adaptado de Singh e colaboradores (42)

DC= Doenca celiaca

aContém dados da Russia.

bContém dados da Ird, Turquia, Arabia Saudita, Israel, Jordania e Egito. Todos os paises mencionados exceto Egito foram inclusos nos dados da Asia.
°Contém dados da india e Malasia. Os dados de ambos os paises foram inclusos nos dados da Asia.

dContém dados da Tunisia, Libia, Argélia e Burquina Faso. Todos esses paises e o Egito constituem a categoria de dados da Africa.
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Os estudos de prevaléncia da DC realizados na populacdo argentina,
confirmam que a prevaléncia da DC nesta populacéo € semelhante a encontrada nos
estudos conduzidos nos Estados Unidos, Europa e na América do Sul em geral,
confirmando a importancia de considerar a DC como uma doenca com distribuicdo
mundial. Os trabalhos mais recentemente apresentados por Gomez e colaboradores
(44) mostram que na populacdo geral de adultos residentes na Argentina, a
prevaléncia da DC é de aproximadamente 0,6%, sendo duas vezes mais prevalente
em individuos do sexo feminino. Ja na populacdo pediatrica, os resultados
apresentados por Mora e colaboradores demonstram que a prevaléncia da DC pode
chegar a 1,26% (45) com pacientes predominantemente do sexo feminino, maiores
de 7 anos.

1.1.4 FISIOPATOLOGIA E DIAGNOSTICO DA DOENCA CELIACA

Uma das caracteristicas da DC mais recentemente descritas foi sua base
genética, a qual serviu principalmente para elucidar caracteristicas essenciais para o
diagnéstico e tratamento da doenca, como sdo sua epidemiologia e fisiopatologia.
Sabe-se atualmente que a DC possui uma base genética forte confirmada pelo fato
de que praticamente 100% dos pacientes que desenvolvem a doencga possuem pelo
menos um dos alelos que foram descritos como predisponentes (46). Estes alelos
pertencem a genes que formam parte do sistema HLA, uma regido polimérfica
encontrada no braco curto do cromossomo 6 que codificam os heterodimeros HLA-
DQ2 e/ou HLA-DQ8. Estes heterodimeros integram a familia de moléculas de MHC
de classe Il que séo expressas na membrana de células apresentadoras de antigenos.
Quando os peptideos do glaten desaminados pala acdo da tTG (provenientes da
ingestdo de certos cereais como 0 trigo, cevada, centeio e provavelmente aveia)
atingem a lamina propria do intestino, estes sédo apresentados aos linfécitos T CD4+.
Se 0 processo de apresentacdo antigénica acontecer no contexto de moléculas de
HLA do tipo HLA-DQ2 e/ou HLA-DQ8, duas respostas imunes séo ativadas: a) via
células T, resposta Thl, com producéo de citocinas inflamatorias e consequente leséo
da mucosa intestinal; b) via células B, resposta Th2, com ativacdo e expanséao clonal

de linfocitos B que se diferenciam em plasmécitos produtores de anticorpos anti-DGP
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(Anti-gliadina-deamidada), anti-tTG (Anti-transglutaminase-tecidual), e contra
diversos antigenos teciduais como o endomisio (EMA) (1,16) (Figura 1).
Recentemente, um terceiro tipo de resposta tem sido associado a DC, conhecida
como Thl7, porém ainda ndo se sabe em detalhes se este tipo de resposta seria

desencadeada em todos ou apenas alguns pacientes com DC (47).

Autoimunidade

Destruicao da mucosa
e apoptose de
células epiteliais

b >PVq
Produgéo de citocinas o x '.
pro-inflamatorias
(TNF-a, IFN-y) 1 er
Produgao de anticorpos
IgG, IgM, IgA
contra glaten,
transglutaminase,
proteinas das TJ e outras
proteinas teciduais

Figura 1: Processo imunolégico envolvido na doenca celiaca. Adaptado de Vodjani,
2007 (48).

Para o correto diagnéstico da DC, segundo orientacdes do ultimo
posicionamento oficial da ESPGHAN para deteccao de DC em pacientes pediatricos

(49): (i) se existe suspeita de DC o teste sorologico deve ser a primeira escolha e deve
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incluir a medicao de niveis de anticorpos do tipo IgA sérica/total e IgA anti-tTG (os
anticorpos do tipo IG sdo recomendados apenas nos casos em que 0s niveis de IgA
total sdo baixos/indetectaveis); (i) pacientes com resultados positivos devem ser
encaminhados ao gastro-pediatra especialista em DC quem determinara, junto com
os parentes e dependendo dos niveis de anticorpos encontrados se ha necessidade
ou nao da realizacdo de bi6psia (pode se optar pela ndo realizacdo da bidpsia se os
resultados de IgA tTG forem maiores a dez vezes o valor de corte, ambos o
especialista e os parentes do paciente estiverem de acordo em dispensar a biépsia, e
se numa segunda colheita de amostras de sangue o teste de anticorpos IgA anti-EMA
der positivo); (iii) Se o resultado de IgA tTG for menor a dez vezes o valor de corte,
devem ser coletadas pelo menos quatro fracdes de tecido da pocao distal do duodeno
e uma do bulbo durante o procedimento de endoscopia duodenal (alta); estes
fragmentos devem ser analisados por um patologista experiente, considerando o
padrdo de lesdes sugestivas de DC (Classificacdo de Marsh-Oberhuber, detalhada
adiante); (iv) a realizacdo de testes genéticos (HLA-DQ2 e/ou HLA-DQ8) nédo é
considerada mandatoria (49).

Para a correta realizacao do diagndstico em popula¢des de adultos de acordo
com as recentes orientacdes publicadas pela ESsCD - European Society for the Study
of Coeliac Disease devem ser seguidos 0S mesmos passos anteriormente
mencionados para a populacao pediatrica com excecédo da possibilidade de dispensar
a realizacdo da biopsia. Em adultos, a biopsia duodenal € considerada um
componente essencial no diagnostico e avaliacdo de adultos com suspeita de DC e é

recomendada para confirmar o diagndéstico (50).

A idade com que os pacientes desenvolvem DC e intensidade dos sintomas
variam amplamente, contemplando desde manifestacdes gastrointestinais a nao
gastrointestinais e de severas até a possibilidade do paciente ser assintomaticos, ou
pelo menos ndo pussir sintomas aparentes. Esta variabilidade é um dos principais
fatores que dificultam o diagnostico e acompanhamento da DC. Porém, sabe-se que
o fator ambiental desencadeante de todos os sintomas € a ingesta de gluten e a

remissao deles depende exclusivamente de uma dieta 100% livre de gluten (2,49,50).

Durante muitos anos desde a primeira descricdo da DC, os sintomas

gastrointestinais foram os Unicos associados a DC e, consequentemente, a Unica
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forma de diagndstico da mesma era a bidpsia de duodeno. Sabemos hoje que esses
sdo apenas alguns dos sintomas associados a DC (Figura 2) (2) e por isto, somado
ao fato do exame ser muito invasivo, a biépsia de duodeno deixou de ser o padrao
ouro no diagnostico da patologia. Porém, a maioria dos pacientes apresenta sinais de
inflamacéo na porcdo duodenal do intestino delgado, como descrito anteriormente,
razao pela qual a bidpsia continua sendo uma ferramenta muito utilizada para o
diagnostico da DC (50). A utilidade deste procedimento foi estabelecida a partir da
classificagao realizada por Marsh em 1995 (51), e posteriormente atualizada por
Oberhuber em 2000 (10), a qual descreve as progressivas anomalias de mucosa
observadas em bidpsias de pacientes celiacos. Nesta classificacdo, Marsh 0
corresponde a mucosa sem lesGes aparentes; Marsh 1. mucosa com infiltracdo de
linfécitos intraepiteliais; Marsh 2: infiltracdo de linfécitos intraepiteliais e hiperplasia de
criptas; Marsh 3: atrofia vilositaria que pode ir de parcial a total (subcategorias a-c,

respectivamente) (10,50,51) (Figura 3).

Mesmo tendo-se avancado muito no conhecimento da doenca e tendo
melhorado a disponibilidade dos testes diagndsticos, muitos pacientes permanecem
sem obter o diagnéstico adequado durante anos (42). Isto tem se atribuido
principalmente as dificuldades associadas com a identificacdo e suspeita clinica da
DC que devem enfrentar os profissionais da saude diante de uma doenca com um
espectro de apresentacbes tado variadas. Neste contexto torna-se evidente a
importancia da divulgacédo, educacao e constante atualizacdo dos profissionais da
saude de todas as areas visto que as manifestacbes podem se apresentar
imperceptiveis ou inespecificas como mudancas de humor, fadiga, dor de cabeca,

alteracdes da pele, ou entdo com manifestacdes gastrointestinais, classicas.
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Figura 2: Manifestacdes clinicas da doenca celiaca. A doencga celiaca pode apresentar
manifestacdes diversas além dos sintomas gastrointestinais classicos. Adaptado de Lindfors
et al., 2019 (2).

A falta de diagndstico e/ou o diagnéstico tardio da DC estdo frequentemente
associados com um impacto negativo para a saude do paciente podendo afetar varios
aspectos que vao desde deficiéncias de vitaminas, ferro e célcio, osteoporose em
adultos jovens, fraturas frequentes em pacientes pediatricos, abortos de recorréncia
em alguns individuos do sexo feminino em idade reprodutiva e até transtornos
associados a saude mental. Quanto maior o tempo entre o inicio da doenca e seu
diagnéstico, maiores as probabilidades destes efeitos negativos e, apesar de que o
tratamento da DC é capaz de reverter praticamente a totalidade dos sintomas
associados a DC, esta probabilidade diminui conforme aumenta o tempo de atividade

da doenca no individuo (52).

Muitos pacientes portadores de DC possuem também outras doencas

autoimunes associadas e sindromes genéticas (53). Para evitar demoras no
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diagnostico em pacientes que ndo apresentam sintomas aparentes é recomendado
que os profissionais da saude considerem a solicitacdo dos testes de diagndéstico de
DC em todos os pacientes que possuam condi¢des descritas como associadas a DC
e que por tanto facam parte dos grupos de risco. Entre os grupos de risco mais
frequentes encontram-se aqueles individuos, parentes de pacientes com DC
(prevaléncia de DC estimada em 10-20% em parentes de primeiro grau, 1% em
gémeos dizigbticos e 83-86% em gémeos monozigoticos) (21,54); portadores de
Diabetes tipo 1 (3-16%) (55), Tireoidite de Hashimoto (56); artrite reumatoide;
sindrome de Sjogren; sindrome de Down (5,2%) (57); sindrome de Turner e sindrome
de Williams (3.2%) (58).

Classificacao de Marsh-Oberhuber

00 X

s ST

Marsh Illa

Figura 3: Caracteristicas histolégicas e classificacdo de Marsh-Oberhuber utilizada no
processo de diagnostico da doenca celiaca. Adaptado de Oberhuber, 2000 (10) e Husby e
Murray, 2014 (59).
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1.1.5 TRATAMENTO

Desde a caracterizagdo do glaten como fator ambiental etiolégico da DC, no
inicio da década de 1990, e até a atualidade, o Unico tratamento aceito e eficaz para

a DC é a dieta livre de gluten (DLG) pelo resto da vida do paciente (6,12).

A adeséo ao tratamento, apesar deste ndo demandar a utilizacdo de nenhuma
medicac¢do, implica uma mudanca drastica na alimentagcdo e para muitos pacientes,
no seu proprio estilo de vida, influenciando na sua escolha de atividades do dia a dia
como visitar parentes/amigos, assistir a eventos, realizar viagens e até em aspectos
maiores como onde morar, trabalhar, se permitir conhecer e chegar a ter um
relacionamento com alguém e ter filhos. Estudos anteriores demonstram que a adesao
a DLG, mesmo contribuindo para a melhora dos sintomas apresentados pelos
pacientes com DC, pode ter um impacto negativo na qualidade de vida do paciente.
Este impacto negativo pode chegar a ser consideravelmente maior do que o exercido
pelo tratamento de outras doencas cronicas e até se assemelhar ao experimentado
por pacientes portadores de insuficiéncia renal em dialise. Trabalhos como os de Shah
e colaboradores (2014) (60) ressaltam a importancia de avaliar a saude do paciente a
partir de uma perspectiva mais ampla, considerando ndo apenas o demonstrado por
meio dos testes soroldgicos e evidéncias clinicas disponiveis, mas também levando

em consideracao a apreciacao do paciente do seu préprio estado de saude(60).

1.2 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE

Grandes avancos no conhecimento da DC tém sido evidenciados no correr dos
anos, contudo, eles tém focado principalmente na descricdo e tratamento das
manifestacbes clinicas, genéticas e bases moleculares da resposta imunoldgica;
deixando de lado a viséo holistica da saude do paciente e particularmente a medicéo

de indicadores de bem-estar geral como a qualidade de vida (2,43).

Nas ultimas décadas, esta abordagem puramente clinica dos pacientes tem
comecgado a mudar. Trabalhos como os de Black e Jenkinson (2009) demonstram a
importancia e a confiabilidade dos dados gerados a partir da perspectiva do paciente
do seu estado de saude (61). Estudos que medem a qualidade de vida a partir de

ferramentas de coleta de dados reportados por pacientes, como questionarios, tém
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sido cada vez mais encontrado na literatura, principalmente em trabalhos feitos em

pacientes portadores de doencas cronico-autoimunes como o caso da DC (62).

Um dos conceitos mais utilizados na avaliacdo do bem-estar geral de pacientes
com patologias crénico-autoimunes € o de Qualidade de Vida Relacionada a Saude
(QVRS). A QVRS pode ser definida como a percepcdo subjetiva do paciente do
impacto que uma doenca e seu tratamento podem exercer no seu dia a dia; bem-
estar; e na sua funcao fisica, psicoldgica e social (63). Este conceito abrangente cobre
aspectos diversos como o estado de saude geral do paciente, a funcdo cognitiva,
estado de saude mental, emocional, percepcdo do bem-estar, satisfacdo com a

situacdo de vida atual, e apoio/suporte social (64).

1.2.1 FERRAMENTAS PARA A MEDICAO DA QVRS

O principal objetivo das ferramentas de medicdo da QVRS é serem capazes de
obter resultados sobre a percepcéo dos pacientes do seu estado de saude sem que
sejam influenciados pelas perspectivas dos profissionais da saude envolvidos no seu
atendimento. Mesmo parecendo uma tarefa simples, existem varios fatores
complicadores que devem ser considerados na definicdo do tipo de ferramenta a ser
utilizada e/ou na criacdo de um novo instrumento para garantir que os dados gerados,

na populacgédo alvo, sejam informativos e confiaveis (65).

As ferramentas mais utilizadas para a medicao da QVRS segundo trabalhos de
revisdo recentes sao aquelas que utilizam como base as Medidas de Desfechos
Reportados por Pacientes (MDRPs, mais conhecidas pelas suas siglas em inglés
PROMs — Patients Reported Outcome Measures) (43). As MDRPs podem ser
definidas como qualquer reporte do estado de saude do paciente que vem diretamente
dele, sem a interferéncia ou a interpretacdo da resposta do paciente por médicos ou
gualquer outra pessoa. Estes tipos de medidas costumam ser apresentadas na forma
de questionarios curtos que o préprio paciente pode preencher ou que sera
preenchido pelo entrevistador (65). Existem diferentes categorias de MDRPs definidas
de acordo com a populacdo alvo na qual serdo aplicadas e de acordo com seu
conteudo. As principais categorias que podem ser encontradas séo: regido-especifica

(p. ex. Escore de joelho de Oxford), dimensao da saude-especifica (p. ex. Inventario
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de depressdo de Beck), doenca-especifica (p. ex. Questionario para Doenca de

Parkinson), e genéricas (p. ex. SF-36 — Short Form — 36 items) (43).

Das categorias anteriormente apresentadas, focaremos daqui em diante em
apenas duas: ferramentas de medi¢éo genéricas e doenca-especificas, visto que sédo
os tipos mais comumente utilizados em pacientes com doencas cronico-autoimunes
(43). As ferramentas genéricas sdo aquelas que avaliam aspectos comuns a pacientes
pertencentes a grupos de doengas, como é o caso do SF-36, a principal ferramenta
de medicéo de QVRS utilizada na &rea de gastroenterologia (66,67). Esta ferramenta
inclui variaveis que podem estar presentes em todas as doencas gastrointestinais e
podem, ainda, ser utilizadas na populacdo geral. A principal vantagem que
apresentam as MDRPs genéricas € a de permitir a comparagado dos niveis de QVRS
entre grupos de pacientes portadores de diferentes doencas e entre eles e a
populacao geral (62). No entanto, a versatilidade que caracteriza estas ferramentas é
justamente o que impede a adicdo de certos fatores doenca-especificos que sao
essenciais para a correta medicdo dos niveis de QVRS de individuos portadores,
como o impacto do tratamento na vida social, financeira e educativa do paciente a

partir de perguntas mais pontuais (66).

Para poder suprir essas necessidades surgiram as ferramentas doenca-
especifica, as quais além de permitir uma avaliacdo mais detalhada da QVRS do
paciente, apresentam uma maior sensibilidade diante de mudancas no bem-estar do
paciente, podendo ser utilizadas para avaliar a QVRS do paciente em diferentes
estagios da doenca, antes e apds uma intervencao, tratamento ou simplesmente ao
longo do tempo (66,68,69). Por esta razao tem se visto um aumento consideravel da

utilizacao de ferramentas doenca-especificas na ultima década (43).

1.2.2 TRADUQANO E ADAPTACAO CULTURAL DE FERRAMENTAS DE
AVALIACAO DA QVRS

Como mencionado anteriormente, para que uma ferramenta de avaliacdo da
QVRS seja capaz de gerar dados confiaveis, é essencial a sele¢édo do tipo apropriado
de ferramenta a ser utilizada no estudo e a segurancga de que essa ferramenta seja
adequada para a populacao alvo. Para garantir que um instrumento cumpra com estas
finalidades, o conteudo (perguntas) da ferramenta de avaliacdo de QVRS

(questionario) deve possuir certas caracteristicas: as questdes devem ser completas,
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autoexplicativas, devem estar escritas de forma clara, na lingua local, adaptadas a
cultura local mediante a utilizacdo de palavras e frases comuns na regiao, que possam
ser compreensiveis para os participantes com todos os provaveis niveis educacionais
e devendo estar adaptadas e ser aplicdveis/apropriadas para a faixa etaria da
populacao alvo (65).

Dificilmente uma ferramenta que foi inicialmente criada para uma populacéao
especifica serd capaz de gerar dados informativos sobre popula¢ées diferentes sem
passar pelo devido processo de adaptacao, especialmente se esta foi desenvolvida
numa lingua diferente a lingua local da populacéo alvo. Quando nos deparamos com
uma situacao deste tipo, na qual existe uma ferramenta comprovadamente eficaz para
a avaliacdo da QVRS de pacientes portadores da doenca de interesse, mas que foi
desenvolvida para populagcbes com contextos culturais e linguas diferentes, dois
possiveis procedimentos podem ser adotados: a criagdo de uma nova ferramenta de

avaliacdo ou a traducéo e adaptacéao transcultural da ferramenta existente (43,65).

Embora o processo de criagcdo de um novo instrumento, especifico para a
populacao a ser estudada pareca ser a op¢cédo mais adequada, deve-se considerar que
este € um processo demorado, trabalhoso e que os dados gerados a partir do novo
instrumento podem nao ser comparaveis com os de outras populacfes (70). Esta
situacdo pode representar uma limitacdo no momento da andlise dos dados gerados
visto que ndo havera parametros previamente estabelecidos e comparaveis para a
interpretacdo dos dados obtidos, devendo-se ainda esperar o tempo necessario para
gue outros grupos de pesquisa optem por adaptar e aplicar esta nova ferramenta em
outras populacdes ou realizar novas avaliagdes na mesma populagéo alvo inicial, ao

longo do tempo (65).

Em fungé&o disto € que se tem visto cada vez mais na literatura trabalhos que
escolnem a utilizacdo de ferramentas de avaliagdo da QVRS previamente
desenvolvidas e validadas como ponto de partida das suas pesquisas. E importante
considerar que mesmo esta opcdo sendo uma alternativa menos demorada e com
maior potencial de gerar dados comparaveis com outras populacdes e sensiveis a
mudancgas (71), para garantir que o instrumento produto do processo de traducao e
adaptacao transcultural seja adequado para a populacéo alvo, o processo deve ser

realizado seguindo metodologias confiaveis e previamente validadas.
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TRADUCAO

A Organizacao Mundial da Saude (OMS ou, pelas suas siglas em inglés, WHO)
define como processo valido para a obtencdo de MDRPs a partir de ferramentas
preexistentes, desenvolvidas em idiomas diferentes a lingua local, o processo
conhecido como “traducao-retraducao”. O objetivo deste processo é a obtencédo de
um instrumento conceitualmente equivalente a ferramenta de origem que possa ser
facilmente compreendido e capaz de gerar dados informativos e confidveis na
populacdo alvo. Para poder atingir este objetivo, a traducdo de instrumentos que
buscam medir dimensdes da salude, como é o caso dos instrumentos de medicdo da
QVRS, deve ser realizada de preferéncia por profissionais da saude com
conhecimento prévio na area de avaliacao e, portanto, da terminologia presente no
questionario. Estes tradutores também precisam possuir excelentes conhecimentos
de ambas as linguas envolvidas no processo (idioma da ferramenta original e da
ferramenta alvo). Deve-se lembrar que o foco neste processo ndo € o de traducéo
literal do instrumento de origem, mas o de obter uma ferramenta aplicavel e valida
para a populagéo alvo, por tanto os tradutores devem-se focar na traducao conceitual

e transcultural do instrumento original (72).

Assim, pode-se definir a traducao-retraducdo de uma ferramenta de avaliacéo
de dimensbes da saude como sendo um processo de quatro passos: () traducéo da
ferramenta inicial a partir da lingua de origem, focando na obtencdo de uma
ferramenta conceitualmente equivalente na lingua local da populagdo alvo por dois
tradutores (preferencialmente da area da saude e com conhecimento prévio da
especialidade clinica alvo do questionario); (II) Reunido dos especialistas para
discusséo sobre as provaveis discrepancias achadas entre ambas as traducbes e
entre elas e a versao original para obtencdo de uma versao consenso; (Ill) Traducéo
reversa ou retraducdo da ferramenta consenso criada na lingua local para a lingua da
ferramenta original utilizada; (IV) Reunido dos especialistas para verificar a

compatibilidade entre as versoes, original e traduzida consenso (72,73).
ADAPTACAO CULTURAL E AVALIACAO SEMANTICA

Seguindo as diretrizes estabelecidas pela OMS e adotadas na maior parte dos

trabalhos publicados que utilizam ferramentas de avaliacdo da QVRS, apés a traducéo
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do instrumento original para a lingua local, este deve passar pelo processo de
adaptacdo cultural, avaliacdo semantica e de conteudo (72). Para que este
procedimento seja eficaz, também devem-se adotar metodologias previamente
padronizadas e validadas. O método mais utilizado em pesquisas de QVRS e outras
pesquisas que envolvem adaptacéo transcultural, avaliacdo semantica e subsequente
validacéo de instrumentos € o método de Delphi e suas adaptacdes (74). Este método
tem sido amplamente escolhido pela sua elevada confiabilidade na geragcéo de
ferramentas apropriadas (75).

METODO DE DELPHI

O método de Delphi tem como objetivo avaliar a qualidade da ferramenta
gerada apds o processo de traducdo-retraducao, proporcionando informacfes sobre
a precisdo com a qual o instrumento resultante na lingua local mede aquilo que
pretende medir, ou seja, sua validade. Este método foi criado em uma série de estudos
gue a companhia RAND (Research ANd Development) realizou durante a década de
1950 com o intuito de desenvolver uma técnica para a obtencdo de consenso entre
especialistas da forma mais confiavel possivel (74,76).

Okoli e Pawlowski (74) definem o método de Delphi como um procedimento
para estruturar a comunicacdo grupal de forma que um grupo de individuos,
trabalhando em conjunto, sejam capazes de resolver problemas complexos. Para
poder desenvolver uma “comunicagao estruturada” é necessario que: se oferecam
comentarios sobre a contribuicdo de cada individuo envolvido no processo, se avalie
0 ponto de vista ou a decisdo do grupo, se conceda a possibilidade a cada individuo
de revisar as opinides aportadas, se garanta certo nivel de anonimidade das respostas
dos individuos participantes. Uma vantagem evidente do meétodo é que evita o
confronto direto entre os especialistas envolvidos na avaliacdo e os individuos
responsaveis pela criacdo da ferramenta avaliada. Este tipo de interacdo controlada
promove a avaliacdo holistica e a formacdo de uma opinido consistente e
independente por parte de cada avaliador, evitando vieses gerados pela tendéncia a

ser influenciados pelas opinides dos outros membros do grupo avaliador (74).

Para que a aplicagdo do método seja eficiente, além de seguir as

recomendacdes anteriormente mencionadas, deve-se colocar especial atencdo na



28

selecédo dos individuos que fardo parte do grupo de avaliadores. Estes devem ser
especialistas qualificados para a analise das diferentes questdes que integram o
instrumento. E importante ressaltar que o método de Delphi ndo depende de uma
amostra estatisticamente representativa da populagéo alvo a ser avaliada, mas de um
mecanismo de decisdo grupal baseada na opinido de especialistas qualificados com
amplo conhecimento do que o instrumento visa avaliar, devendo ser o mais inclusivo

possivel (74).

1.2.3 FERRAMENTAS PARA A MEDICAO DA QVRS UTILIZADAS EM
POPULACOES DE PACIENTES COM DC

Em secdes anteriores foi mencionada a importancia da medicdo e o
acompanhamento da QVRS em pacientes portadores de doencas crbnico-
autoimunes. Porém, o reconhecimento desta importancia e o aumento na
incorporacao destas avaliacfes na pratica clinica, na pesquisa clinica e na pesquisa
basica foram recentes. Cocker mostra em seu trabalho de revisdo sisteméatica que as
publicacdes da maior parte dos trabalhos que avaliaram a QVRS em portadores de
DC (82,4%) aconteceram na Ultima década, e foram realizados em populacdes
europeias (72,9%) (43).

Ao analisar as publica¢cBes atualmente disponiveis, nota-se uma predominancia
clara na utilizacéo de ferramentas genéricas, sendo o SF-36 o mais prevalente. Isto €
devido, em grande parte, ao fato de que a primeira ferramenta doenca-especifica
desenvolvida para pacientes portadores de DC foi criada apenas 13 anos atras (2007)
pelo grupo alemdo de H&user e colaboradores (43,77). Desde entdo tem sido
observada uma mudanca drastica na preferéncia de ferramentas doenca-especifica
em populagbes de individuos com DC. Muitos destes trabalhos sdo traducdes e
adaptacdes culturais de ferramentas ja existentes, como no caso do Questionario de
Doenca Celiaca (QDC) de Hauser e colaborados, o qual foi traduzido e adaptado para
sua aplicacdo em varias situacdes, fazendo com que atualmente esteja disponivel em
sete linguas diferentes (alemao, inglés, italiano, turco, francés, holandés e portugués)
e adaptado para sua aplicagdo nas populagbes de adultos com DC de sete paises
distintos (Alemanha, Inglaterra, Italia, Turquia, Franca, Holanda e Brasil) (77-83).
Outros trabalhos, porém, propdem a utilizacdo de ferramentas novas, desenvolvidas

especificamente para a populacdo estudada. Atualmente podem ser identificadas
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nove diferentes ferramentas em trabalhos publicados sobre QVRS em populacfes de
individuos portadores de DC, das quais quatro formam parte da categoria de
ferramentas genéricas (SF-36 Health Survey, SF-12 Health Survey, Euroqol EQ-5D,
World Health Organization Quality of Life assessment instrument (WHOQOL-BREF));
uma dominio da saude-especifica (Psychological General Well-being Index (PGWBI));
uma regido-especifica (Gastrointestinal Quality of Life Index (GIQLI)); e trés sao
doenca-especificas (Celiac Disease Questionnaire (CDQ), Coeliac Disease Quality of
Life Survey (CD-QOL), Coeliac Disease Assessment Questionnaire (CDAQ) (43).

1.2.4 QUESTIONARIO DE DOENCA CELIACA DE HAUSER E
COLABORADORES (QDC)

Desde sua validacdo em 2007, o QDC tem sido aplicado em varias populacfes
de celiacos de diferentes paises do mundo como Alemanha, Italia, Franca, Turquia,
Espanha e recentemente Brasil (77,79-81,84,85). O QDC é uma ferramenta de
avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude desenvolvido para ser aplicado
em populacdes de celiacos maiores a 18 anos, com perguntas autoexplicativas para
o0 participante ser capaz de responder a totalidade do questionario de forma
independente. O questiondrio consiste em 28 itens que abrangem 4 dimensfes da
saude: “Emogdes” (ao perguntar por exemplo se o participante tem se sentido
impaciente, frustrado, feliz, entre outros); “Preocupagdes” (p. ex: ao perguntar se tem
se preocupado com o fato dos filhos virem a herdar a doencga celiaca); “Social” (p. ex:
se tem recusado um convite a um evento por conta da doenca celiaca?);
“Gastrointestinal” (p. ex: ao perguntar sobre a frequéncia de dores de barriga, diarreia,
etc). Todas as perguntas referem-se a situagbes ou percepcdes que posam ter
impactado a vida do celiaco no periodo de no maximo duas semanas previas a coleta
das respostas. Opta-se por este prazo para tentar evitar vieses associados a perda

de dados decorrentes da possibilidade do participante ndo lembrar de certos eventos.

1.2.5 QVRS DE PORTADORES DE DC

A OMS define “saude” (desde 1948, sem modificacdes) como o completo
estado de bem-estar psicolégico, mental e social; e ndo apenas a auséncia de doenca
(86). Como mencionado anteriormente, um dos conceitos mais utilizados na avaliagao
do bem-estar geral de pacientes portadores de patologias crénico-autoimunes é o de
QVRS, o qual foca na percepcao do paciente do seu estado de saude. Trabalhos
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realizados em populacdes de individuos com DC demonstram que os niveis de QVRS
podem variar amplamente entre as distintas populacdes de portadores de DC e entre
eles e a populacéo geral. Os fatores que mais comumente influenciam os niveis de
QVRS em portadores de DC sé&o: idade, sexo, idade em que o paciente foi
diagnosticado, nivel de educacédo, adesdo ao tratamento, status socioecondémico,
fardo do tratamento (seja este associado a questdes financeiras, psicolégicas e/ou
sociais), existéncia de programas nacionais ou regionais de suporte ao paciente
(43,77,81,87).

Trabalhos anteriores tém evidenciado que os niveis de QVRS apresentados
por individuos com DC recém diagnosticados séo significativamente menores aos da
populacdo geral (88-94). Porém, quando devidamente acompanhados por
profissionais da saude, estes mesmos individuos apresentam uma melhora evidente
ao atingir e/ou ap6s um ano de DLG (91,93). Quando acompanhados por periodos
maiores a um ano, as pesquisas mostram resultados levemente diferentes
dependendo do contexto da populacdo de individuos avaliados. Observa-se que
quando a amostra de pacientes pertence a grupos recrutados em hospitais, 0s niveis
de QVRS sédo menores dos que os da populacéo geral. Entretanto, se os individuos
avaliados correspondem a grupos de apoio/suporte como membros de associacdes
de DC, ndo se evidenciam diferencas significativas entre os niveis de QVRS deles e
os da populacdo geral, ressaltando a importancia da sensacdo de pertencimento e

acolhimento por grupos de apoio (43).

Tem sido observado, tanto na populacéo geral como em diferentes populacfes
de portadores de doencas crbnicas, que os niveis de QVRS dos individuos do sexo
feminino sédo consideravelmente menores do que os apresentados por individuos
masculinos. Estes dados impulsaram o desenvolvimento de pesquisas comparativas
entre individuos do sexo feminino de diferentes populagcdes, evidenciando que 0s
niveis de QVRS de individuos com DC do sexo feminino sdo significativamente
menores quando comparados com amostras de individuos do mesmo sexo da
populacao geral. Isto tem sido atribuido, principalmente, ao impacto das dimensdes

da saude “emocional”’ e “bem-estar psicoldgico” (43,95-97).

O termo “bem-estar psicolégico” pode ter uma interpretacdo muito ampla. No

entanto, em trabalhos de QVRS de portadores de DC costuma-se observar uma
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abordagem focada nas provaveis patologias associadas ao termo, como depressao,
ansiedade e fobia social (43). Trabalhos realizados em amostras pequenas de
pacientes e controles tem apresentado resultados discordantes sobre a proporgéao
destas patologias nas populacdes analisadas. Entretanto, tem se observado uma
proporcao significativamente maior de depresséao e ansiedade em pacientes com DC
nao tratados do que na populacéo geral em estudos com amostragens maiores, como
os de van Hees e colaboradores (98). Estes niveis costumam diminuir apés um ano
de tratamento (DLG), mas em alguns pacientes pode persistir por um periodo maior,
observando-se uma melhora somente apos dois ou até cinco anos de adesao estrita
a DLG (98-102).

As pesquisas realizadas sobre QVRS mostram que os individuos do sexo
masculino na populacdo geral e em populacdes de portadores de DC apresentam
niveis maiores de QVRS. Estes dados tém sido evidenciados tanto em estudos que
utilizam ferramentas genéricas de avaliacdo da QVRS como em trabalhos realizados
com ferramentas doenca-especificas e tem se replicado em diferentes populacdes do
mundo (77,81,84,96,97,103,104). Embora, a razdo para esta diferenca significativa
ainda ndo possa ser completamente explicada, Sverker e colaboradores tém sugerido
gue podem se dever ao fato que os individuos do sexo feminino costumam se sentir
responsaveis pelas atividades relacionadas com o cuidado do lar, como a aquisi¢cao
de alimentos e a preparacao de refeicdes, fazendo com que estas tarefas, somadas a
outras responsabilidades cotidianas, exercam um impacto maior na sua rotina e

conseguentemente, afetem os niveis de QVRS (95).

As evidéncias sobre as associacdes entre a idade dos individuos com DC e os
niveis de QVRS néo sao tdo claras como as anteriormente apresentadas. Existem
trabalhos realizados em populagdes de pacientes com DC em que se obtiveram dados
de QVRS apenas em um momento da vida, e outras pesquisas que analisaram 0s
dado al longo de dez anos de acompanhamento dos pacientes, mostrando que néo

houve correlacdo entre niveis de QVRS e idade do paciente (105,106).

Contudo, trabalhos mais recentes, os quais utilizaram ferramentas doenca-
especificas para a avaliacdo da QVRS em portadores de DC, realizados tanto em
paises da Europa como em um pais da América do Sul (Brasil), mostram que existem

diferencas significativas entre os niveis de QVRS das diferentes faixas etarias de
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pacientes com DC e que estas diferencas se apresentam principalmente nas
dimensbes da saude “social”’, “emocional” e/ou “preocupagdes”’, dependendo da

populacao alvo (77,81).

O impacto da DLG na vida dos pacientes com DC tem sido amplamente
estudado ja que a DLG sido o unico tratamento eficaz, descrito até 0 momento, para
eliminar os sinais e sintomas presentes em portadores de DC. Mesmo que a DLG
possa parecer um tratamento simples de ser seguido, quando comparado com
tratamentos de outras doencas autoimunes de uma perspectiva clinica, sabe-se hoje
em dia que devido as mudancas de habitos sociais, trabalhistas e alimenticios das
diferentes sociedades, a adesdo a DLG tem se tornado um desafio para muitos
pacientes. Esta situacdo parece se tornar mais frequente em pacientes que foram
diagnosticados com DC durante estudos de triagem, sem ter chegado a perceber
algum sinal ou sintoma que tenha os incomodado o suficiente para os levar a procurar

profissionais da saude que pudessem diagnostica-los (43,107).

A maior parte dos estudos de QVRS realizados em populacdes de pacientes
com DC demonstram que a adesao a DLG esta associada com o0 aumento nos niveis
de QVRS. Isto tem sido observado tanto em estudos que utilizaram ferramentas de
medicado doenca-especificas como genéricas (89-91,108-110). Entretanto, existem
trabalhos publicados que demonstram que esta associacao depende do periodo de
tempo desde o inicio da DLG, sem chegar num consenso a respeito de se essa
melhora se mantém ou ndo apl0s o0 paciente superar um ano de tratamento
(43,87,111).

Conforme descrito anteriormente, a primeira descricdo da DC data do primeiro
século d.C. No entanto, pouco se sabia a respeito dos processos que causavam a
doenca e de como tratar os portadores de DC até a década de 1950. Considerando
gue os conhecimentos da DC entre os profissionais da salude se basearam em
descobertas e descricdes de casos que podem ser consideradas recentes e
majoritariamente restritas a populacbes de origem europeia até poucos anos atras,
torna-se evidente que as noc¢des basicas da DC eram escassas na populacéao geral

até as ultimas duas décadas (3,5,112).
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A falta de conhecimento e compreensdo da DC dificulta a adesdo ao
tratamento, o qual depende diretamente da disciplina e readaptacdo alimentar do
proprio paciente. Trabalhos recentes, tém testado o impacto da criagdo e
implementacdo de programas de suporte ao paciente com DC na saude psicoldgica
(um dos fatores modificadores da QVRS mais relevantes) (100,113). Jacobsson e
colaboradores demonstraram que aqueles individuos que fizeram parte do programa
educacional testado por eles em grupos de pacientes com DC do sexo feminino, em
DLG ha pelo menos 5 anos, apresentaram uma melhora no seu bem-estar psicologico
apos 10 semanas de participacdo; quando comparados com o grupo controle (113).
Além de reportar as vantagens dos conhecimentos adquiridos sobre a DC durante o
tempo de duracdo do programa, os participantes também ressaltaram o impacto
positivo gerado pela interagcdo com outros individuos com a mesma condigéo,
mencionando sentimentos positivos como o aumento da auto confianca (114).
Estudos focados na avaliagdo do impacto de programas de suporte baseados no
aconselhamento psicolégico em pacientes com DC, como o de Addolorato e
colaboradores, testaram a importancia do acompanhamento psicolégico em pacientes
recém diagnosticados. A pesquisa recrutou 33 pacientes recentemente
diagnosticados com DC e que apresentavam depresséo e ansiedade. Apds 6 meses
de acompanhamento psicolégico e DLG, o numero de pacientes do grupo com
acompanhamento psicolégico que reportaram depressao foi significativamente menor
guando comparado com o grupo controle, o qual tinha iniciado a DLG sem ser

acompanhado por psicélogos (100).

1.2.6 FERRAMENTAS PARA A AVALIACAO DA QVRS UTILIZADAS EM
POPULACOES DE PACIENTES COM DC NA ARGENTINA

Grandes avancos no conhecimento da DC e especificamente nos aspectos que
impactam a QVRS dos pacientes tém acontecido nos ultimos 10-15 anos como
demonstrado ao longo do texto. No entanto, ainda sdo encontrados poucos trabalhos

realizados e/ou focados em populac¢des de pacientes com DC fora da Europa.

Populacbes como as da América do Sul s&o conhecidas pela sua
miscigenacgéo, tanto cultural como genética, apresentando caracteristicas unicas e
muitas vezes dificeis de se encaixar nos padrbes estudados e desenvolvidos para

outras populacdes. Além das diferencas apresentadas entre as populacdes da
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Ameérica do Sul como um todo e as de outros continentes, também se observam
diferencas marcadas entre as populacfes dos diferentes paises que a compdem. Por
esta razdo e devido a importancia da avaliacdo e implementacdo de medidas que
possam melhorar a QVRS dos portadores de DC, se torna evidente a necessidade de

realizar trabalhos que avaliem a QVRS de portadores de DC para cada pais (115).

Sabe-se hoje em dia que, contrario ao que se pensava, a DC é uma doenca
comum na populagdo Sul-americana. Trabalhos epidemiol6gicos mostram que a
prevaléncia de DC na grande maioria dos paises da regido se aproxima da prevaléncia
encontrada em paises europeus, de 1% (44,45,116,117). A Argentina € um dos
paises onde a DC provou ser um problema de saude publica, fato que se comprova
ao observar que o pais possui legislacdes dedicadas especificamente a educacao dos
profissionais da saude e populacdo geral nos diferentes aspectos da patologia. Estas
leis tém sido emendadas para incluir fatores que impactam a qualidade de vida do
paciente como a disponibilidade de produtos e refei¢cdes livres de glaten em todos os
ambitos e para tornar mais rigoroso o controle da presenca indevida de gluten em
alimentos e medicac¢fes (118,119). Entretanto, as pesquisas de avaliagdo da QVRS

em portadores de DC no pais sdo escassas.

Apos realizar uma revisao bibliografica de estudos que tivessem como objetivo
a avaliacdo da QVRS em portadores de DC, residentes na Argentina, encontraram-se
apenas dois, publicados por Nachman e colaboradores (120,121). Estes trabalhos se
basearam na avaliacdo da QVRS de pacientes com DC mediante a utilizacado de
ferramentas genéricas (SF-36 Health Survey, Gastrointestinal Symptoms Rating
Scale; Beck Depression Inventory). Como discutido anteriormente, apesar de que as
ferramentas genéricas apresentam muitas vantagens, a caréncia da inclusdo de
questdes doenca-especificas pode representar uma limitacdo importante.
Especialmente, quando o alvo de avaliagdo € uma populagdo de portadores de
doencas cronicas que dependem exclusivamente de uma readaptacdo alimentar
permanente e persistente por parte do préprio paciente, como € o caso da DC.
Trabalhos anteriores, realizados em populacdes de paises limitrofes como o Brasil,
por Pratesi e colaboradores, demonstraram a eficiéncia de ferramentas doenca-

especificas adaptadas a lingua e cultura locais (81).
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1.3 JUSTIFICATIVA

Considerando a falta de trabalhos realizados na Argentina com a utilizacao de
ferramentas doenca-especificas e diante da eficacia reconhecida destes instrumentos
em paises vizinhos, o presente trabalho teve como objetivo a aplicagcdo, apés traducao
e adaptacdo cultural, de uma ferramenta doenca-especifica, previamente validada e
comprovadamente eficiente na coleta de dados informativos tanto em populacdes
europeias como latino-americana, na populacao de portadores de DC, residentes na

Argentina.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Validar a ferramenta Questionario de Doenca Celiaca (QDC), desenvolvida
para avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude de adultos com doenca

celiaca, na populacdo argentina.
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

TRADUCAO

Traduzir o Questionario de Doenca Celiaca, originalmente nomeado Celiac

Disease Questionnaire da sua versdo em inglés ao espanhol da Argentina.

ADAPTACAO CULTURAL

Realizar a adaptacao cultural do questionario traduzido para ser aplicado na

Argentina.

Analisar a consisténcia interna do CDQ traduzido e adaptado culturalmente

para a populacao argentina.
Realizar a avaliagdo semantica do CDQ.

ANALISE DE DADOS COLETADOS

Analisar os dados coletados ap6s aplicacdo do questionario resultante das

etapas de traducédo e adaptacédo cultural na populacao de celiacos argentinos.
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3 MATERIAIS E METODOS

3.1 APROVACAO DO COMITE DE ETICA

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da Universidad Nacional de
Misiones — Facultad de Ciencias Exactas, Quimicas y Naturales, comité de ética
pertencente a uma universidade argentina visto que a pesquisa foi desenvolvida para

ser aplicada na populacéo argentina (Anexo 1).

3.2 DESENHO EXPERIMENTAL

O presente estudo é de carater transversal, quali-quantitativo e foi realizado em
quatro etapas: (I) traducao e retraducdo da ferramenta de pesquisa; (ll) adaptacao
cultural e avaliagdo semantica; (lll) validacdo da ferramenta mediante a aplicacao
numa amostra representativa de celiacos argentinos; (IV) analise estatistica dos

dados coletados.

3.2.1 Fluxograma do processo de criacao da ferramenta de pesquisa

O processo de criacdo da ferramenta de avaliacdo da QVRS em adultos
residentes na Argentina utilizou como base o questionario inicialmente desenvolvido
e validado por Hauser (77) e colaboradores, disponivel na lingua inglesa. As
metodologias utilizadas na andlise de dados de cada etapa envolveram processos de
deciséo conjunta entre todos os participantes do processo, garantindo a anonimidade

do avaliador para evitar viesses.
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As versoes
foram
compativeis
?

O processo deve
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(desde o comeco)

Adaptacio cultural e avaliacio semantica
(10 profissionais da satide argentinos — entre eles dois
portadores de doenca celiaca - avaliaram a clareza do

questionario individualmente utilizando uma escala de Likert
de 1-5 pontos e adicionando comentarios quando necessario)

As

perguntas Naio/Sim, com
foram comentarios
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pelos
juizes?

Sim (sem comentarios)

Versdo em espanhol-argentino
do CDQ

(Ferramenta de avaliacdo submetida ao
Comité de Etica argentino para avaliagio e
aprovagdo; e posteriormente aplicada a
populagao argentina de portadores de
doenca celiaca.

As perguntas
correspondentes foram
modificadas e re-
submetidas para
avaliacdo

Figura 4. Fluxograma do processo de criacdo da ferramenta de pesquisa

38



39

3.3 FERRAMENTA DE PESQUISA

3.3.1 Questionario de Doenca Celiaca (QDC)

Para o presente estudo, o questionario originalmente nomeado Celiac Disease
Questionnaire, referido aqui como Questiondrio de Doenca Celiaca (QDC), foi
escolhido como a ferramenta de avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) de adultos com doenca celiaca na Argentina. Esse instrumento, desenvolvido
e validado em 2007 por Hauser e colaboradores (77), combina as vantagens de uma
ferramenta genérica da avaliacdo da QVRS (por possuir questdes mais abrangentes
relacionadas a QVRS de pacientes portadores de doencas crdnicas no geral e
gastrointestinais) com aquelas de uma ferramenta doenca-especifica (questdes que
aplicam apenas para a avaliacdo da QVRS de pacientes com DC). Isso permite gerar
dados relativos aos aspectos especificos da doenca celiaca, como aqueles
associados a uma dieta livre de glaten, sem deixar de avaliar aspectos genéricos que
possam influenciar a QVRS de pacientes com outras doencas gastrointestinais,
cronicas e/ou autoimunes. Estes resultados possibilitardo futuras comparagoes entre
grupos de pacientes celiacos de diferentes populagées assim como com grupos de

pacientes acometidos por outras doencas associadas.

3.3.2 Metodologia de Divulgacéo

Foi escolhido como método de divulgacdo do questionario, em todas as etapas
dessa pesquisa, a plataforma SurveyMonkey® (San Mateo, CA, EUA), uma
plataforma de pesquisa on-line, que permite a distribuicdo de questionarios e a coleta
de respostas por meio de compartilhamento pela internet (e-mail, paginas da web,
midias sociais), podendo ser acessada utilizando celulares (smartphones), tablets ou
computadores. Esta plataforma permitiu uma ampla divulgacdo do questionario ao
mesmo tempo que ofereceu um ambiente seguro, mantendo o anonimato dos
participantes e impedindo respostas multiplas do mesmo usuario gracas ao bloqueio

do link para o usuario apds sua participacao.
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3.4 TRADUCAO

O processo de traducdo foi realizado pela metodologia de Traducédo-
Retraducéo seguindo as diretrizes de Guillemin e colaboradores (73). Nesta etapa, 0
questionario disponibilizado na lingua inglesa pelo pesquisador que originalmente o
desenvolveu (Winfred Hauser) foi traduzido para o espanhol por dois profissionais da
saude bilingues com ampla experiéncia na area de doenca celiaca (um deles,
inclusive, celiaco). As traducdes foram realizadas de forma independente. Apos
finalizar a traducdo ambos os tradutores, experientes nas areas de pesquisa e clinica
da doenca celiaca, se reuniram para discutir sobre possiveis discrepancias entre as
traducdes, chegaram a um consenso e elaboraram uma versdo corrigida do

guestionario na lingua espanhola (espanhol da Argentina).

A versao resultante do consenso foi entdo submetida a retraducéo para a lingua
inglesa por dois tradutores bilingues que realizaram esta tarefa de forma
independente. Finalmente todos os tradutores envolvidos no processo de traducao-
retraducdo se reuniram para verificar se as diferentes versfes geradas seriam
compativeis e se a versao gerada em lingua espanhola mantinha a estrutura e

precisao conceitual de todos os itens contidos na versao original do QDC.

3.5 ADAPTACAO CULTURAL E AVALIACAO SEMANTICA

Para o processo de adaptacdo cultural e avaliacdo semantica da verséo
resultante do processo de traducao-retraducéo, foi adotada uma adaptacéo do método
de avaliacdo de Delphi (74). Este método tem sido amplamente utilizado em pesquisas
que envolvem adaptagdo transcultural semantica e subsequente validacdo de
instrumentos devido a sua grande confiabilidade (75). O método de Delphi proporciona
informacgdes sobre a precisdo com a qual a ferramenta de pesquisa mede aquilo que

pretende medir, permitindo assim avaliar a qualidade do instrumento.

Nesta fase o questionério foi submetido a um processo de adaptacao cultural e
avaliacdo semantica de validacédo de contetudo por um painel de dez profissionais da
saude com ampla experiéncia nos diferentes aspectos da doenca celiaca. Todos os

profissionais da saude participantes foram pessoas diferentes das envolvidas nas
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etapas anteriores e argentinas, pais alvo da aplicacdo da ferramenta do presente

estudo.

Dentre os dez profissionais da salude que aceitaram fazer parte desta fase
havia gastroenterologistas, médicos generalistas, geneticistas, nutricionistas e
psicologos. E importante mencionar que dentro do grupo de profissionais consultados,
além de possuirem formacdo na area da saude, dois eram pesquisadores e dois
portadores de doenca celiaca. O painel de profissionais da saude consultado mostrou
ser, em decorréncia de sua multidisciplinaridade, representativo das diferentes areas
envolvidas no diagnéstico, tratamento e acompanhamento do paciente celiaco, o que
permitiu dar uma melhor perspectiva de avaliacédo das diferentes dimensdes da saude

estudadas.

Apds o consentimento de cada um desses dez profissionais, um link com o
guestionario, previamente gerado na plataforma SurveyMonkey® foi enviado a cada
um deles. O questionario gerado na plataforma continha as 28 perguntas resultantes
da fase de traducdo para a lingua espanhola acompanhadas com suas respectivas
opcdes de resposta. Em continuidade, para cada pergunta se disponibilizou uma série
de opcdes que buscava avaliar cada quesito numa escala de Likert de 1-5 pontos
respeito da sua clareza e relevancia (1 ponto: “discordo completamente com este
item”; 2 pontos: “este item é relevante, mas ficou muito confuso”; 3 pontos: “fiquei
apenas com algumas duvidas respeito deste item”; 4 pontos: “o item é claro”; 5 pontos:
“o item & muito claro, ndo fiquei com nenhuma duvida”). Além disso, se disponibilizou

um espaco para comentarios e sugestdes, caso houvesse.

As questdes foram avaliadas individualmente sendo pontuadas com base na
clareza/compreensdo da redacdo dos itens (avaliacdo semantica) e na
importancia/pertinéncia dos itens (validacdo de contetudo). A metodologia utilizada
para o calculo de concordancia entre os especialistas foi o coeficiente de concordancia
de Kendall (W). Os valores desse coeficiente podem variar entre O e 1, sendo que 0s
valores baixos sugerem discordancia entre os juizes acerca do item. Valores de W =
0,66 sugerem que o0s mesmos padrées de avaliacdo foram utilizados pelos
especialistas (122). As pontuacfes e comentarios foram levados em consideracéo e
modificacdes foram realizadas nas correspondentes questdes até atingir um nivel de

concordancia de 80% ou mais (W = 0,8) dentre os avaliadores (81,123).
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Apoés consenso, o produto dessa fase foi novamente submetido a avaliacao de
dois tradutores bilingues para garantir que as modificacdes realizadas com o intuito
de adaptar o questionario a cultura da populagdo alvo ndo tivessem gerado
discordancias entre a ferramenta traduzida para o espanhol e sua versédo original em

inglés.

3.6 APLICACAO

A etapa final da pesquisa envolveu a aplicacdo do questionario traduzido e
culturalmente adaptado na populacdo de pacientes com doenca celiaca argentinos
maiores de 18 anos. A divulgacao da ferramenta final foi realizada, como nas etapas
anteriores, de forma on-line através do compartilhamento de um link que permitia o
acesso ao questionario previamente disponibilizado na plataforma SurveyMonkey®.
No momento da divulgacdo a ferramenta gerada continha tanto as 28 perguntas
obtidas ap6s aprovacdo de todas as fases anteriores como o formulario
sociodemogréafico contendo 16 itens a serem preenchidos (a versao final do

instrumento pode ser consultada no Apéndice ).

3.6.1 Participantes e acesso ao questionario

Este estudo foi desenhado para ser aplicado numa amostra representativa da
populacdo de individuos portadores de doenca celiaca, maiores de 18 anos,
moradores da Argentina no momento da pesquisa e em dieta livre de gluten. Foram
excluidos dessa pesquisa e/ou impedidos de participar aqueles individuos que: (i) ndo
fossem portadores de doencga celiaca; (ii) tivessem menos de 18 anos; (iii) ndo fossem

residentes da Argentina.

Para poder atingir a populacao alvo, profissionais da saude envolvidos no
diagnéstico, tratamento e monitoramento de pacientes com DC foram contatados em
reunides cientificas de referéncia na éarea (Congressos internacionais de
autoimunidade, gastroenterologia e doenca celiaca); membros de associacbes DC
dos diferentes estados argentinos foram contatados via divulgagédo pelas paginas
oficiais de ditas associagbes nas redes sociais (prévio contato com o0s

correspondentes presidentes); e finalmente o estudo foi também divulgado em
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programa nacional de radio dedicado a portadores de DC e em comércios dedicados
a venda de produtos livres de glaten. Nestes ultimos foram distribidos cartazes
informativos (contendo o link ja mencionado e um codigo QR que podia ser lido

diretamente a través do celular).

O link de acesso ao QDC divulgado pelos meios anteriormente mencionados,
direcionava o paciente a uma pagina onde era apresentada ao participante uma
explicacdo escrita concisa, porém completa, incluindo uma descricdo do questionario,
0s objetivos da pesquisa e os critérios de inclusdo e exclusao dos participantes. Na
eventualidade da néo aceitacdo dos termos apresentados, o participante era
automaticamente redirecionado a uma pagina que continha uma mensagem de
agradecimento. Se apos a leitura dos detalhes da pesquisa, o participante optasse
pela aceitacdo dos termos de participacéo, era ele redirecionado para uma aba de
coleta de dados sociodemogréficos contendo 16 itens a serem preenchidos, dentre
eles: idade, sexo, local de residéncia, comorbidades, etc. Em sequéncia a este
formulario eram apresentadas ao participante as perguntas correspondentes ao
questionario propriamente dito. O tempo necessario para o preenchimento da
totalidade das questbes (Sociodemografico e as 28 perguntas) foi estimado em 10

minutos.

Todas as perguntas possuiam sete opcdes de resposta. As opcles de
respostas disponibilizadas seguiram a escala de pontuacédo de Likert de 1-7, sendo
sete o valor equivalente a “melhor qualidade de vida” associada ao correspondente
item. Para perguntas ndo respondidas pelo participante, um valor correspondente a
meédia de respostas para esse item foi assignado, desde que o participante tenha
respondido pelo menos 75% do total do questionario. Questionarios com taxas de
respostas menores do que 75% foram excluidos da analise. Para a avaliagcdo da
QVRS utilizou-se um sistema de pontuacao simples, no qual cada dimenséo da saude
avaliada recebeu uma pontuacgéo independente que poderia variar entre sete (menor
pontuacao — associada a baixa qualidade de vida) e 49 (maior pontuacdo — associada
a uma melhor qualidade de vida).
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3.7 ANALISE ESTATISTICA DE DADOS

A avaliacdo da QVRS de celiacos argentinos foi realizada seguindo o modelo
de analise de dados aplicado tanto na pesquisa original que gerou o questionario
QDC, como a recente pesquisa realizada pelo nosso mesmo grupo de investigacdo a
qual teve como objetivo a aplicacdo do mesmo instrumento na populagcao brasileira
(77,81).

A percepcao do nivel de qualidade de vida foi avaliada tanto de forma geral
como separada por dimensdes da saude, avaliadas mediante a pontuacdo das
diferentes questdes seguindo a escala de Likert. Esta escala foi aplicada a cada opg¢éo
de resposta fornecida onde uma pontuacdo maior foi interpretada como sendo
equivalente a um nivel maior/melhor de QVRS. A pontuacao de cada questao poderia
variar entre 1 e 7, fazendo com que cada dimenséo da salude obtivesse valores nas
faixas de 7-49. Desta forma, os resultados esperados de QVRS geral poderiam variar
entre 28-196.

A primeira abordagem para avaliagdo dos dados gerados foi uma analise
estatistica descritiva, utilizando parametros estatisticos padrdo como média, mediana,
desvio padrdo, efeito assoalho e efeito teto. Os dados foram subdivididos por
dimensdes da saude (emocdes, preocupacdes, social, gastrointestinal) para sua
apresentacdo. O teste t de Student foi utilizado para comparar os valores das

dimensdes do QDC com as variaveis sociodemogréficas de interesse.

A medida alfa de Cronbach foi escolhida para avaliacdo da consisténcia interna
das diferentes dimensfes. Para demonstrar a correlacédo entre itens de uma mesma
dimensao, os valores de Cronbach alfa deviam ser 20.7 (124). A validade dos fatores
foi verificada por meio de uma Analise Fatorial Confirmatoria utilizando dois testes
estatisticos diferentes: (i) erro quadratico médio de aproximacéo (RMSEA - Root Mean
Square Error of Approximation); os valores podem variar entre O e 1, sendo os valores
menores indicativos de um melhor ajuste do modelo; valores <0,06 foram
considerados aceitaveis; e (ii) teste qui-quadrado de discrepancia minima (121).
Todos os testes consideraram hipéteses bicaudais e um nivel de significancia de 5%
(p = 0,05). As analises foram realizadas por meio do programa de estatistica para
Windows SPSS (Statistical Package for Social Sciences - Statistics for Windows,
Versao 22.0. IBM Corp, Armonk, NY, EUA), versao 22.
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4 RESULTADOS

4.1 TRADUGAO, ADAPTACAO CULTURAL E AVALIACAO
SEMANTICA

4.1.1 TRADUCAO

Os processos de traducdo, adaptacdo cultural e avaliagdo semantica foram

realizados seguindo a metodologia detalhada nos itens 3.4 e 3.5.

A ferramenta de pesquisa foi corrigida, adaptada e reavaliada até atingir
consenso entre todos os envolvidos nas diferentes etapas. Trés rodadas de avaliacédo
foram necessarias para atingir o consenso de grupo. A pontuacao minima, maxima e
a média de cada uma das perguntas analisadas pelos especialistas respeito de sua

clareza/relevancia pode ser encontrada na Tabela 2.

Somente a verséo final, produto do consenso de cada fase, foi submetida para
as etapas posteriores. Desta forma obteve-se ferramenta final, na lingua espanhola,
adaptada a populacédo argentina, revisada e aprovada por diferentes profissionais da

saude e celiacos (Versao argentina do CDQ: QDC-Arg) (Apéndice ).



Tabela 2. Andlise de relevancia/clareza e coeficiente de concordancia entre os avaliadores.
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N* Média Desvio Padréo Minimo Maximo
Pergunta 1 10 4,60 0,516 4 5
Pergunta 2 10 4,60 0,516 4 5
Pergunta 3 10 4,70 0,483 4 5
Pergunta 4 10 4,80 0,422 4 5
Pergunta 5 10 4,60 0,699 3 5
Pergunta 6 10 4,50 0,707 3 5
Pergunta 7 10 4,60 0,516 4 5
Pergunta 8 10 4,80 0,422 4 5
Pergunta 9 10 4,70 0,483 4 5
Pergunta 10 10 4,80 0,422 4 5
Pergunta 11 10 4,70 0,483 4 5
Pergunta 12 10 4,50 0,707 3 5
Pergunta 13 10 4,40 0,699 3 5
Pergunta 14 10 4,70 0,483 4 5
Pergunta 15 10 4,60 0,516 4 5
Pergunta 16 10 4,60 0,516 4 5
Pergunta 17 10 4,50 0,707 3 5
Pergunta 18 10 4,50 0,527 4 5
Pergunta 19 10 4,80 0,422 4 5
Pergunta 20 10 4,60 0,516 4 5
Pergunta 21 10 4,40 0,699 3 5
Pergunta 22 10 4,50 0,707 3 5
Pergunta 23 10 4,60 0,516 4 5
Pergunta 24 10 4,70 0,483 4 5
Pergunta 25 10 4,70 0,483 4 5
Pergunta 26 10 4,70 0,483 4 5
Pergunta 27 10 4,60 0,516 4 5
Pergunta 28 10 4,50 0,707 3 5

+Numero de especialistas que avaliaram a pergunta.

*Média de valores de clareza/relevancia pontuadas em escala de Likert de 1 — 5 (1 ponto: “discordo completamente
com este item”; 2 pontos: “este item é relevante, mas ficou muito confuso”; 3 pontos: “fiquei apenas com algumas
dlvidas respeito deste item”; 4 pontos: “o item é claro”; 5 pontos: “o item é muito claro, ndo fiquei com nenhuma

davida®).

4.1.2 ADAPTACAO CULTURAL E AVALIACAO SEMANTICA

A medida alfa de Cronbach, a qual foi utilizada para medir a consisténcia interna

das diferentes dimensdes da saude avaliadas pelo QDC-Arg, demonstrou que houve

concordancia entre as respostas das quatro dimensdes estudadas (Alfa Cronbach >

0,7).
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Os resultados dos efeitos assoalho e teto variaram entre 0% e 6,5%. Os
detalhes dos resultados obtidos da analise estatistica descritiva, incluindo parametros
estatisticos padrdo como média, mediana, desvio padréo, efeito assoalho e efeito teto

podem ser evidenciados na Tabela 3.

Tabela 3. Resultados da analise estatistica descritiva e consisténcia interna da versdo argentina do QDC

Efeito Consisténcia

Dlmse;us(?: da Média (DP) Mg??l;?a Intervalo Ass(((;alho TEIE'E;)) In(t:lrfr;a
0) Cronbach)
Emocional 26,07 (10,38) 24 (18-34) 7-49 0,6% 1,2% 0,922
Social 35,81 (9,25) 37 (28-44) 10-49 0% 6,5% 0,832
Preocupacbes 28,82 (10,11) 28 (31-37) 7-49 0,6% 1,8% 0,771
Gastrointestinal 33,77 (9,24) 34 (27-41) 9-49 0% 3,5% 0,849
124,14 123 (99-
Total (32,44) 149) 34-196 0% 0,6% 0,934

DP—desvio padrao; IQN—Intervalo interquartil. Demonstrou-se concordéancia tanto no nivel geral como
dentro das diferentes dimens6es da saude (alpha Cronbach> 0,7).

O método de Andlise Fatorial Confirmatorio foi o escolhido para determinar a
validade fator/construto. As quatro dimensdes da saude avaliadas (emoc¢des, social,
preocupacdOes e gastrointestinal) apresentaram valores que demonstram um bom
ajuste do modelo (RMSEA<0,001 e %2 = 267,325, df=313, p=0,971).

4.2 APLICACAO DA VERSAO -FINAL- ARGENTINA DO QDC E
ANALISE ESTATISTICA

4.2.1 Periodo de Divulgacéo e Tempo de Preenchimento

A versao final do questionario, acompanhado de uma breve descricdo do
estudo, incluindo critérios de inclusdo/exclusdo, termo de concordancia da
participagdo no estudo e o formuldrio de coleta de dados sociodemogréaficos
(Apéndice 1) foram divulgados e disponibilizados na plataforma SurveyMonkey® a
partir do més de julho de 2019 até fevereiro de 2020. O tempo para preenchimento do
qguestionario foi em média 8 minutos (dados gerados pela plataforma

SurveyMonkey®).
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4.2.2 Participantes

Um total de 191 participantes acessaram o questionario. Dentre eles 171 (149
do sexo feminino -quatro ndo declararam seu sexo-), com idades entre 18 e maiores
gue 60 anos e pertencentes a 20 (de um total de 23) diferentes Estados argentinos
concordaram em participar da pesquisa e completaram 75% ou mais do total de
perguntas. As caracteristicas sociodemograficas da populacdo de participantes

podem ser encontradas no Apéndice Il.

4.2.3 QVRS de portadores de DC na Argentina Utilizando o QDC-Arg

Os dados obtidos a partir do preenchimento do formulario sociodemogréfico e
das respostas as perguntas do CDQ-Arg foram analisadas seguindo a analise
estatistica descrita no item 3.7. Os resultados de QVRS foram classificados por
dimensdo da saude a qual estdo associados (emocional, social, preocupacoes,
gastrointestinal) e subcategorizados por sexo, idade, idade ao diagnéstico, sintomas
ao diagnostico, educacédo superior, estado civil, adesédo a dieta livre de glaten, Lei
celiaca (se tém ciéncia da sua existéncia, ciéncia dos beneficios inclusos e se utiliza
0s seus beneficios), presenca de outras doencas cronicas e uso ou ndo de medicacao
antidepressiva (Tabela 4). Os valores totais de QVRS de cada uma das categorias
avaliadas também podem ser encontrados na Tabela 4Tabela 4.

Os resultados obtidos para a categoria “Adeséo a dieta livre de glaten” foram
divididos em “sim” (somente aqueles participantes que responderam “sempre” quando
guestionados a respeito da frequéncia de adeséao a dieta livre de glaten) e “ndo”

” [P ” “*

(aqueles que responderam “quase sempre”, “as vezes”, “quase nunca” ou “nunca”).
Os participantes que atestaram aderir a uma dieta livre de gluten sempre
apresentaram niveis mais elevados de QVRS em todos os dominios da saude
avaliados. Porém, os unicos resultados que mostraram significancia estatistica foram
aqueles associados ao dominio “gastrointestinal” e ao valor total de QVRS (p<0,001

e 0,029, respectivamente).

O grupo de participantes do sexo masculino apresentou niveis mais elevados

de QVRS do que aqueles do sexo feminino em todos as dimensfes da saude,
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” ““

mostrando significancia estatistica nas dimensdes “emocional”’, “gastrointestinal”’ (p
<0,001 e 0,001, respectivamente) e no valor total QVRS (145,19 vs 121,73; p=0,006).

Os resultados obtidos para a categoria “estado civil” foram subdivididos em
‘com parceiro/a (casado ou com um parceiro na atualidade); “sem parceiro/a”
(solteiros, divorciados ou viavos). O estado civil ndo demonstrou influenciar os niveis
de QVRS total nem aqueles associados as diferentes dimensdes da saude avaliadas
(p > 0,05). Outras vaiaveis que ndo apresentaram diferencas significativas respeito da
QVRS total nem a suas subdivisbes em dimensBes da saude foram: idade do
participante, idade ao diagndstico, sintomas ao diagndstico, possuir nivel superior de

educacao, possuir outras doencas crbnicas (Tabela 4).

bY

Quanto a utilizacdo de antidepressivos, houve uma correlagdo positiva na
dimensao “emocional” entre aqueles participantes que declararam nao estar utilizando
antidepressivos no momento da enquete e niveis mais elevados de QVRS (26,39 vs.
21,27; p<0,028). Os resultados das outras dimensdes da salude nesta categoria foram

variaveis, sem apresentar significancia estatistica.

Trés variaveis inseridas no formulario sociodemografico buscaram avaliar o
nivel de conhecimento e utilizacdo dos beneficios estabelecidos na legislacéo
nacional argentina que ampara os individuos celiacos, representadas na Tabela 4
como: (i) Lei celiaca: Ciéncia da sua existéncia; (ii) Lei celiaca: Ciéncia dos beneficios
inclusos; (iii) Lei celiaca: Utilizacdo dos beneficios. Os resultados obtidos mostraram
que os individuos cientes da existéncia e dos beneficios inclusos na legislacdo que
ampara os portadores de DC apresentaram niveis totais e das diferentes dimensdes
da salude avaliadas de QVRS significativamente maiores. No entanto, a Unica
correlacdo positiva entre os niveis de QVRS e aqueles que utilizam os beneficios
previstos na lei que os ampara foi evidenciada na dimenséo “social” (39,39 vs. 34,89;
p<0,012) (Tabela 4).
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Tabela 4. Escore total e subescores das dimensfes da salde avaliadas pelo QDC e correlagdo com variaveis sociodemograficas

Emocional Social Preocupacdes Gastrointestinal Total
Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p
Sexo*
Feminino (n=149) 25,12 (10,16) 35,26 (3.38) ég*‘l‘% 33,02 (9,32) (13221’4743)
<0,001 0,079 ’ 0,298 0,001 145’ 19 0,006
Masculino (n=18) 34,11 (9,49) 39,33 (7,84) 31,25 (9,38) 40,56 (5,36) (26 ’45)
Idade*
< 39 anos (n=112) 25,67 (10,47) 35,45 (9,12) ég’gg) 33,05 (9,34) (13221’1812)
0,423 0,568 ' 0,293 0,134 128’ 70 0,197
2 40 anos (n=58) 27,02 (10,23) 36,31 (9,53) 29,98 (9,97) 35,29 (8,95) (33 ’12)
Idade ao diagnéstico*
<30 anos (n=93) 27,15 (10,84) 36,06 (8,91) ég’g% 33,51 (9,92) (132; 596(;
0,103 0,532 ’ 0,750 0,698 122’ 51 0,645
> 31 anos (n=72) 24,49 (9,68) 35,14 (9,58) 28,54 (9,17) 34,06 (8,05) (30 I 2)
Sintomas ao diagnéstico*
N3o (n=40) 24,02 (8,53) 35,15 (9,34) ég’gé) 34,68 (7,60) (12282;1058)
0,109 0,607 29’00 0,674 0,480 124 79 0,646
Sim (n=130) 26,70 (10,84) 36,02 (9,26) (10.07) 33,49 (9,69) (33.69)
Educacédo Superior *
2 _ 27,61 119,85
Né&o (n=83) 25,01 (10,83) 34,99 (9,73) (10.35) 32,57 (9,22) (33,40)
0,228 0,352 0,124 0,093 (132176848 0,118
Sim (n=82) 26,98 (9,91) 36,34 (8,61) 30,03 (9,57) 34,96 (8,92) ’
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Emocional Social Preocupacdes Gastrointestinal Total
Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p
Estado Civil*®
Com parceiro/a (n=63) 25,02 (10,84) 34,97 (9,71) ég’gg’) 33,33 (9,20) (13241’269?;
0,395 0,478 ' 0,894 0,647 125’ 07 0,516
Sem parceiro/a (n=101) 26,44 (10,07) 36,03 (8,91) 28,74 (9,87) 34,01 (9,16) (31.33)
Adesédo a dieta livre de
gluten**
N&o (n=27) 22,74 (9,32) 33,59 (9,39) (%*38) 28,33 (9,66) (13121’791(;
0,067 0,173 29’27 0,352 <0,001 126’ 91 0,029
Sim (n=141) 26,75 (10,53) 36,26 (9,23) (10,05) 34,96 (8,71) (32.03)
Lei celiaca: Ciéncia da sua existéncia*
N3o (n=41) 21,46 (8,58) 30,49 (7,94) 23,70 (9,97) 29,68 (8,82) (120536837)
<0,001 <0,001 <0,001 0,001 136 43 <0,001
Sim (n=128) 27,53 (10,54) 37,39 (9,07) 30,57 (9,53) 35,23 (8,87) 31 ;36)
Lei celiaca: Ciéncia dos beneficios
inclusos*
Nao (n=111) 2451 (9.85) 34,71 (9,13) G0 32,79 (9,26) Gosh)
0,007 0,040 ’ 0,021 0,032 134’ 16 0,004
Sim (n=58) 29,02 (10,88) 37,79 (9,29) 31,38 (9,49) 35,97 (8,62) (33,26)
Lei celiaca: Utiliza os beneficios*
N&o (n=136) 25,67 (10,16) 34,89 (9,39) ég’gg) 33,46 (9,43) (13222’9%
0,324 0,012 ! 0,222 0,220 132' 53 0,111
Sim (n=33) 27,67 (11,40) 39,39 (7,92) 30,88 (9,00) 35,64 (7,76) ’

(29,46)
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Emocional Social Preocupacdes Gastrointestinal Total
Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p
Possui outras doencas
cronicas*
. 123,97
Nao (n=98) 26,78 (10,80) 36,28 (8,64) 27,67 (9,52) 34,05 (8,98) (31,07)
0,303 0,444 0,086 0,464 X 0,937
Sim (n=72) 25,11 (9,76) 35,17 30,38 33,39 (9,63) 124,57
' ' (10,06) (10,74) ' ' (34,47)
Utiliza antidepressivos*
N&o (n=158) 26,39 (10,56) 36,01 (9,36) ég’g% 33,91 (9,33) (13224 ;967(;
0,028 0,361 ’ 0,622 0,470 116’ 73 0,435
Sim (n=12) 21,27 (6,33) 33,36 (8,00) 30,27 (7,81) 31,82 (8,38) (23 68)

DP—desvio padrao. * Test de Student. °Estado Civil: Com parceiro/a (casado ou com um parceiro na atualidade); Sem parceiro/a (solteiros, divorciados ou villvos). *Dieta
livre de glaten: Sim (faz dieta sem gliten sempre); Nao (faz dieta sem gliten quase sempre, as vezes, quase nunca; nunca)
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5 DISCUSSAO

Tradicionalmente a saude do paciente tem sido avaliada com base em uma
perspectiva biomédica, utilizando medidas como morbidade e mortalidade para avaliar
seu estado e negligenciando o impacto psicolégico e social que muitas condi¢des de
saude podem exercer sobre a vida do individuo (43). Porém, destaca-se que a OMS
define saude como “estado de completo bem-estar fisico, mental e social” (125). Uma
abordagem mais abrangente da saude, que leve em consideracdo o fator social e
psicoldgico, se torna especialmente importante ao avaliar pacientes com patologias
cronicas como a DC. Os pacientes celiacos, além de enfrentar os desafios tradicionais
de possuir uma doenca cronico-autoimune devem aprender a seguir e lidar com as
dificuldades que demanda a adesdo a uma DLG pelo resto das suas vidas. Estes
desafios podem exercer um impacto consideravel na percepcao do individuo do seu
estado geral de saude, influenciando tanto no progndstico da doenca como na adesao

ao tratamento (43).

Nas ultimas décadas este tipo de abordagem holistica da saude, a qual leva
em consideracdo a perspectiva do paciente sobre seu préprio bem-estar, tem
adquirido crescente importancia (61). Trabalhos como os de Jenkinson e
colaboradores demonstram que a avaliacdo efetuada pelo paciente do seu préprio
estado de salude e extremadamente importante e deve ser considerada como uma
fonte confiavel e necesséria de informacao que contribuird no parecer do profissional
da saude (62). No entanto, para poder utilizar a informacéo gerada pelo paciente e de
forma comparativa, alguns conceitos e ferramentas devem ser previamente definidos

e validados.

Embora o conceito de qualidade de vida possa ser muito amplo e informativo
na avaliacdo do estado de saude de um paciente, a qualidade dos dados gerados
dependera em grande medida do tipo de ferramenta escolhida e da capacidade dessa
ferramenta de aferir com precisédo e especificidade as caracteristicas da populagéo
alvo. As ferramentas genéricas de avaliagdo da QVRS tém sido os instrumentos de
escolha para a maior parte dos estudos de qualidade de vida nos altimos tempos, o
que permitiu a comparacao das diferentes variaveis que podem afetar a QV de

pacientes pertencentes a diferentes grupos de doencas. Apesar de isso ajudar pode,
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no entanto, nao ser suficiente para detectar as variaveis que exercem o maior impacto
sobre QVRS de alguns pacientes, como dos pacientes portadores de DC, visto que
essas ferramentas focam nos desfechos de vérias doencas dentro de um mesmo
grupo como doengas gastrointestinais ou doengas cronicas, sem considerar
propriedades especificas como as dificuldades da adesdo e manutencao de uma DLG
(103,126).

Ao avaliar a QVRS em pacientes com doencas crdnico-autoimunes que
demandam mudancas drasticas na vida do paciente, como é o caso da DC, deve ser
considerado tanto o impacto exercido pela doenca como também aquele consequente
ao tratamento (adesdo a uma dieta livre de glaten (DLG) pelo resto das suas vidas).
Shah e colaboradores (60) demonstraram que o impacto negativo do tratamento sobre
a QVRS de individuos portadores de DC pode ser consideravelmente maior do que a
dos pacientes com outras doencas cronicas e até semelhante ao de pacientes em

estagio final de insuficiéncia renal realizando dialise.

Neste estudo, foi utilizada uma ferramenta doenca-especifica, originalmente
criada pelo grupo de pesquisa aleméo de Hauser e colaboradores (77) e previamente
aplicada em populacdes de pacientes com DC de outros paises da Europa e América
do Sul (77,79,81,84) para avaliar a QVRS de portadores de DC na Argentina. Apesar
de existirem trabalhos anteriores avaliando a QVRS na populacdo argentina este
trabalho foi o primeiro, no nosso conhecimento, a aplicar uma ferramenta doenca-

especifica nesta populacao.

Previamente a aplicacdo de uma ferramenta de pesquisa que busca avaliar a
QVRS de um certo grupo de pessoas, como a utilizada no presente estudo, deve-se
garantir que os dados gerados pela ferramenta sejam confiaveis. Para cumprir com
essa exigéncia, a ferramenta deve ser submetida a processos adequados de
validacéo, dependendo do tipo de estudo e da populacéo a ser avaliada. Levando em
consideracao que este estudo foi o primeiro a utilizar a ferramenta criada por Hauser
e colaboradores numa populacdo de lingua hispana o processo de validacdo
linguistica (traducéo e retraducédo) foi necessario. O processo completo de validacao
foi realizado em quatro etapas, incluindo os processos de traducgao, adaptacéo cultural

e validacdo assim como a aprovacédo pelo comité de ética.
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A disponibilizacdo de forma online do questionario permitiu atingir uma
distribuicdo mais abrangente da ferramenta. Desta forma obtivemos a participacdo de
uma amostra abrangente de individuos portadores de DC residentes em 20 dos 23
estados argentinos ao mesmo tempo que garantimos a anonimidade dos
participantes. Acredita-se que a protecdo da anonimidade do respondente foi uma das
razdes pelas quais obteve-se uma aceitacéo tao elevada por parte da populacdo de
portadores de DC, resultando em numeros muito baixos de respostas deixadas em
branco. Apenas 20 de 191 questionérios tiveram que ser descartados da analise por

nao atingir a percentagem minima de respostas previamente estabelecida (item 4.2.2).

Um dado importante a ser mencionado é que a maior parte das cidades
argentinas disponibilizam conexdo gratuita de internet em espac¢os publicos com
elevado fluxo de pessoas como pracas principais, monumentos e prefeituras. Esta
acao e implementada pelo departamento de tecnologia da informacao e comunicacao
de governo nacional com o intuito de promover a igualdade (127). Além disso, de
acordo com dados oficiais recentes, providenciados pela base de dados de estatistica
global “IWS” (pelas suas siglas do inglés Internet World Stats) 93,1% utilizam a internet
na Argentina (128). Essas informacdes nos levam a pensar que a disponibilizacdo do
guestionario em plataformas virtuais como redes sociais possibilitou a obtencdo de
dados sem a necessidade do deslocamento de uma pessoa fisica e/ou o envio de
questionarios para 23 diferentes Estados (e cada uma das suas respectivas cidades).
Isto permitiu a obtencdo de dados em menos tempo e com menor custo do que
agueles estimados em pesquisas presenciais, tornando o CDQ-Arg uma ferramenta

econbmica, rapida e de facil acesso para a obtencao de dados de qualidade de vida.

Os elevados valores de consisténcia interna observados (alfa de Cronbach >
0,7) e aqueles resultantes da analise fatorial confirmatéria (RMSEA < 0,001 e x2 =
267,325, df = 313; p = 0,971) demonstraram que a ferramenta final obtida provou ser
confidvel na avaliacdo da QVRS na populagdo de individuos portadores de DC
argentinos (129). Os resultados referentes aos efeitos teto e assoalho nao
apresentaram valores elevados; confirmando que a QVRS da populacdo de
portadores de DC argentinos pode ser avaliada com precisédo através do QDC-Arg.
Quando comparados estes resultados com aqueles obtidos por trabalhos que usaram

a mesma ferramenta inicial, evidencia-se que até na subescala que mostrou 0 maior
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valor de efeito assoalho, nossos valores foram consideravelmente menores (6,5% vs
15,9-32%; subescala: social) (77,78,80).

Os resultados obtidos evidenciaram que dentro do grupo de participantes,
agueles pertencentes ao sexo feminino apresentaram valores de QVRS
significativamente menores que 0s participantes masculinos. Esses resultados estao
em concordancia com aqueles achados em trabalhos semelhantes, realizados
anteriormente na América do Sul (81,130) e em outras popula¢des de portadores de
DC. Alguns desses estudos propuseram que a causa da populacao feminina mostrar
niveis menores de QVRS do que os participantes masculinos esta associada com o
fato das mulheres sentirem uma aflicdo maior pelas restricdes impostas pela doenca

na sua rotina diéria do que os homens (95,131,132).

Quando avaliada a QVRS relacionada ao fator adesdo a DLG nota-se que
aqueles que declararam estar fazendo DLG “sempre” apresentaram valores
significativamente maiores de QVRS. Esses valores foram significativos tanto na
subescala “gastrointestinal” (p<0,001) quanto na avaliacao geral de QVRS (0,029). Os
resultados evidenciados recentemente por Pratesi e colaboradores (2018) na
populacao brasileira estdo em concordancia com os apresentados neste estudo (81).
Essa mesma correlacdo foi evidenciada por Nachman e colaboradores (2009) ao
avaliarem a QVRS de portadores de DC argentinos utilizando ferramentas genéricas
(120). Acredita-se que os resultados evidenciados podem ser explicados pelo fato dos
pacientes portadores de DC que ndo estdo em tratamento (DLG) apresentarem
geralmente sintomas gastrointestinais, vindo estes a impactar negativamente sua
qualidade de vida (133-135).

Adicionalmente, foi evidenciado que uma grande proporc¢ao dos individuos com
DC que responderam ao questionario declararam estar em DLG “sempre” (83,9%).
Numeros semelhantes ja tinham sido evidenciados em trabalhos anteriores realizados
na mesma populagdo hd mais de 10 anos atras, 2009, quando Nachman e
colaboradores demonstraram que 70% da populacao de pacientes com DC argentinos
avaliados estavam em dieta 100% livre de gluten (120). Esses valores chamam a
atencdo quando comparados com populacdes de celiacos de outros paises da

América Latina como Brasil onde estudos anteriores tém demonstrado que os valores
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de adeséo a DLG apresentados pelos pacientes celiacos apenas sobrepassa 0s 50%
(136).

Acredita-se que os elevados valores evidenciados de adesdo a DLG na
populacdo de portadores de DC na Argentina podem estar associados ao fato da
Argentina possuir uma regulacdo solida que ampara os pacientes com DC. A lei que
protege os direitos dos portadores de DC argentinos foi inicialmente sancionada em
2009 (lei 26.588) (118), sendo nela declarado de interesse nacional tanto o
atendimento médico aos pacientes com DC, como a pesquisa clinica, epidemiolégica
e a divulgacdo para a populacdo geral de conhecimentos sobre a DC, além da
capacitacdo dos profissionais da saude nos diferentes aspectos da doenca
(diagnéstico, tratamento, acompanhamento). Da mesma forma, esta lei incluiu pautas
especificando que todo celiaco teria direito a aquisicdo de uma cesta basica contendo
produtos livres de gliten e que todo produto livre de gliten somente poderia ser
considerado como tal caso contivesse na sua embalagem uma frase clara assinalando

“livre de gluten” associado ao simbolo da autoridade certificante.

As medidas estabelecidas procuraram garantir tanto o fornecimento de
alimentos basicos, que normalmente sao de alto custo para os portadores de DC,
como a certeza de que os alimentos fornecidos seriam realmente livres de gluten,
tendo em vista que estes alimentos séo regularmente testados a procura do contetudo
indevido (seja este voluntario ou ndo — proveniente de contaminacdo cruzada) de
frac6es imunogénicas de gluten. O conjunto de a¢bes de salde publica detalhadas na
lei e controladas pelo Ministério Nacional da Saude foram criadas com o intuito de
promover o acesso e a seguranca alimentar do paciente, aumentando a adesao ao

tratamento e a melhora da qualidade de vida do paciente celiaco.

Tendo em vista que a Argentina € um dos poucos paises da Ameérica do Sul
com regulamentagbes destinadas especificamente a DC, foram adicionadas
perguntas relacionadas ao conhecimento e a utilizacdo dos beneficios estabelecidos
por esta legislagdo na sec¢ao “sociodemografico” do QDC-Arg. Estas perguntas foram
formuladas com o intuito de verificar se a presenca dessa lei poderia ser o motivo do
pais apresentar niumeros tdo elevados de adesdo ao tratamento. Ao analisar 0s
resultados obtidos evidenciamos que aqueles individuos com DC que declararam ter

conhecimento da lei que os protege e seus beneficios apresentaram niveis



58

significativamente maiores de QVRS do que aqueles que a desconheciam, tanto nos
niveis de QVRS total como nas 4 diferentes dimensdes da saude avaliadas (Tabela
4). Contrério ao esperado, a Unica diferenca significativa entre aqueles grupos de
pacientes que declararam fazer uso dos beneficios e aqueles que néo, foi evidenciada
na dimenséo “social”’. Trabalhos anteriores mostram que individuos pertencentes a
grupos de apoio especificos da doenca (membros de Associacdes de Celiacos)
apresentam valores de QVRS maiores aos esperados. No caso particular da
Argentina, a partir da implementacéo da lei de DC tem surgido muitos grupos de apoio
a celiacos tanto dentro de instituicbes de saude, fora delas (associacfes de DC) e
também tem sido promovidos eventos abertos a sociedade no geral referentes a
divulgacédo das caracteristicas da DC, onde encontrar e como preparar alimentos
livres de gluten. Os dados apresentados por Hauser e colaboradores sugerem que a
diminuicao nas preocupacdes associadas a aquisicdo de produtos livres de gluten dos
individuos celiacos analisados e o consequente aumento nos niveis de QVRS
deveram-se em grande parte ao fato deles serem parte da associacao de celiacos da
sua regido a qual disponibilizava uma lista de lugares onde eles poderiam achar

alimentos seguros (77).

Em 2015, uma modificacdo da lei de celiacos (lei 27.196) foi sancionada para
incluir a obrigatoriedade da oferta de refeicdes livres de gluten por parte dos
estabelecimentos que fornecem refeicbes a empregados, residentes, alunos e/ou
pessoas privadas da sua liberdade. A modificacdo da lei também estabeleceu que os
medicamentos deveriam aderir as mesmas regulacdes anteriormente aplicadas para
os produtos alimenticios (119). Esta atualizacdo foi de grande relevancia visto,
primeiramente, que o unico tratamento até o dia de hoje reconhecido como efetivo
paraa DC é a adeséo a DLG pelo resto da vida do paciente. Em segundo lugar, muitos
pacientes celiacos possuem outras doencas autoimunes associadas e/ou deficiéncias
vitaminicas, condi¢bes que geralmente demandam o consumo de farmacos para o
controle e tratamento das mesmas. De acordo com esta atualizacéo da legislacéo, os
celiacos deveriam poder achar opcoes de refeicOes livres de gluten em qualquer
servigo de alimentacao e assim nao teriam que se preocupar pela busca de lugares

especificos onde possam se alimentar com seguranca.

Entre as preocupacdes mais comumente relatadas pelos pacientes com DC

encontram-se, além da disponibilidade de alimentos livres de gluten, o elevado custo
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que os produtos que ndo contém glaten apresentam tanto no mercado como em
restaurantes e demais servi¢cos de alimentacéo. Por esta razdo tem se dado grande
importancia nos estudos de qualidade de vida a coleta de certos dados
sociodemograficos comumente associados a um estado financeiro melhor, como o
nivel educacional, média salarial, estado civil, entre outros. Diferentemente dos dados
apresentados no Brasil, o Unico pais da América do Sul onde essa ferramenta foi
aplicada anteriormente, nossos resultados ndo mostraram diferencas significativas
nos niveis de QVRS de pacientes com DC com ou sem educacao superior nem entre
agueles com ou sem parceiro estavel (81). Também nao houve correlacdo entre os
niveis de QVRS e a idade do participante, a idade ao diagnostico da doenca nem com
o fato de possuir ou nao outras doencgas cronicas em nenhuma das dimenstes da

salde avaliadas.

Dados sobre a utilizacdo de medicacao antidepressiva demonstram que 0 uso
desse tipo de medicacdo é mais comum no grupo de paciente celiacos do que na
populacdo geral. Quando comparados, os niveis de QVRS dos participantes desta
pesquisa que declararam ndo fazer uso de antidepressivos, apresentaram valores
significativamente maiores do que aqueles que os utlizavam (p=0,028).
Surpreendentemente, quando analisada a proporcéo total de pacientes celiacos que
declararam fazer uso de medicamentos antidepressivos, o resultado foi
consideravelmente menor que o esperado. Nossa expectativa se baseou em dados
do estudo anterior realizado no Brasil, pais vizinho, com o qual esperdvamos
evidenciar semelhancas (7% vs 17%) (81). Acredita-se que essa divergéncia nos
dados entre paises tdo préximos pode estar relacionada ao fato da Argentina ser
reconhecida como o pais com o maior numero de psicélogos por niumero de habitantes
(137). A grande quantidade de psicanalistas disponiveis no pais e a elevada
frequéncia com que os individuos comumente buscam atencéo terapéutica; somadas
ao apoio social/lemocional decorrente da conscientizagdo sobre a doenca no nivel
populacional como consequéncia das pautas educativas da legislacdo que protegem
aos individuos com DC, séo algumas das provaveis causas que poderiam explicar os
elevados niveis de QVRS evidenciados no nosso estudo. Contudo, para poder
explorar essa e outras hipéteses mais detalhadamente novos estudos com um nimero

maior de participantes seria necessario.
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5.1 POTENCIAIS LIMITACOES DO NOSSO ESTUDO

Mesmo tendo obtido resultados muito satisfatorios com relacdo aos objetivos
estabelecidos neste estudo (traducédo, adaptacdo cultural e validacdo) o periodo
durante o qual o questionario foi disponibilizado foi de apenas 7 meses. Como possivel
consequéncia, muitas categorias avaliadas mostraram diferencas entre elas que nao
atingiram significancia estatistica. Acreditamos que a divulgacéo por periodos mais
prolongados do questionario permitiria a coleta de um maior nimero de respostas e

geraria dados de maior poder estatistico.

Outra limitacdo que deve ser discutida é a grande proporcdo de participantes
do sexo feminino presentes no estudo (88,7%). Contudo, € necessario notar que
estudos prévios, realizados em populacdes de individuos com desordens relacionadas
ao glaten, tém evidenciado essa mesma tendéncia (77,81,126,130). Similarmente, em
estudos anteriores de QVRS realizados na mesma populagdo no passado (trabalho
de 2009 que avaliou a QVRS em pacientes com DC argentinos), a proporcdo de
participantes do sexo feminino foi inclusive levemente maior ao evidenciado na nossa
pesquisa (90%) (120). Existem evidéncias que demonstram que, no geral, 0s
individuos do sexo feminino se preocupam mais com o estado da sua saude e por
iSso participam mais em pesquisas nesse ambito do que aqueles do sexo masculino
(81,138).

Outro fator que é importante mencionar ao discutir os possiveis vieses do
presente estudo € o método de divulgacdo do questionario utilizado. Nesta pesquisa
se optou por disponibilizar e divulgar o QDC-Arg de forma online. Essa escolha foi
baseada em dados oficiais preexistentes que provam que 93,1% dos Argentinos
utilizam a internet de forma frequente e muitas cidades do pais disponibilizam conexao

gratuita em espacos publicos (127,128).



61

6 CONCLUSOES

Apos os processos de traducéo, adaptacao cultural e validacdo do Questionario
de Doenca Celiaca (QDC) conseguimos gerar uma ferramenta que provou ser
apropriada, confiavel e valida para a avaliacdo da qualidade de vida relacionada a
saude (QVRS) de individuos com DC, na populacdo argentina: o Questionario de
Doenca Celiaca adaptado a populacdo de celiacos argentinos ou como abreviado

comumente no texto “QDC-Arg”.

Esta ferramenta permitiu a obtencdo de dados importantes, os quais apoés
avaliacdo estatistica permitiram concluir que: (i) os individuos celiacos, residentes na
Argentina, do sexo masculino e aqueles que declararam estar fazendo dieta
estritamente livre de glaten, apresentam niveis maiores de QVRS; (i) ndo houve
diferengas significativas nos niveis de QVRS entre os participantes com diferentes
niveis de educacdo ou estado civil. Adicionalmente, ndo se evidenciou correlagdo
entre os niveis de QVRS e a idade do participante, idade ao diagndstico, sintomas ao
diagnéstico ou a apresentacao de outras doencas crbnicas além da doenca celiaca;
(iii) os individuos que reportaram ciéncia da existéncia de uma lei que protege aos
celiacos no pais e conhecem os beneficios estabelecidos na mesma apresentaram

niveis significativamente mais elevados de QVRS.

6.1 PERSPECTIVAS FUTURAS

Esperamos que apOs provar a utilidade e consisténcia da ferramenta de
pesquisa gerada como resultado deste estudo, a mesma seja utilizada em novos
estudos na populacao de argentinos portadores de DC gerar uma quantidade maior

de dados que permita a obten¢édo de um poder estatistico maior apds a sua analise.

Espera-se que este trabalho tenha demostrado a importancia de criar e manter
atualizadas politicas de saude publica que protejam de forma eficiente aos pacientes
celiacos e que os resultados apresentados sirvam de inspiracdo para a
implementagcdo destas iniciativas em paises da América do Sul que ainda n&do as

possuem (como o Brasil).
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Espera-se também que esta pesquisa possa inspirar a validacdo do
questionario de doenca celiaca em outros paises, principalmente em paises da
América do Sul, com os quais compartilhamos condic¢des e dificuldades semelhantes.
Ademais, espera-se que estes estudos possa resultar no desenvolvimento de ideias

e acOes que sirvam para melhorar a qualidade de vida dos celiacos da nossa regiao.

Com o intuito de continuar contribuindo para alcancar esse objetivo, encontra-
se atualmente em andamento um trabalho do nosso grupo de pesquisa que tem como
objetivo a comparacédo dos resultados disponiveis até o0 momento dos paises onde o

guestionario de doenca celiaca foi validado e aplicado.
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Nos dirigimos a Ud. con referencia a la solicitud realizada
por la Mgter Laura B. Milde respecto la aplicacion de un cuestionario de datos de celiacos en
el proyecto denominado “Evaluacion de la Calidad de Vida Asociada a la Salud de Celiacos
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Consentimiento Previo, Libre e Informado
Cuestionario de calidad de vida asociada a la salud de
celiacos argentines

Si sos mayor de 18 afios y sos celiaco/a, te invitamos a participar de nuestra
investigacion respondiendo a las preguntas del siguiente cuestionario.

El cuestionario incluye 28 preguntas sobre tu bienestar general, sintomas asociados a tu celiaquia,
y tu estado de humor. Lee cada pregunta con mucha atencion y selecciona la opcion que mejor describa
como te has sentido en las tiltimas 2 semanas. Si no te identificas con alguna de las preguntas realizadas,
simplemente, dejala en blanco.

ATENCION: Una vez que aceptes participar en este estudio, solo podras acceder al cuestionario 1 vez.
Por eso,asegurate de disponer de aproximadamente 10 minutos de tu tiempo para poder responderlo
hasta el final y asi ayudarnos a mejorar la calidad de vida de los celiacos de nuestro pais. Tu
participacion es completamente anénima. Si te interesa saber el resultado de nuestra investigacion, lo
divulgaremos en la pagina de la Asociacion Argentina de Celiacos una vez concluido el estudio.

Cualquier duda podés comunicarte con Nicole Selleski: selleskinicole@gmail.com
;Concordas en participar de este estudio?
() S
() No

A seguir, te pedimos algunos datos que son muy importantes para nuestra investigacion, sin
embargo, no te pediremos tu nombre ni informaciones que sirvan para indentificarte, tu
participacion es anénima y voluntaria.

Sexo

() Femenino

() Masculino

Edad

() 18-29 afios

() 30-39 afios

() 40-49 afios

() 50-59 anos

() >60 afos

Lugar donde has vivido en los ultimos 6 meses. Provincia y Ciudad.
Provincia:

Ciudad:

Estado civil

() Soltero(a)

() Casado(a) / acompanado
() Divorciado (a)

() Viudo(a)

Ocupacion

() Estudiante
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() Pasante

() Empleado del ambito privado (fijo)
() Trabajador auténomo

() Empleado publico municipal/provincial/nacional
() Desempleado (a)

() Jubilado (a)

Nivel de instruccion

() No estudid

() 1ro a 4to grado de primaria

De 5to a 8vo grado de primaria
Secundaria incompleta

Terciario completo
Carrera universitaria incompleta

)

)

)

) Secundaria completa

)

)

) Carrera universitaria completa

(
(
(
(
(
(

() Posgrado
Tus ingresos mensuales equivalen a (Aclaracion: consideramos como sueldo
minimo el publicado para Argentina, 2019 que equivale a 12.500 pesos)

() Ninguin ingreso

() Menor al valor de un sueldo minimo

() Un sueldo minimo

() De 1 a 3 sueldos minimos

() De 3 a 6 sueldos minimos

() De 6 a9 sueldos minimos

() De 9 a 12 sueldos minimos

() De 12 a 15 sueldos minimos

() Mas de 15 sueldos minimos

Edad en la que fuiste diagnosticado/a con celiaquia

() <5 anos

() 5-10 anhos
) 11-20 afos

) 21-30 afos

) 31-40 anos

) 41-50 afios

() >50 afos

;Tenias sintomas cuando fuiste diagnosticado?
() No

() Si Cuales?

(
(
(
(

Examenes realizados que llevaron al diagnéstico de celiaquia (Seleccione el o los examenes que

fueron realizados en el momento de su diagnéstico y fueron POSITIVOS):
Anticuerpos anti-gliadina (inmunoglobulina A)

() Anticuerpos anti-transglutaminasa (inmunoglobulina A)

() Anticuerpos anti-endomisio (inmunoglobulina A)

() No recuerdo
() Otros ;Cuales?
Haces la dieta sin gluten
() Siempre

() Casi siempre

) Algunas veces

)

)

Casi nunca
Nunca

(
(
(
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;Sabias que existe una ley que ampara a los celiacos?

()Si

() No

¢;Leiste la ley y sabes cuales son los beneficios que podrias tener como celiaco?
() Si

() No

;Utilizas los beneficios previstos en la ley para celiacos como cesta basica de
productos libre de gluten?

() Si

() No

;Tenés alguna otra enfermedad crénica?

() No

() Si. ;Cuales?
;Tomas antidepresivos?
() No

() Si jCuales?
;Cuantas veces durante las ultimas dos semanas tu vida se vio afectada por una
necesidad urgente de ir al bafio debido a movimientos intestinales inesperados?
() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

)

) Varias veces

) Algunas veces
) Pocas veces

) Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces (en las altimas dos semanas) te sentiste fisicamente exhausto o agotado?
() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

(
(
(
(

Varias veces

Pocas veces

Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces, durante las altimas dos semanas, te sentiste frustrado, impaciente o inquieto?
() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo
) Varias veces

) Algunas veces
)

)

)
()
() Algunas veces
()
()

(
(
() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Cudntas veces en las ultimas dos semanas rechazaste o evadiste una invitacion a cenar con amigos
o parientes debido a tu celiaquia?

() Todo el tiempo

La mayor parte del tiempo

Varias veces

Pocas veces

)

)

)

) Algunas veces
)

) Casi nunca

)

(
(
(
(
(
(

Nunca
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¢(Cuantas veces (en las ultimas dos semanas) tuviste diarrea?
() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

() Varias veces
() Algunas veces
() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Cuanta disposicion para estudiar o realizar otro tipo de tareas que necesiten mucha concentracion
tuviste en las ultimas dos semanas?

() Nada de disposicion

() Casinada de disposicion

() Poca disposicion

() Algo de disposicion

() Disposicion moderada

() Mucha disposicién

() Toda la disposicion

;Cuantas veces en las ultimas dos semanas te ha preocupado el hecho de que tus hijos puedan
heredar o hayan podido heredar tu celiaquia?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo
() Varias veces

() Algunas veces

() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces en las ultimas dos semanas tuviste dolor de panza muy fuerte?
() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo
) Varias veces

) Algunas veces
) Pocas veces

) Casi nunca

() Nunca

;Tuviste alguna dificultad para practicar actividad fisica (deporte) o recreativ en las altimas dos
semanas por tu celiaquia?

() Extremada dificultad, no he podido practicar ningtin tipo de actividad

() Mucha dificultad

) Bastante dificultad

) Algunas dificultades

)

)

(
(
(
(

Poca dificultad

Casi ninguna dificultad

() Ninguna dificultad, mi celiaquia no afecta en nada la practica de actividad fisica o

recreativa

;Te sentiste decaido/a o deprimido/a en las ultimas dos semanas?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo
) Varias veces
)
)

(
(
(
(

(
() Algunas veces
(

Pocas veces
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() Casi nunca

() Nunca

(Cuantas veces en las ultimas dos semanas tuviste hinchazén abdominal o flatulencias?
() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

Varias veces

Pocas veces

Casi nunca

() Nunca

Los celiacos muchas veces se preocupan o tienen miedos asociados a celiaquia. ;Cuantas veces en
las ultimas dos semanas tuviste miedo o te preocupaste por poder tener complicaciones graves
como cancer, como consecuencia de la celiaquia?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

)
()
() Algunas veces
()
()

)

) Varias veces

) Algunas veces
) Pocas veces

) Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces en las tultimas dos semanas tuviste la sensacion de que no conseguis evacuar el
contenido completo de tu intestino?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

(
(
(
(

Varias veces

Pocas veces

Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces en las ultimas dos semanas te sentiste relajado y libre de tensiones?
() Nunca

() Casi nunca

) Pocas veces

) Algunas veces
)

)

)
()
() Algunas veces
()
()

(
(
() Varias veces

() La mayor parte del tiempo

() Todo el tempo

;(Cuantas veces en las ultimas dos semanas te sentiste aislado o excluido por
otras personas por ser celiaco/a?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

() Varias veces
() Algunas veces
() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces en las ultimas dos semanas te sentiste mas sensible (con ganas de llorar),
indispuesto/a o molesto/a?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

() Varias veces
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() Algunas veces

() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Tuviste varios eructos después de haber comido algo en las ultimas dos semanas?
() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo
) Varias veces

) Algunas veces
) Pocas veces

) Casi nunca

() Nunca

¢;Como la celiaquia afect6 tu vida sexual en las altimas dos semanas?
() No tuve relaciones sexuales debido a la celiaquia

() Tuve considerables restricciones debido a la celiaquia

(
(
(
(

)
) Tuve moderadas restricciones debido a la celiaquia
) Tuve algunas restricciones debido a la celiaquia
) Tuve pocas restricciones debido a la celiaquia

) Casi no tuve restricciones debido a la celiaquia

() No tuve ninguna restriccion debido a la celiaquia

(
(
(
(

;Cuantas veces en las ultimas dos semanas tuviste nauseas o ganas de vomitar?
() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

Varias veces

)

)

) Algunas veces
) Pocas veces

)

(
(
(
() Casi nunca
() Nunca
;Cuantas veces en las ultimas dos semanas sentiste que personas importantes en tu vida como
parientes y/o amigos demostraron no ser comprensivos o no entender al respecto de tu celiaquia?
() Todo el tiempo
() La mayor parte del tiempo
() Varias veces
() Algunas veces
() Pocas veces
() Casi nunca
() Nunca
¢Cuan satisfecho o feliz has estado con tu vida personal en las altimas dos semanas?
() Muy insatisfecho, muy triste
() Bastante insatisfecho, triste

) Un poco insatisfecho, un poco triste

) Bastante satisfecho

) Casi siempre satisfecho, contento

) Casi siempre muy satisfecho, muy contento
() Muy satisfecho, feliz
;Cuantas veces en las ultimas dos semanas sentiste que tus comparfieros/colegas o superiores
demostraron no ser comprensivos o no entender al respecto de tu celiaquia?
() Todo el tiempo
() La mayor parte del tiempo
() Varias veces
0)

(
(
(
(

Algunas veces
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() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces en las ultimas dos semanas te sentiste limitado en tu crecimiento profesional o
carrera por ser celiaco?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

() Varias veces
() Algunas veces
() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces durante las ultimas dos semanas te sentiste agobiado por los gastos y el tiempo
necesario para obtener alimentos libres de gluten?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo
) Varias veces

) Algunas veces
) Pocas veces

) Casi nunca

() Nunca

;(Cuantas veces en las ultimas dos semanas te sentiste agobiado o muy molesto por problemas con
tu obra social, jubilacién u otro ente proveedor de financiamiento para adquisicion de productos
libres de gluten y/o terapias asociadas a tu celiaquia?

() Todo el tiempo

(
(
(
(

() La mayor parte del tiempo
() Varias veces
() Algunas veces
() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces en las ultimas dos semanas notaste una falta de experiencia o informacion sobre
celiaquia por parte de los doctores que te atienden?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo

() Varias veces
() Algunas veces
() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca

;Cuantas veces en las ultimas dos semanas te preocupd el hecho de que tu celiaquia haya sido
diagnosticada muy tarde?

() Todo el tiempo

() La mayor parte del tiempo
() Varias veces

() Algunas veces

() Pocas veces

() Casi nunca

() Nunca
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Caracteristicas sociodemograficas da populacéo de adultos portadores de DC participantes.

Caracteristica n Percentagem

Estado de Residéncia

CABA 26 15,2%
Buenos Aires 65 38%
Chaco 2 1,2%
Chubut 1 0,6%
Coérdoba 7 4.1%
Corrientes 4 2,3%
Entre Rios 2 1,2%
Formosa 1 0,6%
Jujuy 2 1,2%
La Pampa 1 0,6%
Mendoza 14 8,2%
Misiones 21 12,3%
Neuquén 1 0,6%
Rio Negro 4 2,3%
Salta 3 1,7%
San Juan 1 0,6%
San Luis 2 1,2%
Santa Cruz 1 0,6%
Santa Fe 7 4,1%
Tucuman 6 3,5%
Sexo
Feminino 149 87,1%
Masculino 18 10,5%
Sem declarar 4 2,3%
Idade (anos)
18-29 42 24,5%
30-39 70 41%
40-49 29 17%
50-59 19 11,1%
>60 10 5,9%
Sem declarar 1 0,6%
Estado civil
Casado/Com companheiro 63 36,8%
Divorciado (a) 21 12,3%
Solteiro (a) 78 45,6%
Viavo (a) 2 1,2%

Sem declarar 7 4.1%
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Caracteristica n Percentagem
Ocupacéao
Desempregado (a) 29 17%
Empregado do ambito privado(fixo) 28 16,4%
Empregado publico municipal/estadual/nacional 42 24,6%
Estudante 30 17,5%
Aposentado (a) 5 2,9%
Estagiario (a) 5 2,9%
Trabalhador autbnomo 25 14,6%
Sem declarar 7 4,1%
Nivel de instrucéo
12 & 42 série do primeiro grau 1 0,6%
52 & 82 série do primeiro grau 2 1,2%
Segundo grau incompleto 12 7%
Segundo grau completo 31 18,1%
Nivel Técnico 29 17%
Curso universitario incompleto 37 21,6%
Curso universitario completo 33 19,3%
Po6s-graduacao 20 11,7%
Sem declarar 6 3,5%
Seus ingressos mensais equivalem a
Nenhum ingresso 36 21,1%
Menor que um salario minimo 15 8,8%
Um salario minimo 29 17%
De 1 a 3 salarios minimo 47 27,5%
De 3 a 6 salarios minimo 31 18,1%
De 6 a 9 salarios minimo 2 1,2%
De 9 a 12 salarios minimo 2 1,2%
De 12 & 15 salarios minimo 0 0%
Mais de 15 1 0,6%
Sem declarar 8 4,7%
Em que idade foi diagnosticado com DC?
< 5 anos 15 8,8%
5-10 anos 9 5,3%
11-20 anos 16 9,4%
21-30 anos 53 31%
31-40 anos 43 25,1%
41-50 anos 21 12,3%
> 50 anos 8 4,7%
Sem declarar 6 3,5%
Tinha sintomas quando foi diagnosticado?
Sim. Quais? 130 76%
N&ao 41 24%




