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RESUMO

As doencas inflamatodrias intestinais constituem a doenca de Crohn e a colite ulcerativa. Séo
doencas que tém incidéncia em todo o mundo e sdo caraterizadas por periodos de crises e
remissdo. Os principais sintomas sdo dor abdominal, diarreia, fadiga. Este estudo teve como
objetivo descrever os fatores clinicos e psicossociais que influenciam a qualidade de vida de
adultos com doenca inflamatoria intestinal. Trata-se de uma revisdo integrativa segundo
Cooper, cujas bases de dados utilizadas foram Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncia e Saude (LILACS), Scientific Electronic Library Online (SCIELO), US National
liberty of Medicine (PUBMED). Utilizaram-se os descritores quality of life; Crohn disease e
Colitis, ulcerative e selecionaram-se 25 artigos publicados no periodo de 2013 a 2017.
Identificou-se que fatores como depressdo, ansiedade, atividade da doenca, disturbios
gastrointestinais funcionais, baixos indices de vitamina D e fadiga diminuem os indices de
qualidade de vida em pacientes com doenga inflamatéria intestinal. Os pacientes possuem
muitos medos e receios por causa da natureza dos sintomas da doenca. Devido a necessidade
da urgéncia para evacuar ou pela incontinéncia fecal, necessitam ter banheiros proximos. Tém
dificuldades para fazer amigos e de ter um relacionamento intimo. Pacientes também
apresentam dificuldades no trabalho, tém seu desempenho diminuido e suas relacGes
interpessoais afetadas por causa da doenca. Foi percebido a partir desse estudo que € essencial
que haja mais informacdes sobre as doencas inflamatorias intestinais e de seus sintomas para
a populacdo em geral e profissionais da saude.

Descritores: Doenca de Crohn. Colite Ulcerativa. Qualidade de Vida.
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1 INTRODUCAO

As doencas inflamatorias intestinais (DIIs) que, compreendem, principalmente, a
doenga de Crohn (DC) e a colite ulcerativa (CU), séo consideradas doencas cronicas e
idiopaticas. Tém incidéncia em todo 0 mundo e cursam com recidivas frequentes que exigem
tratamento por toda a vida. O principal objetivo do tratamento é reduzir a atividade da doenca
e melhorar a qualidade de vida dos pacientes (MAGALHAES et al, 2014; KIM, 2010). S&o
consideradas doencas com baixa taxa de mortalidade, porém com morbidade muito alta, pois
afetam principalmente adultos-jovens em idade produtiva e em fase de desenvolvimento
fisico, psicoldgico e social (ANDRADE et al., 2005).

Segundo o Ministério da Saude do Brasil (BRASIL, 2014a), as doencas cronicas
sdo caracterizadas por apresentarem um inicio gradual, com duracdo longa ou incerta; e
apresentam multiplas causas. O tratamento envolve mudancas de estilo de vida, em um
processo de cuidado continuo que na maioria das vezes ndo leva a cura.

As DllIs ocorrem em todos 0s grupos éticos e racas, mas a incidéncia € maior em
brancos e judeus. Afetam principalmente jovens entre 15 e 30 anos, podendo ter um segundo
pico na sétima década de vida (LICHTENSTEIN, 2014). Os casos de DIls vém aumentando
em todo o mundo, principalmente nos Estados Unidos da América (EUA) e em paises da
Europa, no entanto na América Latina a incidéncia é pequena se comparada a esses paises
(KIM, 2010). Uma pesquisa realizada em 2015 nos EUA mostrou que 1,3% da populacédo
americana ja tinha sido diagnosticada com Dlls. O estudo também revelou que a prevaléncia
da doenca era maior em adultos em situacdo de pobreza, e em pessoas que viviam fora de
grandes cidades (DAHLHAMER et al., 2016).

O Grupo de Estudos sobre Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Saude
— World Health Organization Quality of Life WHOQOL Group (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 1995, p. 1405), define qualidade de vida (QV) como:

A percepcédo que o individuo tem de sua posi¢do na vida dentro do contexto de sua
cultura e do sistema de valores de onde vive, e em relacdo a seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes. E um conceito muito amplo que incorpora de
uma maneira complexa a salde fisica de uma pessoa, seu estado psicolégico, seu
nivel de dependéncia, suas relacdes sociais, suas crencas e sua relacdo com
caracteristicas proeminentes no ambiente.



O baixo indice de QV em pacientes com DlIs pode estar associado a maltiplos
fatores, como: atividade da doenca, maltiplas hospitalizagGes, complicag¢fes associadas ao um
determinado farmaco, necessidades de cirurgias, baixa escolaridade, faltas ao trabalho, dentre
outros (COELHO, 2010). Além dessas dificuldades, existem alteracbes fisicas, que
prejudicam o convivio social, como por exemplo, 0 emagrecimento extremo. Nessas
situacBes a autoestima é afetada e os pacientes tém a tendéncia de se isolar, muitas vezes por
medo de perguntas ou olhares constrangedores. Por isso € essencial que haja uma maior
conscientizacdo da populacdo em geral quanto as Dlls, para que esses pacientes possam ter
uma vida efetivamente de qualidade (SARLO; BARRETO; DOMINGUES, 2008).

Os pacientes com DIl muitas vezes precisam de banheiros proximos, pois tem
urgéncia para evacuar. Em alguns estados dos EUA, como na Virginia, foi aprovada a lei de
acessos aos banheiros, que exige que lojas e empresas tornem os banheiros usados por
funcionarios acessiveis para pacientes com DII, se os banheiros publicos ndo estiverem
disponiveis. O ndo cumprimento dessa lei pode gerar multa ao estabelecimento (GENERAL
ASSEMBLY OF VIRGINIA, 2013).

Um estudo de caso-controle realizado por Diaz-sibaja et al (2008) investigou a
eficacia de um programa de tratamento psicolégico na melhoria da QV em pacientes com
Dlls. Foi constado que os pacientes que passaram pelo programa tiveram uma ligeira
diminuicdo dos sintomas fisicos e sistémicos da doenga, melhoraram seu convivio social e seu
da incapacidade funcional ocasionada pela doenca. O programa se mostrou eficiente,
melhorando a QV dos participantes do estudo e mostrando que 0s aspectos psicologicos
interferem diretamente na vida cotidiana dos pacientes.

A mensuracdo da QV é pardmetro importante na avaliacdo do impacto das
doencas cronicas, pois causam efeitos diversos nos pacientes e familiares por influenciar na
capacidade funcional e no bem-estar, que sdo aspectos fundamentais para o ser humano
(GYATT et al.,1989). Algumas pesquisas (SOUZA et al., 2011; PONTES et al., 2004)
utilizam instrumentos especificos para avaliar a qualidade de vida relacionada a salde
(QVRS) em pacientes com DIl. Um dos instrumentos especificos mais utilizados é o
“Inflammatory Bowel Disease Questionnaire” - IBDQ-32. Originalmente criado por Gyatt et
al. (1989), o questionario contempla quatro dominios: sintomas intestinais, sintomas
sistémicos, aspectos sociais e aspectos emocionais.

Existem também associa¢des nacionais e internacionais de amparo aos portadores

com Dlls, como a Associacdo Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenga de Crohn (ABCD) e



Crohn’s & Colitis Foundation of America (DDFA), onde s&o realizados grupos de autoajuda e
troca de experiéncias, assim como sdo disponibilizados programas educativos sobre as DlIs.
Essas associagcdes tém como um dos seus principais objetivos buscar meios de promover uma
melhor QV para os pacientes (MCQUAID, 2004).

Os enfermeiros especialistas em DIl constituem uma parte importante na equipe
multidisciplinar. Um estudo realizado na Inglaterra mostrou que 76% dos pacientes tiveram
acesso a um enfermeiro especialista em DII, a maioria dos pacientes também considerou 0s
enfermeiros como sendo o primeiro profissional com quem entrariam em contato durante uma
crise da doenca (ALEXAKIS et al., 2013).

Minha principal motivacdo para escolha dessa temética é o convivio diario com
uma portadora de DIl desde minha infancia. Com essa vivéncia pude acompanhar todas as
fases da doenca - desde o diagnostico até o tratamento - e € visivel o quanto essa doenca é
debilitante. Durante minha graduacdo também tive a oportunidade de conhecer pacientes com
Dlls, e percebi que além de todas as questdes fisiopatoldgicas, existem outros fatores que
agravam ainda mais os sintomas e prejudicam a QV. Por isso, é imprescindivel que os
profissionais de saude compreendam os desafios que os pacientes com DllIs enfrentam e os
sintomas fisicos que levam a um grande impacto psicolégico e social.

Esse estudo tem como finalidade fornecer informagdes que possam servir de
subsidio para profissionais da &rea da saide, com o intuito de gerar conhecimento para uma
melhor assisténcia a pacientes portadores de Dlls, a fim de diminuir a morbidade e a
mortalidade, e dessa formar, melhorar a QV. O presente estudo teve como questdo norteadora:
Quais sdo os fatores clinicos e psicossociais que influenciam a qualidade de vida de adultos

com doenca inflamatdria intestinal?
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2 OBJETIVO

Descrever os fatores clinicos e psicossociais que influenciam a qualidade de vida de

adultos com doenca inflamatdria intestinal.
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3 CONTEXTUALIZACAO TEORICA

A doenca de Crohn (DC) e a colite ulcerativa (CU) constituem as doencas
inflamatorias intestinais. As principais diferencas entre elas sdo a localizagdo da extensdo da
inflamacdo e a presenca de alguns sintomas especificos. As duas possuem o diagndstico e
tratamentos parecidos (SMELTZER et al., 2011). A seguir sdo apresentados alguns topicos

importantes para uma melhor compreenséo da fisiopatologia das doencas.

3.1 Doenca de Crohn

A doenca de Crohn é considerada uma doenca crbnica recorrente, que pode
envolver todas as partes do trato gastrointestinal, desde a boca até o anus, mas a maior
incidéncia da doenca é nas regides ileal e ileocecal. Na maioria das vezes, a inflamacéao é
descontinuada ao longo do intestino, ou seja, apresenta regides afetadas entremeadas por
zonas saudaveis, e atinge todas as camadas da mucosa (KIM, 2010). A doenca caracteriza-se
por periodos de remissao e exacerbacdo (SMELTZER et al., 2011).

Os sinais e sintomas mais comuns podem incluir dor abdominal, geralmente no
quadrante inferior direito, diarreia, perda de peso, hematoquezia, fadiga, nduseas e distensao
abdominal (LICHTENSTEIN, 2014). Os pacientes sentem célica abdominal apds as refeices
pelo fato de que a alimentacdo aumenta o peristaltismo do intestino, e para evitar esse sintoma
0s pacientes tendem a limitar a ingestdo de alimentos e com isso, muitas vezes, ndo atendem
as necessidades nutricionais normais, podendo apresentar, assim, perda de peso e anemia
(SMELTZER et al., 2011).

ManifestacGes extra intestinais podem ocorrer em cerca de 30% dos individuos
portadores de DIl e incluem artrites, aftas orais, eritema nodoso, uveite, sacroiliite,
espondilite, entre outras (AZEVEDO et al., 2014; BERNSTEIN, 2015). A DC também pode
apresentar complicacdes, como: abcessos, obstrucédo, fistulas, doenca perianal, carcinomas,
hemorragias e méa absor¢do (MCQUAID, 2004).

A DC ndo e uma doenca genética, mas existe um risco relativo para o
desenvolvimento da doenca entre parentes, que é 14-15 vezes maior que a populagdo em geral
(SANDS; SIEGEL, 2013). A incidéncia anual da doenca é de 0,6-6,3 casos/100 mil

habitantes e prevaléncia mundial de 10-70 casos/100 mil habitantes. A mortalidade nas Dlls é
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de aproximadamente uma morte/100 mil habitantes na terceira década de vida e 3-4
mortes/100 mil habitantes na sexta década (TIFERES; JAYANTHI; LIGUORI, 2011).

O diagnéstico é preferencialmente estabelecido por uma avaliacdo da
apresentacdo clinica dos sintomas, com confirmacéo de evidéncias por exames de sangue e de
imagem, endoscopia, colonoscopia e, na maioria dos casos, achados anatomo-patoldgicos
(SANDS; SIEGEL, 2013). Os sinais e sintomas mais comuns no momento do diagndstico séo
a diarreia, seguida por sangramento (40%-50%), perda de peso (60%) e dor abdominal (70%).
Nos exames radioldgicos, os achados mais caracteristicos sdo acometimento do intestino
delgado e presenca de fistulas. A endoscopia mostra tipicamente lesdes ulceradas e a analise
histoldgica pode indicar acometimento transmural (BRASIL, 2014b).

O tratamento esta direcionado a melhora sintomatica e ao controle da evolucéo da
doenca. A terapia medicamentosa especifica € composta por agentes 5-aminosalicilicos (5-
ASA), antibioticos, corticoides, farmacos imunomoduladores (azatioprina) e bioldgicos
(inflixinabe, adalimumabe, entre outros). Também é essencial que o paciente tenha um
acompanhamento nutricional, pela ma absorcdo de vitaminas e minerais (MCQUAID, 2004;
LICHTENSTEIN, 2014). Cerca de 70-75% dos pacientes precisam de cirurgia em algum
momento para aliviar os sintomas se o tratamento medicamentoso fracassar, mas infelizmente,
na maioria dos casos, a cirurgia ndo é curativa, e a doenga normalmente reincide em outro
ponto do trato gastrointestinal (BERNSTEIN, 2015).

A mortalidade em pacientes com DC é 1,2 a 1,5 vezes maior que a populacdo em
geral. Esse nimero ndo esta relacionado apenas a doenca intestinal, mas sim, as complicacGes
causadas por ela, como: céncer de célon e reto, desnutricdo, anemia, entre outras
(LICHTENSTEIN, 2014).

Mesmo com 0 avanco da ciéncia, a cura para a DC ainda néo foi encontrada. Uma
pesquisa realizada com pacientes relata que muitos tém esperanca de que a cura da doenca
seja encontrada e que muitas vezes é isso que faz com que mantenham a vontade de viver
(SARLO; BARRETO; DOMINGUES, 2008).

3.2 Colite ulcerativa

A Colite Ulcerativa (CU) também € considerada uma doenca crénica recorrente,

que gera uma reacgdo inflamatdria difusa no intestino. Diferentemente da DC, a CU e restrita a
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mucosa e sub mucosa do intestino e atinge apenas a por¢do do colén e reto do paciente
(MCQUAID, 2004). A CU pode ser classificada de acordo com o segmento envolvido:
proctite (apenas reto), colite esquerda (reto, sigmoide e célon descendente) e colite extensa
(além da flexura esplénica e por todo o colon - pancolite) (AZEVEDO et al., 2014).

Nas primeiras apari¢cOes da sintomatologia da doencga, estima-se que 45% tem a
doenca limitada ao retossigmoide, em 35% a doenca se estende para além do sigmoide (mas
ndo envolvendo todo o colon) e 20% dos pacientes apresentam pancolite (OSTERMAN;
LICHTENSTEIN, 2013).

Os sinais e sintomas mais comuns incluem diarreia, sangramento retal, eliminagéo
do muco, tenesmo, urgéncia para defecar e dor abdominal; em casos mais graves pode haver
febre e perda de peso. Na maioria dos casos, a gravidade dos sintomas esta relacionada com a
gravidade e extensdo da inflamacgdo. O inicio da doenca normalmente é lento e insidioso, o
intervalo médio entre o inicio dos sintomas e o diagnostico é de nove meses. Cerca de 80%
dos pacientes tem o curso da doenca caracterizado por crises intermitentes e periodos de
remissdo. Fatores como infeccBes bacterianas e virais, uso de anti-inflamatorios nao
esteroides (AINEs) e antibioticos, fumo, sazonalidade e estresse psicossocial, podem
influenciar para que o paciente ndo entre em um periodo de remissdo da doenca
(OSTERMAN; LICHTENSTEIN, 2013).

A CU possui incidéncia mundial anual de 2-10 casos/100 mil habitantes e
prevaléncia de 35-100 casos/100 mil habitantes (TIFERES; JAYANTHI; LIGUORI, 2011). O
diagnostico da CU é baseado em achados endoscopios e histopatoldgicos (LICHTENSTEIN,
2014).

O objetivo do tratamento medicamentoso é induzir a remissdo da doenca. Os 5-
aminosalicilicos (5-ASA) compdem a terapia de primeira linha e sdo muito utilizados; 0s
corticosteroides sdo indicados em casos mais graves; 0S imunossupressores sdo muito usados
na doenca refrataria ao tratamento medicamentoso (KIM, 2010). Para a maioria dos
pacientes, a doenca é facilmente controlada por terapia medicamentosa, mas 25-30% dos
pacientes podem precisar de cirurgia para a retirada do célon, mas ao contrario da DC, o
procedimento resulta em cura completa (MCQUAID, 2004; BERNSTEIN, 2015).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma revisdo integrativa (RI) de literatura baseada em Cooper (1982).
Este método reune resultados obtidos de outras pesquisas sobre o mesmo tema, com o
objetivo de analisar e sintetizar os dados obtidos, desenvolvendo uma explicacdo mais

abrangente do fendmeno estudado.

O estudo foi realizado por meio das cinco etapas, segundo Cooper (1982):
A) Formulacdo do problema;

B) Coleta de dados;

C) Avalicéo dos dados;

D) Andlise e interpretacdo dos dados;

E) Apresentacéo dos resultados.

4.2 Primeira etapa: Formulacgéo do problema

Essa primeira etapa é caracterizada pela formulacdo da questdo norteadora, que
identifica o propoésito da revisao, facilitando na definicdo dos critérios de incluséo e excluséo,
extracdo e analise das informacdes, identificacdo das melhores estratégias de busca e escolha
dos descritores. Esse estudo teve a seguinte questdo norteadora: Quais sdo os fatores clinicos e
psicossociais que influenciam a qualidade de vida de adultos com doenca inflamatéria

intestinal?

4.3 Segunda etapa: Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada de setembro de 2017 a janeiro de 2018, nas
seguintes bases de dados eletrénicas: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncia e
Saude (LILACS), Scientific Electronic Library Online (SCIELO), US National Library of
Medicine (PUBMED). Essas bases de dados foram escolhidas por possuirem publicagdes

nacionais e internacionais e por darem enfoque ao tema proposto.
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Os descritores em ciéncias da saude (DeCS) e Medical subject headings (MeSH)
utilizados em lingua inglesa, foram: quality of life; Crohn disease e Colitis, ulcerative.
Durante a busca das informacoes, foi utilizado o operador booleano “AND” para localizar

registros que continham os termos especificados.

Os critérios de inclusdo dos artigos foram:
A) Ser publicado nos idiomas portugués, inglés ou espanhol;
B) Ser publicado entre os anos de 2013 a 2017;
C) Resultar de estudo primario;

D) Estar disponivel na integra e gratuitamente.

Os critérios de exclusdo foram: ndo abordar a tematica do estudo, amostra composta
por criancas ou adolescentes (menores de 18 anos); estudos que abordassem outras doencas
intestinais ou que fizessem referéncia a s6 uma das doencas citadas; estudos de validacao de
instrumento/escalas e estudos envolvendo medicamentos/suplementos/terapias; estudos
tedricos e estudos de caso; anais de eventos, trabalhos de conclusdo de curso, teses,
dissertagcdes, manuais governamentais e estudos que nao respondessem a questdo norteadora e
ao objetivo do estudo.

A partir do cruzamento dos descritores foi encontrado inicialmente um total de 511
artigos cientificos, sendo 481 na PUBMED, 26 na SIELO e quatro LILACS. Logo apds foi
realizada a leitura dos titulos e resumos dos artigos selecionados, foram aplicados os critérios
de inclusdo e exclusdo e foram descartados 469 artigos. Oito artigos foram descartados por
estarem repetidos nas bases de dados. Nesta etapa, optou-se por ndo excluir dois artigos que
ndo especificavam claramente as faixas etarias dos participantes: o artigo de Lonnfors et al.
(2014), porque a maioria dos respondentes tinha entre 25 e 44 anos de idade, e o de Kim et al.
(2017), em que alguns participantes tinham menos de 20 anos de idade e o instrumento de
coleta de dados foi um questionario auto administravel, online, cujo preenchimento implicava
no Consentimento Livre e Esclarecido. A seguir, foi realizada a leitura na integra dos 34
artigos, e nove estudos foram excluidos por ndo responderem a questéo norteadora ou por ndo
atenderem o objetivo do estudo.

Por fim, 25 artigos atenderam aos critérios de exclusdo e inclusdo. O fluxograma

referente & selecdo dos artigos esté exposto a seguir.
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Figura 1- Fluxograma da selecdo dos artigos cientificos. Porto Alegre, RS, 2013-2017.
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Fonte: Giacometti, 2018

4.4 Terceira etapa: Avaliacdo dos dados

Para avaliacdo dos dados, utilizou-se um instrumento com os dados basicos dos
artigos selecionados (Apéndice A), contendo o titulo do antigo, autor, revista, pais de origem,

ano de publicacdo, objetivos, metodologia, resultados e conclusdo. O instrumento foi



17

preenchido apds a leitura dos artigos cientificos, tendo como objetivo responder a

problematica do estudo.

4.5 Quarta etapa: Andlise e interpretacdo dos dados

O objetivo dessa etapa consiste na sintese e comparacao das informacdes extraidas
dos artigos cientificos que compdem a amostra. Para isso, foi construido um quadro sindptico
(Apéndice B). Esse instrumento possibilita uma interpretacdo mais sintetizada, comparativa e

objetiva dos resultados.

4.6 Quinta etapa: Apresentacao dos resultados

Na ultima etapa, os resultados obtidos sdo apresentados de forma descritiva, em

quadros e graficos, permitindo assim uma melhor compressao da sintese realizada.

4.7 Aspectos éticos

A presente revisdo integrativa respeitou 0s aspectos éticos garantindo que todos 0s
artigos usados estdo devidamente referenciados obedecendo as ideias originais, considerando
assim 0s aspectos éticos inerentes, seguindo as normas da Associacdo Brasileira de Normas
Técnicas (2002).
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Essa etapa do estudo caracteriza-se pela demonstracdo dos achados da revisdo

integrativa que estdo apresentados por meio de graficos e quadros, bem como a anélise e

discussdo dos resultados.

A seguir, 0 quadro 1 apresenta a relagdo de artigos que constituem essa reviséo, com

seus respectivos autores, ano de publicacdo, objetivos e tipo de estudo.

Quadro 1 - Relacdo de artigos que compde a amostra da revisao integrativa. Porto Alegre,

RS, 2013-2017.

. Autor e _ Tipo de
Artigo Objetivo
g Ano ) estudo
Investigar a correlacdo entre os niveis séricos de
1 Castro et | vitamina D e a atividade da doenca e qualidade de Estudo
al.,, 2015 |vida de pacientes com doenca inflamatoria| transversal
intestinal.
Testar as possiveis associacdes independentes de
enfrentamento religioso com niveis clinicamente
) Freitas et | significativos de ansiedade e depressdo, aderéncia a Estudo
al., 2015 | medicacdo e qualidade de vida relacionada a saude | transversal
em uma amostra de adultos diagnosticados com
doenca inflamatdria intestinal.
Lopez Analisar a qualidade de vida relacionada a satude de Estudo
3 Cortzs ot pessoas com doenca inflamatéria intestinal, bem | observacional
al. 2016 como avaliar as diferencas de acordo com sexo, tipo | descritivo e
B de doenga e outras variaveis sociodemograficas. transversal.
. : . . - Estudo
Kimetal., | Investigar o impacto da doenca inflamatoria .\
4 . . N . . descritivo
2017 intestinal na vida diaria dos pacientes na Coréia. .
tipo survey.
Tsoukka : . : . N Estudo
Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de o
5 etal., . . . . descritivo
pacientes com doenca inflamatoria intestinal.
2017 transversal
- N . Estudo
Definir a relagdo entre a calprotectina fecal e
Gauss et . . . < transversal
6 qualidade de vida relacionada a saide em doengas .
al., 2016 | . f . retrospectivo
inflamatdrias intestinais. N
unicéntrico




19

Avaliar a prevaléncia e gravidade da incapacidade e

Ramos et . N Estudo
7 seus fatores preditivos em uma populagdo com
al., 2015 . L . . transversal
doenca inflamatdria intestinal na comunidade.
. Investigar se o nivel de vitamina D est4 associado
Torki, et g . . . Estudo
8 com a atividade da doenga e qualidade de vida de
al., 2015 . . L . transversal
pacientes com doenca inflamatdria intestinal.
Avaliar a associacdo entre o conhecimento do
paciente sobre a doenca inflamatoria intestinal e
o Houetal., | 4 alidade de vida relacionada a sadde e identificar Estudo
2015 preditores do conhecimento do paciente sobre a transversal
doenca inflamatdria intestinal relacionados ao
paciente e a doenca.
Comparar os fatores reais de estilo de vida e
Matsumot _p . . . Estudo
qualidade de vida entre pacientes japoneses com .\
10 oetal., i . . .. descritivo
doenca inflamatoria intestinal e controles saudaveis | .
2015 . tipo survey
japoneses.
- Identificar preditores demograficos, clinicos e
Tabibian, . .. i . . )
11 ot al psicossociais de qualidade de vida relacionada a Estudo
20 1'5’ salde prejudicada e ndo adesdo as recomendacgdes | transversal.
do profissional.
Relatar a prevaléncia de fadiga em pacientes recém-
Cohen et diagnosticados com doengca de Crohn e colite | Estudo de
12 al. 2014 ulcerativa e examinar sua associacdo com a coorte
B qualidade de vida relacionada a saude, depressdo e | prospectiva
deficiéncias.
Lonnfors . . . Estudo
Obter uma perspectiva internacional do impacto da .
13 etal., . . . . . descritivo
doenca inflamatdria intestinal na vida dos pacientes .
2014 tipo survey
Descrever os impactos da doenca inflamatéria
Devilenet | . . P . . ¢ . Estudo
14 intestinal na perspectiva dos pacientes e informar -
al., 2014 ) . qualitativo
sobre o desenvolvimento de um modelo conceitual.
Avaliar a prevaléncia pontual de depressdo e Estudo
Long et | determinar associacfes com a atividade da doenca, | descritivo
15 . . X s N -
al., 2014 | qualidade de vida e adesdo a medicacdo em | longitudinal
pacientes idosos com doenca inflamatdria intestinal. de coorte
16 Zhang et | Examinar o papel da depressdo e da atividade da Estudo
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al., 2013 | doenca como fatores independentes na previsdo da | transversal
qualidade de vida relacionada a saude do paciente.
Norton: Determinar a frequéncia e (gravidade da
. " |incontinéncia fecal em pessoas com doenca .
Dibley, |. L . - Descritivo
17 inflamatdria intestinal, sua associagdo com fatores
Bassett, . . . . . transversal
de risco de incontinéncia fecal conhecidos e o efeito
2013 : .
sobre a qualidade de vida.
: . : . N Estudo
Investigar o nivel de fadiga e fatores relacionados a .
Yoo etal., . . descritivo
18 fadiga entre pacientes coreanos com doenca
2014 . . . transversal de
inflamatoria intestinal.
caso-controle
Investigar as percepcbes da doenca de pacientes
Rochelle: | €M doenca inflamatoria intestinal em uma
19 Fidlel. populacéo de pa~C|entes ambulatotlals, e _exammar Estudo de
2013 se essas percepcoes da doenca estdo relacionadas a coorte
gravidade da doenga, qualidade de vida e adaptacao prospectivo
psicoldgica.
20 Kim et | Avaliar os preditores de qualidade de vida Estudo
al. 2013 reIaC|on_ada a sa,uqle_preju_dlca_da em pacientes COM | ancversal
doenca inflamatdria intestinal inativa.
Lesnovska | Explorar a necessidade de conhecimento expressa Estudo
21 etal., por pacientes diagnosticados com doenca o
) . . qualitativo
2014 inflamatdria intestinal.
Revelar a prevaléncia e caracteristicas clinicas da
sindrome das pernas inquietas em pacientes Estudo
22 Takahara | japoneses com doenca inflamatéria intestinal e | descritivo
etal., investigar a influéncia da sindrome das pernas | transversal
2015 inquietas na qualidade do sono e qualidade de vida.
. Investigar a relagdo entre senso de coeréncia,
Freitas et . g . _g . . . Estudo
23 sofrimento psiquico e qualidade de vida relacionada
al., 2015 |, . . - : transversal
a saude na doenca inflamatoria intestinal.
Determinar as preferéncias do paciente quanto aos
objetivos do tratamento da doenca inflamatoria .
Casellas et | . . . . . Descritivo
24 intestinal, especialmente os atributos que eles mais .
al., 2017 prospectivo

valorizam e 0s sintomas a serem controlados com
prioridade.
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Avaliar o status de emprego, dificuldades no
trabalho e licenca médica em pacientes com doenca
inflamatoria intestinal e sua relacdo com fatores
sociodemograficos e clinicos, qualidade de vida e
ansiedade e depressao.

25. Descritivo

transversal

De Boer et
al., 2016

Fonte: Giacometti, 2018

Na figura 2 apresenta-se um grafico com os estudos conforme ano de publicacdo. Em
sua maioria, as publicacdes cientificas sdo recentes, no ano de 2013 foram encontrados quatro
artigos (16%), em 2014 seis artigos (24%), em 2015 oito artigos (32%), em 2016 trés artigos
(12%) e em 2017 quatro artigos (16%). O periodo estipulado para selecdo dos artigos foi de
cinco anos, visto a grande quantidade de artigos publicados sobre o assunto, mostrando assim

uma crescente necessidade de conhecimento sobre a qualidade de vida dos portadores de Dlls.

Figura 2- Distribuicdo de artigos conforme ano de publicacdo. Porto Alegre, RS, 2013-2017.

Numero de artigos
O B N W b U1 O N 0O O

2013 2014 2015 2016 2017

Fonte: Giacometti, 2018

Em relacdo ao local de producdo dos artigos selecionados, a figura 3 mostra que ha
uma grande diversidade de paises e continentes, sendo a maioria das publicacdes estrangeiras.
As publicaces referentes a teméticas do estudo foram concentradas na sua maioria nos EUA
(seis artigos), seguidos de Espanha e Coréia (ambos com trés artigos). Mesmo os EUA tendo
um maior nimero de artigos, o continente com maior namero de publica¢des foi a Europa.

Figura 3- Distribuicdo de artigos conforme pais de realizacdo do estudo. Porto Alegre, RS,
2013-2017.
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Fonte: Giacometti, 2018

5.2 Fatores que influenciam a qualidade de vida

Nota-se que a qualidade de vida de portadores de DIl é prejudicada. Em uma pesquisa
realizada no Japdo com controles saudaveis, mostrou-se que os pacientes portadores de DIl
apresentavam piores indices de qualidade de vida (MATSUMOTO et al., 2015). A DIl pode
alterar a qualidade de vida principalmente quando a doenca esté& na sua forma ativa. Um artigo
mostra que pacientes em crise tiveram piores indices de QV (ZHANG et al., 2013). A DIl
afeta tanto homens como mulheres, entretanto foi relatado em dois artigos que os homens
apresentam uma melhor QV que mulheres (LOPEZ CORTES et al., 2016; TSOUKKA et al.,
2017).

Tratando as doencas separadamente, trés artigos mostraram que pacientes portadores
da doenca Crohn possuem uma pior QV se comparada com pacientes com colite ulcerativa
(LOPEZ CORTES et al., 2016; TSOUKKA et al., 2017; FREITAS et al., 2015b). Contudo
um artigo ndo achou diferenca na qualidade de vida entre os mesmos (TAKAHARA, et al
2017).

Devlen et al. (2014) citam que tomar a medicacdo, restringir a dieta, modificar
comportamentos que desencadeiam sintomas e manter proximidade com os banheiros como
sendo os quatro principais impactos no estilo de vida dos pacientes. Mas apesar de se
esforgarem ainda assim experimentavam crises da doenca e isso resulta em desanimo e

frustracéo.
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Os sintomas apresentados pelos pacientes portadores de doenca inflamatoria intestinal
podem gerar mudangas de grande impacto em suas vidas diarias, tanto fisica, como emocional
e socialmente. Como forma de identificar e descrever os fatores que influenciam a qualidade
de vida de pacientes com DII, os resultados foram agrupados em topicos: sinais e sintomas,
condicBes de exames, condicdes psicoldgicas, aspectos sociais, aspectos cognitivos e questdes
de trabalho.

5.2.1 Sinais e sintomas

Quadro 2 - Sinais e sintomas que influenciam a qualidade de vida em adultos com doenca
inflamatoria intestinal. Porto Alegre, RS, 2013-2017.

SINAIS E SINTOMAS AUTORES

Casellas et al., 2016
Norton; Dibley, Bassett, 2013
Lonnfors et al., 2014
Casellas et al., 2016
Devlen et al., 2014
Kim et al., 2013

Sintomas intestinais

Yoo etal., 2014
Cohen et al., 2014

Fadiga Kim et al., 2017
Lonnfors et al., 2014
Dor Lonnfors et al., 2014
Casellas et al., 2016
Sindrome das pernas inquietas Takahara et al., 2017

Fonte: Giacometti, 2018

Os sintomas causados pela DIl séo fatores que prejudicam a vida diaria dos pacientes.
Lonnfors et al. (2014) relataram que, se comparando com pessoas saudaveis, 48% dos
entrevistados achavam que sua vida foi significativamente afetada por sintomas da DI,

mesmo quando estavam em remissdo da doenga.
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A dor abdominal é um sintoma frequente relatado pelos pacientes, 87% referiu esse
sintoma pelo menos uma vez por semana durante uma crise, e ainda alguns relatam que
frequentemente acordavam do sono como resultado da dor. Da mesma forma foi descrito o
sangramento gastrointestinal, diarreia e evacuacgdes subitas como sendo sintomas frequentes
referidos por grande parte dos pacientes (LONNFORS et al., 2014).

A imprevisibilidade da ocorréncia de sintomas resulta em dificuldade em planejar com
antecedéncia coisas da vida cotidiana, pacientes precisam cancelar viagens ou eventos se seus
sintomas pioram inesperadamente e, muitas vezes, precisam evitar certas atividades ou
compromissos sociais, pois ttm uma dieta restrita ou porque precisam manter proximidade
aos banheiros (DEVLEN et al., 2014). Para os portadores de DI, o principal sintoma a ser
controlado com o tratamento é a dor abdominal, seguido de urgéncia para evacuar e a diarreia
(CASELLAS et al., 2016).

Em uma pesquisa realizada na Inglaterra, constatou-se que a maioria dos pacientes ja
teve alguma experiéncia de incontinéncia fecal (IF). Os pacientes mais jovens foram 0os menos
afetados e o pico de maior ocorréncia de IF foi entre 51 a 60 anos, sendo esse sintoma mais
comum em mulheres. Aqueles que eram incontinentes regularmente relatavam ser mais
incomodados por flatuléncias, uma qualidade de vida pobre e uma funcéo social restrita, se
comparados com aqueles que ndo apresentavam sintomas de incontinéncia. A dieta, estresse e
a ansiedade agravaram os sintomas. Fezes mais soltas foram associadas a IF mais regulares, e
35% dos entrevistados também relataram incontinéncia urinaria. Observou-se, também, que
mais da metade dos pacientes ndo procurou assisténcia médica quanto a esse sintoma
(NORTON; DIBLEY, BASSETT, 2013).

Mesmo durante periodos de remissdo da doenca, os habitos intestinais dos pacientes
geralmente ndo sdo considerados “normais” pelo publico em geral. Os pacientes Se sentem
envergonhados devido aos sintomas, e humilhados caso se sujem em publico; também ficam
constrangidos por tomar remédios em ambientes sociais ou preocupados com 0 que 0S outros
possam pensar ao ver o numero de comprimidos necessarios. Especialmente pacientes mais
jovens sentem como um desafio a aceitacdo da DIl como uma doenga cronica que ira
acompanha-los por toda avida (DEVLEN et al., 2014).

Um artigo citou que 65% dos pacientes apresentavam pelo menos um sintoma de
distarbio gastrointestinal funcional (DGIF) sendo a sindrome do intestino irritavel a mais
frequente, seguido de diarreia e dispepsia funcional. Nesse estudo a sindrome do intestino

irritavel foi significativamente associada a ansiedade. Pacientes com DGIF apresentaram
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menores indices de qualidade de vida se comparados com aqueles sem disturbio (KIM et al.,
2013).

Quatro artigos citaram a fadiga como um sintoma da DIl (YOO et al.,, 2014;
COHEN et al., 2014; KIM et al., 2017 ; LONNFORS et al., 2014). Um estudo coreano tinha
como objetivo estimar o nivel de fadiga em pacientes com DIl e fazer uma comparagdo com
controles saudaveis, foi observado que pacientes com DIl apresentavam sintomas de fadiga
mais aumentados que pessoas sem nenhuma doenca. A anemia e a taxa de sedimentacdo de
eritrocitos influenciaram nos escores de fadiga em portadores de CU (YOO et al., 2014).
Outra pesquisa feita com pacientes recém diagnosticados mostrou uma prevaléncia de fadiga
de 26,4% na amostra. Foi detectado que pacientes com DC ativa eram mais propensos a ter
fadiga do que aqueles em remissdo da doenca (COHEN et al., 2014).

Dois estudos apontam que pacientes fadigados apresentam menores indices de
qualidade de vida se comparados com aqueles que ndo apresentam fadiga (YOO et al., 2014;
COHEN et al., 2014). Lonnfors et al. (2014) mencionaram em Seu artigo que pacientes com
DIl estavam cansados frequentemente, e isso era independente de como estava a atividade da
doenca. Por outro lado, Kim et al. (2017) mostram que grande parte dos pacientes expressou
sentimentos de fadiga, fraqueza e desgaste em suas vidas diérias durante periodos de crise da
doenga. Pacientes fadigados relataram ter problemas com atividades habituais, apresentando
prejuizo no trabalho, dor/desconforto, ansiedade e depressdo mais frequentemente que
pacientes que ndo apresentavam fadiga (COHEN et al., 2014).

Apenas um artigo citou a sindrome das pernas inquietas (SPI1) como sendo um sintoma
da DIl. Takahara et al. (2017) mostraram que a SPI foi prevalente em 20% dos pacientes.
Percebeu-se que a sindrome afeta a qualidade do sono, mas ndo se achou nenhuma relacéo
com a diminuicdo de qualidade de vida nesses pacientes.

Lonnfors et al. (2014) mostraram em seu estudo que, durante periodos de crise da
doenga, pelo menos um quarto dos pacientes teve que cancelar ou reprogramar oS
compromissos a maior parte do tempo ou as vezes. Comparando as duas doencas, pacientes
DC experimentaram com maior frequéncia distdrbios nas ativadas diarias, como ingestdo de
alimentos, realizacdo de exercicio fisico, em viagens e no trabalho/escola que pacientes com
CU (MATSUMOTO et al., 2015).

Foi visto em alguns artigos as dificuldades que os pacientes encontram em sua dieta
(DEVLEN et al., 2014; MATSUMOTO et al., 2015). Entretanto ndo foi encontrado nenhum



26

artigo que fale especificamente de como a alimentagdo influéncia nos sintomas intestinais, e

de como uma melhor dieta poderia melhorar a QV dos pacientes com DII.

5.2.2 Condicdes de exames

Quadro 3- Condig0es de exames que influenciam a qualidade de vida em adultos com
Doenca inflamatoria intestinal. Porto Alegre, RS, 2013-2017.

CONDICOES DE EXAMES AUTORES
Calprotectina fecal Gauss et al., 2016
Niveis séricos de vitamina D Torki etal., 2016
Castro et al., 2015

Fonte: Giacometti, 2018

Um estudo realizado no Ird mostrou que a deficiéncia/insuficiéncia de vitamina D
estava presente em boa parte da amostra, e isso foi associado ao estado ativo da doenca, mas
ndo se achou nenhuma relacdo de baixos indices de vitamina D com a qualidade de vida
(TORKI et al., 2015). Por outro lado, o artigo de Castro et al. (2015) mostrou que mais da
metade da amostra era insuficiente de vitamina D, também se relacionou o estado ativo da
doenca com menores niveis de vitamina D. Entretanto nesse estudo se constatou que pacientes
com baixos escores de qualidade de vida apresentavam também baixos indices de vitamina D
se comparados com aqueles com escores mais altos de qualidade de vida. Torki et al. (2015)
mostraram em seu estudo que aqueles pacientes com baixos indices de vitamina D eram mais
jovens, tinham um indice de massa corporal (IMC) mais alto e leucdcitos fecais mais
frequentes se comparados com aqueles com vitamina D normal.

Um artigo realizado por Gauss et al. (2016) tinha como objetivo investigar a relagéo
dos niveis de calprotectina fecal (CF) e a QV em pacientes com DII. No estudo se relacionou
a CF com a qualidade de vida em pacientes com colite ulcerativa e doenca de Cohn colénia,

mas ndo na doenca de Crohn ileal.

5.2.4 Condicdes psicoldgicas
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Quadro 4- Condicdes psicoldgicas que influenciam a qualidade de vida em adultos com
doenga inflamatoria intestinal. Porto Alegre, RS, 2013-2017.

CONDICOES PSICOLOGICAS AUTORES

Rochelle; fidler., 2013
Kim et al., 2013
Ansiedade De boer et al., 2016
Freitas et al., 2015a
Freitas et al., 2015b

Zhang et al., 2013

Kim et al., 2013
De boer et al., 2016
Depressao Freitas et al., 2015a

Long et al., 2014
Freitas et al., 2015b
Rochelle; fidler., 2013

Ideacdo suicida Kim et al., 2017

Devlen et al., 2014
Norton; dibley, bassett, 2013
Lonnfors et al., 2014
Kim et al., 2017

Medo/preocupacoes

Tabibian et al,. 2015
Estresse Kim et al., 2017
Devlen et al., 2014

Fonte: Giacometti, 2018

Em seis artigos a depressdo se mostrou prevalente em mais de um quinto dos pacientes
(ZHANG et al., 2013; KIM et al., 2013; DE BOER et al., 2016; FREITAS et al., 2015a;
LONG et al., 2014; FREITAS et al., 2015b). E em quatro artigos a ansiedade era prevalente
em mais de um quarto dos pacientes com DIl (KIM et al., 2013; DE BOER et al., 2016;
FREITAS et al., 2015a; FREITAS et al., 2015b).

Pacientes que acreditavam que sua doenca duraria muito tempo tinham niveis mais
altos de depressdo, também aqueles que ndo perceberam que a medicacdo controlaria sua
doenca, e 0s que achavam que sua doenca afetava sua capacidade de levar uma vida normal

apresentavam maior probabilidade de apresentar sintomas depressivos. Quanto mais
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compreensivos 0s pacientes eram em relacdo a sua doencga, maior a probabilidade de terem
sentimentos de depresséo e ansiedade (ROCHELLE; FIDLER. 2013).

Foram encontrados menores indices de qualidade de vida em pacientes com
depressdo, independente da atividade da doenca, e ndo ha diferenca de prevaléncia de
depressdo em pacientes com doenca ativa ou inativa (ZHANG et al., 2013). J& outra pesquisa,
realizada apenas com pacientes com DIl em remissdo, mostrou que esses individuos
apresentam niveis mais altos de depressao que pessoas saudaveis (KIM et al., 2013).

Nos EUA se realizou um estudo com idosos com mais de 65 anos, constatando-se que
a depressdo nessa faixa etéria era prevalente em 22,6% dos participantes. A depressdo em
idosos foi associada ao aumento da atividade da doenca, reducdo da qualidade de vida, e uma
menor adesdo a medicacdo. Também se associou a depressdo com baixos niveis de educacao,
maior uso de corticoides e niveis inferiores de exercicio fisico (LONG et al., 2014).

Um estudo abordou as questdes referentes ao uso da religido como estratégia de
enfrentamento das dificuldades desencadeadas pela DII. Freitas et al. (2015b) visavam estudar
as associacles do enfrentamento religioso com algumas variaveis relacionadas a satude dos
pacientes. Os pacientes utilizaram mais estratégias positivas de enfrentamento religioso do
que negativas, e os dois estados estavam associados a sintomas de ansiedade. A luta religiosa
(enfrentamento negativo) estava ligada a mais sintomas de sofrimento psicolégico e menor
adesdo ao tratamento, mas por sua vez o enfrentamento religioso positivo foi associado a
niveis mais baixos de sofrimento psicologico e maior satisfacdo com a salde (FREITAS et al.
2015D).

A ideacdo suicida foi vista em apenas um artigo, onde 37% da amostra da pesquisa
relatava ter vontade de cometer suicidio. Kim et al. (2017) associaram esse sentimento a
atendimentos prévios em emergéncias e hospitais, cirurgias prévias, experiéncia de dor
abdominal e uso de medicamentos bioldgicos.

O senso de coeréncia (SCO) visa explicar por que algumas pessoas,
independentemente de grandes situacOes estressantes e dificuldades graves, adoecem e outras,
ndo. A teoria de Antonovsky (apud FREITAS et al., 2015a) sup6e que um individuo com um
SCO forte mantém e melhora a saude através de um enfrentamento efetivo e flexivel de
estressores, adotando a melhoria da saude e evitando comportamentos ndo saudaveis. Por
outro lado, baixos niveis de SCO caracterizam individuos que ndo percebem estressores como
previsiveis e explicaveis, e ndo confiam em sua capacidade de supera-los. Com isso, se

constatou no estudo que niveis mais baixos de SCO estdo associados a niveis mais altos de
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ansiedade e sintomas depressivos em pacientes com DIl. Também se viu que niveis mais
baixos de ansiedade e um SCO mais elevado estdo associados a uma melhor qualidade de vida
relacionada a satde em pacientes com DIl (FREITAS et al., 2015a).

Kim et al. (2017) mostraram que grande parte dos pacientes estava preocupada com o
futuro. Lonnfors et al. (2014) revelaram que a maioria dos entrevistados relatava estar
algumas vezes preocupada com a proxima crise da doencgas e alguns preocupam-se com isso 0
tempo todo. Ser mais jovem, ter baixa renda e experiéncia de dor abdominal foram associadas
a ansiedade sobre o futuro (KIM et al., 2017).

Os pacientes tém preocupacg0es relacionadas a doencas que incluem: curso futuro da
doenca, possivel vida atil encurtada e o risco de desenvolver cancer. Também tém
preocupacOes relacionadas aos possiveis efeitos colaterais de seus tratamentos atuais,
preocupacdo se o tratamento atual deixaria de ser eficaz e com a necessidade de progredir
para tratamentos mais serios ou até mesmo para a cirurgia. Pacientes também sentem medo de
ter uma crise e de serem incontinentes. Os que querem iniciar uma familia ou ter mais filhos
preocupam-se se a doenca ou o0 medicamento afeta a gravidez e também com a possibilidade
de passar a doenca para seus filhos (DEVLEN et al., 2014).

Um estudo realizado na Inglaterra por Norton, Dibley e Bassett (2013) sobre
incontinéncia fecal, indicou que aqueles que tinham incontinéncia frequentemente eram mais
propensos a pensar que teriam um acidente intestinal e se sentiram incomodados com isso. No
entanto, mais da metade das pessoas que relataram nunca ter tido incontinéncia fecal,
referiram que pensavam nisso, mesmo que raramente.

Por causa dos sintomas intestinais da natureza da doenca, grande parte dos pacientes
se preocupa com a disponibilidade de banheiro quando vai a um lugar novo, alguns mantém
uma lista escrita ou mental de banheiros limpos e acessiveis quando saem de casa, também
consideram a disponibilidade de banheiros quando planejam participar de algum evento, e
alguns ja precisaram ser rudes com outras pessoas para chegar mais rapidamente em um
banheiro (LONNFORS et al., 2014).

Devlen et al. (2014) mostram que 0s pacientes relaram ter que gerenciar os estresses
do trabalho de forma mais eficaz afim de evitar o agravamento dos sintomas. Outra pesquisa
revelou que a maioria dos pacientes se sentiu estressada e que foram afetados
psicologicamente mesmo estando em remissdo da doenca (KIM et al., 2017). Tabibian et al.
(2015) mostram que maiores niveis de estresse percebido estdo entre os preditores de uma

pior qualidade de vida relacionada a salde e uma menor adesao ao tratamento.
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5.2.5 Aspectos sociais

Quadro 5- Aspectos sociais que influenciam a qualidade de vida em adultos com doenca
inflamatoria intestinal. Porto Alegre, RS, 2013-2017.

ASPECTOS SOCIAIS AUTORES

Kimetal., 2017
Lonnfors et al., 2014
Devlen et al., 2014
Lesnovska et al., 2014

Relacionamento intimo e familiar

Relacionamento no trabalho Lonnfors et al., 2014
Relacionamento com o profissional da Lesnovska et al., 2014
salde Lonnfors et al., 2014

Fonte: Giacometti, 2018

No convivio social, os lacos de amizades muitas vezes sdo prejudicados por causa da
doenca, a maioria dos pacientes relatou que a DIl os impediu de fazer novos amigos, ou de
manter aquelas amizades ja existentes. Ser jovem e ter hospitalizacdes e cirurgias prévias foi
relacionado a um impacto negativo nas relagdes (KIM et al., 2017).

A DIl também pode afetar a vida intima dos pacientes. Um artigo mostrou que 35%
dos entrevistados acham que a doenca impediu de buscar um relacionamento intimo e 17%
refere que a DIl acabou com um relacionamento (LONNFORS et al., 2014). Entretanto, outro
artigo expos que 47% dos entrevistados relataram ter terminado um relacionamento por causa
da doenca. (KIM et al., 2017)

No ambiente de trabalho, o relacionamento interpessoal também pode ser afetado.
Alguns pacientes referiram que ouviram comentarios injustos, de seus superiores ou colegas,
sobre seu desempenho no trabalho em relacdo a doenca, e sentiram que tinham sido
discriminados devido a DIl (LONNFORS et al., 2014).

Devlen et al. (2014) mostram que embora muitas vezes a familia e amigos sejam
vistos como apoiadores, alguns pacientes referiram que 0S mesmos sdo carentes de
compreensdo sobre a doenca. Varios sentiram que seus familiares tinham necessidade maior

de conhecimento sobre a doenca do que eles proprios (LESNOVSKA et al., 2014).
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Foi tido como um dilema pelos pacientes o fato de contar ou ndo aos outros sobre a
doenga. Veem isso como um obstaculo a superar, relatar ou divulgar a doenga para novos
amigos ou parceiros em potencial. Por causa da natureza da doenca alguns pacientes acham
vergonhoso falar sobre seus sintomas intestinais (LESNOVSKA et al., 2014; DEVLEN et al.,
2014).

Um achado importante para os profissionais de saude foi que os pacientes referiam
que as informagdes fornecidas deveriam ser em uma linguagem relativamente simples para
que pudessem entender, também gostavam de ser membros de associacdes de pacientes,
entretanto outros sentiam medo de aprender com a experiéncia dos outros (LESNOVSKA et
al., 2014). Grande parte dos pacientes se mostrou interessada em fazer um curso educacional
online sobre a DIl (TABIBIAN et al., 2015).

Quanto ao relacionamento com os profissionais de saude, foi visto que 0s pacientes
achavam melhor ter uma discussdo com uma enfermeira ou médico do que ser obrigado a
basear seus conhecimentos nas informacdes impressas que Ihe sdo enviadas (LESNOVSKA et
al., 2014) . Lonnfors et al. (2014) expressam que grande parte dos pacientes achavam que ndo
eram capazes de dizer ao seu médico algo potencialmente importante sobre a sua doenca e
achavam que seu gastroenterologista deveria ter feito mais perguntas para melhor entender

seu estado de saude.

5.2.5 Aspectos Cognitivos

Quadro - Aspectos cognitivos que influenciam a qualidade de vida em pacientes com doenca
inflamatdria intestinal. Porto Alegre, RS, 2013-2017.

ASPECTOS COGNITIVOS AUTORES

Devlen et al., 2014

Expectativas e objetivos Casellas et al., 2016

Lesnovska et al., 2014

Conhecimento da doenca Hou et al.. 2015

Fonte: Giacometti, 2018
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Casellas et al. (2016) tinham como objetivo determinar a expectativas dos pacientes
qguanto ao tratamento. Os pacientes listaram melhorar a qualidade de vida, ter os sintomas
completamente resolvidos e evitar cirurgias, recidivas e ostomias como 0s objetivos mais
importantes. Os pacientes também tinham desejo de que a doenca fosse curada, de ter uma
vida normalizada, evitar recaida, poder comer qualquer coisa, praticar esportes, viajar, ndo ter
que encontrar um banheiro caso precisem usar, sair tranquilo, ndo se preocupar; entre outros.
Outro artigo mostrou que, para muitos pacientes, o objetivo era reduzir as doses dos
medicamentos ao minimo necessario para controlar os sintomas da doenca (DEVLEN et al.,
2014).

Lesnovska et al. (2014) investigavam a necessidade de conhecimento em pacientes
com DIIl. Os pacientes precisavam de mais conhecimento sobre a anatomia, as funcdes
normais do corpo e a causa da doenca, queriam saber se alguns dos sintomas que sentiam
estavam relacionados a doenca. Foi mostrado que alguns ndo queriam saber a causa da doenca
por relatarem que esse conhecimento apenas criaria um sentimento de culpa, ou ainda que
mais conhecimento seria inatil, visto que ndo existe cura para a doenca. Alguns achavam
tranquilizador aprender sobre os riscos e as complicacdes que poderiam ocorrer, achavam esse
conhecimento valioso pois 0s ajudaria a ficar atentos aos sintomas e a buscarem tratamento
em tempo habil. Outros, por sua vez, achavam indtil, pois achavam que essas informacdes s
criavam ansiedade sobre algo que nunca poderia acontecer.

Sobre os métodos de aquisicdo de conhecimento, os pacientes valorizam receber as
informacBes verbalmente, mas também desejam por escrito, gostam muito de cartazes com
fotos onde possam visualizar a anatomia do corpo humano. Os pacientes querem ser
atualizados quando algo novo no campo acontece, e querem saber sobre novos achados de
pesquisas (LESNOVSKA et al., 2014).

Ter sido diagnosticado com DIl em uma idade mais jovem, ter a doenca por mais
tempo, ser caucasiano, e possuir ensino superior sdo fatores associados a ter um maior
conhecimento sobre a doenga, segundo um estudo realizado nos EUA com veteranos
militares. Entretanto ndo ha relacdo entre niveis de qualidade de vida e o conhecimento sobre
doenga (HOU et al., 2015).

5.2.6 Questdes de trabalho
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Quadro 7- Questdes de trabalho que influenciam a qualidade de vida de adultos com doenca
inflamatoria intestinal. Porto Alegre, RS, 2013-2017.

QUESTOES DE TRABALHO AUTORES

Ramos et al ., 2015

Pensdo por invalidez De boer et al.. 2016

Kim et al., 2017
Devlen et al., 2014
Lonnfors et al., 2014
De boer et al., 2016

Afastamento/faltas/atestados

Lonnfors et al., 2014

Desempenho no trabalho De boer et al.. 2016

Incapacidade Ramos et al., 2015

. Kimetal., 2017
Impacto econdmico

Fonte: Giacometti, 2018

Dois artigos mostraram que 0s pacientes frequentemente estavam ausentes ou de
licenca médica devido a DIl (KIM et al., 2017; DE BOER et al., 2016) . Devlen et al. (2014)
citaram que a dor, fadiga e a frequéncia ao banheiro foram os motivos pelos quais 0s
pacientes ficaram ausentes do trabalho/escola durante uma crise da doenga. Segundo Loénnfors
et al. (2014), os motivos mais comuns para auséncia eram fadiga e falta de energia para passar
o dia, consulta médica, ida ao hospital ou emergéncia e cdibra ou abdémen doloroso. Os
autores também mostraram que alguns pacientes tiveram que fazer ajustes na sua vida
profissional, como trabalhar em casa, em meio periodo e em horarios flexiveis. Também foi
relatado que alguns pacientes estavam ausentes devido a preocupagdo com 0s sintomas, ou
invés de realmente terem os sintomas, eles relataram sentimentos como: temer que a
frequéncia de idas ao toalete interferisse no trabalho ou que chamasse a atencdo dos colegas
para a doenca, se preocupavam com gases e 0 desconforto e alguns com algum

constrangimento que pudesse surgir.
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Devlen et al. (2014) citam que a probabilidade de ter crises ou lidar com os sintomas
recorrentes afetou os planos de carreira. Outro artigo mostrou que boa parte (56%) dos
pacientes relatou que a DII afetou sua carreira e mais de 30% disse ter perdido o emprego ou
teve que se demitir devido a doenca. A DII afetou o comportamento no trabalho de diversas
maneiras. Pelo menos um quarto dos pacientes se sentiram menos motivados devido a doenca
e ndo participavam das atividades sociais do trabalho, Entretanto, alguns pacientes relataram
que seu desempenho no trabalho no foi afetado (LONNFORS et al., 2014).

Foi citado em um artigo que grande parte dos pacientes tiveram problemas de
concentracédo durante o trabalho e trabalharam mais devagar que o normal. Alguns se isolaram
dos seus colegas e tiveram dificuldades de tomar decisdes, e suas producdes ficaram atrasadas
e alguns disseram que seu trabalho teve que ser feito por outros (DE BOER et al., 2016).

Pacientes sem atividade remunerada tinham uma pior qualidade de vida, doenca ativa
mais frequente e maiores taxas de depresséo e ansiedade que pacientes empregados (DE
BOER et al., 2016).

Kim et al. (2017) associaram o0 uso de esteroides e bioldgicos, hospitalizacdes,
cirurgias prévias e dor abdominal a um impacto negativo da DII no trabalho. Os pacientes
relataram diminuicdo da qualidade de vida devido a carga econémica causada pela doenga,
também foi exposto no artigo que alguns pacientes interromperam o tratamento médico por
causa do 6nus econémico. Da mesma forma, outro estudo mostrou que pacientes apresentam
menores taxas de emprego e menores rendimentos anuais que uma populacdo saudavel
(MATSUMOTO et al., 2015).

Ramos et al. (2015) mostraram em sua pesquisa que 31,8% dos pacientes
apresentavam algum grau de incapacidade reconhecido oficialmente. No entanto, apenas uma
minoria dos pacientes tinha uma incapacidade de trabalho relacionada a DIl suficientemente
grave para se qualificar para uma pensdo por invalidez, mas se viu que a incapacidade
aumenta em pacientes com uma longa duracdo da doenga. Os autores relacionaram a
aposentadoria por invalidez a idade, atividade da doenca, necessidade de tratamento com anti-
TNF, incontinéncia fecal e ostomias. Na pesquisa, apenas 4,1% dos pacientes recebiam
aposentadoria por invalidez. No entanto, outro artigo trouxe que 23% dos pacientes recebiam
penséo por invalidez (DE BOER et al., 2016).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo descrever os fatores clinicos e psicossociais que
influenciam a qualidade de vida de adultos com doenca inflamatéria intestinal afim de melhor
informar os profissionais de saude quando a esse assunto. Constituiu-se de uma revisdo
integrativa segundo Cooper, que incluiu 25 artigos cientificos publicados no periodo de 2013
a 2017, selecionados apds buscas em bases de dados nacionais e internacionais.

Os achados desse estudo permitem identificar que os sinais e sintomas da doenca e as
condicBes de exames, psicoldgicas, sociais, cognitivas e laborais que sdo decorrentes da DI
afetam a vida cotidiana dos pacientes e alteram a qualidade de vida. Observou-se que fatores
como, depressdo, ansiedade, atividade da doenca, disturbio gastrointestinal funcional, baixos
indicies de vitamina D e fadiga diminuem os indices de QV em pacientes com DII.

Observa-se que em nossa sociedade existe um estigma em falar sobre sintomas
intestinais comuns a todo ser humano, como: flatuléncias, evacuacdo, necessidade de usar o
sanitario. Por causa disso, os pacientes com DIl apresentam mais dificuldades ainda para
lidarem com esses sintomas quando estdo em publico, pois se sentem receosos do que pessoas
possam pensar. Nota-se que muitos pacientes, por causa da urgéncia para evacuar ou pela
incontinéncia fecal, necessitam ter sanitarios proximos, e por causa disso acabam tento
dificuldades no trabalho e criando medos e barreiras para frequentar lugares e conhecer
pessoas novas. Por isso € essencial que haja uma maior divulgacdo da doenca e de seus
sintomas para a populagdo em geral.

O presente estudo também mostrou que os pacientes tém necessidade de mais
conhecimento sobre a propria doenca, e que esse conhecimento precisa ser transmitido pelos
profissionais da salide de maneira simples e clara, de modo que os pacientes de todos 0s
niveis educacionais possam entender. E essencial que se inclua também a familia em todas as
etapas da doenca, pois a familia necessita do conhecimento e de amparo tanto quanto o
paciente. Também é de responsabilidade dos profissionais de salude estimular os pacientes a
participarem de grupos de apoio a DII, onde podem trocar experiéncias e se apoiarem
mutuamente.

Se notou no estudo altos indices de ansiedade, depressdo e ideacdo suicida em

pacientes com DII. Por isso é essencial que os profissionais de salde tenham conhecimento
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tanto da parte fisiopatoldgica da doenca, quanto da parte emocional, tratando assim o paciente
como um todo, ndo olhando apenas para a doenca. Esses pacientes precisam ser atendidos por
uma equipe multidisciplinar, ndo apenas por médicos, mas também por psicologos,
enfermeiros e terapeutas ocupacionais, com quem o0s pacientes possam discutir suas davidas e
ter conversas francas e abertas sobre a doenca, estilo de vida, expectativas com o tratamento e
prognaostico.

Dentre as limitagcdes encontradas nesse estudo, existe falta de trabalhos que enfatizem
a atuacdo do enfermeiro, visto a essencial importancia da participacdo desse profissional no
tratamento e acompanhamento do paciente com DIl. Durante a busca de artigos nas bases de
dados houve uma grande limitacdo no que se refere a estudos nacionais. Ao realizar essa Rl,
pode-se constatar que, na realidade brasileira, mesmo com o aumento da incidéncia da doenca
no pais, ainda ndo se possui conhecimentos suficientes sobre a DII. Isto leva a crer que ha
uma necessidade de realizar mais pesquisas nacionais sobre o assunto, para que 0S
profissionais da saude possam estar mais qualificados para o cuidado dos pacientes no
contexto brasileiro.

Pessoalmente foi muito gratificante realizar esse trabalho, pois como convivo com
uma portadora de DII, sei o quanto a qualidade de vida é realmente afetada e como é
necessario um maior conhecimento e um maior preparo por parte dos profissionais da satde
para atender de forma qualificada e empatica os pacientes, onde eles possam se sentir seguros

e compreendidos quanto a sua doenca.
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