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RESUMO

Obijetivo: Identificar, na literatura, instrumentos especificos que foram desenvolvidos,
traduzidos e-ou validados (disponiveis) para avaliar qualidade de vida de pacientes com
doencas inflamatdrias intestinais, assim como suas caracteristicas e  propriedades
psicométricas. Método: foi realizada uma revisdo sistematica dos estudos publicados

ate julho de 2013, nas seguintes bases de dados: PubMed,
BIREME (LILACS, IBECS, Cochrane e SciELO), ScienceDirect, OVID, banco de teses
da USP, UNICAMP, e

Capes, além de busca nas referéncias dos artigos.Resultados: foram identificados 132 es
tudos, dos quais, apenas, 27 foram incluidos, sendo 15 estudos de validagdo do IBDQ
para varios idiomas, 04 estudos de validacdo do SIBDQ, 03 estudos de validacdo para
RFIPC e 01 estudo de validacdo para cada um dos outros instrumentos: EIBDQ, CCIBD
scale, SHS, UC\CD HSS e instrumento porposto por Zbrozek et al. Conclusdo: Foram
identificados na literatura um total de 08 instrumentos especificos para avaliar qualidade
de vida na doenca inflamatdria intestinal. Destes apenas 03 (IBDQ, SIBDQ, RFIPC)
apresentaram suas propriedades psicométricas avaliadas em outros paises, com estudos
de traducdo e validacdo para outros idiomas. O IBDQ teve o maior numero de
validacOes e traducdes em vérios idiomas, tem se mostrado o mais utilizados nos
estudos e ensaios clinicos, e parece ser o melhor instrumento para avaliar qualidade de
vida na doenca inflamatdria intestinal e em se falando de Brasil, este instrumento ja
possui um versdo traduzida e validada para o portugués do Brasil.

Palavras-chave: qualidade de vida, doencas inflamatorias itestinais, doenca de Crohn,
Colite ulcerativa.



ABSTRACT

Obijective: To identify tools to assess quality of life in patients with inflammatory
bowel disease, and analise theirs
characteristics and psychometric properties. Methods: systematic
review of PubMed,BIREME (LILACS, IBECS, Cochrane databases,SciELO), Scienc
eDirect, Ovid, portal of thesis of USP, UNICAMP, CAPES, and theReferences of article
s published up to july 2013. Results:132 studies were
identified. Only 27 studies were included. From those, 15 were valid of IBDQ for a lot of
lenguages, 04 were valid of SIBDQ, 03 were valid of RFIPC, and 01 stude for each another
instruments: EIBDQ, CCIBD scale, SHS, UC\CD HSS and the Zbrozek et al. Conclusion: we
identify 08 instruments disease specific on literature, to measure quality of life in patients with
inflammatory bowel disease. Only 03 instruments (IBDQ, SIBDQ, RFIPC), had theirs
psychometric properties analised to another countrys and lenguages. The IBDQ were the
most used instrument and seems like it is the best instrument. And this one, had a Brazilian
portuguese version.

Keywords: quality of life, inflammatory bowel disease, ulcerative colites, Crohn disease
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INTRODUCAO

A doenca de Crohn (DC) e a retocolite ulcerativa (RCU) sdo as formas mais
comuns de doencas inflamatdrias intestinais (DII), caracterizam-se por inflamacéao
cronica do intestino de etiologia ndo esclarecida e incidem em todo o mundo.
Representam sério problema de saude, atingem pessoas jovens, cursam com recidivas

frequentes e admitem formas clinicas de alta gravidade 2.

Trata-se de uma doenca
cronica de etiologia multifatorial complexa que pode manifestar-se clinicamente por um
conjunto diversificado de sintomas intestinais e extraintestinais ou sistémicos e cujo
tratamento permanece sintomatico (i.e., apenas pode ter como objetivo a inducdo da
remissdo sintomatica, e ndo a cura). Devido a sua evolugdo imprevisivel, com periodos
de remissao e exacerbagdo sintomatica, a doenca inflamatoria intestinal tem um impacto
significativo nas rotinas diérias e no estilo de vida do doente e, consequentemente, na

sua qualidade de vida. ®

A natureza incerta da doenca, a sua associacdo a complicacbes graves e a
possivel necessidade de cirurgia ou de hospitalizacbes para controlar os sintomas,
tornam os individuos com doenca inflamatdria intestinal mais susceptiveis a
desenvolverem sintomatologia ansiosa ou depressiva, sobretudo durante as fases de
exacerbacdo sintomatica da doenca®. Sédo, portanto, doencas que geram repercussoes
importantes na qualidade de vida (QV) dos portadores * . Diversos estudos
epidemioldgicos vém demonstrando incidéncia crescente da DC e da RCUI nas ultimas
décadas °°. As DIl acometem pessoas de diferentes classes socioecondmicas, idade,
sexo e nacionalidade. Nos Estados Unidos da América (EUA), cerca de 1,4 milhdo de
pessoas apresentam uma das modalidades de DI1”; na Europa 2,2 milhdes e no Canada,

aproximadamente, 150 mil®.

Durante muitos anos, as DIl foram consideradas como exclusivas da América do
Norte e Europa. O crescimento de sua incidéncia é evidente na América do Sul, a
medida que aumenta a capacidade dos médicos diagnosticarem a doenca. A maioria das
informagdes sobre as DIl tem sido acumulada em paises do Primeiro Mundo onde a
prevaléncia da doenca ¢ maior. No Brasil, onde a prevaléncia oficial das DIl ainda é
baixa, ha pouca informacgéo na literatura. Aumento significativo da incidéncia das DII

em nosso meio tem sido registrado nas Regides Sul e Sudeste®.
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O tratamento clinico das DIl é complexo em razdo da patogénese enigmatica, no
limitado conhecimento dos eventos imunoldgicos e inflamatorios subjacentes e na falta
do padrdo ouro para mensurar a atividade da doenca. Até o momento, a intervencao
terapéutica concentra-se, sobretudo, no combate as consequéncias geradas pela
ampliacdo das cascatas imunoldgicas e inflamatdrias e nas repercussdes sistémicas
geradas como consequéncias'®. As medidas terapéuticas dependem da forma, extenséo e
gravidade da doenga.

A qualidade de vida é determinada por alguns fatores: pela extensdo em que as
ambicOes e as esperangas correspondem a experiéncia pessoal; pelas percepcdes do
individuo sobre sua posicao na vida, de acordo ao contexto da sua cultura e os sistemas
de valores em que a pessoa vive em relagéo a seus objetivos, expectativas, padroes e
conceitos; pela avaliacdo do estado atual em relagdo ao ideal, bem como o que as

pessoas consideram como fatores importantes em suas vidas™.

A mensuracdo da QV é um parametro importante na avaliacdo do impacto das
doencas cronicas, visto que as alteracdes fisioldgicas, ainda que propiciem importantes
informacdes para o clinico, podem surtir efeitos diversos nos pacientes e familiares. Isto
ocorre pela influencia na capacidade funcional e no bem estar, que sdo aspectos

fundamentais as pessoas doentes'?.

Com o aumento da expectativa de vida e consequente surgimento de doencas
crbnicas, o desenvolvimento de instrumentos que possam medir a qualidade de vida

desses pacientes é de fundamental importancia.

Os questionarios genéricos foram os primeiros a serem desenvolvidos para
expressar, em termos numéricos, distlrbios da satde percebidos sob o ponto de vista do
paciente. Eles podem ser aplicados em pacientes independentemente do tipo de doenca,
tratamento ou intervencdes médicas e entre culturas e lugares diferentes. Ja o0s
questionarios doenca-especifica, como o préprio nome diz, foram desenvolvidos para
avaliar uma doenca especifica e quantificar ganhos de saude ap6s o tratamento. Sua
vantagem é obter resultados de pequenas mudancas no curso da doenca. ** Contudo,
para que esses instrumentos possam ser utilizados na préatica clinica, € necessario
realizar os testes das suas propriedades psicométricas e medidas de precisdo. No Brasil,
alguns instrumentos ja foram validados, adaptados para a nossa lingua, para a nossa

cultura e sdo utilizados na pratica médica. Foram identificados, na literatura, dois
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artigos de revisdo que utilizaram instrumentos para avaliacdo da qualidade de vida em

pacientes com doenca inflamatéria intestinal 1 *°

, contudo, tais estudos continham
algumas limitacGes, tais como: inclusdo de estudos até o ano 2000, os instrumentos
analisados ndo tiveram todas as suas propriedades psicométricas avaliadas, além de nédo

terem sido identificadas todas as traducdes e validacdes para outros idiomas.
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1.0 REVISAO BIBLIOGRAFICA

1.1 DOENCA INFLAMATORIA INTESTINAL

A Doenca de Crohn (DC), a Retocolite Ulcerativa (RCU) e a colite
indeterminada, inserem-se no grupo nosoldgico da Doenga Inflamatdria Intestinal (DI1).
Embora com caracteristicas mais ou menos especificas do ponto de vista histolégico,
anatdmico e clinico, ambas as doencas sdo incluidas na categoria mais abrangente da
DI, visto que envolvem um processo inflamatorio da mucosa intestinal, ttm uma
evolucdo cronica, com periodos de exacerbacdo e remissdo sintomatica e uma

etiopatogenia desconhecida *® *'.

Dada existéncia de semelhangas entre a DC e a RCU, a realizagdo de um
cuidadoso diagnostico diferencial torna-se fundamental. Atualmente, o diagndstico
centra-se na conjugacdo de critérios clinicos, endoscopicos, histoldgicos, radiologicos
ou colonoscopicos e anatomopatolégicos sugestivos. A colite indeterminada € a
situacdo de acometimento do colo por um processo inflamatério de dificil
caracterizacéo entre RCU e DC™.

Apesar de compartilharem aspectos clinicos semelhantes, RCUI e DC sdo
consideradas formas distintas de DII. A DC caracteriza-se por ocasionar um processo
inflamatdrio cronico, transmural, granulomatoso, de aspecto salteado, que
geralmente afeta a por¢do distal do ileo, podendo acometer o célon ou qualquer parte
do trato digestivo. A RCUI caracteriza-se por ocasionar uma inflamacéo cronica da
mucosa e eventualmente da submucosa, continua e limitada ao intestino grosso.
Enquanto a extensdo do processo inflamatério na RCUI, habitualmente, indica a
gravidade da doenca, quanto maior a extensdo de colon comprometida, maior sua
gravidade e, é considerado um dos principais parametros que podem influenciar o
seu curso. Ressalta-se que, na DC esta relacdo € mais complexa, de tal forma que,
ndo somente a localizacéo e a
extensdo estdo implicadas, mas também o tipo ou forma da doenga. Destaca-se
entre estas doengas, por

exemplo, a presenca de abscessos, fistulas, perfuracdo ou estenose que, quando
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presentes constituem importantes aspectos relacionados com a evolucdo e tipo de

abordagem terapéutica.

Apesar das semelhancas existentes entre a DC e a RCU, podemos distingui-las
tendo em conta, essencialmente, trés critérios (Friedman & Blumberg, 2008; Veloso,
1997): a) localizacdo da inflamacdo (reto e célon na RCU; qualquer parte do trato
gastrointestinal desde a boca até ao anus na DC, sobretudo ileo terminal e parte final do
Alexitimia, qualidade de vida, ansiedade e depressdo na DII, intestino delgado,
poupando o reto); b) extensdo da inflamacdo (superficial, limitando-se a mucosa e
submucosa intestinal, na RCU; transmural, podendo abranger todas as camadas da
parede digestiva — mucosa, submucosa, camada muscular, camada serosa na DC); c)
distribuicdo da inflamacdo (continua, na RCU; segmentar, com &reas descontinuas

normais no meio da area afetada — “areas poupadas” —na DC) * *%,

Vérias formas de avaliacdo da atividade da RCUI e DC tém sido propostas. As
mais comuns referem-se aos chamados indices de atividade. Sua determinacdo nos
auxilia na adequacdo do tratamento e na avaliacdo da resposta terapéutica. Os indices
de atividade, em geral, levam em consideracdo aspectos clinicos, laboratoriais e
endoscopicos. Os mais utilizados tém sido o indice de Truelove & Witts  *°  paraa

RCUI e 0 CDAI (“Crohn’s Disease Activity Index”) paraa DC 2.

Os sintomas mais frequentes na RCU sao diarreia e retorragia, retorragia isolada,
dor abdominal em cdlica, tenesmo e eliminacdo de muco nas fezes, ocorrendo
ocasionalmente manifestagdes extra-intestinais. No caso da DC, os sintomas mais
frequentes sdo dor abdominal, diarreia (geralmente, sem emissdo de sangue ou pus),
emagrecimento, nauseas e vomitos, acompanhados com frequéncia de manifestacoes
extra-intestinais. Ao contrario do que acontece na RCU, na DC podem ocorrer fistulas,

abscessos perirretais, fissuras e ulceragdes, recorréncia pos-cirargica muito frequente.

A gravidade dos sintomas correlaciona-se com a extensdo da doenca na RCU, ao
passo que na DC a evolugéo clinica depende, tanto da localizacdo anatdmica das lesdes,
quanto do padrdo de evolucdo do processo inflamatorio (que pode ser inflamatério,
fibroestendtico-obstrutivo ou penetrante-fistuloso, cada qual com tratamento e
prognostico diferente). A RCU tem também manifestacdes sintomaéticas diferentes,

consoante a localizacdo das lesbes, do mesmo modo que uma inflamagdo de todo o
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colon constitui um fator de risco para complicacbes mais graves (e.g., megacélon

toxico, carcinoma)®.

A DII ndo afeta apenas o trato gastrointestinal, mas caracteriza-se, em 21% a
41% dos casos, por manifestacdes sistémicas ou extra-intestinais que podem complicar
0 diagndstico da doenca uma vez que tém uma apresentacdo semelhante a outros

quadros clinicos *” *2.
As manifestacdes extra-intestinais mais frequentes na DIl séo:

a) manifestacfes reumaticas (e.g., artrite periférica, sacroileite, osteomielite pélvica ou

femural, espondilite anquilosante);

b) complicacdes 6sseas metabdlicas (e.g., osteoporose, osteonecrose);
c) lesbes dermatoldgicas (e.g., eritema nodoso, pioderma gangrenoso);
d) ulceracéo aftosa da boca;

e) lesdes oculares (e.g., conjuntivite, uveite, episclerite) *°.

A inflamacdo pode acometer qualquer parte do tubo digestivo. Tipicamente, ha
alternancia entre mucosa inflamada e areas de mucosa normal (lesdes saltitadas).
Observam-se tipos variados de ulceracBes: as puntiformes aftbides e as extensas
longitudinais, estreladas e serpiginosas. Presenca de ulceracdes no ileo terminal, aspecto
de pedra de calcamento devido a mucosa edematosa permeada por ulceracdes
(cobblestoning) e presenca de estenose reforcam o diagndstico de DC. (Tabela 1). A
regido ileocecal é o local mais frequentemente acometido e, o reto, muitas vezes esta
livre de inflamacdo. Quando as anormalidades da inflamacdo colénia ndo séo
especificas para DC nem para RCUI, o que ocorre em aproximadamente 10% dos casos,

deve-se fazer o diagnéstico de colite ndo classificada®.
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TABELA 1. Caracteristicas da Doenca de Crohn e da Retocolite Ulcerativa *

Doenca de Crohn Retocolite ulcerativa

Reto frequentemente poupado Reto sempre envolvido

Lesdes saltitadas Envolvimento uniformemente continuo
Aspecto em pedra de calgamento Enantema difuso

Ulceras longitudinais e serpiginosas Aspecto granular da mucosa

Fistulas Né&o ha fistulas

Ulceracéo no ileo terminal Aparéncia normal do ileo terminal
Presenca de estenose Auséncia de estenose

2.1.1. RETOCOLITE ULCERATIVA

A retocolite ulcerativa é uma doenca idiopatica caracterizada por episodios
recorrentes de inflamagdo que acomete, predominantemente, a camada mucosa do
célon. A doenga afeta o reto e, também, variaveis por¢des proximais do c6lon, em geral

de forma continua, ou seja, sem areas de mucosa normais entre as porcdes afetadas?.

A etiologia da RCUI ndo é conhecida e vérios fatores sdo atribuidos como
possiveis agentes etiologicos, mas ndo foram confirmados. Discute-se também como se
estabelece a reacdo inflamatoria, como ela progride e se perpetua sem se ter algum

esclarecimento a respeito®,
Cinco fatores continuam sendo investigados:

1) fator infeccioso — seu isolamento, como agente responsavel pelo desencadeamento da

inflamacéo da mucosa colonica, ndo foi concretizado;

2) fator psicogénico — maiores estudos devem ser realizados a fim de esclarecer como

um agressor psicoldgico pode induzir as sérias lesdes histoldgicas no colo;
3) fator ambiental (dieta, fumo) também ndo foi confirmado?*;

4) fator genético — os estudos familiares sdo consistentes com heranca poligénica. Os
marcadores genéticos estudados mostram um aumento de frequéncia de antigenos HLA-
D27 entre os portadores de RCUI e espondilite anquilosante® e, no Japdo, o antigeno
mais frequente associado a RCUI é o HLA-B5-DR2;
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5) fator imunologico — a participacdo do sistema imunoldgico na etiopatogénese da
RCUI é aceita pela maioria dos autores e, embora haja uma grande quantidade de
trabalhos sobre o assunto, ndo estd ainda definido o mecanismo basico envolvido.
Elementos imunoldgicos humorais e celulares estdo, comprovadamente, participando da
reacao inflamatoria na mucosa, tais como, aumento de imunacitos formadores de IgG1 e
IgG3, mastdcitos macrofagos e outros, mas ainda néo ficou estabelecida a importancia

de cada um?®.

Muitos pacientes permanecem em remissdo por longos periodos, mas a
probabilidade de auséncia de recidiva por 2 anos é de apenas 20%. As recidivas

geralmente ocorrem na mesma regido do célon das outras agudizagdes .

A doenca pode iniciar em qualquer idade, sendo homens e mulheres igualmente
afetados. O pico de incidéncia parece ocorrer dos 20 aos 40 anos e muitos estudos

mostram um segundo pico de incidéncia nos idosos *.

Toda a América Latina é considerada uma regido de baixa prevaléncia da doenca
quando comparada com paises como os EUA, Reino Unido e Australia *.

As manifestagdes clinicas mais comuns sdo diarreia, sangramento retal,
eliminacdo de muco nas fezes, dor abdominal e, deve-se sempre excluir causas
infecciosas. O diagnostico é estabelecido pela avaliacdo da histéria clinica, exame das
fezes, exame endoscépico e achados histopatologicos. Como o tratamento é realizado de
acordo com a extensdo da doenca, a retossigmoidoscopia flexivel é util para definir as
porcdes acometidas, de preferéncia, sem preparo do intestino e insuflagcdo excessiva de
ar, se inflamacdo acentuada estiver presente. A colonoscopia ndo € normalmente
necessaria na fase aguda e, se possivel, deve ser evitada, pois pode desencadear um

quadro de megacélon téxico .

A gravidade da doenca ¢ mais bem avaliada pela intensidade dos sintomas e
pode ser classificada pelos critérios estabelecidos por Truelove e Witts®, Gteis na

definicdo terapéutica.
As agudizacdes sdo classificadas em trés categorias:

a) leve: menos de 3 evacuacdes por dia, com ou sem sangue, sem comprometimento

sistémico e com velocidade de sedimentacgdo globular normal,
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b) moderada: mais de 4 evacuacdes por dia com minimo comprometimento sistémico;

c) grave: mais de 6 evacuagdes por dia com sangue e com evidéncia de
comprometimentos sistémicos, tais como febre, taquicardia, anemia e velocidade de
sedimentacdo globular acima de 30. Casos com suspeita de megacolon toxico também

devem ser considerados graves.

TABELA 02: indice dos critérios da RCUI com base nos critérios de TrueLove and
Witts?'.

Leve Moderada  Severa
Fezes sanguinolentas /dia 4 40u5 >6
Pulso <90 bpm <90 bpm » 90 bpm
Temperatura «37,5°C <37.8°C » 37,8 °C
Hemoglobina »11,5g/dl >10,5g/dl 10,5 g/dl
VES (velocidade de eritrossedimentagdo) > 20mm/h <30mm/h > 30 mm/h
PCR (proteina C reativa) normal <30mg/dl > 30mg/dl

Diferentes doencas podem se manifestar com quadro clinico e endoscopico
semelhantes ao da RCU. Dentre as causas infecciosas estdo a amebiase, a colite
pseudomembranosa, que é desencadeada ap0s 0 uso de antibidtico e associada ao
Clostridium difficile, a infeccdo protraida pelo Camylobacter jejunii e pela Yersinia
enterolitica e, também, nos individuos imunossuprimidos, a infeccdo pelo
citomegalovirus (CMV). Em cerca de 10% dos casos ndo € possivel realizar o
diagnostico diferencial da retocolite ulcerativa inespecifica com a doenca de Crohn
colbnica. A existéncia de marcadores sorologicos especificos da RCU, o anticorpo
contra citoplasma de neutréfilo com padréo perinuclear (ANCA-P), e 0 anticorpo contra

Saccharomyces cerevisae (ASCA), da doenca de crohn , tem auxiliado nesse sentido.”®

2.1.2. DOENCA DE CROHN

A doenca de Crohn (DC) é uma doenga inflamatdria intestinal de origem néo
conhecida e caracterizada pelo acometimento focal, assimétrico e transmural de

qualquer porcéo do tubo digestivo, da boca ao anus %°.
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O curso da doenca de Crohn € variavel, podendo ser de carater indolente e
prolongado. Habitualmente, a evolugdo segue um padréo de exacerbagcfes remissoes,
com tendéncia a recidiva, apesar do tratamento clinico intensivo ou ap0s cirurgia. Essa
enfermidade associa-se a um custo significativo e, frequentemente, impde alteracdes

substanciais no estilo de vida do paciente®.

Até o momento, ndo foi estabelecido um fator etioldgico para a doenca de
Crohn. Os padrdes de prevaléncia dessa condicdo sugerem a importancia, tanto de

fatores ligados ao hospedeiro, quanto aqueles de ordem ambiental.
Seguem algumas teorias sobre a causa dessa da doenca de Crohn.

1)Fatores infecciosos: os agentes mais frequentemente arrolados na génese da doenca
de Crohn sdo os virus, dentre eles os rotavirus, o virus de Epstein-Barr e alguns RNA
virus  citopéticos.  Bactérias  semelhantes &  Pseudomonas,  anaerobios
entéricos, Mycobacterium Kansaii com parede celular defeituosa e Yersinia
enterocolitica também foram implicados na causa da doenca, porém essa associacdo

ainda precisa de provas definitivas™.

2)Fatores imunologicos: evidéncias apontam para os distirbios imunolégicos como
os principais causadores da doenca de Crohn. Observam-se alteragcdes da imunidade
humoral e celular, como secrecdo aumentada de imunoglobulinas de mucosa,
anormalidades nos numeros de linfocitos B e T circulantes e respostas exacerbadas de
macrofagos. Parece que complexos antigenoanticorpos circulantes estdo envolvidos na
causalidade da doenca extraintestinal. Mas, ainda ha davidas se esses fenémenos

imunoldgicos sdo causais ou secundarios ao processo patolégico *°.

3)Fatores psicogénicos: sabe-se que o sistema nervoso pode influenciar profundamente
as fungdes motoras, secretoras, vasculares e metabolicas do sistema digestivo, com

exacerbacdo da doenca intestinal *.

Apresenta-se sob trés formas principais: inflamatéria, fistulosa e
fibroestenosante. Os segmentos do tubo digestivo mais acometidos sdo ileo, célon e
regido perianal. Além das manifestacbes no sistema digestorio, a DC pode ter
manifestacOes extraintestinais, sendo as mais frequentes as oftalmoldgicas, as

dermatoldgicas e as reumatoldgicas *.
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O quadro clinico da doenca de Crohn é muito variavel e depende da extensdo e
do segmento intestinal envolvido. Quando ha envolvimento do ileo, encontramos a
enterite regional “classica” e o quadro clinico mais caracteristico da doenga. As
manifestacdes clinicas sdo representadas por dor abdominal com piora no periodo pés-
prandial. A dor pode se associar a febre baixa, emagrecimento e varios episodios diarios

de diarreia, sem sangue®

Os sintomas podem ocorrer com periodos de exacerbacdes e remissdes. Quando
hd o comprometimento exclusivo do intestino grosso, 0s sintomas e sinais sao
semelhantes aos da retocolite ulcerativa, com predominio de diarreia e sangramento
pelo reto. Uma caracteristica frequente da doenca de Crohn é a formacdo de fistulas.
Cerca de um terco das pacientes desenvolvem fistulas enterais, perirretais ou perineais
que se manifestam por dor e formacdo de massas abdominais ou abscessos. Muitas
vezes, as fistulas enterais podem cursar como abscessos tamponados ou manifestarem-
se por quadros extraintestinais, a exemplo dos abscessos hepaticos. A complicacdo pode

cursar como um quadro septicémico, de diagnéstico dificil®".

Manifestaches extraintestinais podem ocorrer, destacando-se as alteracfes
articulares, como a espondilite anquilosante, as manifestaces cutaneomucosas
representadas pelas estomatites e outros quadros extraintestinais menos frequentes,
como as afeccdes renais, biliares e oculares. Elas podem preceder o diagnostico da

doenca de Crohn intestinal ou podem ocorrer em qualquer momento da doenca *.

Sua incidéncia parece estar aumentando em todo o mundo nos ultimos 30 anos.
A doenca apresenta distribuicdo mundial, tem ocorréncia igual em ambos 0s sexos,
parece ser mais comum em brancos, em judeus e entre parentes proximos de pessoas
acometidas. Na maioria absoluta dos casos, as manifestagdes clinicas iniciam-se na

segunda e terceira décadas da vida®.

A prevaléncia e a incidéncia em paises desenvolvidos situam-se em torno de
5:100.000 e 50:100.000 respectivamente. Uma estimativa da prevaléncia na cidade de
Sdo Paulo encontrou uma prevaléncia de 14,8 casos por 100.000 habitantes. A DC
inicia mais frequentemente na segunda e terceira décadas de vida, mas pode afetar

qualquer faixa etaria®.
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O diagnostico da doenca de Crohn resulta da analise de dados clinicos (da
anamnese, exame fisico e proctolégico completo), endoscopicos, radioldgicos,
laboratoriais e histolégicos .

O diagnostico pode ser dificil devido a heterogeneidade das manifestacdes e a
sobreposicao destas com as da retocolite ulcerativa, bem como a ocasional auséncia de
sintomas gastrointestinais relevantes. O sintoma mais comum no momento do
diagndstico é a diarreia, seguida por sangramento (40% a 50%), dor abdominal (70%) e
perda de peso (60%). Os sinais mais comuns sdo febre, palidez, caquexia, massas
abdominais, fistulas e fissuras perianais. Mais de seis semanas de diarreia é o critério

sugerido como prazo (til para diferenciacdo com diarreia aguda infecciosa *.

Nos exames radioldgicos, 0s achados mais caracteristicos sdo acometimento do
intestino delgado e evidéncia de fistulas. A endoscopia mostra, tipicamente, lesGes
ulceradas, entremeadas de areas com mucosa normal, acometimento focal, assimétrico e
descontinuo, podendo também ser Util para a coleta de material para andlise

histopatoldgica *.

O diagnostico da doenca de Crohn intestinal também requer diferenciagdo com
outras formas de enterocolites (isquémica, actinica ou induzida por antibi6ticos) e com a
sindrome do intestino irritavel®.

As manifestagGes extraintestinais mais frequentes correlacionam-se de forma
direta com a intensidade do processo inflamatério intestinal e podem ser cutaneas
(eritema nodoso e pioderma gangrenoso), articulares periféricas (artrites) ou axiais
(espondilite anquilosante e sacroileite), oculares (conjuntivite e uveite) e hepaticas
(colangite esclerosante primaria). Colecistolitiase e nefrolitiase podem resultar de méa

absorgdo®’.

A DC ndo tem cura, clinica ou cirurgica e, sua histéria natural ¢ marcada por

agudizacOes e remissdes. A diferenciagéo entre doenca ativa e em remissdo pode ser

feita com base no indice de Harvey-Bradshaw (IHB) apresentado no Quadro 1%,



QUADRO 1 - indice de Harvey-Bradshaw
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Variavel

Descricao Escore

1

Beme-estar geral 0 = muito bem

1 = levemente comprometido
2 =ruim

3 = muito ruim

4 = péssimo

Dor abdominal 0 = nenhuma
1=leve
2 = moderada

3 = acentuada

Numero de evacuacdes liquidas por dia 1 por cada evacuacgado

Massa abdominal 0 = ausente
1 = duvidosa
2 = definida

3 = definida e dolorosa

Complicacdes 1 por item:

- Artralgia

- Uveite

- Eritema nodoso

- Ulceras aftosas

- Pioderma gangrenoso
- Fissura anal

- Nova fistula

- Abscesso

Total

Soma dos escores das varidveisde 1 a 5

Um paciente é considerado em remisséo sintomética quando esta sem sintomas
(IHB igual ou abaixo de 4) e sem uso de corticosteroide. Pacientes que necessitam de
corticosteroide  para  permanecer  assintomaticos sdo  classificados como

corticodependentes, ndo sendo considerados em remiss@o devido ao risco de toxicidade

do tratamento prolongado®.
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Pacientes com doenca leve a moderada (IHB igual a 5, 6 ou 7) costumam ser
atendidos ambulatorialmente, toleram bem a alimentacdo, estdo bem hidratados. Estes
pecientes ndo apresentam perda de peso superior a 10%, sinais de toxicidade, massas

dolorosas a palpacéo ou sinais de obstrucéo intestinal®.

Pacientes com doenca moderada a grave (IHB igual ou acima de 8), usualmente,
tem o estado geral bastante comprometido e seus sintomas acompanhados de um ou
mais dos seguintes sinais e sintomas: febre, perda de peso, dor abdominal acentuada,

anemia ou diarreia frequente (trés a quatro evacuacgdes ou mais por dia)™.

Pacientes com manifestacdes acentuadas/fulminantes (IHB maior do que 8),
geralmente, ndo tem sucesso com o tratamento ambulatorial ou apresentam febre alta,
vOmitos persistentes, sinais obstrutivos intestinais, sinais de cagquexia, sinais de irritacdo

peritoneal ou com abscessos intra-abdominais. **

A afericdo da atividade da doenca de Crohn pode ser de dificil realizagdo em
decorréncia de diferentes padrdes de localizacdo da doenca, bem como presenca de
complicacdes. Ndo ha nenhum indicador padrdo da atividade da doenca estabelecido.
Varidveis mais ou menos objetivas, como suspensao da corticoterapia ou atividade sem
indicacdo cirurgica, podem ser utilizadas. A diferenciacdo entre doenga em atividade e
em remissdo pode ser feita por meio do indice de Atividade da Doenca de Crohn
(CDAL, do inglés Crohn’s Disease Activity Index) detalhado na Tabela 03°°,
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TABELA 03: Indice de Atividade da Doenca de Crohn(CDAI).

Parametros Fator Subtotal
multiplicador

Numero de evacuacdes liquidas (diariamente por 7 dias) X2

Dor abdominal (nenhuma = 0, leve = 1, moderada = 2, X5
intensa = 3)

Sensacdo de bem estar (bem = 0, desconfortavel = 1, ruim X7
=2, péssimo = 3, terrivel = 4)

Numero de complicagBes (artrite/artralgia, irite/uveite, X 20
eritema nodoso/pioderma gangrenoso ou estomatite
aftosa, fissura/fistula ou abscesso anal, outras fistulas,

febre > 37,80C

Uso de difenoxilato ou loperamida (ndo =0, sim = 1) X 30
Massa abdominal (ndo = 0, questionavel = 1, com certeza X 10
= 5)

Hematocrito (homens: 47 — Ht%, mulheres: 42 — Ht%) X6
Peso (1 — peso / peso padrédo x 100. Adicione ou subtraia X1
segundo o sinal)

TOTAL

Para calcular o valor total deve-se multiplicar o valor da coluna 1 (parametros)
pelo da coluna 2 (fator multiplicador), anotando o resultado da coluna no subtotal. Em
seguida, deve-se somar todos os valores dos subtotais para encontrar o valor total do
CDAL.

A doenca é considerada em remissdo quando o CDAI é inferior a 150; leve
quando o CDAI oscila entre 150 e 219; moderada 220 e 450, e grave ou fulminante

quando os valores sdo superiores a 450.

No caso da doenca de Crohn (DC), o CDAI (Crohn’s Disease Activity Index =
indice de atividade da doenca de Crohn, TABELA 03) é o mais utilizado em estudos
clinicos. Porém, na pratica clinica, a impressdo do médico é suficiente para avaliar a

gravidade da doenca. Esta impressdo deve levar em conta a localizacdo, a extenséo, o



25

comportamento, a idade, as manifestacGes extraintestinais e a histéria pregressa do

paciente®.

Recentemente, foi descrita a classificacdo de Montreal (modificacdo da
classificacdo de Viena) com o objetivo de homogeneizar a descricdo dos casos,

principalmente em estudos clinicos (Quadro 2)*.

QUADRO 02 - Classificacdo de Montreal para a doenca de Crohn

1. Idade do diagndstico:
() Al <16 anos

() A2 entre 17 e 40 anos
() A3 > 40 anos

2. Localizacéo:

L1 ileal

L2 colbnica

L3 ileocdlica

L4 doenca TGI superior isolada (modificador que pode ser adicionado a L1-L3

guando houver, concomitantemente, doenc¢a envolvendo o TGI superior)

3. Comportamento:

B1 — N&o estenosante, ndo penetrante

B2 — Estenosante

B3 — Penetrante

p — modificador de doenca perianal (é acrescentado a B1-B3 quando houver

doenca perianal concomitante)

Dados clinicos, unicamente, obtidos por meio de anamnese e exame fisico

também permitem classificar a DC, bem como servem para orientar o tratamento **.
Assim, pode-se dividira DC em :

1) DC leve a moderada: pacientes ambulatoriais, capazes de tolerar alimentacdo via
oral, sem manifestacOes de desidratacdo, toxicidade, desconforto abdominal, massa

dolorosa, obstrugédo ou perda maior que 10 % do peso;
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2) DC moderada a grave: pacientes que falharam em responder ao tratamento ou
aqueles com sintomas mais proeminentes de febre, perda de peso, dor abdominal,
nauseas ou vomitos intermitentes (sem achados de obstrugdo intestinal), ou anemia

significativa;

3) DC grave a fulminante: pacientes com sintomas persistentes a despeito da introdugéo
de corticoide e/ou terapia bioldgica (ex.: infliximabe, adalimumabe etc.), ou individuos
que apresentam febre, vomitos persistentes, evidéncias de obstrucgéo intestinal, sinais de
irritacdo peritoneal, caquexia ou evidéncias de abscesso.

Antes de iniciar o tratamento da DC, é recomendavel avaliar os seguintes dados dos
pacientes:

a) o grau de atividade (leve, moderada ou grave), por meio dos dados clinicos,

laboratoriais e endoscopicos;
b) a extensdo da doenca, por meio de exames endoscépicos e de imagem;
c) o comportamento da doenca (inflamatério, estenosante ou penetrante)*.

Para pacientes assintomaticos ou em remissdo e que nunca foram submetidos a
tratamento cirdrgico, ndo ha indicacdo para qualquer tratamento. As recomendacdes
para intervencdo medicamentosa ou cirlrgica resultam da localizacdo da doenca,
intensidade da apresentacdo, resposta a terapia medicamentosa pregressa e do

diagndstico de complicacdes *.

O objetivo inicial do tratamento clinico é produzir remissdo da atividade da doenca.
Pacientes para os quais foi obtida remissdo devem ser considerados para tratamento de
manutencdo. Pacientes sintoméaticos e em corticoterapia ou com febre, vomitos, dor
abdominal, com suspeita de obstrucdo intestinal ou em desnutrigdo evidente, devem ser

internados?.
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TABELA 04 Caracteristicas para diferencar entre a colite ulcerativa (CU) e a
doenca de Crohn (DC).

Caracteristicas tipicas da CU

Caracteristicas tipicas da DC

Clinicas

Endoscépicas e

radioldgicas

Histopatoldgicas

*Diarreia frequente de pequeno
volume, com urgéncia
*Diarreia predominantemente

sanguinolenta

*Inflamacdo superficial difusa do
colon

*Envolvimento do reto, mas pode
ser em remendos

*Erosoes e Ulceras pouco profundas

*Sangramento espontaneo

*Inflamacdo difusa da mucosa ou
submucosa

*Distorcao das criptas

*Diarreia acompanhada de dor
abdominal e desnutrigéo
*Estomatite

*Tumoracao abdominal

*LesOes perianais

*LesOes assimétricas transmurais
descontinuas *Fundamentalmente
compromete ileo e lado direito do
célon

*Aspecto pavimentoso

*Ulcera longitudinal

*Fissuras profundas

*Inflamacéo granulomatosa
*Podem-se observar fissuras ou

aftas; frequentemente inflamagéo

transmural
Marcadores *Anticorpos citoplasmaticos *Anticorpos anti-Saccharomyces
Séricos antineutrofilos cerevisiae
1.2  QUALIDADE DE VIDA

A mensuracgdo de Qualidade de Vida (QV), nos dias atuais, € um importante

recurso para avaliar os resultados do tratamento na perspectiva do paciente. A

monitorizacdo dos sintomas da doenca e dos efeitos colaterais da terapéutica € um

aspecto importante que influencia a QV dos pacientes*.

Na avaliagdo da qualidade de vida estdo envolvidos, tanto indicadores

objetivos como subjetivos. Os primeiros incluem aspectos relativos a satisfagdo de

necessidades basicas como renda, trabalho, consumo alimentar, estado de salde,

moradia, entre outros e, os Ultimos, referem-se a como as pessoas percebem o valor dos

componentes objetivos/materiais, como se sentem ou 0 que pensam das suas vidas*.
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A QV é afetada pelas caracteristicas intrinsecas de cada paciente, incluindo
crengas, expectativas e experiéncias*. Assim, a qualidade de vida deve ser avaliada a
partir da perspectiva do paciente. Esta opinido foi apoiada pela Organizagdo Mundial da
Salde e define QV como ““a percepgao do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto
da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupacdes”. Nessa defini¢do, sdo incluidos seis dominios
principais: saude fisica, estado psicoldgico, niveis de independéncia, relacionamento

social, caracterfsticas ambientais e padréo espiritual®.

Outro conceito, é a qualidade de vida relacionada a satide (QVRS), é “[...]
valor atribuido a vida, ponderado pelas deterioracBes funcionais; as percepcgdes e
condigdes sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos, tratamentos; e a organizagédo

politica e econdmica do sistema assistencial” *®*'.

A versdo inglesa do conceito de Health Related Quality of Life (HRQL), é
similar: “[...] € o valor atribuido a duragdo da vida quando modificada pela percepgao de
limitacGes fisicas, psicoldgicas, funcBes sociais e oportunidades influenciadas pela

doenca, tratamento e outros agravos”®.

O conceito de qualidade de vida representa uma tentativa de quantificar, em
termos cientificamente analisaveis, as consequéncias da doenca e de seu tratamento na

percepcao do paciente sobre sua habilidade de viver uma vida til e plena®.

N&do ha na literatura uma definicdo consensual de QV, mas existe uma
concordancia razodvel entre o0s pesquisadores acerca do construto QV, cujas
caracteristicas sdo a subjetividade, relacionada as respostas que devem ser do proprio
individuo e dependem de sua experiéncia de vida, valores e cultura; a
multidimensionalidade, que se caracteriza pelos varios dominios que envolvem a
avaliacdo de QV e a bipolaridade, cuja avaliacdo de QV pode variar de bom para ruim.

Portanto, a concepcdo de QV é diferente, entre os individuos, locais e tempos diferentes.
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1.3  QUALIDADE DE VIDA NA DOENCA INFLAMATORIA INTESTINAL

Em geral, o paciente com DIl vive uma maior incapacidade do
funcionamento psicossocial e fisico ao ter que gerenciar, simultaneamente, o significado
da doenca, as alteracbes percebidas na autoimagem corporal (tal como ocorre na
colostomia), a aceitacdo social, o grau de incapacidade funcional e as suas implicagdes,
em termos do funcionamento futuro, em casa e no trabalho, bem como a probabilidade

de cirurgia®®.

Devido a sua evolugdo cronica, a existéncia de uma oscilacéo entre periodos
de remissdo e de exacerbacdo sintomatica, complicacbes médicas associadas,
necessidade de hospitalizacdo, efeitos secundarios dos tratamentos ou cirurgias,
alteracdo dos habitos cotidianos — a DIl tem um impacto significativo na QV dos

pacientes®”.

De uma maneira geral, a literatura tem demonstrado que uma menor QV dos

pacientes com DII esta associada aos seguintes fatores:

a) sexo femining®® >" 2

b) diagnéstico de DC>* %
¢) maior gravidade da doenca — presenca de atividade sintomatica intestinal e/ou extra-

intestinal, necessidade de hospitalizacdo, maior indice de exacerbacdes por ano>® 23

d) maiores niveis de ansiedade e depressdo®* >

e) menor nivel de escolaridade®® **

Além disso, a QV parece ser influenciada pelas crencas que a pessoa
mantém acerca da doenca, nomeadamente acerca da sua gravidade e da susceptibilidade
a mesma, dado que estas podem explicar até 40% da variancia nos comportamentos de
manutencéo e protecdo de satide™.

Verifica-se também uma tendéncia para um maior impacto da DIl nas
dimens@es psicossociais da QV, em relacdo as dimensdes fisicas, comparativamente

com a populagdo sem doenca®.
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20 SELECIONANDO ESCALAS PARA USO NA PRATICA CLINICA

Para medir a qualidade de vida com o intuito avaliar o doente de forma integral,
geralmente, se utiliza  questionarios aplicados por entrevistadores da &rea de
salde ou pelos prdprios doentes.  Esses questiondrios podem  ser  considerados
instrumentos gerais ou especificos de determinada doenca para medida de

qualidade de vida.

Os questionarios genéricos foram os primeiros a serem desenvolvidos para
expressar, em termos numeéricos, distarbios da salde percebidos do ponto de vista do
paciente. Eles podem ser aplicados em varios tipos de doenca, tratamentos ou
intervencbes médicas e entre culturas e lugares diferentes. Entre os mais conhecidos
estdo Quality of Well Being Scale (Kaplan e cols, 1984) o Sickness Impact Profile
(Gilson e cols, 1975), e o SF-36 (Mahler e cols, 1995). Os questionarios de medidas de
salde geral sdo a melhor tentativa de abranger todo o espectro da “doenga”, porém,
inevitavelmente, reduzem o numero de itens que se refere as condi¢Bes clinicas

especificas®.

Ja os questionarios doenca-especifica, como o proprio nome diz, foram
desenvolvidos para avaliar uma doenca especifica e quantificar ganhos de salude apds o
tratamento. Sua grande vantagem é obter resultados detectando pequenas mudancgas no
curso da doenca, sdo faceis de interpretar e de aplicar. A origem destes questionarios se
inicia ao determinar a doenca que se quer avaliar, determinam os seus sintomas mais
importantes e seus niveis de gravidade. E também importante determinar o impacto
destes sintomas na vida do individuo. Estes questionarios sdo geralmente divididos em
dominios que se referem a sensacdo somatica, funcdo fisica, estado emocional e
interacdo social*®.

A construgdo de um questionario é uma tarefa ardua, cara e requer um longo
tempo para a sua validac&o. Por isso, € comum a utilizagdo de instrumentos ja existentes
em culturas e linguas diferentes. Entretanto, para a medida fidedigna da QVRS estes

instrumentos devem passar por um processo de validacdo®" %

Para ser instrumento adequado de medida de qualidade de vida, um

questionario necessita de avaliacdo rigorosa em sua elaboracdo, que envolve seis
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estadgios basicos: selecdo de itens, reducdo do numero de itens, formato do

questiondario, pré-teste, reprodutibilidade, resposta e validacdo®™ .

Na selecdo de itens, é importante que eles reflitam &reas que interferem no
sofrimento do doente e que respondam como a doenca afeta suas vidas. Para tal, é
necessaria uma revisao da literatura, consultas a pessoas da area de saude, uso de
instrumentos ja existentes e entrevistas com doentes, para determinar todas as areas de
alteracbes. Em seguida, realiza-se a reducdo do numero de itens, utilizando-se um
segundo questionario que identifique a frequéncia e importancia de determinado

item, selecionando-se de acordo com o contelido que se deseja analisar®.

Recomenda-se ainda que, o doente tenha acesso a respostas dadas em
questionarios anteriores, com diminui¢cdo da variabilidade de respostas em doentes

estaveis, porém sem alterar as modificagSes eventualmente ocorridas®?.

Uma vez elaborado, a traducdo de um questionario € o primeiro passo para o
processo de validacdo. ApOs esta etapa, € necessario que o pesquisador realize a
chamada traducdo retrdgrada e que esta seja comparada a original com a intencéo de
verificar se ndo houve mudanca no sentido das questdes. E recomendado que esta
comparacgado seja discutida com o autor do questionario. Apos esta etapa, 0 instrumento

é aplicado em uma determinada populagéo a ser estudada® .

O segundo passo é verificar a reprodutibilidade ou precisdio de um
questionario de acordo com os resultados de sua aplicacdo, que deve produzir
respostas semelhantes, quando repetidamente utilizado. Sua utilidade como
questionario evolutivo depende da resposta, ou seja, da habilidade em se detectar

alteracdes importantes, mesmo quando minimas®.

Para verificar esta reprodutibilidade, alguns testes devem ser realizados. O
chamado “teste e re-teste” é definido como medida de estabilidade de um instrumento
em um periodo de tempo na auséncia de mudangas clinicas, psicologicas e
medicamentosas de um individuo. Para tanto, o questionario deve ser aplicado em 2
situacOes separadas por 15 dias, estando os pacientes estaveis. Para ser reprodutivel, o

questionario deve apresentar o menor nivel de variacdo possivel® .

O pesquisador também pode verificar a reprodutibilidade intra e interobservador,

que corresponde & medida de estabilidade de um instrumento quando aplicado por
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entrevistadores diferentes. O questionario deve apresentar o menor nivel de variagdo

entre os entrevistadores®.

Pode ser avaliada, também, a consisténcia interna do instrumento em que 0s

dominios dos questionarios devem refletir o valor total dos mesmos.

O terceiro passo é avaliar a validade do instrumento que serd considerado
valido quando conseguir medir aquilo que se propde a estudar. A forma mais
facil de validar determinado instrumento € demonstrar que seus resultados atingem
um padrdo ouro que ndo existe para qualidade de vida. Por isso, ha necessidade de
estudar correlagbes entre os resultados obtidos na pontuacdo do questionario e as
variaveis clinicas de interesse. Este instrumento é, portanto, considerado valido, quando
em determinado momento, as questdes sdo consistentes como preditoras de melhora ou

piora, medidas as caracteristicas a que se propds®.

E, finalmente, a responsividade do questionario também deve ser avaliada para
examinar a variabilidade em doentes estaveis e para demonstrar a existéncia de
alteracbes em doentes que apresentam modificagdes reais. Responsividade é
definida como a sua habilidade de registrar mudancas quando o tratamento ou a historia
natural da doenca progride. Um instrumento é responsivo quando ele acompanha as
mudangas nas caracteristicas clinicas do individuo, o que o torna um teste de suma

importancia no processo de validagdo do questionario®’.

Apo6s a realizacdo dos testes citados anteriormente, 0 questionario sera
considerado ou ndo adequado para estudar determinada pontuagdo. O pesquisador ou
profissional da area da salde deve buscar a importancia clinica desta pontuacao,
considerada a menor diferenga na pontuacdo do questionario que os pacientes entendem

como importantes e que justificaria uma mudanca na sua terapéutica.
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3.0 OBJETIVO

Objetivo primario

Identificar, na literatura, instrumentos especificos que foram desenvolvidos, traduzidos
e/ou validados (disponiveis) para avaliar qualidade de vida de pacientes com doencas

inflamatorias intestinais.
Objetivos secundarios

Avaliar as principais caracteristicas dos estudos de publicacdo dos instrumentos
identificados (desenho, amostra, critérios de inclusdo e exclusdo, nimero de itens,

escore maximo e minimo, ponto de corte e tempo de preenchimento).

Avaliar as principais propriedades psicométricas (validade e confiabilidade) dos
instrumentos identificados.

Avaliar os estudos de replicacdo/validacao/teste dos instrumentos identificados.
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40 REFERENCIAL TEORICO

4.1 FORMULAC}AO DA PERGUNTA DA PESQUISA
Questdes mal formuladas levam a decisGes obscuras sobre 0 que deve ou nédo ser
incluido na revisdo. Assim uma pergunta bem formulada, onde sdo definidos os

pacientes/doenca e a intervencgdo é o passo inicial na realizacdo da revisao sistematica.

4.2 IDENTIFICACAO E SELECAO DOS ESTUDOS

N&o existe uma unica fonte de busca de estudos. Para identificar todos os
estudos relevantes teremos que utilizar as bases de dados eletronicas, verificar as
referéncias bibliogréaficas dos estudos relevantes, solicitar estudos de especialistas, e
pesquisar manualmente algumas revistas e anais de congressos. Para cada uma das

fontes utilizadas deve ser detalhado o método utilizado.

43  AVALIACAO CRITICA DOS ESTUDOS

S&o critérios para determinar a validade dos estudos selecionados e qual a
probabilidade de suas conclus@es estarem baseadas em dados viciados. Com a avaliacao
critica determina-se quais sdo os estudos validos que irdo ser utilizados na revisao, 0s
que ndo preenchem os critérios de validade sdo citados e, explicado o porqué de sua

exclusio.

44  COLETA DE DADOS

Todas as varidveis estudadas devem ser observadas nos estudos e resumidas,
além das caracteristicas do método, dos participantes e dos desfechos clinicos, que
permitirdo determinar a possibilidade de comparar ou ndo os estudos selecionados. Em
alguns momentos, sera necessario entrar em contato com o autor do estudos para pedir-

Ihe informagdes mais detalhadas.

45  ANALISE E APRESENTACAO DOS DADOS

Baseado na semelhanga entre os estudos, estes serdo agrupados para a meta-
analise. Cada um desses agrupamentos deverad ser preestabelecido no projeto, assim
como a forma de apresentacdo grafica e numérica, para facilitar o entendimento do
leitor.
4.6 INTERPRETA(;AO DOS RESULTADOS
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E determinada a forca da evidéncia encontrada, a aplicabilidade dos resultados,
informagdes sobre custo e a pratica corrente que sejam relevantes e, determinados

claramente os limites entre os beneficios e os riscos.

47  APERFEICOAMENTO E ATUALIZACAO
Uma vez publicada, a revisdo sofrerd criticas e recebera sugestdes que devem ser
incorporadas as edi¢BGes subsequentes, com caracterizacdo de uma publicacdo viva e

ainda ser atualizada cada vez que surgirem novos estudos sobre o tema.
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6 METODO

6.1. TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo de revisao sistematica. A pesquisa foi realizada buscando
artigos publicados até julho de 2013 e dividida em seis etapas: 1) formulacdo do
problema de pesquisa; 2) identificacdo e selecdo dos estudos; 3) avaliacdo critica dos
estudos; 4) coleta de dados; 5) analise e apresentacdo dos dados; e 6) interpretacdo dos

resultados.

6.2 FORMULACAO DA PERGUNTA DA PESQUISA

A pergunta norteadora para o estudo foi: “Quais as escalas disponiveis para a

avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com doenca inflamatoria intestinal?”’

6.3 IDENTIFICACAO E SELECAO DOS ESTUDOS

As bases de dados consultadas foram: SCOPUS, PubMed, BIREME (LILACS,
IBECS, Cochrane e SciELO), ScienceDirect, OVID, Banco de teses da USP, Capes e
UNICAMP, além das referéncias nos estudos levantados. Os descritores/palavras-chave
foram adaptados de acordo com cada base de dados (TABELA 05). N&o foi
estabelecido nenhum critério de restricdo em relacdo a idioma ou data de publicacdo do

estudo.

6.4 AVALIACAO CRITICA DOS ESTUDOS

Os instrumentos foram avaliados em relacéo a suas propriedades psicométricas e

medidas de preciséo .

A analise para a inclusdo dos estudos obedeceu aos seguintes critérios de

inclusao:

1) ser artigo original,
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2) apresentar escala para avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com doenca

inflamatoria intestinal;

3) validar ou testar escala cujo foco era avaliar, exclusivamente, a avaliagdo da

qualidade de vida em pacientes com doenca inflamatoria intestinal.

4) Estudos de revisdo foram excluidos.

Para avaliagdo critica dos estudos selecionados, alguns critérios foram
estabelecidos:

- validade de contetdo: foi considerada quando os autores relataram a avaliacdo da

escala por um grupo de especialistas;

- validade de construto: foi considerada quando os autores aplicaram outros
instrumentos com o objetivo de correlacionar as medidas; informacdes quanto a
confiabilidade foram consideradas quando presentes teste-reteste, equivaléncia,

consisténcia interna e confiabilidade intraobservadores

Outros dados importantes para a compreensdo do estudo também foram
extraidos, como: nome do instrumento; abreviatura; autores; ano de publicacdo; objetivo
do estudo (publicacdo de nova escala ou estudo de validacdo); tamanho e tipo de
amostra; critérios de inclusdo e exclusdo no estudo; desenho; forma de preenchimento;

escore maximo e minimo; ponto de corte, assim como seu significado.

Quando ndo colocados de forma explicita pelo autor, os seguintes critérios foram

adotados por ele:

- amostra: se ndo havia nenhuma referéncia ao método de selecdo dos pacientes,

considerou-se como amostra de conveniéncia;

- desenho do estudo: coorte (quando individuos eram acompanhados por um periodo de
tempo para verificar a ocorréncia ou ndo do desfecho) e transversal (quando os

individuos ndo eram acompanhados)
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6.5 COLETA DE DADOS

Os dados foram extraidos utilizando-se um formulario desenvolvido pelo autor

(APENDICE 1). Alguns critérios foram estabelecidos para a extracio das informagoes:

6.6 ANALISE E APRESENTACAO DOS DADOS

6.7 INTERPRETACAO DOS RESULTADOS

Os dados foram interpretados de acordo com os resultados levantados e as

recomendacdes realizadas pela literatura

TABELA 05: Estratégias de busca e numero de estudos. Sao Paulo, 2012

Identificados
Selecionados
I Analisados
Incluidos

palavra -chave
Repetidos

Base de dados
Descritores/

o)}
w
NN
o
w
~
[N
e}

PubMed (""Questionnaires[Mesh]) AND 6
"Quality of Life""[Mesh]) AND
"Colitis, Ulcerative'[Mesh])
AND "'Crohn Disease' [Mesh]
BIREME ""Questionarios" AND 20 10 10 0 0
"Qualidade de Vida"™ AND
""Doencas Inflamatdrias
Intestinais™ AND "Colite
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ScienceDirect TITLE-ABSTR- 17 11 02 09 04
KEY (inflammatory bowel
disease) and TITLE-ABSTR-
KEY (quality of life) AND
TITLE-ABSTR-

KEY (instruments)

Banco de teses Qualidade de vida colite
USP ulcerativa
Qualidade de vida doenca de
Crohn 0 0 0 0 0
Qualidade de vida doenca
inflamatoria intestinal

Banco de teses qualidade de vida doenca

CAPES inflamatoria intestinal
qualidade de vida doenca de 14 04 0 03 01
Crohn
gualidade de vida colite

ulcerativa

TOTAL 132 64 12 51 27
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7.0 RESULTADOS

A busca resultou em 132 publicacdes, 44 foram analisados e 27 estudos foram
incluidos.

132 artigos
idertifim@dos
58 referenciasexduidas apos
— | itura dotitulo e /ou
resUmos por Nao & starem
relacionados actema da
64 estudos pesquisa
selecionados

| 12 estudos exduidos por
| dupliddade
W'

51 estudos analisados

s 03 foram por excluidos porvalida esc@lasem
criangas
04 estudos incluidos por . ) L
. . 02 foram por excluidos porvalidar esc@lasgenaricas
busclivre {apos 3 e - "
S de avalizao da qualidade devidana DIl
checagamde ctagao em
GLtro srtdgo) -
0L foi exdulds porvalidar es@lagque avalia
\ ————— qualidade devida dofamiliar, & nao do padente com
Y ol
\
\x I 19 foram por excuidos por ndo validar escalasgue
\\ ) avaliam quaidade devida na Dl
h
\ -
‘-\ —_ 03 foram por excluidos por setratarem de estudos
Y _ } de revisio
~y
27 estudos
15 estudos de incluidos

ualida;ﬁudulED%__ o — |01 estuds devalidag@o do

CC IBD sl

01 estuds devalidag@n-"
do EIBDO

04 estudos devalida&o doSIBEDQ
03 estudo devalidacio

do RFIFC

\ 01 estudo devalidacio da escala propost
\ porZbrozeketal (1993
0l estudode =

validaco dosHs 01 estuds devalidacio da
LD HSS
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TABELA 06. Autores, instrumentos e método dos estudos de desenvolvimento das escalas. Sdo Paulo, 2013.

Autor Nome Nome completo do Objetivo do Amostra Desenho Tamanho  N°deitens Preenchimento Escore (Min-
(data) abreviado instrumento instrumento Max)

do

instrument

0

Irvine et al SIBDQ Short Inflammatory Medir qualidade Pacientes Coorte 150 Autopreenchimento  7-70
(1996)% Bowel Disease de vida em com DII pacientes
Questionnaire pacientes com DI com DC e
45  com
RCU

Farmer et CC-1BD Cleveland Clinic Medir qualidade
al (1992)""  scale Inflammatory de vida em Pacientes Transversal NI 18 Autopreenchimento  0-90

Questionnaite pacientes com DIl com DI
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Smith et al EIBDQ Edinburgh Medir qualidade Pacientes Caso- 50 Autopreenchimento NI
(2002)" Inflammatory Bowel  de vida em com DIl e controle pacientes
Disease pacientes com DIl pacientes com DC,
Questionnaire com artrite 50 com
psoriatica RCU e 28
com artrite
psoriatica

Zbrozek et NI Medir qualidade Pacientes Ensaio Autopreenchimento NI
al (1993) de vida em com DII clinico

pacientes com DII
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TABELA 07: Propriedades psicométricas dos instrumentos que avaliam qualidade de vida na doenca inflamatoria intestinal, Sdo
Paulo, 2013

Instrumento Dominios N de
itens Confiabilidade Validade

Cl TR Face Contetildo Construto

SIBDQ *sintomas Intestinais\ 10 0.78 0,65 S S S
*sintomas sistémicos\
*funcdo Social\
*Emocional

*Funcional/econdmico NI 0,75- S S S

CC-IBD scale *Social 18 0,95

*Vida afetiva
*medico/sintomas




EIBDQ

UC/CD HSS

Zbrozek et al 1993

relacionadas a doenca
*bem estar geral

*fatores relacionados 15
a doenca especifica
*Fatores relacionados

a problemas intestinais
*fatores gerais

N&o tem dominios 10

Nao tem dominios 12

0.55-
0,86

0.59-
0.84
NI

NI

NI
NI

N
S

N
NI

N
NI

Cl- confiabilidade interna ( alfa de Cronbach) , TR- Teste-Reteste, S- Sim, N — N&o, NI —n&o informado

44
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TABELA 08 : Estudos de validagdo do IBDQ (Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire): Numero de pacientes incluidos em cada estudo, forma de
preenchimento do instrumento, pais do estudo e ano da publicacdo. Sdo Paulo,
2013

Autor (data) Numero de pacientes  Forma de preenchimento Idioma
De Boer et al 128 143 Autopreenchimento Holandés
(1995)"

Han et al 28 Autopreenchimento e entrevista  Inglés
(1998)™®

Masachs et al 119 97 Autopreenchimento Espanhol
(2007)%

Hjortswang et 300 Autopreenchimento Sueco
al (2001)*

Leong et al 76 59 Autopreenchimento Chinés
(2003)%
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Janke et al 109 306
(2005) %

Abdul et al 39 41
(2007) %

Ciccocioppoet 48 65
al (2011) ¥

Bernklev et 497*
al(2002)%

Autopreenchimento

Autopreenchimento

Autopreenchimento

Autopreenchimento

Alemao

Libanés

Italiano

Noruega

RCU, Retocolite ulcerativa
DC, Doenca de Crohn

*Q autor néo especificou o0 numero de pacientes com DC ou RCU

TABELA 09 : Estudos de validacéo do SIBDQ (Short Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire): Numero de pacientes incluidos em cada estudo, forma de

preenchimento do instrumento, pais do estudo e ano da publicacdo. Sdo Paulo,

2013
Autor (data) NUmero de pacientes  Forma de preenchimento Idioma
RCU DC

Lopes et al 116 95 Autopreenchimento Espanhol
(1999) #

Russel et al 79 41 Entrevista Holandés
(1997) "

Rose et al 54 71 Autopreenchimento Aleméo
(2000) %

RCU, Retocolite ulcerativa
DC, Doenca de Crohn
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TABELA 10 : Estudos de validacdo do RFIP , Rating form of Inflammatory Bowel
Disease Patient Concerns: Numero de pacientes incluidos em cada estudo, forma
de preenchimento do instrumento, pais do estudo e ano da publicacdo. Sdo Paulo,
2013

Autor (data) NUmero de pacientes  Forma de preenchimento Idioma

RCU DC

Autopreenchimento Sueco

Hjortswang 203 _
(1997)
91
Colombel 96 102 Autopreenchimento Frances
(1996)%

RCU, Retocolite ulcerativa
DC, Doenca de Crohn
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8.0 DISCUSSAO

A qualidade de vida na doenga inflamatoria intestinal é amplamente estudada e
foram encontrados na literatura, um total de 08 instrumentos especificos para avaliar
qualidade de vida na doenca inflamatdria intestinal (TABELA 06 E 07).

O primeiro (IBDQ) Infammatory Bowel Disease Questionnaire € o0 mais
utilizado nas avaliagcbes, mais traduzido e validado para diversas linguas. Foi
desenvolvido como uma medida do estado de salde, para utilizacdo em ensaios clinicos,
incorporado as disfuncgdes relacionadas com a DII. Este questionario foi desenvolvido
pela Universidade de MacMaster no Canada, com inclusdo de uma série de perguntas
provenientes de listagens de problemas identificados na literatura, selecionados por
doentes com DIl e pelos seus médicos. O produto final consiste em 32 itens,
considerados 0s mais importantes para a QVRS dos doentes com DII, agrupados em 4
categorias: sintomas gastrintestinais, sintomas sistémicos, disfuncdo emocional e
disfuncéo social. As respostas vdo de 1 (melhor) até 7 (pior), com utilizacdo de cerca de
15-30 minutos para completar o questionario. O escore total de pontuacdo é de 32 a 224
pontos. O IBDQ é responsivo a alteracdo do estado da doenca para pacientes com
retocolite ulcerativa ou com doenca de Crohn. Pode ser autopreenchido ou realizado por

um entrevistador®.

O IBDQ tem uma maior sensibilidade na deteccdo de mudanca clinica do
paciente com DIl do que instrumentos genéricos de avaliacdo de qualidade de vida®.
Além disso, este instrumento teve suas propriedades psicométricas avaliadas em um
ensaio clinico, onde foram incluidos 305 pacientes com doenca de Crohn e diferenciou,
significativamente, pacientes que estavam ou nio com a doenca em atividade®. Este

instrumento provou que pode ser um excelente instrumento em varios ensaios clinicos
95, 96, 97, 98, 99

O IBDQ tem se mostrado amplamente utilizado e ja foi traduzido para diversos
idiomas (TABELA 08) tais como: holandés, portugués, espanhol, coreano, inglés do
reino unido, grego, sueco, noruegués, japonés, alemd, chinés, libanés, e italiano. 1sso
mostra sua estabilidade e, o reconhece cada vez mais quanto a sua reprodutibilidade e

sensibilidade.
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100 _

Alguns autores ' - " vem realizando versdes modificadas do IBDQ, mudando

10 criaram uma

0 numero de itens e realizando adaptacGes. Love e colaboradores
versdo do IBDQ e chamaram de IBDQ-36. Esta versdo contem 36 questbes que
abordam cinco dimensdes: sintomas gerais, sintomas intestinais, impacto funcional,
impacto social e funcdo emocional. Foram avaliados 182 pacientes com doenca
inflamatdria intestinal que responderam o questionario, numa escala de 1 a 7, onde 7
representa a melhor qualidade de vida e 1 representa a pior. Um grupo controle foi
pareado por sexo e idade, e também responderam o questionario. Os pacientes com DI
tiveram uma pior qualidade de vida em todas as dimensfes do instrumento quando

comparados ao grupo controle.

Martin et al,” também desenvolveu uma versdo modificada do IBDQ, é um
questionario de autopreenchimento, com 29 itens, divididos em quatro dominios:
sintomas intestinais (8 questdes), sintomas sistémicos (7 questdes), funcdo emocional (9
questdes) e funcdo social (5 questdes). Cada questdo tem quatro alternativas de resposta.
O questionario foi administrado a 72 controles saudaveis e 112 pacientes com DII. A
reprodutibilidade e a sensibilidade as alteracGes foram elevadas. Porém, os dados sobre
a validade/construcdo nao sao fornecidos. Pacientes com RCU e DC tiveram uma
QVRS pior quando comparado aos controles saudaveis, mesmo quando a doenga estava
em remissédo clinica. Os pacientes com RCU tiveram uma melhor qualidade de vida do
que DC.

Uma versdo mais curta da IBDQ, com 10 itens foi validada para facilitar seu uso
na pratica clinica e desenvolvido o SIBDQ (Short Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire). Algumas adaptacGes transculturais foram realizadas (lingua espanhola,

alemé&o e holandés) (TABELA 09), mas ainda ndo foi muito publicado.

Outro instrumento para avaliar a qualidade de vida dos pacientes com DIl foi
publicado em 1991 por Drossman e colaboradores”, chamado Rating form of
Inflammatory Bowel Disease Patient Concerns (RFIP) que foi desenvolvido a partir da
diferenciacdo das doencas inflamatdrias intestinas de outras doencas intestinais e, para
prever a evolugdo da doenca. Este instrumento também tem como objetivo avaliar
preocupacdes dos doentes com DIl em relagio a doenca e ao seu tratamento. E um
questionario de autopreenchimento de 25 itens, com 4 categorias: impacto da doenca,
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intimidade sexual, complicagdes da doenca e estigmas corporais e, seu escore vai de 0 a
100. O instrumento foi testado em 991 pacientes com DIl e mostrou 0s piores escores
em pacientes com doenca de Crohn quando comparado a retocolite ulcerativa'®* 1, 0

RFIPC foi também validado em sueco e em francés (Tabela 10).

O questionario Cleveland Clinic (CC IBD scale) foi desenvolvido por Farmer e
colaboradores, o Cleveland Clinic Inflammatory Bowel Disease Questionnaire foi,
inicialmente, desenvolvido para o tratamento de rotina de doentes ambulatoriais e
consiste de 47 itens agrupados em 4 categorias: funcional/econémico, social/recreativas,
afetividade/vida em geral, médico/sintomas e, depois foram selecionados em um
subconjunto de 18 questdes, como os itens que mais distinguem, significativamente, os
quatro grupos de pacientes com DIl (DC cirtrgico, DC ndo-cirargico, RCU cirurgico e
RCU ndo-cirurgico). O Teste-reteste foi aplicado apds um periodo de duas semanas e
foi significativo (Coeficiente de correlacdo de Spearman, 0,75-0,95). Este questionario
teve correlacdes estatisticamente significantes, mas a resposta a mudanca no quadro
clinico ndo foi testada. Este instrumento, porém, ndo tem sido estudado como uma
medida de avaliacdo e ndo pode ser recomendada para uso em ensaios clinicos neste

momento.

O Ulcerative Colitis and Crohn’s Disease Health Status Scales (UC/CD HSS) é
um instrumento de autopreenchimento que mede o0s sintomas e a sua gravidade na DI,
assim como o sofrimento psicolégico, o funcionamento psicossocial e a utilizacdo de
cuidados de saude. Consiste em dois indices: o indice Diarreia e o indice de Outros
Sintomas Gastrintestinais. De uma lista de sintomas, os autores identificaram aqueles
que diferenciam a doenca que esta ou ndo esta em atividade, e os retine em clusters. Por
meio de analises de regressdo, foram selecionadas as varidveis que melhor se
associavam aos dominios de saude. Este instrumento ¢ um melhor indicador e preditor
do estado de salude do que ferramentas amplamente utilizadas como CDAI. Apesar

dessas antecipacoes, esta escala ainda ndo tem uma ampla aplicacéo.

Zbrozek e colaboradores desenvolveram um instrumento com 12 itens,
especifico para RCU que combinou sete perguntas genéricas usadas por Somerville e
colaboradores*™ e cinco novos itens (validade de face). No entanto, nenhuma

validacao/ construcao formal foi realizado. Este instrumento de medida pode ser Gtil em
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ensaios clinicos, no entanto, estudos ainda sdo necessarios para melhor delinear suas

propriedades psicométricas.

Outra escala desenvolvida, porém ainda pouco utilizada, € a SHS (Short Health
Scale). O SHS é um questionario de autopreenchimento composto por quatro questoes,
uma para cada, das quatro grandes dimensfes QVRS em DIl postulados por
Hjortswang: os sintomas da doenga intestinal, deficiéncia na funcdo diaria causada pela
doencga do intestino, problemas relacionados com preocupacgdes e bem estar geral As
respostas sdo graduadas em uma escala de 100 milimetros, onde os valores mais altos
indicam os piores resultados. Os resultados sdo apresentados como uma pontuacao
individual para cada dimensdo. O SHS foi, posteriormente, avaliado e mostrou-se

valido, confiavel e responsivo em pacientes com DII.

O EIDBQ ( Edinbugh Inflammatpry Bowel Disease Questionnaire) € um
instrumento especifico que avalia qualidade de vida na doenca inflamatoria intestinal, o
estudo foi desenvolvido com individuos com a doenca de Crohn (n = 50), colite
ulcerosa (n = 50) e artrite psoriatica (n = 28), para avaliar a capacidade do instrumento
de diferenciar a DIl de outra doenca inflamatéria crénica. O EIBDQ possui trés
dimensdes subjacentes: fatores relacionados a doenca especifica, fatores especificos de
doencas intestinais e um fator de informacGes. Este instrumento é capaz de discriminar
entre DIl e outra doenca inflamatéria como a artrite psoridtica, portanto, um

instrumento confidvel e valido para aspectos especificos de medi¢do da DII.
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09 CONCLUSAO

Foram identificados, na literatura, um total de 08 instrumentos especificos para

avaliar qualidade de vida na doenca inflamatoria intestinal.

Destes, apenas trés (IBDQ, SIBDQ, RFIPC) apresentaram suas propriedades
psicométricas avaliadas em outros paises, com estudos de traducdo e validagdo para

outros idiomas.

O IBDQ teve o maior nimero de validacdes e traducfes em varios idiomas, tem
se mostrado o mais utilizado nos estudos e ensaios clinicos, e parece ser o melhor
instrumento para avaliar qualidade de vida na doenca inflamatoria intestinal. No Brasil,

este instrumento ja possui uma versao traduzida e validada para o portugués.



53

10- IMPLICACOES PARA PRATICA:

Os resultados do presente estudo poderdo auxiliar aqueles que prestardo
assisténcia ao paciente com doenca inflamatdria intestinal na avalia¢do e na sele¢do dos
instrumentos para medir a qualidade de vida, de acordo com a necessidade e realidade

do seu servico, bem como apontar lacunas a serem sanadas em estudos posteriores.
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APENDICE 1. Ficha para avaliacio sistemitica dos estudos

Nome do mstrmmento
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Abreviatura

Autores

Pais do estudo

Ano
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Elaborar escala Vabidar escala
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0 que diz avahar
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Tipo de amostra




Tamanhe da amostra

Critérios de inclusio

Critérios de exclusio

Desenho do estudo
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Tipo de preenchimento

Escore maximo

Escore minimeo
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VEN
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Vahidade de constructo

Validade convergente

Validade divergente
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