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Qualidade de vida de pacientes com doenca de Crohn
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RESUMO:

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com doenca de Crohn atendidos no ambulatério
de um Hospital Universitario.

Método: Estudo descritivo-exploratério transversal em Hospital Universitario do Piaui- Brasil, de Julho
a Dezembro de 2015, e amostra de 52 pacientes com Doenca de Crohn. Aplicou-se formulario para
caracterizacdo sociodemogréfica e clinica, e o instrumento “Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire” para avaliar a qualidade de vida.

Resultados: A maioria sexo feminino, adultos, autodeclarados pardos, casados, com renda familiar de
dois salarios minimos (392 euros), ensino médio completo e ndo ingerem bebidas alcodlicas nem
fumam. Apresentaram tempo de diagndstico maior que cinco anos e estao parcialmente em remisséo
da doenca. Ndo apresentaram acentuada frequéncia de perda de peso, diarreia e dores abdominais
nos (ltimos trés meses. Os pacientes tiveram internagdo hospitalar devido a doenca de crohn, um
quarto deles realizaram ressecc¢do cirdrgica do intestino e como complicagdes as fistulas tiveram mais
presentes. Como tratamento medicamentoso, utilizam associacdo de imunomodulares e azatioprina. A
maioria realizaram exames laboratoriais para controle, seguida de colonoscopia e nunca abandonaram
o tratamento. Apresentaram qualidade de vida regular e tiveram a resposta “Nunca” como a mais
pontuada no instrumento. Nos dominios dos sintomas sistémicos, aspectos sociais € emocionais a
gualidade de vida foi regular, e nos sintomas intestinais foi satisfatéria com média 56,15.

Concluséo: Os pacientes com doenca de Crohn apresentam qualidade de vida regular.

Palavras Chaves: Qualidade de Vida; Doenga de Crohn; Enfermagem

RESUMEN:
Objetivo: Evaluar la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Crohn tratados en la clinica
de un Hospital Universitario.
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Método: Estudio transversal, descriptivo, exploratorio en el Hospital Universitario del Piaui- Brasil, de
julio a diciembre de 2015, y con una muestra de 52 pacientes con enfermedad de Crohn. Se aplicé un
formulario sociodemografico y clinico, y el instrumento "Inflammatory Bowel Disease Questionnaire”
para evaluar la calidad de vida.

Resultados: La mayoria eran mujeres, adultos, auto-declarados morenos, casados, con un ingreso
familiar de dos salarios minimos (392 euros), escuela secundaria completa y no bebian alcohol ni
fumaban. Con mas de cinco afios de tiempo de diagnostico y estan parcialmente en remisién de la
enfermedad. No mostraron frecuentemente pérdida de peso, diarrea y dolor abdominal en los Ultimos
tres meses. Los pacientes fueron hospitalizados debido a la enfermedad de Crohn, una cuarta parte de
ellos fueron sometidos a reseccion quirargica del intestino y como complicaciones las fistulas estaban
mas presentes. Como tratamiento medicamentoso utilizan asociacion de inmunomoduladores y
azatioprina. La mayoria hacia pruebas de laboratorio como control, seguido por colonoscopia y nunca
ha abandonado el tratamiento. Presentaron calidad de vida regular y tuvieron respuesta "nunca" como
la mas puntuada en el instrumento. En los dominios sintomas sistémicos, aspectos sociales y
emocionales la calidad de vida ha sido regular y en los sintomas intestinales fue satisfactoria con un
promedio de 56,15 puntos.

Conclusion: Los pacientes con enfermedad de Crohn presentaron una calidad de vida regular.
Palabras clave: Calidad de vida; enfermedad de Crohn; Enfermeria

ABSTRACT:

Objective: To assess the quality of life of Crohn's disease patients treated at the clinic of the University
Hospital from Piaui.

Methods: Exploratory and cross-sectional study in the University Hospital of Piaui - Brazil, from July to
December 2015, with a sample of 52 Crohn's disease patients. A form was applied to characterize the
sociodemographic and clinical profile, and the instrument "Inflammatory Bowel Disease Questionnaire"
was used to assess the quality of life.

Results: Most participants were females, adults, self-declared brown-skinned, married, with family
income of two minimum wages, with high school education and non-smokers and alcohol drinkers.
Diagnostic time was longer than five years, and patients are partly in remission of the disease. Few
patients had marked weight loss, diarrhea and abdominal pain in the last three months. Patients had
been hospitalized due to Crohn's disease, a quarter of them had undergone surgical resection of the
bowel and had had complications such as fistulas, more often. As drug treatment, association of
immunomodulators and aziotioprina was used. Most had performed laboratory tests for control, followed
by colonoscopy and they had never abandoned treatment. Patients presented regular quality of life and
the response "never" was the most scored in the instrument. Quality of life was regular in the domains of
systemic symptoms, emotional and social aspects, and in the intestinal symptoms, it was satisfactory
with an average 56.15.

Conclusion: Patients with Crohn's disease have a regular quality of life.

Key words: Quality of life; Crohn's disease; Nursing

INTRODUGCAO

A Doencga de Crohn (DC) € uma das formas mais comuns do universo das doencas
inflamatorias intestinais (DIl). Trata-se de uma patologia inflamatéria sistémica de
origem transmural e etiologia desconhecida que acomete qualquer segmento do trato
gastrointestinal. Aparece em todo territrio mundial como sério problema de Saude
Publica acometendo principalmente jovens. Apresenta fortes recidivas, alteracfes
imunoldgicas e manifestacdes extras intestinais de ampla magnitude, além de ainda
ser incuravel @,

Sua apresentacdo clinica consiste em periodos exacerbados e o0 processo
inflamatério pode desenvolver complicagbes importantes, tais como estenoses,
abcessos, fistulas, sangramento retal, obstrucdes e neoplasias ®. Com o avanco do
saber biomédico a sua ocorréncia pode ser explicada por fatores de natureza
genética e ambiental, tais como: a pormenorizacdo das bactérias luminais e/ou
aumento da permeabilidade intestinal, ocasionando lesbes gastrointestinais. Nesse
novo contexto, tanto os elementos ambientais, alimentares, imunolégicos quanto os
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infecciosos tém sido demasiadamente investigados como possiveis explicacdes da
DC @,

Diversos estudos epidemiolégicos vém demostrando incidéncia e prevaléncia
crescentes de DC, com aumento em torno de 15 vezes nas Ultimas décadas, em
especial na Nova Zelandia e Australia, que somaram 16 casos para cada 100.000
habitantes e, nos Estados Unidos com sete por 100.000.Com maior ocorréncia nos
centros urbanos e popula?éo de classe alta, a DC atinge prevaléncia de 50:100.000
em paises desenvolvidos @

No Brasil, ainda séo escassos estudos sobre a sua prevaléncia e, um dos primeiros
estudos publicados destacou um ndamero crescente de portadores de DC na segunda
metade do século XX* Estudo realizado em S&o Paulo encontrou estimativa de 14,8
casos por 100.000 habitantes, com igual proporcdo em relacdo a incidéncia entre
mulheres e homens ®. No Piaui existem poucas pesquisas publicadas sobre esse
tema, apesar do crescente interesse.

Atualmente sabe-se que a DC pode ocasionar sinais e sintomas intestinais com
grandes repercussdes, as quais podem interferir na vida social dos seus portadores.
Neste contexto, por se tratar de doenca de cunho agravante, os pacientes lidam
cotidianamente com numerosas complicagbes e agudizacbes, tornando
imprescindivel investigar os fatores sociais, fisioldgicos e psicolégicos que enfrentam,
pois estes podem acarretar mudancas constantes com intensas experiéncias
consideradas negativas no bem estar, mais precisamente na qualidade de vida (QV).
Estudar a QV nos dias atuais € um desafio devido a multiplicidade e subjetividade
gue o préprio conceito carrega consigo, pois ainda nao ha consenso entres 0s
pesquisadores sobre a correta definicdo do termo. A Organizacdo Mundial de salde
(OMS) estabeleceu que QV se apresenta como discernimento do individuo sobre a
sua categoria na vida, no ambiente da cultura e dos sistemas de valores nos quais
ele vive, e em relacéo a seus obijetivos, viabilidades, padres e preocupacéo®

A QV é determinada pela avaliagéo do estado atual em relacéo ao ideal, bem como o
gue as pessoas consideram como fatores importantes em suas vidas, e sua
mensuragao serve como um bom parametro para avaliagdo do impacto da doenca
frente ao individuo, haja vista que, as modificacBes tantos fisioldégicas, quanto
psiquicas podem surtir efeitos variados nesses pacientes e em toda sua extensao
familiar, influenciando desde a capacidade funcional até o seu bem estar social” .

Mediante a relevancia dessa investigagdo surgiu a seguinte problematizagédo: quais
as mudancas na QV dos individuos acometidos por DC? Frente a importancia do
tema, o presente estudo objetiva avaliar a QV dos pacientes de DC atendidos no
ambulatorio do Hospital Universitario do Piaui (HUPI).

Espera-se que estudar QV de pessoas com essa patologia incuravel traga grandes
contribui¢cdes, pois os resultados poderdo auxiliar na construcdo de inferéncias, e
conhecer de forma preditiva qual a area de atencdo mais necessitam de cuidado.

MATERIAL E METODO
Pesquisa de desenho transversal descritivo-exploratério com abordagem quantitativa

realizada em uma amostra com 52 pacientes com diagndstico de DC atendidos no
ambulatorio do HUPI, que € um hospital escola do municipio de Teresina-Pl. A
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amostragem foi ndo probabilistica, por conveniéncia. Este procedimento permitiu
construir a amostra com maior numero de portadores de DC a partir dos seguintes
critérios de inclusdo: pacientes com DC, de ambos os sexos, com diagnostico
comprovado, em acompanhamento ambulatorial no HUPI. Foram excluidos os
pacientes com colostomia e ou ileostomia, devido a particularidade de alguns itens do
instrumento para avaliar a QV dos portadores de doenca (Dll); pacientes internados e
criancas (<12 anos).

Para a coleta dos dados foi utlizado formulario semiestruturado envolvendo
caracteristicas sociodemogréficas (sexo, idade, escolaridade, tipo e renda familiar,
namero de pessoas que convivem, cor da pele, habitos tabagistas e etilicos),
aspectos clinicos (tempo de diagnéstico, tempo de tratamento, comorbidades
associadas, remissdo da doenca, primeiros sintomas da doenca, sintomas mais
frequentes nos dltimos trés meses, numeros de internagBes, procedimentos
cirdrgicos, exames, abandono, complicacbes e tratamento medicamentoso). Para
avaliar a QV dos portadores de DII, utilizou-se instrumento intitulado Inflammatory
Bowel Disease Questionnaire (IBDQ).

Trata-se de um instrumento validado e traduzido para lingua portuguesa, com boas
medidas psicométricas quanto a validade e confiabilidade, apresentando indice de
Cronbach 0,9. Formado por 32 questdes divididas em dominios, o0s cguais sao
apresentados de maneira ndo ordenada para diminuir o viés nas respostas ©.

Estes dominios sao classificados em sintomas intestinais, sintomas sistémicos,
aspectos sociais e aspectos emocionais. Cada um possui questdes com opcdes de
respostas na forma de multipla escolha com sete alternativas. O escore “um” significa
pior estado de QV e “sete”, o melhor, somando-se o total de pontos obtidos em cada
dominio resultara no escore total.

A escala de pontos resultantes da somatéria de cada resposta vai de 32 a 224
pontos. Como referéncia sera utilizada para a classificacdo de QV as pontuagdes: =
200 pontos classificam-se com Excelente, 101-150 como boa, 151-199 como regular
e <100 se caracteriza como ma QV ©.

Para a avaliacdo qualitativa da soma de cada dominio do IBDQ, foi utilizado o método
proposto por Tilio et al “9. Dividiu-se a distancia entre a pontuacdo minima e maxima
de cada dominio, assim considerou-se para sintomas intestinais escores de 24 -
40,99- como QV insatisfatoria 41-55, 99 regular e 56-70 satisfatoria .

Nos sintomas sistémicos 6-19,99 insatisfatoria, 16 - 25,99 regular e de 26-35,00
satisfatoria. Em relacdo aos aspectos sociais 6-19,99 insatifatoria, 16 - 25,99 regular e
de 26-35,00 satisfatéria.Quanto aos aspectos emocionais 19 -40,99 insastisfatoria,
41- 62, 99 regular e 63-84 satisfatoria .

A coleta dos dados ocorreu no més de dezembro de 2015. Os participantes da
pesquisa foram abordados individualmente no ambulatério de gastroenterologia do
HUPI apo6s as consultas, durante infusGes medicamentosas de imunomodulares e,
mensalmente na reunido da Associacdo dos Portadores da Doenca de Crohn e
Retocolite Ulcerativa do Norte Nordeste do Brasil (ACROHNN). O desenvolvimento do
estudo atendeu as normas nacionais e internacionais quanto a ética em pesquisa

envolvendo seres humanos, obedecendo a resolugdo 422/2012 com numero do
CAAE 48207115.0.0000.5214.
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O processamento dos dados e analise estatistica foi realizado por meio do programa
Statistical Package for the Social Science, versao 20.0. As variaveis quantitativas
foram apresentadas por meio de estatistica descritiva (média, mediana e desvio
padrdo). Utilizou-se o T sudent para comparacbes da QV com dados
sociodemograficos e clinicos dos portadores de DC e anova oneway para variancia.
Para as analises dos dados foi considerado o nivel de significancia de p<0,05.

RESULTADOS

Foram avaliados 52 pacientes de ambos os sexos, sendo 55,8% do sexo feminino,
com idade compreendida entre 26-36 anos, atingindo média de idade 37,04 anos;
48,1% autodeclarados pardos e 34,6% estdo casados/unido estavel. Em relacdo ao
tipo familiar 77,0 % séo nucleares com média de 1 a 5 pessoas convivendo no mesmo
domicilio, isto é, vivem acompanhados, 25,0% revelaram viver mensalmente com dois
salarios minimos e 17,3% com mais de cinco salarios, considerando o valor atual em
€ 191. Quanto a escolaridade 44,2% da amostra possuiam o Ensino Médio completo,
26,9% se encontravam desempregados, 26,9% pensionistas, e 63,5% afirmam seguir
religido Catolica Apostdlica Romana.

Em relacdo aos habitos 96,2% dos participantes da pesquisa declararam ndo serem
fumantes e 80,8% afirmaram n&o ingerir bebidas alcodlicas. As caracteristicas da
populacdo do estudo para as variaveis analisadas estdo descritas na Tabela 1.

Tabela | - Distribuicdo das caracteristicas sociodemograficas e econémicas dos
pacientes com DC (n=52). Teresina(Pl),Brasil,2015

Variaveis m=dp n %
Idade (anos) 37,04+13,84
15-25 21 40,4
26 - 36 25 48,1
37 - 47 51 9,6
38 -58 1 1,9
Sexo
Feminino 29 55,8
Masculino 23 442
Cor da Pele
Parda 34 65,4
Branca 12 23,0
Preta 6 11,6
Escolaridade
Analfabeto 3 5,8
Ensino Fundamental 9 17,3
Ensino Médio 23 442
Ensino Superior 16 30,8
P6s-Graduacao 1 1,9
Estado Civil
Casado (a)/unido estavel 18 34,6
Solteiro 12 23,1
Vilvo 12 23,1
Divorciado 10 19,2
Ocupacéo
Pensionista 14 26,9
Desempregado (a) 14 26,9
Dona do lar 13 25,0
Aposentado 8 15,4
Empregado (a) 3 5,8
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Tipo familiar

Nuclear 40 77,0
Extensa 9 17,3
Unitaria 1 1,9
Reconstruida 2 3,8
Vive

Acompanhado (a) 49 94,2
Sozinho(a) 3 5,8
Nimero de pessoas que moram na casa

1-5 45 86,5
6 - 11 pessoas 7 13,5
Renda Familiar *

Menor que 1(salario minimo) 11 21,2
Um (1) Salario Minimo 10 19,2
Dois (2) Salarios Minimos 13 25,0
Trés (3) Salarios Minimos 1 1,9
Quatro (4) salarios Minimos 8 15,4
Superior a (5) Salarios Minimos 9 17,3
Héabitos Tab&gicos

Sim 2 3,6
N&o 50 96,2
Héabitos Etilicos

Sim 10 19,2
Nao 42 80,8
Religido

Catdlica Apostélica Romana 33 63,5
Evangélico (a) 15 28,9
Outras 2 3,8
Sem religido 2 3,8

*Valor do saléario minimo em € 191. m= média, dp= desvio padrao.

Quanto aos aspectos clinicos, no que se refere ao tempo de diagndstico de DC,
36,5% responderam possuir mais de cinco anos de doenca. Ja quanto a remissao
50,0% responderam que nao estdo em atividade. Ja em relacdo aos sintomas
intestinais nos trés meses anteriores a coleta de dados, verificou-se que 34,0% nao
apresentaram perda de peso, apenas 26,9% dores abdominais e 35,0% dos casos
nao tiveram diarreia.

Quanto as comorbidades existentes 86,5% relataram ndo possuir. Cerca de um em
cada trés ja tiveram internacdo hospitalar durante o curso da doenca.

No que concerne ao aparecimento de complicacbes relacionadas a DC 53,8%
afirmaram que possuem ou ja possuiram fistula, 35,5% ja apresentaram hemorragia/
sangramento retal. Um quarto dos entrevistados ja foi submetido a resseccéo
cirdrgica do intestino. Sobre os exames para o tratamento/controle da doenca no
decorrer do ano de 2015, 96,1% realizaram exames laboratoriais e 55,7%

colonoscopia.

Em relagdo a terapia farmacologica combinada utilizada no momento para o
tratamento, todos fazem uso de Infliximabe por via endovenosa, e 46,2% utilizam a
Aziotioprina por via oral. Nao houve relato de abandono ao tratamento (Tabela 2).
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Tabela Il - Caracterizacdo dos Aspectos Clinicos dos pacientes com DC (n=52).
Teresina(Pl),Brasil, 2015

Variaveis n Mzdp %
Tempo de Diagndstico da DC (anos)

Menor que um (1) 3 5,8
Um (1) 3 5,8
Dois (2) 10 9,6
Trés (3) 5 19,2
Quatro (4) 4 7,7
Cinco anos 8 15,4
Maior que (5) 19  6,73+6,06 36,5
Remissdo da Doenca

Sim 26 50,0
Sintomas intestinais da DC nos ultimos trés meses

Dor abdominal 18 34,5
Diarreia 14 26,9
Perda de peso 19 36,5
Outros 27 51,9
Internacgdo devido a DC

Sim 19 36,5
Complicac6es devido a DC

Fistulas 28 53,8
Sangramento retal/hemorragia 19 36,5
Outros 8 15,4
Medicamentos utilizados

Mezalasina 14 23,1
Aziotioprina 24 46,2
Infliximabe 52 100

m= média, dp= desvio padrao.
Fonte: pesquisa direta

No que se refere aos dados sobre a QV o estudo mostrou que 32,7% possuem QV
regular, 30,8% boa QV e 26,9% excelente, 9,6% foram avaliados com uma ma QV.

N&o foram encontradas diferencas significativas nos valores médios de QV total entre
0s sexos, ambos encontram-se na faixa classificada como boa de acordo com a
escala IBDQ. Participantes que tiveram perda de peso e apresentaram dor abdominal
e diarreia tiveram valores de QV inferiores, ou seja, pior QV.

Os pacientes de DC analfabetos apresentaram ma QV média, que diferiu
estatisticamente dos que possuem Ensino Meédio (p=0,021) e Ensino Superior
(p=0,035), ambos com boa QV média. A presenca de fistula e hemorragia, assim
como o estado civil, ndo apresentaram diferencas estatisticamente significativas para
a populacéo estudada (Tabela 3).
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Tabela Ill - Comparagcdo das médias de QV total do IBDQ de acordo com sexo,
presenca de perda de peso, dor abdominal, diarreia, fistula e hemorragia,
escolaridade e estado civil. Teresina (Pl), Brasil, 2015.

QV(n=52) p-valor
(mzdp)
Sexo
Masculino 166,76+46,21 0.311°
Feminino 154,13+41,43 !
Perda de Peso
Sim 141,74+36,07* -
Nao 172,36+45,02 0,015
Dor abdominal
Sim 132,17+36,25* e
Nao 176,53+40,49 0,000
Diarreia
Sim 140,71+32,29* ar*
N3o 168,71+45,92 0,041
Fistula
Sim 164,64+43,32 a
Nao 157,13+45,78 0,546
Hemorragia
Sim 153,53+48,10 a
Nao 165,58+41,90 0,349
Escolaridade
Analfabeto 92,33+15,01*
Ensino Fundamental 155,78+46,26 0.035°"
Ensino Médio 169,09+36,23 '
Ensino Superior 165,47+48,03
Estado Civil
Solteiro 171,00+43,44
Casado 167,72+44,21 0,314°
Divorciado 162,30+35,14
Viavo 140,58+49,97

® = Teste t student; = Anova oneway; * Valores de médias estatisticamente inferiores.
**Valores de p significativo ao nivel de 95%.

Na descricdo dos escores dos dominios do IBDQ, nos sintomas intestinais houve
desvio padrdo de 56,15+12,04 com uma mediana de 60, atingindo valor maximo
alcancado de 70 pontos; sintomas sistémicos 23,35+7,17, mediana de 24,50 e valor
minimo 6 e maximo de 35 pontos; aspectos sociais foi 25,71 8,23, mediana de 28,0
com valores de minimo de 6 e 35 de maximo atingindo; aspectos emocionais
58,21+18,81 com mediana de 62, sendo 0 minimo de 19 e maximo de 84 pontos.

No escore total a QV teve desvio padréo 161,17+44,15, com mediana de 169, minimo
de 60 e maximo de 223. Essas informagdes constam na figura .
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Figural- Dominios do IBDQ dos pacientes com DC(n=52). Teresina (Pl), Brasil,

2015.
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Andlise qualitativa da pontuacéo dos escores do IBDQ

Na analise dos dominios do IBDQ constatou-se que nos sintomas intestinais
(aspectos fisicos) 53,9% dos entrevistados responderam que nas Ultimas duas
semanas nunca apresentaram diarreia, 44,3% nao tiveram colicas e 19,0% foram
incomodados por dores no abdome, bem como 9,3 % apresentaram pele
edemaciada. Quanto a questao de eliminacao de gases 44,2% responderam que ndo
houve nenhum problema; 76,9% nao apresentaram “sangramento retal” nas
evacuacoes.

No item relacionado a evacuar acidentalmente nas vestimentas 78,9% revelaram que
nunca tiveram esse problema, bem como 71,4% ndo apresentaram dificuldade de ir
ao banheiro evacuar e ndo conseguir, apesar do esforco e 11,5% se sentiram enjoado
nas ultimas duas semanas. No dominio dos sintomas intestinais a QV dos
participantes da pesquisa foi satisfatoria, com uma média de 56,15.

Em relacdo ao dominio sintomas sistémicos nas ultimas duas semanas quando
guestionados sobre a frequéncia em sentir-se cansados, fadigados ou exaustos
houve uma semelhanca nas respostas “nunca e raramente”, correspondendo 23,1%;
j& quanto a disposicao fisica sentida 32,6% revelaram uma moderada quantidade de
energia e 15,4% sentiram mal estar.

Quanto a frequéncia dos problemas ocorridos que impediu de ter uma boa noite de
sono ou por acordar devido a disfuncdo intestinal 48,1% afirmaram como resposta
nunca, bem como 32,6% relataram possuem problema em manter o peso corporal.
Neste dominio a QV dos participantes da pesquisa foi regular, com uma média de
23,35.
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No dominio referente aos aspectos sociais sobre a frequéncia nas ultimas duas
semanas 51,9% responderam que nao foram incapazes de ir a escola ou ao trabalho
devido ao problema intestinal, sendo que 17,4% revelaram como resposta “sempre” e
‘quase sempre”. Em relagdo a cancelar ou atrasar um compromisso devido disfuncao
evacuatoria 5,9% responderam que sempre acontece e 15,3% revelaram terem
dificuldades de praticar esportes ou se divertir como gostaria de ter feito.

No que se relaciona a frequéncia de evitar lugares que nao tenham banheiros bem
préximos 55,9% responderam que nunca tiveram este problema e 11,5% que sempre
sofrem com este impasse, quanto a diminuicdo da atividade sexual por causa do
problema intestinal 28,4% dos participantes da pesquisa afirmaram que ndo houve
limitagdo alguma, nas Gltimas semanas. A QV neste dominio foi regular, com média
de 25,71.

Em relacdo aos aspectos emocionais sobre a frequéncia de sentir-se frustrado,
impaciente ou inquieto 27,0 % responderam que poucas vezes sofrem com esta
guestdo; e com a possibilidade de realizar uma cirurgia devido ao problema intestinal
51,6% afirmaram que nunca se questionaram a respeito; quando indagados sobre o
medo sentido em ndo encontrar banheiro por perto 9,6% relataram que sentiram
medo nas Ultimas duas semanas. Ja em se sentir-se deprimido e sem coragem 17,3%
relevaram que sempre sentem estes sentimentos.

Quanto a frequéncia de sentir-se preocupado ou ansioso, devido as preocupacoes
que a propria DC acarreta, 36,7% responderam que nunca, e em se sentir tranquilo e
relaxado 11,5 % afirmaram positivamente.

Sobre o fato de ficar envergonhado por causa do problema intestinal 13,7% declaram
sofrer em relacdo a isso e 11,5% sempre sentiram vontade de chorar nas ultimas
duas semanas, 50,0% ndo possuem raiva por ter DIl. Neste dominio a QV dos
participantes foi regular, com média de 58,21.

Vale destacar ainda que, em relacdo a sentir-se irritado 27,0% responderam que
nunca tiveram essa atitude nas ultimas duas semanas, assim como 34,6% nunca
sentiram falta da compreenséo por partes das outras pessoas. Ja quanto a satisfacéo
ou agradecimento com sua vida pessoal 34,6% responderam que se sentem
extremamente satisfeito e que nado poderia estar mais feliz ou agradecido neste
momento. Neste dominio a QV dos participantes foi regular, com média de 58,21.

Houve semelhangas nas respostas “sempre e bem poucas vezes” em relacdo em se
sentir preocupado e ansioso, sendo que alternativa “Nunca” prevaleceu.

DISCUSSAO

Neste estudo houve maior distribuicdo da DC na faixa etaria considerada adulta. As
evidéncias cientificas observam desenvolvimento maior da DC nas pessoas mais
jovens, pois essa comega mais comumente durante a adolescéncia e o inicio da vida
adulta . Em contrapartida advoga-se que ndo ha diferenca no curso clinico da
doenca quando o parametro faixa etaria é considerado, e a pior QV dos pacientes
com DC é visto em portadores da doenca na terceira idade ®?.

Notou-se também prevaléncia do sexo feminino, cor parda, casados/unido estavel e
escolaridade Ensino Médio completo. Esses dados, em especial 0 sexo, é evidente na
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maioria dos estudos internacionais e brasileiros 2. No entanto, autores afirmam que
essa ndo seja caracteristica geral, podendo sofrer variacbes geogréficas de
localidades da pesquisa, bem como diferencas de habitos culturais relacionados ao
género e os diferentes fatores de riscos que estéo inerentes 3.

Vale destacar que, estudo realizado a fim de investigar a relacdo de QV com fatores
clinicos e sociodemograficos mostrou que néo ha relacdo direta, e que o fator género
ndo é preditivo. Em contrapartida a QV tende a ser melhor nos homens com DIl em
comparacdo com as mulheres ! Observou-se também que as cores parda ou
branca foram mais prevalentes em DC, embora ndo ha correlagéo significativa, o que
se assemelha aos dados encontrados nesta pesquisa *®"

O nivel educacional mais alto tem significativa relacdo com a melhor QV, esta pode
ser explicada pela capacidade de melhor obtencdo das informacbes, o que lhes
garantem conhecimento maior das possiveis complicacdes da doenca e menor indice
de ansiedade "2 Nesta casuistica os analfabetos apresentaram ma QV, evidéncia
também confirmada em outros estudos com pacientes de DC que mostrou resultados
inferiores em relacdo a Qv “&19),

Merece destaque o fato da maioria dos participantes viverem com renda familiar de
dois salarios minimos, serem familias nucleares e se encontrarem desempregados.
Estas informacdes se correlacionam com o perfil social da populacdo do Brasil, em
especialmente dos pacientes que sdo atendidos em Hospitais Publicos Universitarios
9 por outro lado, considerando alguns fatores que possam influenciar em certos
dominios, principalmente no ambito social e psicologico, estar em proximidade da
familia e ter apoio de suporte é crucial e trara resultados satisfatérios na recuperacdo
dos pacientes. Em um estudo que avaliou a capacidade laborativa de portadores de
DIl, dentre elas a DC, observou-se altas taxas de desemprego em comparacao com a
populacdo como um todo ?11922),

No entanto, a QV é significante menor nas dimensdes dos pacientes que ndo estao
ativos no trabalho, haja vista que a situacdo profissional é encarada como
componente basico que possui forte influéncia, em especial em portadores de doenca
cronica ®®. Em contrapartida, pesquisa recente destacou que embora os pacientes
estejam trabalhando ndo houve mudancas significativas na avaliacdo da QV, dados
corroboram com os encontrados nesta pesquisa %*.

Além disso, outro fator de grande interesse € o tabagismo na DC, pois se configura
como fator de risco consistente na ocorréncia e evolugdo da DC associado a outros
fatores, porém as evidéncias sdo maiores em portadores ativos, cerca de 2-4 vezes
possui mais risco de té-la em comparagéo aos ex-fumantes e ndo fumantes @5),

Por outro lado, estudos com uma populacéo de pacientes com DC em amostra de 32
pacientes ndo houve maior risco para o surgimento da DC entre fumantes, embora
entre ex-fumantes 72,7% desenvolveram DII, ap0s a cessacdo. Neste estudo houve
uma baixissima prevaléncia de habitos tabagistas entes os portadores, acredita-se na
hipotese de baixo niumero da amostra. J4 a relagdo de influéncia entre o tabaco e a
QV com os dois tipos de DIlI, ainda sdo necessarios estudo que comprovem tal
associacdo 18,

Apesar das manifestacoes de dor abdominal, diarreia e perda de peso serem
marcantes e comuns nos pacientes com DC, neste estudo nado foi possivel observar
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grandes ocorréncias nos ultimos trés meses. No entanto, é pertinente esclarecer que
essas sao mais prevalentes na fase ativa da doenca, ocorrendo uma diminuicédo
significativa em fase de remissao, tal fato pode ser justificado ainda por todos fazerem
tratamento medicamentoso adequado e pelos diversos graus de intensidade da
doenca. Em contrapartida, estes sintomas tiveram, neste estudo, valores inferiores de
QV, fato também observado por outras evidéncias ¢,

Dessa maneira, fica evidente que o0s sintomas intestinais da DC influenciam
negativamente na QV dos seus portadores. Os sintomas apresentados pelos
portadores de DIl podem gerar mudancas de grande impacto, seja ele no inicio ou
tardio. Nesta investigacdo, verificou-se numero significativo de pacientes que
associaram o inicio dos sintomas de perda de peso, seguida de dor abdominal e
diarreia, com sintomas mais presentes no inicio do diagnéstico da doenca, uma vez
que a dor abdominal € bem comum na fase ativa da doenca *°.

Esta demonstrado que a variavel tempo de diagndstico, seja ele tardio ou precoce,
nao ha relacédo direta com QV dos portadores de DC. A diferenca pode estar atrelada
a diversos outros aspectos . Por outro lado, evidéncias confirmam que os pacientes
gue possuem duracdo da doenca mais recente tendem a ser mais ansiosos, 0 que
influéncia consideravelmente a QV, embora ndo demostraram ainda tal significancia
de quando mais longa a duracdo melhor QV ©®.

Outra caracteristica de pior QV é ocorréncia de internacdo, pois se encontrou escores
inferiores o IBDQ em outras pesquisas. Do ponto de vista da clinica, altos nimeros de
hospitalizacdes e complicacdes sdo fatores determinantes na QV. Quanto a presenca
de fistula, dados encontrados neste estudo e em outras investigacdes, demonstraram
menores indices na QV nesses pacientes 9.

Esses resultados sdo semelhantes aos achados de base populacional de pacientes
com DC, em que foi visto risco cumulativo de desenvolvimento de uma fistula de 33 e
50 por cento,apé sde 10 e 20 anos do diagndstico da doenca.Dessa forma é
necessario enfatizar que esses pacientes possuem maior de risco de necessitar de
procedi(rgrg)entos tais como cirurgias,sendo esta outra medida que possui forte influéncia
na QV .

A QV visa a melhoria de querer viver harmoniosamente bem, para surgr novas
condicdes de saude  Na andlise qualitativa do IBDQ demonstrou QV regular, esta
amostra alcangou resultados acima dos esperados, em que teve a alternativa “nunca”
(melhor QV) como principal resposta e 0s participantes sentem-se extremamente
satisfeitos agradecidos e felizes. Vale destacar que nos dominios sistémicos, sociais e
emocionais houve a predominancia da QV regular, dados semelhantes em estudo
desenvolvido, cujo foco foi avaliar a QV em portadores de DII®Y

Esses resultados mostram que os portadores de DC vivem, de certa forma regular
nos dados que julgam como melhor QV, mediante ao IBDQ, no entanto diferentes
fatores, tais como, a situacdo que 0 paciente se encontra naquele momento e sua
visdo em definir a sua QV séo fatores crucias que dever ser considerados para o
desfecho clinico.

Por outro lado, dados coincidem com da amostra em relacdo ao dominio intestinais,
em que obtiveram maior média e classificam-se com QV satisfatéria ®V- Tal fato pode
ser explicado pela maioria estarem em remissdo da doenca, respondendo bem a
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terapia farmacologica, uma vez que neste componente as questbes se referem aos
aspectos fisicos propria da doenca.

Vale destacar que o0s escores obtidos sdo similares a alguns encontrados em
portadores de DIl em outros paises, como Reino Unido e EUA, em especial aos
componentes dos sintomas intestinais e aspectos emocionais ©.

Em contrapartida, outro estudo utilizando o IBDQ constatou 73,33% de individuos
com QV boa a excelente e apenas 26,66% de regular a ma. As discrepancias
existentes desses resultados podem ter relacdo direta com as variadas formas de
metodologia realizadas, no entanto ndo encontrou grande significancia do IBDQ
) : . S e (18)
guando alargado para um periodo superior a 60 dias, ao inves de 15 dias . Um fator
a ser considerado, neste momento é fato desses portadores serem afetados por uma
doenca de cunho crénico, que além de possuir fases de remissdo e exacerbacdo
causa-lhe impacto negativo 132,

Revela-se interessante, neste contexto, enfatizar que QV de forma geral esta atrelada
a influéncia e a situacédo que atividade da doencga se encontra neste momento, bem
como as caracteristicas individuais de cada paciente. Dessa forma é necessario
estudos de cunho comparativos para melhor compreensédo de resultados indicativos
de QV regular, mesmo a maioria declarando-se satisfeito.

Por ultimo, o uso de Infliximabe de dois em dois meses para pacientes com DC
mostrou-se eficaz na inducdo e manutencdo da remissdo em paciente ativo com
resposta insuficiente a terapéutica convencional. Esta afirmacédo corrobora ao estudo
multicéntrico randomizado, em que 573 doentes de 45 centros foram divididos em trés
grupos distintos separados por diferencas na administracdo da dose nos intervalos de
0, 2, e 4 meses, e ap0s avaliacdo de 54 semanas, observou o maior indice de
remissdo no grupo controle que utilizavam o Infliximabe a cada oito semanas 3%,

Com o objetivo de avaliar os fatores a resposta ao tratamento associados com anti-
fator de necrose tumoral - anti- TNF (Infliximabe ou adalimumab) em pacientes com
DC chegou-se a conclusao que houve melhor resposta nos que usaram os anti — TNF
em combinagdo com azatioprina, em especial em mulheres, e que a melhoria na QV
também foi mantida ao longo deste mesmo periodo ©*3®. A mesma pesquisa ainda
esclarece que Unica dose de Infliximabe, aumentou significante a QV, no grupo que
responderam ao IBDQ.

Outra variavel que merece esclarecimento € as comorbidades concomitantes a DC,
gque prediz uma pior QV. Nesta pesquisa ndo houve acentuada presenca de
comorbidades, o que melhor defende a QV regular, apesar de ser fator preditivo de
cunho negativo encontrado em todos os dominios do IBDQ, em outros estudos “?.

CONCLUSOES

Considera-se que avaliar a QV de portadores de DC € de suma importancia por
possibilitar reflexdes e agdes, tanto dos respectivos sujeitos quanto nos profissionais
de saude que lhes assistem, visando preservar a saude e qualificar a assisténcia.

Os resultados dessa pesquisa permitem afirmar que a QV da amostra estudada
apresentou-se como regular e que ha interferéncia na vida dos individuos
pesquisados de forma negativa, com base nas dimensfées mais comprometidas do
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instrumento IBDQ utilizado, tais como nas dimensfes sistémicas, sociais e
emocionais, e nos aspectos clinicos: perda de peso, dor abdominal e diarreia
apresentaram valores de QV inferiores.

Os resultados dessa pesquisa remetem a reflexdo e importancia da enfermagem
conhecer os portadores de DC, de maneira a favorecer o planejamento da
assisténcia, de forma humanizada e personalizada.

Para aquisicdo de implicagcbes na pratica clinica evidenciou-se a necessidade da
avaliacdo permanente da QV desses pacientes por meio de escalas preditivas a fim
de que se torne instrumento qualificador da assisténcia, haja vista, estes pacientes
precisarem ser avaliados permanentemente nas instituicdes de saude, inclusive nas
gue sao hospitais referéncias.

Os resultados obtidos com essa pesquisa podem ser igualmente importantes no
sentido de instigar e estimular pesquisadores e estudantes a realizar mais
investigacdes envolvendo a referida tematica, pois a avaliacdo da QV nesta classe é
algo que merece destaque de maior investigacao por se tratar de doenca que engloba
varios aspectos psicoldgicos, sociais e fisioldgicos que interferem que na QV.
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