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Resumo



Introducdo: Doenca inflamatdria intestinal (DII) caracteriza-se por inflamacao
cronica do intestino, e suas formas mais comuns sdo a Doenca de Crohn (DC) e a
Retocolite Ulcerativa (RCU) que necessitam de cuidado continuo. O contato
constante com a equipe multiprofissional e a qualidade do atendimento interferem
na adesdo ao tratamento e na qualidade de vida (QV) dos pacientes, e
consequentemente, na eficicia do tratamento. Consensos internacionais
recomendam que os centros de referéncia em DII devem ser compostos por equipe
multidisciplinar, com a presenca de gastroenterologista clinico, coloproctologista
ou cirurgido do aparelho digestivo, nutricionista, enfermeiro e psicélogo, entre
outros profissionais. O objetivo do estudo foi avaliar a importancia da equipe
multidisciplinar na visdo dos pacientes com DII. Métodos: Foi desenvolvido um
estudo transversal e descritivo, com inclusdo de 114 pacientes atendidos no
Ambulatoério de DII do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu.
Os dados sociodemograficos e clinicos, juntamente com a relevancia da equipe
multidisciplinar, foram avaliados. A importancia da equipe multidisciplinar foi
avaliada por meio de questiondrio especifico desenvolvido para a pesquisa com as
respostas: nada importante, sem importancia, importante e muito importante para
cada profissional. Os pacientes listaram os profissionais em ordem de importancia.
A QV foi avaliada pelo questiondrio IBDQ. A adesdo ao tratamento e o
conhecimento da doenca foram avaliados pelos questionarios Morisky e CCKNOW,
respectivamente. Resultados: Foram incluidos 69 (60,53%) pacientes com DC e 45
(39,47%) com RCU. A idade média foi de 39,16+13,50 anos, 67 (58,77%) do sexo
feminino. O tempo de diagnodstico foi de 9,88+7,35 anos. A presenca de
comorbidades foi observada em 52,63% da amostra. Cem por cento dos pacientes
realizaram consultas com o gastroenterologista clinico, e menos da metade com
psicélogo (48,25%), nutricionista (47,37%), enfermeiro DII (43,86%) e
coloproctologista (42,98%). Observou-se que os atendimentos do enfermeiro e
coloproctologista sdo mais prevalentes nos pacientes com DC. As trés categorias
citadas como muito importante/importante foram: gastroenterologista (99,12%),
coloproctologista (96,55%) e endoscopista (93,47%), em 42 posicao o enfermeiro
especialista em DII (93,26%), em 62 posicdo o nutricionista (90,63%) e em 102
posicdo o psicélogo (84,61%). A QV foi considerada excelente ou boa em 45,61%
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dos pacientes. A adesdo ao medicamento foi baixa em 58,88% dos pacientes. O
conhecimento sobre a doenca foi baixo (6,21 = 3,99 pontos), sendo maior dentre
os pacientes com DC (p = 0,01). Conclusdo: Os pacientes consideraram os médicos
como os profissionais mais importantes no seu atendimento. Embora o servico
conte com equipe multidisciplinar, nem todos os pacientes tiveram oportunidade
de passar em consulta com todos os profissionais. A falta de contato com toda a
equipe, principalmente com o enfermeiro, pode ter contribuido para a baixa adesao
medicamentosa e para o baixo conhecimento da doenca, impactando no controle
da doenca e na QV. O cuidado holistico ao paciente é recomendado, enfatizando a
importancia de todos os profissionais do atendimento multidisciplinar para todos

os pacientes com DII.

Palavras-chave: Equipe multidisciplinar, Retocolite ulcerativa, Doenca de Crohn,

Doenca Inflamatoria Intestinal
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Abstract



Introduction: Inflammatory bowel disease (IBD) is characterized by chronic bowel
inflammation, and its most common forms are Crohn's Disease (CD) and Ulcerative
Colitis (UC) that require continuous care. The constant contact with the
multidisciplinary team and the quality of care interferes in the adherence to the
treatment and in the patient’s quality of life (QoL), and, consequently, in the
effectiveness of the treatment. International consensus recommends that IBD
reference centers should be composed of a multidisciplinary team, with the
presence of a gastroenterologist, coloproctologist, nutritionist, nurse and
psychologist, among other professionals. The aim of the study was to assess the
importance of the multidisciplinary team in the view of patients with IBD. Methods:
A cross-sectional and descriptive study was carried out, including 114 patients from
a tertiary center. Sociodemographic and clinical data, along with the relevance of
the multidisciplinary team, were assessed. The importance of the multidisciplinary
team was assessed through a questionnaire developed for the survey with the
answers: nothing important, unimportant, important, and very important for each
professional. Patients listed professionals in order of importance. QoL was assessed
using the IBDQ questionnaire. Adherence to treatment and knowledge of the
disease were assessed using the Morisky and CCKNOW questionnaires, respectively.
Results: In total, 69 (60.53%) patients with CD and 45 (39.47%) with UC were
included. The mean age was 39.16+13.50 years, 67 (58.77%) were female. The
time from diagnosis was 9.88+7.35 years. Presence of comorbidities was observed
in 52.63% of the sample. One hundred percent of patients had consultations with
a clinical gastroenterologist, and less than half with a psychologist (48.25%), a
nutritionist (47.37%), an IBD nurse (43.86%) and a coloproctologist (42.98%). The
care provided by nurses and coloproctologists is more prevalent in patients with
CD. The three categories cited as very important/important were:
gastroenterologist (99.12%), coloproctologist (96.55%) and endoscopist (93.47%),
in 4th position the nurse specialist in IBD (93.26%), in the 6th position the
nutritionist (90.63%) and in 10th position the psychologist (84.61%). QoL was
considered excellent or good in 45.61% of patients. Medication adherence was low
in 58.88% of patients. Knowledge about the disease was low (6.21 + 3.99 points),
being higher among CD patients (p = 0.01). Conclusion: Patients considered
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doctors as the most important professionals in their care. Although the service has
a multidisciplinary team, not all patients had the opportunity to consult with all
professionals. The lack of contact with the entire team, especially with the nurse,
may have contributed to low medication adherence and low knowledge of the
disease, impacting disease control and QoL. Holistic patient care is recommended,
emphasizing the importance of all professionals in multidisciplinary care for all

patients with IBD.

Keywords: Multidisciplinary  team, Ulcerative colitis, Crohn's Disease,

Inflammatory Bowel Disease
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1. Introducao



Doenca Inflamatoria Intestinal (DII) caracteriza-se por inflamacdo
cronica do intestino, e suas formas mais comuns sdo a doenca de Crohn (DC) e a
Retocolite Ulcerativa (RCW). A fisiopatogenia é pouco conhecida, porém acredita-se
que fatores genéticos atribuem suscetibilidade ao individuo, e fatores ambientais
contribuem para seu desencadeamento e modulacao, fatores que incluem dieta,
condi¢des higiénicas e sanitdrias e a composicdo da microbiota intestinal
(CARDOZO et al,, 2012; SOUZA et al., 2011; TORRES et al., 2011).

A DC, caracteriza-se por focos de inflamacdo transmural que podem
afetar qualquer segmento do trato gastrointestinal, desde a mucosa oral até o anus
e a regido perianal (SCHIRBEL et al., 2010). Acomete o ileo terminal em 47% dos
casos, o célon em 28%, a regido ileocolonica em 21% e o trato gastrointestinal
superior em 3% dos casos. Pode ser classificada em tipo inflamatério (70%),
estenosante (17%) ou penetrante/fistulizante (13%) (DIGNASS et al.,2010;
SCHWARTZ et al.,2001; PAPI et al.,2005). Os sintomas da doenca de Crohn incluem:
dor abdominal (70-85% dos pacientes), diarreia (70-75%) e perda de peso (60%).
Sintomas sistémicos de mal-estar, anorexia ou febre sao comuns. A doenca pode
evoluir para complicagdes como obstrucdo intestinal, fistulas ou abscessos
(DIGNASS et al.,2010). Apresenta importantes implicacdes psicossociais, causando
limitacbes ao estilo de vida afetando a qualidade de vida dos pacientes (IRVINE,
1993; VERISSIMO et al, 1996; DROSSMAN, 2000).

A RCU acomete tanto homens quanto mulheres (SCHIRBEL et al,,
2010). A faixa etdria mais acometida varia entre 15 e 30 anos, apresentando
segundo pico de acometimento entre 60 e 80 anos (STEIDLER et al., 2000). A
extensdo da RCU pode ser proctite ou colite distal, hemicolite esquerda (distal a
flexdo esplénica) e pancolite (além do célon transverso proximal) (SILVERBERG et
al., 2005).

A sintomatologia da DII ocorre de formas variadas, em funcdo da
localizagdo e grau de atividade da doenca. As manifestacées clinicas mais comuns
sdo: febre, diarreia com muco e sangue, dor abdominal e tenesmo. Algumas
manifestacgdes sistémicas podem surgir como anemia, anorexia, mal-estar, fadiga e
perda de peso, além do acometimento extra-intestinal como artralgia, artrite,
uveite, colangite esclerosante primaria, eritema nodoso, pioderma grangrenoso,

hidradenite, entre outros (LEVINE et al., 2011). Os impactos negativos dessas
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manifestacdes podem alterar ou agravar a evolucdo da doenca, tendo influéncia na
qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares.

Devido a complexidade da DII, a abordagem requer atendimento
multidisciplinar, a fim de garantir suporte assistencial integral, adequado,
humanizado e continuo aos portadores dessa afeccdo cronica (DEVLEN et al.,2014).

Os sintomas apresentados pelo paciente com DII em atividade, levam
a significativa queda da qualidade de vida (SOUZA et al., 2011), gerando aumento
da ansiedade e depressdo, devido as alteragdes intestinais, sistémicas, funcionais,
alteracdes na imagem corporal, emocionais, sociais e laborais. Nos pacientes jovens,
por acometé-los em fase de desenvolvimento pessoal, educacional e profissional, o
impacto negativo pode ser ainda maior (FISKE et al., 2009). Alguns centros no
Reino Unido realizam acompanhamento com equipes multidisciplinares no
gerenciamento com pacientes com DII (PANES et al., 2014). O conceito de cuidado
orientado pela equipe multidisciplinar tem sido amplamente implementado para a
tomada de deciséo clinica e o manejo de doencas complexas como cancer, doencas
cardiacas, acidente vascular cerebral e diabetes.

A premissa basica do cuidado orientado pela equipe multidisciplinar é
envolver todos os grupos profissionais nos cuidados de pacientes complexos para
criar um plano de cuidados. A equipe multidisciplinar inclui comunicacao
aprimorada entre profissionais de satide, aumento do bem-estar dos pacientes e
melhores resultados clinicos (GROVER et al, 2014). O papel da equipe
multidisciplinar é fornecer tanto cuidado ambulatorial quanto cooperar na
definicdo das melhores préaticas de tratamento ao tentar reduzir os custos. Com
relacédo a eficacia de custo pela implantacdo da equipe multidisciplinar, foi possivel
demonstrar economia de custos de US$1600 por paciente em comparacdo aos
cuidados convencionais na gestdo de pacientes com melanoma (GHOSH et al,
2015). A Auditoria Nacional de DII do Reino Unido demonstrou que 75% das
instituicées ja realizam reunido semanal multidisciplinar para auxiliar no
tratamento de pacientes com DII (PANES et al., 2014).

A Organizacdo Europeia de Crohn e Colite (ECCO) produz e atualiza
regularmente varios concensos destinadas a fornecer orientacdes baseadas em
evidéncias para todos os profissionais de satide sobre aspectos das DII. Desta forma,

em 2018 foi publicado o Segundo Consenso Europeu N-ECCO sobre as fungées da

1. INTRODUCAO 9



enfermagem no papel dos cuidados ao paciente com DII com recomendagdes de
que os Centros de Referéncia em DII devem ser compostos por gastroenterologista
clinico, coloproctologista ou cirurgido do aparelho digestivo, nutricionista,
patologista, farmacéutico, histopatologista, radiologista, enfermeiro especializado
em DII, enfermeiro estomaterapeuta, psicéloga, assistente social, pediatra,
reumatologista, dermatologista, oftalmologista e infectologista. (KEMP et al,,
2018)

A estreita cooperacdo com o patologista é fundamental para o
diagnéstico e particularmente para o diagnostico diferencial entre DII e infeccoes,
colite autoimune ou colite pds radiacao (TONTINI et al,, 2015). Manifesta¢oes
extra-intestinais sdo frequentemente associadas com DII, e afetam principalmente
as articulagées, pele, olhos ou sistema hepatobiliar. Deste modo, reumatologistas,
dermatologistas e oftalmologistas podem ajudar no manejo das manifestagoes
extra-intestinais, otimizando a qualidade de vida do paciente (WESTWOOD et
al.,2008). A relacdo entre médico gastroenterologista e o cirurgido ¢ fundamental,
pois a decisdo de operar deve ser tomada em conjunto entre a equipe e o paciente,
esta integracdo significa também acompanhar os pacientes apés a cirurgia, com
avaliacbes programadas, tentando evitar a recorréncia pods-operatoria. A
endoscopia desempenha papel essencial no diagnéstico, manejo, progndstico e
vigilancia da DII (LEIGHTON et al., 2006; BOURREILLE et al.,2009).

O médico gastroenterologista é responsavel pelo primeiro
atendimento especializado ao paciente com DII, atuando desde o diagndstico até o
tratamento, com vinculo prolongado devido a cronicidade da doenca. Assim, o papel
do médico no manejo da DII é bem definido, porém também é importante definir
o papel de outros profissionais envolvidos no cuidado dos pacientes, como
nutricionistas, psicélogos e enfermeiros.

O nutricionista desempenha papel fundamental dentro da equipe
multidisciplinar, desta forma deve ser visto pelos pacientes e membros da equipe
como importante aliado no tratamento, tanto em pacientes ambulatoriais quanto
hospitalizados. Os pacientes com DII, precisam ter consciéncia da importancia da
boa nutricdo para a manutencao da saude, particularmente porque podem perder
peso, durante a recidiva ou podem apresentar deficiéncia de nutrientes, incluindo

ferro, vitamina D e cdlcio (VIDARSDOTTIR et al., 2016; VERNIA et al., 2014). O
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aconselhamento dietético ¢é geralmente fornecido por nutricionista com
conhecimento em DII. A avaliacdo nutricional permite o reconhecimento precoce
da desnutricdo e a terapéutica necessdria para a sua correcdo. Além disso, suporte
nutricional adequado deve ser instituido com o objetivo de reduzir as complicacées
cirurgicas e pds-operatorias, mantendo e/ou recuperando as condi¢des nutricionais
dos pacientes (SCALDAFERRI et al., 2017; VIDARSDOTTIR et al.,, 2016).

A DII pode ter impacto psicolégico imediato e duradouro (VON
WIETERSHEIM et al,, 2006). Os pacientes necessitam de auxilio para gerenciar o
sofrimento psicoldgico. O sofrimento psicolégico decorre de fatores como sintomas
incapacitantes, percepcdo distorcida da imagem corporal, medo da inadequacdo
sexual, isolamento social, medo da dependéncia. O sofrimento psicolégico é
abordado por meio de atendimento multidisciplinar, através do psicélogo que pode
levar o paciente ao desenvolvimento de mecanismos de enfrentamento adaptativos
que ajudem a gerenciar as percep¢des da doenca e reduzir o sofrimento psicossocial
(JONES et al.,, 2019).

O Consenso Europeu sobre o papel da Enfermagem na DII (N-ECCO),
publicado em 2018, estabelece que os enfermeiros devem ser capazes de aconselhar
e educar ndo sé os pacientes, mas também seus familiares, para que todos possam
compreender a doenca, suas complica¢des e suas limita¢des. O acesso aos servicos
com enfermeiros especialistas em DII melhora a experiéncia e o desfecho clinico
dos pacientes (NIGHTINGALE et al.,2000). Os pacientes relatam maior satisfacao
com os cuidados de enfermagem, referem acesso a atendimento coordenado e
melhor educacdo e apoio para eles e seus familiares e cuidadores. Os enfermeiros
desempenham papel vital dentro da equipe, formando um elo entre os membros
(HERNANDEZ-SAMPELAYO et al.,2010; JONES et al,, 2019).

Segundo o consenso N-ECCO, é papel do enfermeiro avaliar a
compreensdo do paciente sobre a doenca e informar as evidéncias atuais sobre o
tratamento, fornecer educacdo aos pacientes com base nas suas necessidades
individuais, preferéncias e capacidade de enfrentamento, capacitando o paciente a
viver bem com a doenca. Pacientes recém-diagnosticados coletam informacées
principalmente do médico e da internet, porém, dois tercos dos pacientes preferem
informacdes do enfermeiro especialista em DII (KEMP et al., 2018). E funcdo do

enfermeiro fornecer material educativo de fontes confidveis, melhorando assim o
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conhecimento dos pacientes sobre DII, que, por sua vez, estd associado ao melhor
enfrentamento e adesdo ao tratamento (SCHOULTZ et al.,2016; VAN ASSCHE et al.,
2010).

Segundo N-ECCO, o enfermeiro especialista em DII desempenha
importante papel quando o paciente é submetido a cirurgia eletiva ou de urgéncia
com confeccdo de estoma. O enfermeiro deve apoiar o paciente no periodo
perioperatorio sendo fonte de educacdo e referindo-se aos outros membros da
equipe. Nestas circunstancias, uma equipe contendo estomaterapeuta, psicélogo,
terapeuta sexual ou enfermeiro com conhecimentos na area e membros de
organizacdes de pacientes ajudam com fornecimento de informacgdes e apoio
psicolégico (PANES et al., 2014; DUNCAN et al., 2010).

Os cuidados de enfermagem para paciente portador de bolsa ileal deve
estar direcionado a identificar problemas associados a funcionalidade da bolsa,
apoiar o paciente e fornecer educacdo e informacoes sobre a bolsa, além de ajudar
o paciente a lidar com os assuntos relacionados a qualidade de vida, fertilidade e
gravidez, incontinéncia e sexualidade. A disfuncdo da bolsa pode ocorrer apés a
cirurgia e pode ser causada por bolsite, cuffitis, e sindrome da bolsa irritavel,
doenca de Crohn ou fistula na bolsa ileal. A falha da bolsa requer nova cirurgia e
remocdo da bolsa em alguns casos, e o diagndstico depende de achados
endoscopicos e histoldgicos em conjunto com a presenca de sintomas (SACK et al,,
2012; BERNSTEIN et al,, 2011).

Aproximadamente 25% dos pacientes desenvolverdo bolsite cronica,
necessitando de terapia de manutencdo ou em raras ocasides, retirada da bolsa. Os
sintomas relacionados a bolsite incluem aumento da frequéncia e da liquidez das
fezes, célicas abdominais, urgéncia, tenesmo e desconforto pélvico, febre e
manifestacdes extraintestinais. O enfermeiro, em conjunto com outros membros
da equipe multidisciplinar e enfermeiros estomaterapeutas, oferece apoio ao
paciente se as complicacdes se desenvolverem e se a bolsa precisar ser removida
(WATERS et al.,2005; MORADKHANI et al., 2011).

Segundo o Consenso N-ECCO, o Enfermeiro especialista em DII é o
enfermeiro experiente que cuida de pacientes em nivel avancado, atingido através
de extensa pratica clinica, desenvolvimento profissional, educacdo formal e

aplicacdo de habilidades de pesquisa; é responsavel pela avaliacdo e provisdo de

1. INTRODUCAO 12



planejamento de cuidados baseados em evidéncias e avaliacdo de tratamento, e que
fornece informacdes praticas, educacionais e suporte emocional para pacientes com
DII (MAGRO et al., 2017 ; VAN GENNEP et al., 2017). Dentro de suas praticas exerce
competéncia profissional e responsabilidade. O Enfermeiro especialista em DII ird
trabalhar dentro de orienta¢des de protocolos locais, nacionais e internacionais.
Embora as especificidades do papel variem dependendo das necessidades, a
literatura internacional sugere pontos em comum nas habilidades esperadas
necessarias para a pratica avancada. Segundo as Diretrizes de Préticas Avancadas
de Enfermagem de 2020, as habilidades de uma enfermeiro incluem: competéncias
em habilidades clinicas avancadas, que podem incluir avaliacdo fisica, prescricdo de
medicamentos; desenvolvimento de padrdes de pratica e prestacdo de cuidados
baseados em evidéncias; capacidade de analisar, criticar e avaliar evidéncias e
resultados; pensamento critico; publicar inova¢ées ou auditorias de priticas;
desenvolvimento de pesquisa original em enfermagem; e lideranca, educacdo e
gerenciamento de mudancas (EAST et al.,, 2015; STAHL et al.,2008). Enfermeiros
especialistas em DII sdo capazes de desenvolver pesquisas e explorar dreas que
tenham impacto na qualidade de vida e satde psicolégica do paciente, efeitos na
familia, emprego e educacdo, e implicagdes financeiras da doenca, que sao dreas de
preocupacdo para os pacientes (ROYAL COLLEGE et al., 2012).

O tratamento da DII requer uma abordagem multidisciplinar na qual
médicos, enfermeiros, nutricionistas e psicélogos, além de outros profissionais,
interagem uns com os outros, sempre lembrando que o paciente é o eixo central
de todas as discussoes. Frente ao exposto faz-se necessdrio estudo que visa avaliar
a importancia da equipe multidisciplinar na visdo do paciente com DII, o principal
beneficidrio do centro de tratamento. Além disso é importante saber quais
profissionais sdo considerados importantes na composicdio da equipe
multidisciplinar de acordo com o paciente portador de DII, e qual o papel de cada

profissional no tratamento da sua doenca.
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2. Justificativa



O tratamento da DII objetiva o controle do processo inflamatério e a
restauracdo da qualidade de vida dos pacientes. Os consensos sobre DII preconizam
que os centros de tratamento devem fornecer atendimento multidisciplinar aos
pacientes, visando abordagem adequada de todos os aspectos envolvidos na doenca,
tanto fisicos quanto psicolégicos. Ha poucos estudos que avaliam a importancia que
o proprio paciente dd aos profissionais envolvidos no seu atendimento. Além disso,
ndo sabemos se os pacientes tém conhecimento sobre a existéncia de profissionais
médicos e ndo médicos especializados em DII e sobre o papel de cada profissional

no tratamento da sua doenca.
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3. Hipotese



Os pacientes com DII valorizam os profissionais médicos em
detrimento dos outros profissionais da drea da saude por desconhecimento do
papel e atuacdo destes profissionais ndo médicos, inclusive da enfermagem, no

manejo da DII.
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4. Objetivos



4.1 Objetivo Primario

— Avaliar quais membros da equipe multidisciplinar sdao importantes no

tratamento da DII de acordo com a visdo dos proprios pacientes

4.2 Objetivos Secundarios

- Avaliar a qualidade de vida, adesdo medicamentosa e conhecimento sobre
a doenca dentre os pacientes com DII

— Avaliar a qualidade de vida, adesao medicamentosa e conhecimento sobre
a doenca comparando os pacientes que passam em atendimento com a
equipe multidisciplinar versus pacientes sem acompanhamento pela

equipe multidisciplinar
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5. Aspectos Eticos



Este projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) e
aprovado sob niimero de parecer 3.744.366 (Anexo A). Todos os participantes
convidados a integrar esta pesquisa foram esclarecidos sobre o presente estudo:
seus objetivos, resultados esperados e sé participaram apds a informacdo e
consentimento, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo

B).
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6. Pacientes e Métodos



Foi desenvolvido um estudo transversal, descritivo, com abordagem

quantitativa.

Pacientes

Foram convidados a participar deste estudo pacientes com diagndstico
de doenca de Crohn e Retocolite Ulcerativa, com diagndstico confirmado por meio
de parametros clinicos, endoscépicos e histolégicos e que estavam em
acompanhamento clinico, sendo atendidos no ambulatério de DII e no Centro de
Infusdo de Medicamentos de Alto Custo (CIDMAC) do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Botucatu, no periodo de dezembro de 2019 a marco de

2021.

Critérios de Inclusao

— Pacientes com diagnodstico confirmado de doenca de Crohn e Retocolite
Ulcerativa por meio de parametros clinicos, endoscépicos e histologicos;
— Individuos adultos, alfabetizados, de ambos os sexos;

- Maiores de 18 anos, ou menores de 18 anos com aprovacdo do maior legal.

Critérios de Exclusao

— Participantes menores de 18 anos sem aprovacdo do maior legal;
- Participantes com déficit cognitivo que impossibilitou a aplicacdo do
questionario;

— Nao concordancia com o TCLE.

Instrumentos

Os individuos que preencheram os critérios de inclusao, foram
avaliados no dia de sua consulta médica pelo pesquisador responsavel. Para cada
participante foi preenchido um protocolo, contendo a assinatura do TCLE. As
informacoes foram coletadas através de questiondrios especificos, alguns
autoaplicdveis. Os questionarios aplicados foram questiondrio sociodemografico,

classificacdo e avaliagdo da DII, questiondrio de importancia da equipe
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multidisciplinar, o questiondrio de avaliacdo das atividades da equipe
multidisciplinar, avaliacdo da qualidade de vida (QV), conhecimento da doenca e a

adesdo ao tratamento.

Questionario sociodemografico e clinico

Foi utilizado questionario especifico (Anexo C), elaborado
exclusivamente para este estudo, para obtencdo de dados demogriaficos incluindo
a idade, sexo, nivel educacional, estado civil, situacdo profissional, tabagismo,
etilismo e comorbidades. Os dados clinicos incluiram o tipo de DII, ano do
diagndstico, extensdo e localizacdo da doenca, estado de satide no momento da
entrevista e tratamento clinico. Todos os dados relevantes sobre a utilizacdo de
recursos de saude relacionados a DII (hospitalizacdo, cirurgia, consultas médicas e
procedimentos diagndsticos) foram registrados. Todos os tratamentos médicos
especificos realizados anteriormente e os tratamentos em andamento foram

registrados.

Classificacdo e Indice de Atividade da Doenca de Crohn

A atividade da doenca foi avaliada através da aplicacao do questiondrio
“Crohn’s Disease Activity Index” (CDAI) (Anexo D), instrumento desenvolvido
para medir a atividade clinica da doenca mediante os seguintes aspectos: bem-estar
geral, dor abdominal, niimero de evacuacdes liquidas por dia, presenca de massa
abdominal e complicacdes da doenca (artralgia, uveite, eritema nodoso, pioderma
gangrenoso, ulceras aftosas, fistula anal, nova fistula e abscesso),(BEST et al.,
1976). O paciente é considerado em remissao da doenga quanto atinge uma
pontuacdo de 0 a 149 pontos, doenca leve a moderada de 150 a 220 pontos, doenca
em atividade moderada a grave de 221 a 450 pontos e doenca intensamente ativa
e fulminante de 451 a 1000 pontos. A Classificacdo de Montreal (SILVERBERG et
al., 2005) foi utilizada para avaliacdo da extensdo e comportamento da doenca,
avalia a idade ao diagnéstico, localizagdo e comportamento da doenca, evidenciando

as diferentes formas de apresentacdo da doenca (Anexo E).
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Classificacao e avaliacao da atividade da Retocolite Ulcerativa

A gravidade da Retocolite Ulcerativa foi analisada por meio do Escore
de Mayo (LEWIS et al,, 2008), ferramenta que categoriza a doenca em: discreta,
moderada, grave ou em remissdo. A extensdo da doenca foi classificada em

pancolite, hemicolite esquerda ou colite distal (Anexo F).

Questionarios sobre a importancia da equipe multidisciplinar

Foram aplicados 3 questiondrios para avaliar a importancia que o
paciente dd a equipe multidisciplinar. Os questiondrios foram formulados
especificamente para este projeto de pesquisa. O questiondrio de “Importancia da
equipe multidisciplinar” avaliou a importancia que o paciente atribui para cada
profissional envolvido ao seu cuidado, incluindo médicos, nutricionistas,
enfermeiros, psicologos, entre outros. Para cada profissional o paciente respondeu
sobre o grau de importancia daquele item, que variou de nada importante a muito
importante (O a 4 pontos) (Anexo G). O questiondrio de ordem de importancia
avaliou a importancia que o paciente pontuou aos profissionais envolvidos no seu
tratamento, classificando os 3 profissionais mais importantes, em ordem de 1 (mais
importante) a 3 (menos importante) (Anexo H). O questiondrio de atividades dos
membros da equipe multidisciplinar avaliou quais profissionais os pacientes
acharam mais importantes em cada atividade relacionada a doenca e ao seu
tratamento, e foram avaliadas questdes acerca da rotina ambulatorial e das

condutas esperadas pelos profissionais. (Anexo I).

Avaliacao da Qualidade de Vida

A qualidade de vida foi avaliada através do questiondrio IBDQ
(“Inflammatory Bowel Disease Questionnaire”). O questionario foi desenvolvido
por Mitchell e cols (1988), da McMaster University, nos Estados Unidos, com 150
itens. Em 1989, Guyatt e cols promoveram reestruturacao e reducdo para 32 itens,
que compreendem quatro dominios: sintomas intestinais, sintomas sistémicos,
aspectos sociais e aspectos emocionais, sendo as respostas sob forma de muiltipla

escolha, com sete alternativas, variando do escore um para pior QV ao sete, melhor

©. PACIENTES E METODOS 25



qualidade. A validacdo e traducdo no Brasil, ocorreu em 2004, por Pontes e col.,
onde concluiram que a versdo adaptada a cultura brasileira é de facil interpretacéo
e rapida aplicacdo. O escore total é a somatéria das pontuacdes individuais e resulta
em um intervalo possivel de 32 a 224. A QV é considerada excelente quando a
pontuacao total for > 200 pontos, boa QV quando a pontuacgéo for 151-199 pontos,
regular QV entre 101-150 pontos e ruim QV < 100 pontos (MEYER et al., 2009)
(ANEXO J).

Teste de conhecimento sobre Crohn e Colite: O Escore de Crohn e Colite Knowledge
(CCKNOW)

O teste de conhecimento sobre Crohn e Colite, o Escore CCKNOOW,
elaborado por Eaden et al., 1999 foi desenvolvido para avaliar o conhecimento em
DII em versdo de 24 itens de multipla escolha, no qual o participante pode escolher
a resposta exata ou assinalar “ndo sei responder”, o teste cobre cinco objetivos.
Sdo oito questdes relacionadas com conhecimento geral de DII, cinco para
medicacdo, quatro para anatomia, cinco por complicacdes de doencas e dois por
dieta. A pontuacdo do questiondrio é um ponto para cada resposta correta sem
nenhuma marcacdo negativa, a pontuacao média no CCKNOW para pacientes com
DII é de 10 pontos. O teste pode ser autoaplicavel, de facil entendimento e

compreensao (Anexo K).

Escala de Aderéncia a Medicamentos Morisky de quatro itens

A escala de aderéncia ao tratamento medicamentoso de Morisky foi
aplicado com o objetivo de avaliar o grau de adesdo do paciente. O teste é composto
por 4 itens, onde cada resposta sim se atribui a pontuacdo “0” (zero) e a cada
resposta ndo a pontuacdo “1” (um). Quando o total de respostas forem “sim”
equivaler a adesdo ineficaz. Assim, a avaliacdo do escore é classificada por niveis de
adesdo: alta adesdo (escore: 4, quando o paciente responde “ndo” a todas as
questdes), média adesdo (escore: 3-2, se o paciente respondeu “sim” a uma ou duas

questdes respectivamente) e baixa adesdo (escore: 1-O se o paciente respondeu
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“sim” a trés ou quatro questdes, respectivamente) (Anexo L), (MORISKY et

al.,1986; MORISKY et al., 1982).

Exames Laboratoriais

Foi utilizado o exame laboratorial (hematdcrito) ja presente na rotina

do ambulatério de DII para o célculo do CDAL

Analise Estatistica

Foi realizada andlise descritiva para a caracterizacdo da populacdo por
meio do célculo de média e desvio-padrdao para as varidveis quantitativas e
frequéncias e propor¢des para as varidveis qualitativas. Para se estudarem as
associagdes entre as varidveis categoricas foi utilizado os Teste do Qui-Quadrado e
Teste Exato de Fisher, quando adequado. Para o estudo da associacdo entre as
variaveis continuas foi utilizada a correlacdao de Pearson. Foi adotado um nivel de
significancia estatistico padrdo de p < 0,05. As andlises estatisticas foram

realizadas no SAS versdo 9.4 para Windows (SAS Institute Inc., Cary, NC, EUA).
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7. Resultados



Caracteristicas da Amostra

O numero de pacientes que estavam em acompanhamento no
ambulatério e que poderiam participar da pesquisa segundo os critérios de inclusdo
era de aproximadamente 200 pacientes. Foram convidados a participar da pesquisa
121 pacientes. Foram excluidos 7 pacientes, que nado desejaram responder o
questionario.

No total, foram analisados dados de 114 pacientes. Foram incluidos
69 (60,53%) pacientes com DC e 45 (39,47%) pacientes com RCU. A idade média
foi de 39,16 (£13,50) anos e mais da metade do sexo feminino (58,77%). O tempo
de diagndstico foi de 9,88 (+7,35) anos. Presenca de comorbidades foi observada
em 52,63% da amostra (Tabela 1).

Na analise comparativa das varidveis sociodemograficas entre os
pacientes com DC e RCU, observamos diferenca estatistica em relacdo ao sexo
feminino (p=0,0307), mais prevalente na RCU, e nivel de escolaridade (p=0,0140),

maior entre os pacientes com DC (Tabela 1).
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Tabela 1. Andlise comparativa das varidveis sociodemograficas e clinicas dos

pacientes com Doenca Inflamatéria Intestinal.

][]

DC

RCU

VARIAVEIS (n=114) (n=69) (n=45) P
Idade (anos) 39,16 + 13,50 37,38+13,20 41,89+13,65 0,0811
Género
Feminino 67 (58,77) 35 (50,72) 32 (71,11) 0,0307
Masculino 47 (41,23) 34 (49,28) 13 (28,89)
Tempo de doenga (anos) 9,88+7,35 8,8817,22 11,4347,36 0,0723
Etilismo 25 (21,93) 14 (20,29) 11 (24,44) 0,6685
Tabagismo 8 (7,02) 6 (8,70) 1(2,22) 0,3221
Religido Crista 103 (90,35) 62 (89,86) 41(91,11) 0,8243
Escolaridade
Fundamental 15 (13,16) 4 (5,80) 11 (24,44) 0,0140
Médio 53 (46,49) 36 (52,17) 17 (37,78)
Superior 46 (40,35) 29 (42,03) 17 (37,78)
Situagao da Ocupacéao
Ativo 62 (54,39) 39 (56,52) 23 (51,11) 0,5708
Inativo 52 (45,61) 30 (43,48) 22 (48,89)
Situagao Conjugal
Unido consensual 73 (64,04) 41 (59,42) 32 (71,11) 0,2036
outros 41 (35,96) 28 (40,58) 13 (28,89)
Renda
até 4 SM 85 (74,56) 48 (69,57) 37 (82,22) 0.1086
4a10 SM 26 (22,81) — — ’
acima 10 SM 3(2,63) 1(1,45) 2 (4,44)
Presen¢a de Comorbidades 60 (52,63) 34 (49,28) 26 (57,78) 0,3742
Hipertensao Arterial 13 (11,40) 6 (8,70) 7 (15,56) 0,2600
Diabetes 7 (6,14) 2(2,90) 5(11,11) 0,1106
Doenga Reumatologica 11 (9,65) 8 (11,59) 3 (6,67) 0,5226
Doenga Dermatologica 4 (3,51) 2 (2,90) 2 (4,44) 0,6467
Doenga Autoimune 21(18,42) 12 (17,39) 9 (20,00) 0,7254

*Frequéncia e porcentagem; SM: Salario-Minimo

Caracteristicas dos pacientes com DC

Foram avaliados 69 pacientes com DC. A idade média foi de 37,38 anos
(£13,20) e 50,72% eram mulheres. O tempo médio de doenca foi de 9,88 (+7,35)
anos, 14 (20,29) etilistas e 6 (8,70%) tabagistas ativos. A religido crista foi
predominante em 62 (89,86%) o nivel de escolaridade foi médio para 36 (52,17%),

e 39 (56,52) estavam empregados. Segundo os critérios de Montreal, a idade
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diagnostica dentro da faixa etaria dos 17 aos 40 anos ocorreu em 57 (82,61%)
pacientes, recebendo a classificacdo A2, a localizacdo Ileocolonica ocorreu em 36
(52,17%) dos pacientes, seguidos por 21,74% com doenca ileal e 18,84% doenca
colonica. Com relacdo ao comportamento, 5,80% dos pacientes apresentavam
doenca estenosante, 47,83% doenca penetrante e 46,38% forma inflamatoria. A
presenca de doenca perianal foi observada em 36,23% dos pacientes. A pontuacdo
do CDAI foi 112,43 (x75,66) pontos. A atividade da doenca foi avaliada e 44

(63,77%) pacientes da amostra estavam em remissao clinica (Tabela 2).

Tabela 2. Classificacdo de Montreal e atividade clinica dos pacientes com doenca de

Crohn.

DC (n=69)
Classificagao de Montreal
Idade ao diagndstico
A1-<17 anos 7 (10,14)
A2 - 17-40 anos 57 (82,61)
A3 - > 40 anos 5(7,25)
Classificagao Montreal
Localizagao
L1 - ileal 15 (21,74)
L2 - col6nica 13 (18,84)
L3 - ileocolbnica 36 (52,17)
L4 - delgado 5(7,25)
Classificagao Montreal
Comportamento
B1 - inflamatério 32 (46,38)
B2 - estenosante 4 (5,80)
B3 - penetrante 33 (47,83)
Doenca Perianal 25 (36,23)
CDAI (pontos) 112,43175,66
Atividade Clinica (CDAI)
Remissao 44 (63,77)
Leve 14 (20,29)
Moderada 11 (15,94)
Grave 0
Atividade Clinica (CDAI)
Remissao 44 (63,77)
Atividade 25 (36,23)

*Frequéncia e Porcentagem

*CDAI: Indice de Atividade da Doenca de Crohn
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Caracteristicas dos pacientes com RCU

O grupo com RCU foi composto por 45 pacientes, com predominio do
sexo feminino (71,11%), com idade média de 41,89 +13,65 anos. O tempo médio
de doenca foi de 11,43 +7,36 anos, 41(91,11%) de religido crista, 17 (37,78%)
possuiam escolaridade de nivel médio e superior, 19 (42,22%) encontravam-se
empregados. A extensdo da RCU foi pancolite em 28 (62,22%) pacientes, hemicolite
esquerda em 8 (17,78%), e distal em 9 (20,00%). A atividade endoscépica foi
moderada (33,33%), remissdo (24,44%) ou leve (24,44%). A avaliacdo da atividade

clinica mostrou que 75,56% da amostra estava em atividade da doenca.

Tabela 3. Extensdo e atividade da doenca dos pacientes com Retocolite Ulcerativa.

RCU (n=45)
Extensao da RCU

Pancolite 28 (62,22)
Hemicolite Esquerda 8 (17,78)
Distal 9 (20,00)

MAYO Endoscopico
0 - Remissao 11 (24,44)
1 - Atividade leve 11 (24,44)
2- Atividade moderada 15 (33,33)
3 - Atividade grave 8 (17,78)

Atividade da RCU (Mayo total)

Atividade 34 (75,56)
Remissao 11 (24,44)

*Frequéncia e Porcentagem

Caracteristicas de atividade da doenca e suas complicacoes entre os grupos
com DC e RCU

Na andlise comparativa, houve predominio da atividade da doenca no
grupo com RCU com 34 (75,56%) pacientes com doenca em atividade, (Tabela 4).
Ao abordarmos os antecedentes ciruirgicos de todos os pacientes, 64
(56,14%) foram hospitalizados devido agudizacdo da DII, e 39 (34,21%) pacientes
ja haviam passado por algum procedimento cirtrgico, sendo 29 (74,36%) por
procedimento abdominal e 10 (25,64%) por procedimento perianal. Na variavel

hospitalizacdo prévia, 44 (63,77%) pacientes com DC ja necessitaram de internacdo
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hospitalar, isto representou diferenca estatistica entre os grupos (p=0,0421). O
grupo com DC também apresentou maiores taxas de intervencao cirurgica com 33
(47,83%) pacientes da amostra, com diferenca estatistica (p=0,0001). A cirurgia
abdominal esteve presente em 25 (75,76%) pacientes e 8 (24,24%) pacientes

realizaram procedimento perianal no grupo com DC.

Tabela 4. Tempo de doenca, hospitalizacdo e cirurgia prévia nos pacientes com

Doenca Inflamatoria Intestinal.

Dl

DC

RCU

Variaveis (n=114) (n=69) (n=45) P
Tempo de doenga
Menor que 5 33 (29,20) 25 (36,23) 8 (18,18)
Entre 5 e 9 anos 31 (27,43) 18 (26,09) 13 (29,55) 0,2182
Entre 10 e 19 anos 34 (30,09) 18 (26,09) 16 (36,36)
Maior que 20 15 (13,27) 8 (11,59) 7 (15,91)
Atividade Clinica
Atividade 59 (561,75) 25 (36,23) 34 (75,56) <0,001
Remissao 55 (48,25) 44 (63,77) 11 (24,44)
Hospitalizacao prévia 64 (56,14) 44 (63,77) 20 (44,44) 0,0421
Cirurgia prévia 39 (34,21) 33 (47,83) 6 (13,33) 0,0001
Tipo de Cirurgia
Abdominal 29 (74,36) 25 (75,76) 4 (66,67) 0,6360
Perianal 10 (25,64) 8 (24,24) 2 (33,33)

*Frequéncia e Porcentagem

Cerca de 57 (82,61%) pacientes com DC utilizam terapia bioldgica,
com diferenca estatistica (p <0,0001) quando comparado aos pacientes com RCU
(37,78%) (Tabela 5). O medicamento mais utilizado dentre os pacientes com DC
foi Azatioprina (57,97%), seguido do Infliximabe (37,68%). Dentre os pacientes
com RCU, a medicacdo mais utilizada foi Mesalazina (53,33%) seguido do

Infliximabe (33,33%), Tabela 5.
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Tabela 5. Medicamentos utilizados pelos pacientes

com Doenca Inflamatoria

Intestinal.
DIl DC RCU p
(n=114) (n=69) (n=45)

Corticoide 5 (4,39) 3 (4,35) 2 (4,44) 1,0000
Mesalazina 27 (23,68) 3 (4,35) 24 (53,33) <0,0001
Azatioprina 54 (47,37) 40 (57,97) 14 (31,11) 0,0050
Adalimumabe 25 (21,93) 23 (33,33) 2 (4,44) 0,0002
Infliximabe 41 (35,96) 26 (37,68) 15 (33,33) 0,6363
Certolizumabe 1(0,88) 1(1,45) 0 (0,00) 1,0000
Vedolizumabe 1(0,88) 1(1,45) 0 (0,00) 1,0000
Ustequinumabe 5 (4,39) 5(7,25) 0 (0,00) 0,1549
Terapia Biologica 73 (64,91) 56 (82,61) 17 (37,78) <0,0001

*Frequéncia e Porcentagem

Caracteristicas do atendimento multidisciplinar

Para andlise do atendimento multidisciplinar no Ambulatério,
consideramos os profissionais com vinculo continuo no mesmo. Assim, 100% dos
pacientes realizaram consultas com o profissional Gastroenterologista Clinico, 55
(48,25%) ja foram atendidos pelo servico de psicologia, seguido por 54 (47,37%)
dos atendimentos de nutricdo, os profissionais coloproctologistas atenderam 49
(42,98%) pacientes e os profissionais de enfermagem, atenderam 50 (43,86%) dos
pacientes. Observou-se maior frequéncia de atendimento pelo coloproctologista e

pela enfermagem dentre os pacientes com DC (Tabela 6).

Tabela 6. Taxa de atendimento multidisciplinar no Ambulatério de Doenca

Inflamatoria Intestinal.

DIl DC RCU P
(n=114) (n=69) (n=45)
Gastroenterologista Clinico 114 (100,00) 69 (100,00) 45 (100,00) —
Coloproctologista 49 (42,98) 38 (55,07) 11 (24,44) 0,0012
Enfermagem 50 (43,86) 37 (53,62) 13 (28,89) 0,0093
Nutricionista 54 (47,37) 32 (46,38) 22 (48,89) 0,7929
Psicologia 55 (48,25) 35 (50,72) 20 (44,44) 0,5119

*Frequéncia e Porcentagem
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Foi observado o numero de consultas multidisciplinares praticadas por
toda a equipe no ano de 2020, com as restri¢cdes impostas pela pandemia, por meio
do registro no prontudrio eletrénico. A média das consultas médicas foi de 3,78
+3,4, variando de O a 18 consultas, os profissionais de enfermagem atenderam em
média 0,43 =1,7, variando de O a 8 consultas, os atendimentos de nutricao
variaram em média 0,12 +0,6 e psicologia a média foi de 0,11 0,2, ambas

especialidades variaram o numero de consultas de O a 3 consultas anuais (Tabela

7).

Tabela 7. Consultas multidisciplinares realizadas no ano de 2020 nos pacientes com

Doenca Inflamatodria Intestinal.

DIl DC RCU P
(n=114) (n=69) (n=45)
Consulta Médica 3,78+3,4 3,931£3,43 3,56+2,94 0,6229
Consulta de Enfermagem 0,43+1,7 0,46+1,12 0,38+1,25 0,5008
Consulta Nutricional 0,12+0,6 0,13+0,48 0,11+0,44 0,7137

Consulta de Psicologia 0,11+0,2 0,12+0,44  0,11+14,47 0,8047

*Média e Desvio Padrao

A importancia do profissional também foi avaliada. Foi questionado ao
paciente, quais profissionais ele considerava importante ou ndo em seu tratamento.
Mediante as respostas, observou-se que os 3 profissionais mais importantes no
tratamento citados pelos pacientes foram os profissionais médicos, sendo eles:
gastroenterologistas clinicos, coloproctologistas e endoscopistas. As outras classes
profissionais que atuam no ambulatoério foram classificadas da seguinte forma: em
4° lugar o profissional de enfermagem especialista em DII, em 6° lugar o

profissional de nutricdo e em 10° lugar os profissionais de psicologia (Grafico 1).
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Grafico 1. Profissionais classificados como “muito importantes ou importantes” no
acompanhamento de acordo com a opinido dos pacientes com Doenca

Inflamatodria Intestinal.

As especialidades atuantes no Ambulatério de DII, também foram
avaliados quanto o grau de importancia, podemos observar, que em sua maioria,
todas as especialidades conseguem obter uma avaliacgio como muito
importante/importante, demonstrando que os pacientes conseguem identificar

estes membros da equipe, durante os seus atendimentos.
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Tabela 8. Grau de importancia atribuido aos profissionais atuantes no Ambulatério

de Doenca Inflamatéria Intestinal, na visdao dos pacientes.

Especialidade Muito Importante Pouco Nada
Importante Importante Importante
Gastroenterologista Clinico 104 (91,23) 9 (7,89) 1 (0,88) 0 (0,00)
Coloproctologista 54 (62,07) 30 (34,48) 2 (2,30) 1(1,15)
Enfermeiro 67 (65,05) 30 (29,13) 5 (4,85) 1(0,97)
Nutricionista 48 (50,00) 39 (40,63) 8 (8,33) 1(1,04)
Psicologo 43 (47,25) 34 (37,36) 9 (9,89) 5 (5,49)

*Frequéncia e Porcentagem

Caracteristicas das atividades multidisciplinares no Ambulatédrio de Doenca
Inflamatoria Intestinal

O estudo avaliou a satisfacdo do paciente em relacdo a algumas
atividades realizadas no atendimento ambulatorial. Assim, 112 (98,25%) pacientes
consideraram o profissional médico como sendo o membro da equipe mais
importante de seu tratamento, porém 12 (10,53%) relataram sair com duvidas das
consultas médicas e 6 (5,26%) afirmaram que sairam das consultas médicas com
informacoes desnecessdrias sobre o seu tratamento. Porém, 55 (48,25%) pacientes
acham importante terem mais consultas com o seu médico.

As questoes que abordam as expectativas sobre a equipe de
enfermagem, mostraram que 41 (35,96%) pacientes consideraram o enfermeiro
como importante em seu tratamento, 21 (18,42%) pacientes receberam
informacoes dos enfermeiros sobre busca de informacdes sobre DII na internet, 38
(33,33%) garantiram que o enfermeiro tem papel importante no uso correto das
medicacdes e 33 (28,95%) tém o enfermeiro como referéncia no critério de
vacinacao.

O profissional nutricionista foi considerado importante no
tratamento por 33 (28,95%) pacientes, 38 (33,33%) relataram que o nutricionista
tem auxiliado a levar uma vida com mais qualidade, porém 24 (21,05%) ainda
desconhecem os atendimentos de nutricio no ambulatorio e 29 (25,44%)

gostariam que o nutricionista participasse mais de seu tratamento.
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O psicologo foi considerado como membro importante do tratamento
para 31 (27,19%) pacientes, 70 (61,40%) se sentiram encorajados por ele, 36
(31,58%) consideraram que sua opinido é levada em conta, 40 (35,09%) receberam
orienta¢des para buscar se relacionar com outros pacientes, porém 35 (30,70%)
pacientes nunca haviam passado em consulta com o psicélogo, e 23 (20,18%)

acharam importante terem mais consultas com a psicologia (Tabela 9).

Tabela 9. Atividades multidisciplinares e suas atribui¢des profissionais na visdo do

paciente portador de Doenca Inflamatodria Intestinal

o DIl DC RCU
Atividade (n=114) (n=69) (n=45)
1. Este profissional é importante no meu tratamento
Médico 112 (98,25) 68 (98,55) 44 (97,78)
Enfermeiro 41 (35,96) 25 (36,23) 16 (35,56)
Nutricionista 33 (28,95) 19 (27,54) 14 (31,11)
Psicélogo 31(27,19) 18 (26,09) 13 (28,89)
Nenhum Destes 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
2. Este profissional me orienta e ajuda a buscar informagdes por Internet
Médico 19 (16,67) 13 (18,84) 6(13,33)
Enfermeiro 21(18,42) 14 (20,29) 7 (15,56)
Nutricionista 13 (11,40) 8 (11,59) 5(11,11)
Psicélogo 13 (11,40) 9(13,04) 4(8,89)
Nenhum Destes 67 (58,77) 38 (55,07) 29 (64,44)
3. Este profissional me informa sobre meus direitos
Médico 39 (34,21) 26 (37,68) 13 (28,89)
Enfermeiro 19 (16,67) 15 (21,74) 4(8,89)
Nutricionista 5(4,39) 3(4,35) 2(4,44)
Psicélogo 12 (10,53) 8 (11,59) 4(8,89)
Nenhum Destes 60 (52,63) 31(44,93) 29 (64,44)
4. Este profissional me encoraja a compartilhar meus sentimentos
Médico 14 (12,28) 7(10,14) 7 (15,56)
Enfermeiro 10 (8,77) 5(7,25) 5(11,11)
Nutricionista 5 (4,39) 3 (4,35) 2(4,44)
Psicélogo 70 (61,40) 46 (66,67) 24 (53,33)
Nenhum Destes 35 (30,70) 18 (26,09) 17 (37,78)
5. Este profissional leva em conta minha opini&o
Médico 56 (49,12) 30 (43,48) 26 (57,78)
Enfermeiro 21(18,42) 16 (23,19) 5(11,11)
Nutricionista 13 (11,40) 7(10,14) 6(13,33)
Psicélogo 36 (31,58) 23(33,33) 13 (28,89)
Nenhum Destes 34 (29,82) 23 (33,33) 11(24,44)
6. Este profissional me incentiva a participar de redes de apoio ao paciente
Médico 23(20,18) 13 (18,84) 10 (22,22)
Enfermeiro 18 (15,79) 11 (15,94) 7 (15,56)
Nutricionista 7(6,14) 4 (5,80) 3(6,67)
Psicélogo 39 (34,21) 27 (39,13) 12 (26,67)
Nenhum Destes 51 (44,74) 31(44,93) 20 (44,44
7. Este profissional respeita meu estilo de vida
Médico 60 (52,63) 34 (49,28) 26 (57,78)
Enfermeiro 27 (23,68) 16 (23,19) 11 (24,44)
Nutricionista 20 (17,54) 12 (17,39) 8(17,78)
Psicélogo 33 (28,95) 19 (27,54) 14 (31,11)
Nenhum Destes 34 (29,82) 20 (28,99) 14 (31,11)
8. Este profissional me incentiva a me relacionar com outros pacientes
Médico 21 (18,42) 12 (17,39) 9(20,00)
Enfermeiro 15 (13,16) 9(13,04) 6 (13,33)
Nutricionista 6 (5,26) 3 (4,35) 3(6,67)
Psicélogo 40 (35,09) 26 (37,68) 14 (31,11)
Nenhum Destes 59 (51,75) 36 (52,17) 23 (51,11)
9. Eu saio com dlvidas apés as consultas com este profissional
Médico 12 (10,53) 4 (5,80) 8(17,78)
Enfermeiro 4(3,51) 3(4,35) 1(2,22)
Nutricionista 5(4,39) 2(2,90) 3(6,67)
Psicologo 4(3,51) 2(2,90) 2 (4,44)
Nenhum Destes 93 (81,58) 59 (85,51) 34 (75,56)
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10. Este profissional se assegura que eu tome as medicagdes corretamente
Médico 89 (78,07) 53 (76,81) 36 (80,00)
Enfermeiro 38 (33,33) 26 (37,68) 12 (26,67)
Nutricionista 9(7,89) 6 (8,70) 3(6,67)
Psicélogo 8 (7,02) 5(7,25) 3(6,67)
Nenhum Destes 15 (13,16) 9(13,04) 6(13,33)
11.  Este profissional se preocupa com meu bem-estar
Médico 91(79,82) 57 (82,61) 34 (75,56)
Enfermeiro 42 (36,84) 30 (43,48) 12 (26,67)
Nutricionista 30 (26,32) 19 (27,54) 11 (24,44)
Psicélogo 32(28,07) 21(30,43) 11 (24,44)
Nenhum Destes 6 (5,26) 3(4,35) 3(6,67)
12.  Este me atende cordialmente € me oferece uma boa atengéo
Médico 91(79,82) 56 (81,16) 35(77,78)
Enfermeiro 59 (51,75) 41 (59,42) 18 (40,00)
Nutricionista 27 (23,68) 17 (24,64) 10 (22,22)
Psicélogo 29 (25,44) 18 (26,09) 11(24,44)
Nenhum Destes 7(6,14) 2(2,90) 5(11,11)
13.  Euacho desnecessério passar em atendimento com este profissional
Médico 7(6,14) 6 (8,70) 1(2,22)
Enfermeiro 6 (5,26) 4 (5,80) 2 (4,44)
Nutricionista 11(9,65) 7(10,14) 4(8,89)
Psicélogo 19 (16,67) 10 (14,49) 9 (20,00)
Nenhum Destes 83 (72,81) 51(73,91) 32(711,11)
14. Este profissional me ajuda a manter uma vida com qualidade
Médico 72 (63,16) 47 (68,12) 25 (55,56)
Enfermeiro 28 (24,56) 19 (27,54) 9 (20,00)
Nutricionista 38 (33,33) 21(30,43) 17 (37,78)
Psicélogo 26 (22,81) 18 (26,09) 8(17,78)
Nenhum Destes 16 (14,04) 7(10,14) 9 (20,00)
15.  Eu desconhego o atendimento deste profissional neste ambulatério
Médico 3(2,63) 3 (4,35) 0(0,00)
Enfermeiro 5(4,39) 2(2,90) 3(6,67)
Nutricionista 24 (21,05) 15 (21,74) 9 (20,00)
Psicélogo 27 (23,68) 15 (21,74) 12 (26,67)
Nenhum Destes 72 (63,16) 44 (63,77) 28 (62,22)
16.  Eu nunca passei por atendimento com este profissional neste ambulatorio
Médico 1(0,88) 1(1,45) 0 (0,00)
Enfermeiro 5 (4,39) 2(2,90) 3(6,67)
Nutricionista 30 (26,32) 22 (31,88) 8(17,78)
Psicélogo 35(30,70) 22 (31,88) 13 (28,89)
Nenhum Destes 65 (57,02) 37 (53,62) 28 (62,22
17.  Saio das consultas deste profissional com informagdes desnecessérias sobre minha doenca
Médico 6 (5,26) 2(2,90) 4(8,89)
Enfermeiro 2(1,75) 0(0,00) 2 (4,44)
Nutricionista 3(2,63) 1(1,45) 2 (4,44)
Psicélogo 4(3,51) 1(1,45) 3(6,67)
Nenhum Destes 100 (87,72) 64 (92,75) 36 (80,00)
18.  Euacho importante para meu tratamento mais consultas com este profissional
Médico 55 (48,25) 37 (53,62) 18 (40,00)
Enfermeiro 12 (10,53) 8 (11,59) 4 (8,89)
Nutricionista 27 (23,68) 16 (23,19) 11 (24,44)
Psicélogo 23(20,18) 15 (21,74) 8(17,78)
Nenhum Destes 42 (36,84) 22 (31,88) 20 (44,44)
19.  Este profissional me pergunta e me ajuda a seguir meu tratamento
Médico 87 (76,32) 54 (78,26) 33(73,33)
Enfermeiro 25(21,93) 18 (26,09) 7 (15,56)
Nutricionista 16 (14,04) 10 (14,49) 6 (13,33)
Psicélogo 15 (13,16) 10 (14,49) 5(11,11)
Nenhum Destes 16 (14,04) 10 (14,49) 6 (13,33)
20. Este profissional deveria participar mais do meu tratamento
Médico 23(20,18) 14 (20,29) 9 (20,00)
Enfermeiro 7(6,14) 3(4,35) 4 (8,89)
Nutricionista 29 (25,44) 17 (24,64) 12 (26,67)
Psicélogo 21(18,42) 10 (14,49) 11(24,44)
Nenhum Destes 59 (51,75) 37 (53,62) 22 (48,89)
21.  Quando eu tenho duvidas sobre gravidez eu procuro este profissional
Médico 33 (28,95) 21(30,43) 12 (26,67)
Enfermeiro 5 (4,39) 2(2,90) 3(6,67)
Nutricionista 0 (0,00) 0(0,00) 0 (0,00)
Psicologo 2(1,75) 2(2,90) 0(0,00)
Nenhum Destes 76 (66,67) 45 (65,22) 31 (68,89)
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22.  Quando eu tenho duvidas sobre vacinagdo eu procuro este profissional
Médico 55 (48,25) 40 (57,97) 15 (33,33)
Enfermeiro 33 (28,95) 21(30,43) 12 (26,67)
Nutricionista 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Psicélogo 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Nenhum Destes 38 (33,33) 19 (27,54) 19 (42,22)
23. Quando eu tenho duvidas sobre sexualidade eu procuro este profissional
Médico 24 (21,05) 16 (23,19) 8(17,78)
Enfermeiro 7(6,14) 4 (5,80) 3(6,67)
Nutricionista 1(0,88) 1(145) 0(0,00)
Psicélogo 7(6,14) 5(7,25) 2(4,44)
Nenhum Destes 78 (68,42) 47 (68,12) 31(68,89)
24.  Quando eu tenho duvidas sobre terapia biolégica eu procuro este profissional
Médico 50 (43,86) 31(44,93) 19 (42,22)
Enfermeiro 10 (8,77) 9(13,04) 1(2,22)
Nutricionista 2(1,75) 0(0,00) 2(4,44)
Psicélogo 3(2,63) 3(4,35) 0(0,00)
Nenhum Destes 59 (51,75) 34 (49,28) 25 (55,56)
25.  Quando eu tenho davidas sobre cirurgia eu procuro este profissional
Médico 86 (75,44) 53 (76,81) 33(73,33)
Enfermeiro 8 (7,02) 6 (8,70) 2 (4,44)
Nutricionista 1(0,88) 0(0,00) 1(2,22)
Psicélogo 1(0,88) 1(145) 0(0,00)
Nenhum Destes 28 (24,56) 16 (23,19) 12 (26,67)
26. Quando eu tenho dividas sobre atividade da doenga eu procuro este profissional
Médico 100 (87,72) 61 (88,41) 39 (86,67)
Enfermeiro 9(7,89) 7(10,14) 2(4,44)
Nutricionista 4(3,51) 2(2,90) 2 (4,44)
Psicélogo 2(1,75) 0(0,00) 2(4,44)
Nenhum Destes 12 (10,53) 8 (11,59) 4(8,89)
27.  Quando eu tenho duvidas sobre qualidade de vida eu procuro este profissional
Médico 61 (53,51) 34 (49,28) 27 (60,00)
Enfermeiro 10 (8,77) 7(10,14) 3(6,67)
Nutricionista 22 (19,30) 13 (18,84) 9(20,00)
Psicélogo 17 (14,91) 13 (18,84) 4(8,89)
Nenhum Destes 29 (25,44) 21 (30,43) 8(17,78)
28. Quando eu tenho dlvidas sobre ostomias eu procuro este profissional
Médico 45 (39,47) 31(44,93) 14 (31,11)
Enfermeiro 10 (8,77) 8 (11,59) 2 (4,44)
Nutricionista 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Psicélogo 1(0,88) 1(1,45) 0(0,00)
Nenhum Destes 65 (57,02) 35 (50,72) 30 (66,67)
29. Quando eu tenho duvidas sobre incontinéncia fecal eu procuro este profissional
Médico 89 (78,07) 53 (76,81) 36 (80,00)
Enfermeiro 6 (5,26) 6 (8,70) 0(0,00)
Nutricionista 0(0,00) 0(0,00) 0 (0,00)
Psicélogo 0(0,00) 0(0,00) 0 (0,00)
Nenhum Destes 25 (21,93) 16 (23,19) 9 (20,00)
30. Quando eu tenho dividas sobre as medicages prescritas eu procuro este profissional
Médico 101 (88,60) 60 (86,96) 41 (91,11)
Enfermeiro 19 (16,67) 13 (18,84) 6(13,33)
Nutricionista 0(0,00) 0(0,00) 0 (0,00)
Psicélogo 3(2,63) 2(2,90) 1(2,22)
Nenhum Destes 7(6,14) 6 (8,70) 1(2,22)

*Frequéncia e Porcentagem

Avaliacao da Qualidade de vida nos pacientes com DII

Na andlise de QV, notou-se que 24 (21,05%) pacientes apresentavam
QV excelente, 52 (45,61%) QV boa, 29 (25,44%) QV regular e apenas 9 (7,89%) QV
ruim (Tabela 9). Nao houve diferenca entre os grupos DC e RCU.
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Tabela 10. Qualidade de vida na populagdo com Doenca Inflamatoria Intestinal.

DIl DC RCU P
(n=114) (n=69) (n=45)
IBDQ Intestinal 53,43£12,15  54,71£10,27  51,47+14,47 0,1963
IBDQ Sistémico 23,4416,63 23,7046,39 23,0417,05 0,6105
IBDQ Social 27,12+7,95 27,04+8,09 27,24+7,82 0,8958
IBDQ Emocional 59,11£16,90 59,09+16,51 59,13+17,68 0,9887
IBDQ Total 163,10£39,96 164,54+36,98 160,89+44,49 0,6359
Qualidade de vida
Boa 52 (45,61) 31 (44,93) 21 (46,67)
Excelente 24 (21,05) 14 (20,29) 10 (22,22) 0,2064
Regular 29 (25,44) 21 (30,43) 8 (17,78)
Ruim 9 (7,89) 3 (4,35) 6 (13,33)
Qualidade de Vida
Boa / Excelente 76 (66,67) 45 (65,22) 31 (68,89) 0,8392
Regular / Ruim 38 (33,33) 24 (34,78) 14 (31,11)

*IBDQ: questionario de avaliagdo da qualidade de vida em DI/

*Média e Desvio Padrao
* Frequéncia e Porcentagem

Adesao ao tratamento definido pelo teste de Morisky

Os dados sobre a adesdo ao tratamento dos pacientes, sdo

apresentados segundo os resultados do teste de Morisky. Percebe-se que a maioria

dos pacientes apresentam comportamento ndao aderente. Nao houve diferenca

estatistica entre os grupos, mas o grupo com DC apresenta as taxas mais baixas de

adesdao medicamentosa (Tabela 11).

Tabela 11. Adesdo ao tratamento na populacao com Doenca Inflamatoria Intestinal.

Variaveis Il bC RCU P
(n=114) (n=69) (n=45)
Baixa Adeséo 63 (58,88) 39 (61,90) 24 (54,55)
Média Adeséo 42 (39,25) 23 (36,51) 19 (43,18)  0,7418
Alta Adeséo 2(1,87) 1(1,59) 1(2,27)
Morisky (pontos) 1,12+1,10 1,03+1,06 1,25+1,14  0,3513

*Média e Desvio Padréao
* Frequéncia e Porcentagem
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Conhecimento sobre a doenca avaliado pelo Escore CCKNOW

Os resultados sobre o conhecimento da doenca através da aplicacdo
do Escore CCKNOW, nos mostra diferenca estatistica entre os grupos de DC e RCU
(p=0,0148). Pacientes com DC apresentam mais conhecimento sobre a doenca,

quando comparados ao grupo de RCU.

Tabela 12. Conhecimento sobre a doenca pelos pacientes com Doenca Inflamatoria

Intestinal.

Variaveis DIl bC RCU =]
(n=114) (n=69) (n=45)

CCKNOW 6,21+3,99 6,94+3 57 5,09+4,37 0,0148

*Média e Desvio Padrao

Correlacao de Pearson entre as variaveis continuas

Na andlise de correlacdo de Pearson observamos associacdo entre a
atividade da doenca avaliada através do CDAI e a qualidade de vida avaliada através
do questionario IBDQ. Quanto maior a pontuacédo de atividade da doenca, menor
a qualidade de vida do paciente, Tabela 13.

Além disso houve associacdo entre a adesdao ao tratamento (Morisky)
e a idade do paciente. Observou-se que quanto maior a idade, menor a adesao (R=-
0,20660; P=0,0328). A adesdo medicamentosa também foi associada com o
conhecimento da doenca avaliado através do CCKNOW, mostrando que quanto
maior o conhecimento sobre a doenca, maior adesdo medicamentosa (R=0,24055;

P=0,0126).
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Caracterizacao da amostra dos pacientes que realizaram atendimento com

enfermeiro no Ambulatério de DII

Observou-se que 43,86% dos pacientes ja passaram em atendimento
de enfermagem durante seu tratamento, 60% dos pacientes atendidos eram
mulheres, e a maioria portador de DC (74%), 8% eram tabagistas e 22% etilistas,
44% com ensino médio e superior, e 60% exerciam atividade remunerada. 56% dos
pacientes apresentavam algum tipo de comorbidade sendo a mais prevalente o
grupo de doencas autoimunes (22,00%) (Tabela 14). Portadores de DC
apresentaram maior frequéncia de consulta com a enfermagem quando

comparados aos portadores de RCU (p=0,0093).
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Tabela 14. Varidveis Sociodemograficas dos pacientes atendidos pelo Enfermeiro no

Ambulatoério de Doenca Inflamatoria Intestinal

Consulta de Enfermagem

Variavel Nio Sim Valor de P
(n=64) (n=50)
Sexo
Feminino 37 (57,81) 30 (60,00) 0,8139
Masculino 27 (42,19) 20 (40,00)
Tipo de DIl
DC 32 (50,00) 37 (74,00) 0,0093
RCU 32 (50,00) 13 (26,00)
Tabagismo 4 (6,25) 4 (8,00) 0,5241
Etilismo 14 (21,88) 11 (22,00) 0,9872
Escolaridade
Fundamental 14 12
) I\C/{Iaédii ) 391 ((48,?464)) 262((44:,0000)) 0.7774
Superior 24 (37,50) 22 (44,00)
Ocupacao
Ativo 32 (50,00) 30 (60,00) 0,2875
Nao Ativo 32 (50,00) 20 (40,00)
Situagao Conjugal
Unido consensual 46 (71,88) 27 (54,00) 0,0484
Nao Unido 18 (28,13) 23 (46,00)
Situagao Economica
Até 4 SM 48 (75,00 37 (74,00
4a10SM 13 220,31; 13 226,00; 0.2534
Acima 10 SM 3(4,69) 0 (0,00)
Comorbidades 32 (50,00) 28 (56,00) 0,5243
HAS 8 (12,50) 5(10,00) 0,6769
DM 2(3,13) 5(10,00) 0,2372
Reumatolégica 4 (6,25) 7 (14,00) 0,2077
Dermatolégicas 2 (3,13) 2 (4,00) 1,0000
Autoimunes 10 (15,63) 11 (22,00) 0,3836

*Frequéncia e Porcentagem, SM: Salario-Minimo

Com relagdo aos dados clinicos, pacientes em uso de Adalimumabe
apresentaram maior frequéncia de consulta de enfermagem (p=0,0059), Tabela
15. Ndo houve associagdo entre o atendimento pela enfermagem e a qualidade de

vida do paciente.
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Tabela 15. Variaveis clinicas
Ambulatorio de Doenca Inflamatéria Intestinal

dos

pacientes

atendidos

enfermeiro no

Consulta de Enfermagem Valor P
Variavel Nio Sim
(n=64) (n=50)
Extensado RCU
Distal 8 (25,00) 1(7,69) 03537
Hemicolite Esquerda 6 (18,75) 2 (15,38) ’
Pancolite 18 (56,25) 10 (76,92)
MAYO Endoscoépico
Mayo 0 8 (25,00) 3(23,08)
Mayo 1 5(15,63) 6 (46,15) 0,0777
Mayo 2 11 (34,38) 4 (30,77)
Mayo 3 8 (25,00) 0 (0,00)
Atividade RCU
Atividade 24 (75,00) 10 (76,92) 1,0000
Remissdo 8 (25,00) 3 (23,08)
Classificagao Montreal A
A1 6 (18,75) 1(2,70)
A2 22 (68,75) 35 (94,59) 0,0182
A3 4 (12,50) 1(2,70)
Classificagao Montreal L
L1 7 (21,88) 8 (21,62)
L2 7 (21,88) 6 (16,22) 0,5827
L3 17 (53,13) 19 (51,35)
L4 13,13) 4 (10,81)
Classificagao Montreal B
B1 15 (46,88) 17 (45,95)
B2 1(3,13) 3(8,11) 0.6713
B3 16 (50,00) 17 (45,95)
Atividade Perianal
Nao 18 (56,25) 26 (70,27) 0,2269
Sim 14 (43,75) 11(29,73)
CDAI
Leve 5(15,63) 9 (24,32)
Moderada 7 (21.88) 4 (10.81) 03729
Remissdo 20 (62,50) 24 (64,86)
Atividade DII
Atividade 36 (56,25) 23 (46,00) 0,2771
Remissdo 28 (43,75) 27 (54,00)
Tempo de Diagnéstico
Menor 5 anos 18 (28,57) 15 (30,00)
Entre 5 e 9 anos 19 (30,16) 12 (24,00) 0,9079
Entre 10 e 19 anos 18 (28,57) 16 (32,00)
Maior que 20 anos 8 (12,70) 7 (14,00)
Hospitalizagao 34 (53,13) 30 (60,00) 0,4629
Cirurgia 21(32,81) 18 (36,00) 0,7219
Tipo de Cirurgia
Abdominal 13 (61,90) 16 (88,89) 0,0740
Perianal 8 (38,10) 2(11,11)
Medicamentos
Corticoide 2(3,13) 3 (6,00) 0,6523
Mesalazina 20 (31,25) 7 (14,00) 0,0316
Azatioprina 31 (48,44) 23 (46,00) 0,7959
Adalimumabe 8 (12,50) 17 (34,00) 0,0059
Infliximabe 21(32,81) 20 (40,00) 0,4275
Certolizumabe 1(1,56) 0 (0,00) 0,3747
Vedolizumabe 1(1,56) 0 (0,00) 0,3747
Ustequinumabe 2(3,13) 3(6,00) 0,4570
Terapia Bioldgica 34 (53,13) 40 (80,00) 0,0028
Qualidade de Vida
Excelente_Boa 43 (67,19) 33 (66,00) 0,8938
Regular Ruim 21 (32,81) 17 (34,00)

*Frequéncia e Porcentagem
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Caracterizacao da amostra dos pacientes com DII que realizaram

atendimento com nutricionista no Ambulatorio de DII

Nos pacientes atendidos no Ambulatério de DII, cerca de 47,37% dos
pacientes ja passaram em atendimento com nutricionista em algum periodo do seu

tratamento, 64,81% dos pacientes atendidos eram mulheres, 59,26% com DC,

9,26% tabagistas e 20,37% etilistas. 51,85% apresentavam algum tipo de

comorbidade sendo a mais prevalente do grupo de doencas autoimunes em 16,67%,

Tabela 16.

Tabela 16. Varidveis Sociodemograficas dos pacientes atendidos pelo nutricionista

no Ambulatério de Doenca Inflamatoria Intestinal

Consulta com Nutricionista

Variavel N3o Sim Valor de P
(n=60) (n=54)
Sexo
Feminino 32 (53,33) 35 (64,81) 0.2137
Tipo de DII
DC 37 (61,67) 32 (59,26) 0,7929
RCU 23 (38,33) 22 (40,74)
Tabagismo 2 (3,33) 5 (9,26) 0,2752
Etilismo 14 (23,33) 11 (20,37) 0,7026
Escolaridade
Fundamental 7 (11,67) 8 (14,81) 08562
Médio 29 (48,33) 24 (44,44) '
Superior 24 (40,00) 22 (40,74)
Ocupagao
Ativo 32 (53,33) 30 (55,56) 08120
Nao Ativo 28 (46,67) 24 (44,44) '
Situagao Conjugal
Unido consensual 38 (63,33) 35(64,81) 0,8693
Nao Unido 22 (36,67) 19 (35,19)
Situacgao
Ef\?,mm'ca 48 (80,00) 37 (68,52)
¢ 4 SM 0,0371
9 (15,00) 17 (31,48)
4210 SM 3 (5,00) 0 (0,00)
Acima 10 SM ’ ’
Comorbidades 32 (53,33) 28 (51,85)
HAS 8 (13,33) 5 (9,26) 0,4944
DM 2(3,33) 5 (9,26) 0,1882
Reumatolégica 6 (10,00) 5 (9,26) 0,8936
Dermatolégicas 1(1,67) 3 (5,56) 0,2599
Autoimunes 12 (20,00) 9 (16,67) 0,6467

*Frequéncia e Porcentagem, SM: Salario-Minimo
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Com relacdo aos dados clinicos dos pacientes que passaram em
consulta com o nutricionista, 63,64% dos pacientes com RCU eram portadores de
pancolite, e 72,73% estavam em atividade clinica da doenca. Com relacdo aos
portadores de DC, 50,01% apresentavam localizacdo ileocolénica, 46,88%
apresentavam doenca penetrante, e 65,63% doenca perianal. 33,33% tinham
antecedente de cirurgia, sendo 77,78% cirurgia abdominal e 22,22% perianal.
62,96% dos pacientes em consulta com o nutricionista estavam em uso de terapia
biolégica e a avaliacdo da qualidade de vida foi excelente a boa em mais da metade

da amostra (68,52%), Tabela 17.
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Tabela 17. Varidveis clinicas dos pacientes atendidos por nutricionista no Ambulatério de
Doenca Inflamatdria Intestinal

Consulta com Nutricionista

Variavel Nio Sim Valor de P
(n=60) (n=54)
Extensao RCU 5 (21,74) 4(18,18)
Hemicolite Esquerda 4 (17,39) 4 (18,18) 0.9565
P ; 14 (60,87) 14 (63,64)
ancolite
MAYO Endoscoépico
MAYO 0 5(21,74) 6 (27,27)
MAYO 1 5(21,74) 6 (27,27)
MAYO 2 6 (26,09) 9 (40,91) 0,1536
MAYO 3 7 (30,43) 1(4,55)
Atividade da RCU
Atividade 18 (78,26) 16 (72,73) 0,6659
Remisséo 5(21,74) 6 (27,27)
Classificagdo Montreal A
A1 5(13,51) 2 (6,25)
A2 29 (78,38) 28 (87,50) 0.5636
A3 3(8,11) 2 (6,25)
Classificagao Montreal L
L1 6 (16,22) 9 (28,13)
L2 7 (18,92) 6 (18,75) 0,4268
L3 20 (54,05) 16 (50,01)
L4 4 (10,81) 1(3,13)
Classificagdo Montreal B
B1 18 (48,65) 14 (43,75)
B2 1(2,70) 3(9,38) 0,4922
B3 18 (48,65) 15 (46,88)
Atividade Perianal
Nao 14 (37,84) 11 (34,38) 0,7654
Sim 23 (62,16) 21 (65,63)
CDAI
Leve 6 (16,22) 8 (25,00)
Moderada 7 (18.92) 4 (12.50) 0,5738
Remissdo 24 (64,86) 20 (62,50)
Atividade da DC
Atividade 13 (35,14) 12 (37,50) 0,8385
Remissédo 24 (64,86) 20 (62,50)
Atividade DIl
e 31 (51,67) 28 (51,85)
Allvidade 29 (48.33) 26 (48.15) 0.9842
emissdo
Tempo de Diagnéstico
Menor 5 anos 20 (33,90) 13 (24,07)
Entre 5a 9 anos 17 (28,81) 14 (25,93) 0,5529
Entre 10 a 19 anos 15 (25,42) 19 (35,19)
Maior que 20 anos 7 (11,86) 8 (14,81)
Hospitalizagdo 33 (55,00) 31 (57,41) 0,7959
Cirurgia 21 (35,00) 18 (33,33) 0,8514
Tipo de Cirurgia
Abdominal 15(71,43) 14 (77,78) 0,6508
Perianal 6 (28,57) 4 (22,22)
Medicamentos
Corticoide 3 (5,00) 2(3,70) 0,7358
Mesalazina 14 (23,33) 13 (24,07) 0,9260
Azatioprina 31 (51,67) 23 (42,59) 0,3326
Adalimumabe 13 (21,67) 12 (22,22) 0,9429
Infliximabe 23(38,33) 18 (33,33) 0,5786
Certolizumabe 1(1,67) 0 (0,00) 0,3407
Vedolizumabe 1(1,67) 0 (0,00) 0,3407
Ustekinumabe 2 (3,33) 3 (5,56) 0,5629
Terapia Bioldgica 40 (66,67) 34 (62,96) 0,6791
Qualidade de vida
Boa>Excelente o ggg:gg; o7 Eg?:ig; 0,6907

Regular>Ruim

*Frequéncia e Porcentagem
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Caracterizacao da amostra dos pacientes com DII que realizaram
atendimento com psicélogo no Ambulatodrio de DII

Nos pacientes atendidos no Ambulatério de DII, quase metade dos
pacientes (48,25%) ja passaram em atendimento com psicélogo em algum periodo
do seu tratamento. 67,27% dos pacientes atendidos eram mulheres, 63,64% com
DC e 36,36% com RCU; 9,09% eram tabagistas e 16,36% etilistas; 54,55%
apresentavam algum tipo de comorbidade sendo a mais prevalente do grupo de

doencas autoimunes em 23,64%, Tabela 18.

Tabela 18. Varidveis sociodemograficas dos pacientes atendidos pelo psicélogo no

Ambulatério de Doenca Inflamatéria Intestinal

Consulta com Psicologia

Variavel Nao Sim Valor de P
(n=59) (n=55)
Sexo
Feminino 30 (50,85) 37 (67,27) 0,0750
Tipo DIl
DC 34 (57,63) 35 (63,64) 0,5119
RCU 25 (42,37) 20 (36,36)
Tabagismo 2(3,39) 5 (9,09) 0,2882
Etilismo 16 (27,12) 9 (16,36) 0,1655
Escolaridade
Fundamental 7(11,86) 8 (14,55) 09124
Médio 28 (47,46) 25 (45,45) ’
Superior 24 (40,68) 22 (40,00)
Ocupacao
Ativo 32 (54,24) 30 (54,55) 1,0000
N&o Ativo 27 (45,76) 25 (45,45)
Situacao Conjugal
Unido consensual 38 (64,41) 35 (63,64) 1,0000
N&o Unido 21 (35,59) 20 (36,36)
Situacdo Econdémica
Até 4 SM 46 (77,97) 39 (70,91) 04999
4a10 SM 11 (18,64) 15 (27,27) '
Acima 10 SM 2(3,39) 1(1,82)
Comorbidades 30 (50,85) 30 (54,55) 0,7115
HAS 7 (11,86) 6 (10,91) 1,0000
DM 3 (5,08) 4 (7,27) 0,7098
Reumatolégicas 3 (5,08) 8 (14,55) 0,1161
Dermatolégicas 2 (3,39) 2 (3,64) 1,0000
Autoimune 8 (13,56) 13 (23,64) 0,2271

*Frequéncia e Porcentagem, SM: Salario-Minimo

Com relacdo aos aspectos clinicos, os pacientes que passaram em
consulta com o psicélogo eram portadores de pancolite (65%) e estavam em
atividade clinica de doenca (80%), Tabela 19. Com relacdo aos portadores de DC, a
maioria era portadora de doenca ileocolonica (48,57%) e 34,29% era portadora de
doenca perianal. Necessidade de hospitalizacdo foi frequente entre os pacientes
atendidos pelo psicélogo (60%), assim como a presenca de antecedente de cirurgia
(30,91%).
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Tabela 19. Variaveis clinicas dos pacientes atendidos por psicélogo no Ambulatério

de Doenca Inflamatoria Intestinal

Consulta com Psicologia

Variavel Nao Sim Valor P
(n=59) (n=55)
A B
Hemicolite E§querda 15 (60,00) 13 (65,00) 0,2345
Pancolite
MAYO O 7 (28,00) 4 (20,00)
MAYO 1 4 (16,00) 7 (35,00)
MAYO 2 8 (32,00) 7 (35,00) 0,3637
MAYO 3 6 (24,00) 2 (10,00)
Atividade da RCU
Atividade 18 (72,00) 16 (80,00) 0,7295
Remissao 7 (28,00) 4 (20,00)
Classificagao Montreal A
A1 6 (17,65) 1(2,86)
A2 25 (73,53) 32 (91,43) 0,0994
A3 3(8,82) 2 (5,71)
Classificagao Montreal L
L1 6 (17,65) 9(25,71)
L2 5(14,71) 8 (22,86)
L3 19 (55,88) 17 (48,57) 0,3625
L4 4 (11,76) 1(2,86)
Classificagao Montreal B
B1 14 (41,18) 18 (51,43)
B2 2 (5,88) 2(5,71) 0,6844
B3 18 (52,94 15 (42,86)
Atividade Perianal
Sim 13 (38,24) 12 (34,29)
Nao 21 (61,76) 23 (65,71) 0,8049
CDAI
Leve 5(14,71) 9 (25,71)
Moderada 6 (17,65) 5(14,29) 0,5193
Remissdo 23 (67,65) 21 (60,00)
CDAI resumido
Atividade 11 (32,35) 14 (40,00) 06183
Remissdo 23 (67,65) 21 (60,00) '
Atividade DIl
Atividade 29 (49,15) 29 (49,15) 0.5797
Remissdo 30 (50,85) 30 (50,85) ’
Tempo de Diagnéstico
Menor 5 anos 18 (31,03) 15 (27,27)

Entre 5 a 9 anos 17 (29,31) 14 (25,45) 0.8807
Entre 10 a 19 anos 16 (27,59) 18 (32,73) ’
Maior que 20 anos 7(12,07) 8 (14,55)

Hospitalizagcao 31 (52,54) 33 (60,00) 0,4548

Cirurgia 22 (37,29) 17 (30,91) 0,4731

Tipo de Cirurgia

Abdominal 16 (72,73) 13 (76,47) 10000

Perianal 6 (27,27) 4 (23,53) ’

Medicamentos

Corticoide 2(3,39) 3 (5,45) 0,6712

Mesalazina 15 (25,42) 12 (21,82) 0,6669

Azatioprina 28 (47,46) 26 (47,27) 1,0000
Adalimumabe 11 (18,64) 14 (25,45) 0,4975

Infliximabe 22 (37,29) 19 (34,55) 0,8459
Certolizumabe 1(1,69) 0 (0,00) 1,0000
Vedolizumabe 1(1,69) 0 (0,00) 1,0000

Ustequinumabe 2(3,39) 3 (5,45) 0,6712
Terapia Biologica 37 (62,71) 37 (67,27) 0,6957
Qualidade de vida

Boa>Excelente 41 (69,49) 35 (63,64) 05546

Regular>Ruim 18 (30,51) 20 (36,36) ’

*Frequéncia e Porcentagem
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8. Discussao



A DII é uma doenca crénica que necessita de cuidado continuo do
paciente. O contato e a boa relacdo com a equipe sdo fundamentais para a boa
adesdo medicamentosa e, consequentemente, para o sucesso do tratamento.
Consensos internacionais recomendam que a equipe de tratamento deve ser
composta por profissionais de diversas dreas e especialidades para fornecer
tratamento integral e personalizado para os portadores de DII (KEMP et al., 2018).
Apesar dessas recomendacdes, ndo existem levantamentos sobre a composicao dos
servicos no Brasil, mas acredita-se que poucos centros de tratamento oferecam o
atendimento multidisciplinar aos pacientes. Além disso, é importante entender a
visdo do paciente em relacdo a importancia da equipe multidisciplinar, suas
experiéncias prévias com as consultas, suas impressdes e principalmente suas
expectativas com os membros da equipe. Portanto, o objetivo do presente estudo
foi avaliar quais membros da equipe multidisciplinar sdo importantes no
tratamento da DII de acordo com a visdo dos proprios pacientes, além de avaliar
se pacientes que acompanham com a equipe multidisciplinar apresentam melhor
qualidade de vida, adesdo medicamentosa e maior conhecimento sobre a doenca
em comparagdo aos pacientes que nhdo realizam acompanhamento com os
profissionais da equipe multidisciplinar. Dessa maneira, estratégias de melhorias
do servico podem ser implementadas objetivando melhorar a qualidade de vida e
melhorar o controle do processo inflamatério dos portadores de DII.

Identificamos que o médico é visto pelo paciente como o maior
provedor da assisténcia a saude, ja que culturalmente o médico é o responsavel
pela assisténcia primaria ao paciente. Identificamos também, que dentro das agoes
esperadas no ambulatdrio, ainda existem atividades que, na visao do paciente, nao
estdo sendo executadas na sua totalidade pelos profissionais da equipe. Com relagao
a importancia da equipe multidisciplinar, levantamento prévio realizado pela
Associacdo Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenca de Crohn - ABCD, no projeto
Jornada do Paciente com Doenca Inflamatéria Intestinal (ABCD, 2017), com a
inclusdo de 3.500 pacientes com DII, mostrou que cerca de 84,43% dos pacientes
gostariam de passar em atendimento por equipe multidisciplinar em DII.

No nosso estudo o membro da equipe multidisciplinar eleito pelos

pacientes como o mais importante foi o gastroenterologista clinico (98,25% dos
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pacientes). Na pesquisa da ABCD (ABCD, 2017), 33% dos pacientes referiram
necessidade de atendimento em unidade de urgéncia e emergéncia em média 5
vezes ou mais antes de receber o diagndstico de DII, e cerca de 32% dos pacientes
levaram até 1 ano para confirmar o diagnéstico. Este tempo longo pode gerar no
paciente a percepcdo de que o médico especialista é a Unica solucdo para o seu
problema até entdo ndo diagnosticado. Metade dos nossos pacientes considera que
este profissional leva em conta a sua opinido, e quase 80% dos pacientes relatam
que o médico se preocupa com o bem-estar, assegura que tome as medicacdes
corretamente e que o atendimento é ofertado com boa atencdo. Estamos
atualmente localizados em um centro de referéncia publico, com atendimento de
médicos em especializagdo, na sua maioria jovens, entdo o atendimento fornecido
por profissionais de uma geracdo mais ativa, atualizada e que estd disposta a
oferecer uma escuta positiva durante o atendimento, tem se mostrado benéfico
nesses atendimentos. O bom atendimento é descrito como um dos critérios para
uma boa tomada de decisées dentro da equipe multidisciplinar (MORAR et al,,
2015).

Em contrapartida, cerca de 10,53% dos pacientes relatam sair com
duvidas das consultas médicas com esse profissional e 6,14% acham desnecessario
o atendimento por esse especialista. Para entendermos estes numeros, é necessario
entender as caréncias da equipe atual que pode estar relacionada com a pouca
experiéncia profissional dos médicos residentes e por serem profissionais ainda em
formacao, circunstancias que podem refletir no atendimento prestado e com isso
gerar descontentamento por parte da populacao atendida.

Dentre os pacientes entrevistados, apenas 35,96% consideram o
profissional enfermeiro importante, e apenas 33,33% tem recebido informacgoes
sobre o seu tratamento através do enfermeiro. O papel do enfermeiro dentro da
equipe multidisciplinar engloba a atuacdo de forma educativa (O’CONNOR et al,,
2013; HERNANDEZ-SAMPELAYO et al., 2010). As pesquisas no Reino Unido, onde
se estuda o impacto da equipe multidisciplinar ha 20 anos no acompanhamento do
cancer, mostram que as contribuicbes médicas dentro da equipe ainda sao
superiores aos dos enfermeiros (LAMB et al., 2010). Na nossa pesquisa, observou-

se que o enfermeiro ainda é o profissional que mais incentiva o paciente a procurar
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informacdes pela internet. De acordo com Gordon et al, 83% dos pacientes
consideraram as informacdes da internet uteis, 54% descobriram algo que nao
sabiam anteriormente e 31% relataram que era mais fdcil conseguir as informacoes
da internet do que perguntar ao seu provedor de satide. Por isso é essencial a
indicacdo e orientacdo de materiais virtuais e impressos de fontes confidveis, como
os materiais da ABCD (ABCD, 2021) e do Grupo de Estudo de Doenca Inflamatoria
Intestinal - GEDIIB (GEDIIB, 2021). De acordo com a nossa pesquisa, o enfermeiro
oferece um atendimento cordial em mais da metade dos atendimentos, 10% dos
pacientes acham necessario mais atendimentos com o enfermeiro e menos de 10%
dos pacientes sdo esclarecidos pelo enfermeiro sobre duvidas quanto a qualidade
de vida, ostomias, incontinéncia fecal, atividade da doenca, terapia bioldgica e
sexualidade, temas estes que segundo o N-ECCO (KEMP et al., 2018) podem ser
gerenciados pelo enfermeiro especialista em DII. Esses dados mostram a
importancia do profissional enfermeiro nos centros de tratamento de DII e seu
amplo espectro de atuacdo, tanto no campo educativo quanto na assisténcia. De
acordo com os resultados encontrados, estratégias de divulgacdo do trabalho do
profissional de enfermagem devem ser implementadas e sua atuacdo deve ser
ampliada dentre os pacientes do ambulatdrio. Apesar disso, problemas financeiros
e falta de pessoal especializado sao empecilhos para a implementacao dessas agoes
educativas ou assistenciais.

A nutricdo na DII é considerada um componente importante dos
cuidados com a DII. Os pacientes com DC e RCU atribuem grande énfase a nutricao
(PRINCE et al, 2011). De acordo com a nossa pesquisa, apenas 28,95% dos pacientes
consideram o nutricionista como membro importante, cerca de 21% desconhecem
o servico de nutricdo do ambulatério e 25% gostariam que o nutricionista
participasse mais do seu tratamento. Esses dados mostram que o atendimento do
nutricionista deve ser ofertado com maior frequéncia aos pacientes acompanhados
no ambulatério e o papel do nutricionista deve ser melhor esclarecido para os
pacientes e outros profissionais da satude. No primeiro ano da pandemia o
atendimento nutricional foi prejudicado pelo fechamento dos atendimentos da
equipe multidisciplinar aos pacientes ambulatoriais, o que pode ter influenciado os

resultados do presente estudo. De acordo com o levantamento nacional realizado
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pela ABCD (ABCD, 2017), 84% dos pacientes com DII tém interesse no acesso ao
nutricionista.

Segundo o Consenso N-ECCO (KEMP et al., 2018) é sugerido aos
pacientes com DII a participacdo em terapia psicoldgica, a todos os interessados e
particularmente aos que apresentam sintomas psicolégicos com o objetivo de
melhorar o controle dos sintomas e a qualidade de vida. O atendimento de
psicologia ofertado no nosso servigo baseia-se atualmente no atendimento prestado
pelo residente do programa de residéncia multiprofissional, em esquema de rodizio.
Com isso a continuidade assisténcia é prejudicada, apenas 27% dos nossos pacientes
consideraram o profissional psicélogo muito importante, 30% nunca passaram em
consulta com esse profissional e 20% gostariam de mais consultas. Segundo a ABCD
(ABCD, 2017), 84% dos pacientes também acham interessante maior acesso ao
psicélogo. Observa-se na pratica clinica que, apesar do oferecimento do servico de
psicologia, muitos pacientes mostram-se relutantes em passar com esse
profissional. Os pacientes nao se sentem confortaveis em abordar questdes pessoais
ou acreditam que ndo precisam de suporte psicolégico durante o tratamento da
DII. Acreditamos que a educac¢do do paciente sobre o suporte psicolégico oferecido
e a desmistificacdo sobre o papel do psicélogo, além do esclarecimento sobre os
beneficios do acompanhamento psicolégico no manejo da doenca podem mudar
esse cendrio e tornar o atendimento psicolégico uma rotina para a maioria dos
pacientes. O melhor entendimento sobre a doenca e o fortalecimento de estratégias
de enfrentamento (coping) podem contribuir para o sucesso do tratamento. O
engajamento da familia e a compreensdo que todos devem oferecer suporte e
acolhimento, principalmente nos momentos de atividade da doenca, podem ajudar
o paciente a superar a doenca e diminuir o impacto da doenca nas suas relagoes
pessoais e profissionais.

Segundo Morar et al, profissionais como cirurgides colorretais,
radiologistas,  gastroenterologistas, enfermeiras especialistas em  DII,
nutricionistas, histopatologistas e o coordenador da equipe, sdo membros centrais
e devem ser considerados membros "essenciais” da equipe multidisciplinar, de modo

que eles devem ter obrigacdo contratual regular na equipe multidisciplinar, isso
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proporcionaria ao profissional exclusividade no atendimento aos pacientes, e com
isso, um seguimento prolongado. (MORAR et al., 2015).

O reconhecimento contratual aos membros da equipe multidisciplinar
é o primeiro passo para a clareza destes membros dentro da equipe. Com isso ¢
possivel a dedicacdo exclusiva deste profissional que além de prestar a continuidade
da assisténcia aos pacientes, poderd se dedicar nas atividades de pesquisa clinica e
no aprimoramento de seus conhecimentos, como a participacdo em congressos,
workshops, e palestras geradas pelos grupos de estudos como o GEDIIB.
Infelizmente ndo observamos essa cultura na maioria dos centros de atendimento
em DII do pais. A ma remuneracdo e a falta de investimento em saude levam a
exaustivas jornadas de trabalho e prejuizos no campo da educacdo continuada.
Iniciativas de educacdo continuada e campanhas promovidas pelas organizacoes e
sociedades médicas tém contribuido para a melhoria do cendrio, mas outras
melhorias e investimentos precisam ser implementados para a melhoria do
atendimento aos portadores de DII.

A intervencado da equipe é eficaz nos pacientes com baixa adesdo ao
tratamento. A cultura do paciente ser o protagonista do seu tratamento ainda nao
esta presente no nosso pais. A implementacdo de intervengdes com conteudo
educacional, mudanca comportamental, simplificacdo da dose e telemedicina
podem ser alternativas que melhorem a adesao ao tratamento (LAMB et al., 2019).
Pacientes que recebem intervencbes educacionais apresentam baixas taxas de
abandono ao tratamento, maior conhecimento sobre a doenca e sobre o
tratamento e melhor satisfacdo (WATERS et al., 2005). Atualmente os pacientes
com DC conhecem mais sobre a sua doenca quando comparados aos pacientes com
RCU. Pacientes com DC apresentam maior contato com a equipe, observado através
das maiores taxas de hospitalizacdo e cirurgias e esse fato pode estar relacionado
ao maior conhecimento sobre a doenca. Além disso, o uso de terapia bioldgica
infusional como o adalimumabe foi mais frequente entre os portadores de DC, o
que leva ao maior contato com o profissional da enfermagem no ambulatoério, pela
necessidade de educacdo sobre a aplicacdo da medicacao.

Observamos que 75,56% dos pacientes com RCU estavam em atividade

da doenca. Alguns fatores podem ter contribuido para a alta taxa de atividade
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clinica observada entre os portadores de RCU, como o fechamento dos
atendimentos de rotina durante a pandemia, o medo dos pacientes de
comparecerem ao hospital fazendo com que somente os pacientes mais graves
procurassem o atendimento médico, alguns atrasos observados na dispensacédo de
medicacOes de alto custo fornecidas pelo Governo Federal, o cancelamento de
cirurgias eletivas devido indisponibilidade de leitos de UTI, entre outros. Por outro
lado, nao foi observada alta taxa de atividade de doenca dentre os portadores de
DC.

Os cuidados baseados em equipes multidisciplinares ha muito tempo
¢ a realidade no Reino Unido (UK National IBD Audit, 2009), uma auditoria
mostrou que 75% dos centros de DII realizam ao menos uma reunido
multidisciplinar semanal, ainda ndo existe uma padronizacdo destas intervencoes,
mas o que se sabe é que o atendimento multidisciplinar fornece uma melhora
efetiva na qualidade de vida dos pacientes, atendimento otimizado e personalizado.
No Brasil, precisamos trabalhar com medidas que visem a inclusdo do paciente
como ativo em seu tratamento, este envolvimento, favorece a tomada de decisdes
compartilhadas e melhora os desfechos clinicos do paciente.

O estudo apresentou algumas limitac¢des, sendo a principal limitacdo
a pandemia pelo COVID 19. Com as restricbes impostas pela pandemia,
enfrentamos o fechamento das agendas de atendimento médico por periodo de 40
dias, o fechamento do atendimento da equipe multidisciplinar por periodo superior
a 8 meses, a necessidade de consultas mais curtas e objetivas, a falta de profissionais
multidisciplinares com vinculo empregaticio no servico, o remanejamento dos
profissionais para atendimento no Covid, a falta de transporte para os pacientes
comparecerem ao servico, o medo dos pacientes comparecerem no hospital, além
de outros fatores. Todos esses fatores contribuiram para a perda de vinculo com o
paciente e podem ter interferido negativamente na coleta de dados do estudo.
Apesar disso, a maioria dos pacientes ja faz o acompanhamento com a equipe ha
alguns anos e as respostas coletadas foram baseadas em suas experiencias no
periodo pré-pandemia.

Apesar dos obstdculos, podemos salientar que este estudo servird

como indicador de qualidade para o nosso servico, os conhecimentos adquiridos
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aqui ajudardo a preencher as lacunas do atendimento que nao foram observadas
até entdo. A partir dos resultados, os membros da equipe conseguirdo criar
estratégias que permitam melhorar a assisténcia prestada e medidas para absorver
a demanda de pacientes que antes era desconhecida. A contribuicdo de forma
proativa dentro da equipe favorece a inclusdo de novas ideias que permitem a
execucdo do cuidado focado no paciente.

Os cuidados baseados em equipes multidisciplinares ja fazem parte do
cotidiano de atendimentos na Europa, as contribuicdes alcancadas até aqui, podem
colaborar para a implementacdo dessas praticas em nosso centro de atendimento
e podem servir como exemplo para outros centros do Brasil.

Acreditamos que a oportunidade de escuta dado ao paciente, fornece
um ponto de vista com perspectivas diferentes, o paciente também é membro da
equipe multidisciplinar, e as suas contribuicdes vdo garantir que a assisténcia

prestada continue sempre em melhoria.
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9. Conclusoes



Na visdo do paciente com DII, os profissionais médicos ainda sdo
considerados essenciais no seu atendimento, sendo classificados com muitissima
importancia para os pacientes. O papel de cada profissional pode ficar mais claro
para os pacientes a medida que o médico estimula o paciente a realizar o
atendimento com os membros da equipe multidisciplinar. Deste modo, a equipe
multidisciplinar consegue executar um fluxo adequado para os atendimentos.
Atualmente ja existe o atendimento das demandas pré-existentes que vdo sendo
identificadas através do atendimento médico e as demandas oriundas da
abordagem informal, onde o convite para o atendimento é oferecido, explicando
individualmente os propdsitos dos atendimentos, oferecendo acompanhamento
continuo e personalizado.

No ano do estudo identificamos a situacdo critica em nosso pais,
oriunda da pandemia por COVID 19, como um agente limitante aos atendimentos
multidisciplinares, devido as normativas institucionais de isolamento e restrigoes
de atividades ambulatoriais. Nosso ambulatério sofreu impacto negativo com o
fechamento tempordrio das agendas de atendimento multidisciplinar. Atualmente
os atendimentos estdo sendo retomados, com todas as medidas e protocolos

estabelecidos, porém com numero reduzido de atendimentos.
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10. Relevancia para a
pratica clinica



A identificacdo dos profissionais essenciais ao atendimento ao paciente
com DII e as demandas existentes da populacédo atendida, nos forneceu informacoes
uteis que permitirdo planejamento e gerenciamento dos cuidados mais eficientes,
voltados a qualidade do atendimento. Compartilhar experiéncias e propostas de
melhoria nos proporciona maior conhecimento para enfrentar o futuro.
Acreditamos que a possibilidade de dar voz ao paciente, dentro de um ambulatério
publico é o nosso dever, para com isso manter o vinculo e o elo entre o paciente e

a equipe multidisciplinar.
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Anexo A: Parecer Consubstanciado do CEP
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A importancia da equipe multidisciplinar na visdo do paciente portador de Doenca
Inflamataria Intestinal

Pesquisador: GIEDRE SOARES PRATES

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 25858619.8.0000.5411

Instituicdo Proponente: Departamento de Clinica Médica
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 3.744.366

Apresentacao do Projeto:

Doenga inflamatéria intestinal (DIl) caracteriza-se por inflamagédo cronica do intestino, e suas
manifestagoes mais comuns sao a doenga de Crohn e a Retocolite Ulcerativa. Sao doengas gue necessitam
de um cuidado continuo e frequente com a equipe de atendimento e a qualidade do cuidado interfere na
adesao e, consequentemente, na eficacia do tratamento e na qualidade de vida do paciente. Consensos
internacionais recomendam que
os centros de referéncia em DIl devem ser compostos por equipe multidisciplinar, com a presenga de
gastroenterologista clinico, coloproctologista ou cirurgidao do aparelho digestivo, nutricionista, enfermeiro e
psicologo, entre outros profissionais. Poucos estudos avaliam a importancia gue o préprio paciente da aos
profissionais envolvidos no seu atendimento. Além disso, nao sabemos se os pacientes tém conhecimento
sobre a existéncia de profissionais médicos e ndao médicos especializados em DIl e sobre o papel de cada
profissional no tratamento da sua doenga. O objetivo do presente estudo e identificar quais membros da
equipe multidisciplinar sao importantes no tratamento da DIl de acordo com a visao dos proprios pacientes.
Além disso, o presente estudo planeja realizar atividades educativas com pacientes e acompanhantes do
ambulatério de DIl e esclarecer
o papel de cada profissional da equipe multidisciplinar no atendimento da DIl. Sera desenvolvido um estudo
transversal, descritivo, com abordagem quantitativa, com inclusdo de aproximadamente 150 pacientes.
Serao coletados dados socio demograficos e dados clinicos da

Enderego: Chdcara Butignolli , s/n

Bairro: Rubifo Junior CEP: 18.618-970
UF: SP Municipio: BOTUCATU
Telefone: (14)3880-1609 E-mail: cep@imb.unesp.br
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doenga como extensao, avaliagdo da atividade clinica e tratamento medicamentoso. Para avaliagao da
importancia da equipe multidisciplinar, serdo aplicados

questionarios formulados especificamente para este projeto de pesquisa. Os questionarios avaliarao quais
profissionais os pacientes entendem como importantes no acompanhamento da sua doenga e a ordem de
importancia dada a cada profissional de salde. Analise estatistica: descritiva e testes de associagao.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

- Identificar quais membros da equipe multidisciplinar sdo importantes no tratamento da DIl de acordo com a
visao dos proprios pacientes.

Objetivos Secundarios:

- Desenvolver atividades educativas com os pacientes e acompanhantes do ambulatorio de DIl; - Esclarecer
o papel de cada profissional da equipe multidisciplinar no atendimento da DIl para os pacientes do
ambulatério; - Identificar as deficiéncias do atendimento multidisciplinar no ambulatério de DIl -
Disponibilizar material informativo, de fontes confiaveis, para os pacientes; - Criagdo de material educacional
proprio para os pacientes com DIl.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos em participar da pesquisa sao minimos. Podera haver um pequeno atraso para a consulta médica
por vocé estar preenchendo os questionarios. Além disso, pode acontecer a perda do sigilo de seus dados
coletados no seu prontuario.

Beneficios:
Como beneficios, essa pesquisa podera contribuir para identificar situagoes e fatores que podem ser
melhorados no futuro.
Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa apresenta objetivos claros, metodologia bem descrita, avaliagao de riscos e beneficios,sendo
de relevancia clinica, pois o estudo permitird identificar quais membros da equipe multidisciplinar sao
importantes no tratamento da DIl de acordo com a visao dos proprios pacientes.

Enderego: Chacara Butignalii , s/in

Bairro: Rubido Junior CEP: 1B.61B-870
UF: SP Municipio: BOTUCATU
Telefone: (14)3880D-1609 E-mail: cep@fmb.unesp.br
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Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Termos de apresentagao obrigatdria:

- Folha de rosto: preenchida corretamente;

- Termo de Anuéncia Institucional: anexado;

- Informages basicas do projeto e projeto completo: adequados e completos.

- TCLE: elaborado na forma de convite; escrito em linguagem clara; explica os objetivos da pesquisa e os
procedimentos que serao realizados, garantem o sigilo dos dados pelos pesquisadores; descreve 0s riscos e
os beneficios em participar; apresenta enderegos, telefones e emails dos pesquisadores, e
endereco,telefones e horarios de funcionamento do Comité de Etica em Pesquisa da FMB-UNESP.
- Cronograma de execugao: a coleta de dados esta programada para o periodo de 01/02/2020 a 28/02/2021.

Recomendacgoes:
Apresentar Relatdrio Final de Atividades ao final da execugdo da presente pesquisa.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagces:
Apos analise em REUNIAO ORDINARIA, o Colegiado deliberou APROVADO o projeto de pesquisa
apresentado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Conforme deliberagao do Colegiado, em REUNIAO ORDINARIA do Comité de Etica em Pesquisa
FMB/UNESP, realizada em 02/12/2019, o Projeto de Pesquisa encontra-se APROVADO.

O Projeto de Pesquisa devera ser iniciado apos aprovagao do CEP.

Ao final da execugado da Pesquisa, o Pesquisador devera enviar o Relatorio Final de Atividades, na forma de
Notificacao, via Plataforma Brasil.

Atenciosamente,

Comité de Etica em Pesquisa FMB/UNESP

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
| Tipo Documento Arquivo Postagem | Autor | Situagar
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Anexo B: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - RESOLUGAO 466/2012

CONVIDO, o Senhor (a) para participar do Projeto de Pesquisa intitulada “A importancia da equipe
multidisciplinar na visao do paciente portador de doenga inflamatdria intestinal”, que sera
desenvolvido por mim, Giédre Soares Prates Herrerias (mestranda), com orientagdo da Professora Dra.
Ligia Yukie Sassaki da Faculdade de Medicina de Botucatu —UNESP.

Estamos estudando as doengas inflamatérias intestinais como a Retocolite Ulcerativa e a
Doenca de Crohn. Na presente pesquisa, para a qual solicitamos a sua participagéo, o (a) senhor (a)
sera convidado (a) a responder alguns questionarios que contém perguntas que abrangem suas
condi¢des de vida e de saude, assim como sua visdo sobre o atendimento da equipe multidisciplinar
no centro de referéncia em Doengas Inflamatérias Intestinais que o (a) senhor (a) acompanha. As
perguntas serdo sobre como o (a) senhor (a) avalia o atendimento que o senhor recebe no Ambulatério
ou no Hospital e sobre a importancia do envolvimento de outros profissionais no seu tratamento. O (a)
senhor (a) levara em torno de vinte minutos para responder a essas perguntas. Solicito também seu
consentimento para consultar seu prontuario médico para coletar outras informagdes la contidas como
classificagdo da doenga apresentado pelo(a) senhor(a).

Os riscos em participar da pesquisa sdo minimos. Podera haver um pequeno atraso para a
consulta médica por vocé estar preenchendo os questionarios. Além disso, pode acontecer a perda do
sigilo de seus dados coletados no seu prontuario. Como beneficios, essa pesquisa podera contribuir
para identificar situagoes e fatores que podem ser melhorados no centro no futuro. Fique ciente de que
sua participagao neste estudo & voluntaria e que mesmo apos ter dado seu consentimento para
participar da pesquisa, vocé podera retira-lo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo na
continuidade do seu tratamento.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera elaborado em 2 vias de igual teor, o

qual 01 via sera entregue ao Senhor (a) devidamente rubricada, e a outra via sera arquivada e mantida
pelos pesquisadores por um periodo de 5 anos apds o término da pesquisa.
Qualquer duvida adicional vocé podera entrar em contrato com o Comité de Etica em Pesquisa através
dos telefones (14) 3880-1608 ou 3880-1609 que funciona de 22 a 62 feira das 8.00 as 11.30 e das 14.00
as 17horas, na Chacara Butignolli s/n® em Rubido Junior — Botucatu - Sdo Paulo. Os dados de
localizagao dos pesquisadores estdo abaixo descritos.

Apés terem sido sanadas todas as minhas duvidas a respeito deste estudo, CONCORDO EM
PARTICIPAR de forma voluntaria, estando ciente que todos os meus dados estardo resguardados
através do sigilo que os pesquisadores se comprometeram. Estou ciente que os resultados desse
estudo poderdo ser publicados em revistas cientificas, sem, no entanto, que minha identidade seja
revelada.

Botucatu, de de

Assinatura do pesquisador Assinatura do participante da pesquisa

Pesquisador: Giédre Soares Prates Herrerias. Faculdade de Medicina de Botucatu/Unesp. Distrito de
Rubi&o Junior s/nimero. Cidade de Botucatu — SP. Fone: (018) 98141-8042. E-mail:
giedreprates@gmail.com

Coordenadora: Prof?. Dr? Ligia Yukie Sassaki. Faculdade de Medicina de Botucatu/Unesp. Fone:
(14) 3880 1171
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Anexo C: Protocolo Sociodemografico

Data da avaliacao: / / RGHC:

Nome: Sexo: () masculino () feminino
Data de Nasc.: / / Idade: anos

Cidade: Telefone: ( ) -

Peso: Altura: Religido

Tabagismo ( ) sim ( ) Nao ( ) Ex-tabagista. Quantos maco/dia
Etilista: ( ) sim ( ) Nao ( ) Ex-Etilista. Frequéncia:
Escolaridade:

) analfabeto

) 1° a 4° serie

) 5° a 8° serie

) Ensino médio incompleto

) Ensino médio completo

) ensino superior incompleto

) ensino superior completo

) Mestrado

) Doutorado

) nunca frequentou

. m—~ —~ ~ ~

Ocupacao Atual:

Situagao na ocupagao

( ) empregado

( ) desempregado

( ) aposentado

() auxilio doenca ou licengca médica
() autbnomo

( )dolar

Situacao Conjugal

() unido consensual/casado/amasiado
() solteiro (a)

() viavo (a)

( ) separado (a) / divorciado(a

Renda Familiar (soma da renda da familia, mesma casa)
( ) Até 2 SM (até 1.874,00)

( )De 2 a4 SM (de 1.974,00 a 3.748,00)

( )De 4 a 10 SM (3.748 a 9.370)

( ) De 10 a 20 SM (9.370 a 18.740)

( ) Acima de 20 SM (18.740,00 ou mais)

Quantas pessoas vivem da renda?
Renda per capita:

Informagdes Clinicas /Comorbidades
( ) Diabetes

( ) Hipertensao

( ) outros:

Diagnostico DII: Ano Diagnostico:
Hospitalizagao prévia:

Cirurgias prévias:

Consultas médicas/ano:
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Medicagdes em uso:

Medicacao

Dose

Ha quanto tempo?

Sulfassalazina

Mesalazina comprimido

Mesalazina supositorio

Azatioprina

Corticosteroides

Infliximabe

Adalimumabe

Certolizumabe Pegol

Vedolizumabe

o000 o|oooig|a

Ustequinumabe

O

Outro

Ja passou pelos seguintes profissionais no Ambulatério de DII:

) Gastroclinico
) Coloprocto

) Enfermeiro

) Nutricionista
) Psicoélogo

) Endoscopia

AN AN AN AN S~
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Anexo D. indice de Atividade Inflamatéria da doenga de Crohn (CDAI)

Soma Multiplicado por | Total

1)

Numero de evacuacgdes liquidas na ultima semana Soma dos 7 dias = X2

2)

Dor abdominal: Soma dos 7 dias =
0 = ausente
1=leve x5
2 = moderada
3 = grave

3)

Estado geral: Soma dos 7 dias =
0 = 6timo
1=bom

2 =regular
3 =ruim

4 = péssimo

X7

4)

Sintomas/sinais associados: Numero de
- Artralgia ou Artrite complicagdes total =

- Irite ou Uveite x 20

- Eritema Nodoso ou Pioderma gangrenoso ou Aftas Orais (valor maximo =
- Fissura Anal, Fistula ou Abscesso 120)

- Qutras Fistulas
- Febre

5)

Consumo de antidiarreico: Valor:
0 =néo x 30
1=sim

6)

Massa abdominal: Valor:
0 = ausente

2 = duvidosa

5 = bem definida

x 10

]

“Déficit” de hematdcrito: Valor:
- homens: 47 - Ht =
- mulheres: 42 - Ht = x 6
(diminuir em vez de somar no caso do Ht do paciente ser > do
que o padrdo)

8)

Peso*: porcentagem abaixo do esperado (diminuir em vez de | Valor:
somar se o peso do paciente for maior que o esperado) x1

CDAI TOTAL Valor

Anexo E. Classificagdo de Montreal para Doenga de Crohn

Idade do diagnéstico:
( )A1<=<16 anos
( )A2entre 17 e 40 anos
( )A3>40anos

Localizagao:
L1 - lleal

L2 - Colbnica
L3 - lleocdlica

L4 - Doenca TGI superior isolada (modificador que pode ser adicionado a L1-L3 quando
houver, concomitantemente, doenca envolvendo o TGI superior)

Comportamento:

B1 — Nao estenosante, ndo penetrante
B2 — Estenosante

B3 — Penetrante

P — modificador de doenca perianal (¢ acrescentado a B1-B3 quando houver doenca perianal
concomitante)
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Anexo F. Escore de Mayo para Avaliagao da Atividade da Retocolite Ulcerativa

nimero de evacuagoes: Pontos
0 — habitual do paciente

1—1 a2 vezes além do habitual
2 —3 a4 vezes além do habitual

3 —5ou + vezes além do habitual

Presenga de sangramento retal:

0 — sem sangue visivel

1 — estrias nas fezes em menos de metade das evacuagdes
2 — sangue vivo nas fezes na maioria das evacuacdes

3 — evacuagdo apenas com sangue

Achados endoscopicos:

0 — normal ou doenga inativa

1 — leve: eritema, diminuigdo do padrao vascular, discreta friabilidade

2 — moderada: eritema intenso, perda padrao vascular, friabilidade, erosdes

3 — grave: sangramento espontaneo, ulceragéo

Avaliacao global: desconforto abdominal, bem-estar, PPS, exame fisico
0 — normal

1 — doenga discreta

2 — doenga moderada

3 —doenga grave

TOTAL de Pontos

A pontuacéo varia de 0 a 12 pontos, com indices mais elevados sugerindo doenga mais grave.
Cada paciente é considerado como seu proprio controle.

Remissao: 0 a 2 pontos

Atividade Discreta: 3 a 5 pontos

Atividade Moderada: 6 a 10 pontos

Atividade Grave: 11 e 12 pontos

12. ANEXOS 80



Anexo G. Importancia da equipe multidisciplinar

Importancia da equipe multidisciplinar do ponto de vista do doente

Importante ou nao?

Nesta parte do questionario gostariamos de saber com quais profissionais vocé ja se consultou e qual
a importancia que vocé da a cada profissional envolvido na assisténcia ou que vocé julgue necessario
no atendimento multiprofissional. Leia cuidadosamente cada uma das profissdes que se seguem e,
numa escala de 1 (nada importante) até 4 (muito importante), assinale para cada uma delas a resposta
que, no seu entender, melhor descreve a importancia que vocé da. Marque com um X o algarismo
correspondente a resposta mais adequada.

0 o 2 o
= < c z
> ® © [} ©
(72} =t t = +
C o o © o
o Q Q = Q
© | E| E o £
P 9 | £
cls| 8] g 8
§13|5|3
Sz | a =
X |1 2 |3 |4

Gastroenterologista clinico

Coloproctologista ou cirurgiao do aparelho digestivo
Médico Endoscopista

Médico Patologista

Radiologista

Dermatologista
Reumatologista
Infectologista
Oftalmologista
Oncologista
Psiquiatra

Pediatra

Enfermeira

Enfermeira especializada em DII
Enfermeira estomaterapeuta

Enfermeira endoscopista

Nutricionista

Psicologo
Fisioterapeuta
Farmacéutico

Assistente social

Educador fisico

Dentista

Outro, qual:
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Anexo H. Questionario de ordem de importancia no atendimento de DIl

Nesta etapa da pesquisa gostariamos que o senhor (a) elegesse os 10
profissionais que em usa opinido devem fazer parte do seu tratamento e devem
pertencer a equipe multiprofissional que te acompanha no ambulatério de DIIl. E
coloque esses profissionais em ordem de importancia, sendo o numero 1 o mais
importante e o numero 10 o menos importante desta lista. Por favor, responda as
questdes de forma mais honesta e clara possivel.

1. (Primeiro importante)

2. (Segundo mais importante)

3. (Terceiro mais importante)
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Anexo l. Avaliagao de atividades da equipe multidisciplinar

Por favor, a partir de sua experiéncia como paciente com doenga inflamatéria intestinal e
usuario do ambulatério de DII, gostariamos de saber qual a importancia que se da a cada uma das
seguintes afirmagbes relativas aos profissionais que lhe d&o assisténcia no ambulatério. Leia
cuidadosamente cada uma das afirmagdes que se seguem e, assinale para cada profissional a resposta
que na sua visao melhor descreve a importancia que ele lhe oferece. Por favor, responda as questdes

de forma mais honesta e clara possivel.

Médico

Enfermeiro

Nutricionist

Psicologo

Este profissional é importante no meu tratamento.

Este profissional me orienta e ajuda a buscar informagdes por Internet.

Este profissional me informa sobre meus direitos.

Este profissional me encoraja a compartilhar meus sentimentos.

Este profissional leva em conta minha opiniao.

Este profissional me incentiva a participar de redes de apoio ao paciente.

Este profissional respeita meu estilo de vida.

Este profissional me incentiva a me relacionar com outros pacientes.

Eu saio com dividas apds as consultas com este profissional.

Este profissional se assegura que eu tome as medicagdes corretamente.

Este profissional se preocupa com meu bem-estar.

Este me atende cordialmente e me oferece uma boa atengao.

Eu acho desnecessario passar em atendimento com este profissional.

Este profissional me ajuda a manter uma vida com qualidade.

Eu desconheco o atendimento deste profissional neste ambulatério.

Eu nunca passei por atendimento com este profissional neste ambulatério.

Saio das consultas deste profissional com informagdes desnecessarias
sobre minha doenga.

Eu acho importante para meu tratamento mais consultas com este
profissional.

Este profissional me pergunta e me ajuda a seguir meu tratamento.

Este profissional deveria participar mais do meu tratamento.

Quando eu tenho dividas sobre gravidez eu procuro este profissional.

Quando eu tenho duvidas sobre vacinagéo eu procuro este profissional.

Quando eu tenho duvidas sobre sexualidade eu procuro este profissional.

Quando eu tenho duvidas sobre terapia biologica eu procuro este
profissional.

Quando eu tenho duvidas sobre cirurgia eu procuro este profissional.

Quando eu tenho dividas sobre atividade da doenga eu procuro este
profissional.

Quando eu tenho duvidas sobre qualidade de vida eu procuro este
profissional.

Quando eu tenho duvidas sobre ostomias eu procuro este profissional.

Quando eu tenho duvidas sobre incontinéncia fecal eu procuro este
profissional.

Quando eu tenho davidas sobre as medicagdes prescritas eu procuro este
profissional.
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Anexo J: Questionario de Qualidade de Vida - IBDQ

1. Com que frequéncia vocé tem evacuado nas duas Ultimas semanas? Por favor, indique com que frequéncia
tem evacuado nas ultimas duas semanas, escolhendo uma das seguintes opgdes:

Mais frequente do que nunca

Extremamente frequente

Muito frequente

Moderado aumento na frequéncia

Pouco aumento

Pequeno aumento

Normal, sem aumento na frequéncia das evacuagdes

Nookwh =

2. Com que frequéncia se sentiu cansado, fatigado e exausto, nas Ultimas duas semanas?
1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes

6. Raramente

7. Nunca

3. Com que frequéncia, nas Ultimas duas semanas, vocé se sentiu frustrado, impaciente ou inquieto?
1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes

6. Raramente

7. Nunca

4. Com que frequéncia, nas duas Ultimas semanas, vocé nao foi capaz de ir a escola ou ao seu trabalho, por
causa do seu problema intestinal?

Sempre

Quase sempre

Muitas vezes

Poucas vezes

Bem poucas vezes

Raramente

Nunca

Noaprwb=

5. Com que frequéncia, nas duas Ultimas semanas, vocé teve diarreia?
1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes

6. Raramente

7. Nunca

Quanta disposigé&o fisica vocé sentiu que tinha, nas Ultimas duas semanas?
1. Absolutamente sem energia

2. Muito pouca energia

3. Pouca energia

4. Alguma energia

5. Uma moderada quantidade de energia

6. Bastante energia

7. Cheio de energia

7. Com que frequéncia, nas Ultimas duas semanas, vocé se sentiu preocupado com a possibilidade de precisar
de uma cirurgia, por causa do seu problema intestinal?

Sempre

Quase sempre

Muitas vezes

Poucas vezes

Bem poucas vezes

Raramente

Nunca

Nookowoh=
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8. Com que frequéncia, nas ultimas duas semanas, vocé teve que atrasar ou cancelar um compromisso social
por causa de seu problema intestinal?

Nookwh=

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

9. Com que frequéncia, nas Ultimas duas semanas, vocé teve colicas na barriga?
1

2
3.
4.
5
6
7

. Sempre

. Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes

. Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

10. Com que frequéncia, nas ultimas duas semanas, vocé sentiu mal estar?
1

2
3.
4.
5
6
7

. Sempre

. Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes

. Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

11. Com que frequéncia, nas duas ultimas semanas, vocé teve problemas por medo de ndo achar um banheiro?
1

2
3
4.
5.
6
7

. Sempre

. Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

12. Quanta dificuldade vocé teve para praticar esportes ou se divertir como vocé gostaria de ter feito, por causa
dos seus problemas intestinais, nas duas Ultimas semanas?

Nogkowh=

13. C
1

14. C

2
3.
4.
5
6
7

Grande dificuldade, sendo impossivel fazer estas atividades
Grande dificuldade

Moderada dificuldade

Alguma dificuldade

Pouca dificuldade

Raramente alguma dificuldade

Nenhuma dificuldade

om que frequéncia, nas duas ultimas semanas, vocé foi incomodado por dores na barriga?

. Sempre
. Quase sempre

Muitas vezes
Poucas vezes

. Bem poucas vezes

Raramente
Nunca

om que frequéncia, nas duas Ultimas semanas, vocé teve problemas para ter uma boa noite de sono ou por

acordar durante a noite? (Pelo problema intestinal)

Nookowb =

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Com que frequéncia, nas duas uUltimas semanas, vocé se sentiu deprimido e sem coragem?
Sempre

Quase sempre

Muitas vezes

Poucas vezes

Bem poucas vezes

Raramente

Nunca

Nookwh =

Com que frequéncia, nas duas Ultimas semanas, vocé evitou ir a lugares que nio tivessem banheiros
(privada) bem préximos?

Sempre

Quase sempre

Muitas vezes

Poucas vezes

Bem poucas vezes

Raramente

Nunca

Noorwh =

De uma maneira geral, nas ultimas duas semanas, quanto problema vocé teve com a eliminagéo de grande
quantidade de gazes?

O principal problema

Um grande problema

Um importante problema

Algum problema

Pouco problema

Raramente foi um problema

Nenhum problema

Nookwh =

De uma maneira geral, nas duas ultimas semanas, quanto problema vocé teve para manter o seu peso como
vocé gostaria que fosse?

O principal problema

Um grande problema

Um significativo problema

Algum problema

Pouco problema

Raramente foi um problema

Nenhum problema

Nookwoh=

Muitos pacientes com problemas intestinais, com frequéncia tém preocupagdes e ficam ansiosos com sua
doenca. Isto inclui preocupagdes com cancer, preocupagbes de nunca se sentir melhor novamente,
preocupagdo em ter uma piora. Com que frequéncia, nas duas Ultimas semanas, vocé se sentiu preocupado
ou ansioso?

1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes
6. Raramente

7. Nunca

Quanto tempo, nas Ultimas duas semanas, vocé sentiu inchago na barriga?
1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes

6. Raramente

7. Nunca

Quanto tempo, nas ultimas duas semanas, vocé se sentiu tranquilo e relaxado?
1. Nunca

2. Raramente

3. Bem poucas vezes
4. Poucas vezes

5. Muitas vezes

6. Quase sempre

7. Sempre
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22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

Quanto tempo, nas duas ultimas semanas, vocé teve problemas de sangramento retal com suas evacuagoes?

Nookwh =

Q

1

2.

3. Muitas vezes
4

5

6

7

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

uanto do tempo, nas duas Ultimas semanas, vocé sentiu vergonha por causa do seu problema intestinal?
Sempre
Quase sempre

Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Quanto tempo, nas duas ultimas semanas, vocé foi incomodado por ter que ir ao banheiro evacuar e ndo
conseguiu, apesar do esforgo?

oNOoOOR~WN =~

Nogkowh~

Q

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

. Nunca

uanto tempo, nas duas ultimas semanas, vocé sentiu vontade de chorar?
Sempre
Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente
Nunca

uanto tempo, nas duas Ultimas semanas, vocé foi incomodado por evacuar acidentalmente nas suas

calgas?

Nookowh =

Q
1.
2.
3.
4
5
6
7

Q
1
2.
3.
4
5
6
7

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

uanto tempo, nas duas ultimas semanas, vocé sentiu raiva por causa do seu problema intestinal?
Sempre
Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente
Nunca

uanto diminuiu sua atividade sexual, nas duas ultimas semanas, por causa do seu problema intestinal?
Absolutamente sem sexo
Grande limitagéo
Moderada limitagao
Alguma limitagédo
Pouca limitagcéo
Raramente limitagcéo
Sem limitag&o alguma

12. ANEXOS 87



29. Quanto tempo, nas duas Ultimas semanas, vocé se sentiu enjoado?
Sempre

Quase sempre

Muitas vezes

Poucas vezes

Bem poucas vezes

Raramente

Nunca

Nookwh=

30. Quanto tempo, nas duas Ultimas semanas, vocé se sentiu irritado?
1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes

6. Raramente

7. Nunca

31. Quanto tempo, nas duas ultimas semanas, vocé sentiu falta de compreensao por parte das outras pessoas?
1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes

6. Raramente

7. Nunca

32. Quanto satisfeito, feliz ou agradecido vocé se sentiu com sua vida pessoal, nas duas Ultimas semanas?
1. Muito insatisfeito, infeliz a maioria do tempo

2. Geralmente insatisfeito, infeliz

3. Um pouco insatisfeito, infeliz

4. Geralmente satisfeito, agradecido

5. Satisfeito a maior parte do tempo, feliz

6. Muito satisfeito a maior parte do tempo, feliz

7. Extremamente satisfeito, ndo poderia estar mais feliz ou agradecido
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Anexo K: Testando seu conhecimento sobre Crohn e Colite: O escore CCKNOW

Esse questionario ira auxiliar seus médicos e enfermeiras a saber em quais topicos vocé precisa de
mais informagdes, fazendo com que seu tratamento seja mais eficaz. Por favor, assinale apenas uma
resposta para cada pergunta. Obrigada.

1. Pessoas com Doencas Inflamatdrias Intestinais nunca podem ingerir laticinios:
a) Verdadeiro
b) Falso
c) Nao sei responder

2. Dietas elementares podem ser usadas para tratar Doenga de Crohn e Colite Ulcerativa. Elas:
a) Sempre contém muitas fibras
b) Sado muito faceis de digerir
c) Sao apresentadas na forma de comprimidos
d) N&o sei responder

3. Proctite:
a) E uma forma de colite que afeta apenas o reto e o0 anus
b) E uma forma de colite que afeta todo o intestino grosso
c) Nao sei responder

4. Pacientes com Doenga Inflamatéria Intestinal estdo provavelmente curados caso ndo apresentem
sintomas por 3 anos.
a) Verdadeiro
b) Falso
c) Nao sei responder

5. As Doengas Inflamatodrias Intestinais sao hereditarias
a) Verdadeiro
b) Falso
c) Nao sei responder

6. Pacientes com Doenga Inflamatdria Intestinal podem possuir inflamagdes em outras partes do corpo,
assim como ocorre no intestino:
a) Verdadeiro
b) Falso
c) Nao sei responder

7.  Uma fistula:
a) E uma faixa anormal entre duas partes do intestino ou entre o intestino e a pele
b) E um estreitamento do intestino que pode obstruir a passagem de seu contetido
c) Nao sei responder

8. Oleo terminal:
a) E uma porgao do intestino situado anteriormente ao anus
b) E uma porgéo do intestino situado anteriormente ao intestino grosso
c) Nao sei responder

9. Durante um surto da Doenga Inflamatdria Intestinal:
a) A contagem de plaquetas no sangue aumentam
b) O nivel de albumina no sangue aumenta
c) A contagem de células brancas no sangue caem
d) N&o sei responder

10. Esteroides (como prednisolona/predinisona/budesonida/hidrocortisona):
a) Podem ser administrados apenas via oral
b) Podem ser administrados na forma de enema através do anus
c) N&do podem ser administrados diretamente na veia
d) N&o sei responder

11. Drogas imunossupressoras sdo administradas em pacientes com Doenga Inflamatéria Intestinal para:
a) Prevenir a infecgéo do intestino por bactérias
b) Reduzir a inflamacgé&o do intestino
c) Nao sei responder
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Sulfasalazina:

a) Controla os niveis de enxofre na corrente sanguinea

b) Pode ser usada para reduzir a frequéncia dos surtos

c) Nao pode ser usada para reduzir a frequéncia dos surtos
d) N&o sei responder

Um exemplo de droga imunossupressora usada na Doenga Inflamatdria Intestinal é:
a) Sulfasalazina

b) Mesalazina

c) Azatioprina

d) N&o sei responder

Se uma mulher possui Doenga de Crohn:

a) Ela pode ter maior dificuldade de engravidar

b) Ela n&o deve ter filhos

c¢) Sua gravidez sempre tera complicacdes

d) Ela deve interromper o uso de todas as medicagdes durante a gravidez
e) Nao sei responder

Qual das seguintes afirmagdes ¢é falsa?

a) A Colite Ulcerativa pode ocorrer em qualquer idade

b) Estresse e eventos emocionais séo ligados ao inicio da Colite Ulcerativa

c) A Colite Ulcerativa € menos comum em Europeus e Norte Americanos

d) Pacientes com Colite Ulcerativa possuem um risco aumentado de desenvolver cancer de intestino
e) Nao sei responder

Pacientes homens que fazem uso de Sulfassalazina:

a) Possuem reducéo da fertilidade de forma reversivel

b) Possuem reducao da fertilidade de forma irreversivel

¢) O medicamento ndo tem nenhum efeito sob a fertilidade masculina
d) N&o sei responder

O comprimento do intestino delgado é aproximadamente:
a) 2 pés (60 centimetros)

b) 12 pés (3,6 metros)

c) 20 pés (6,0 metros)

d) Nao sei responder

A fungéo do intestino grosso é absorver:
) Vitaminas

) Minerais

) Agua

) N&o sei responder

Outro nome para cirurgia de anastomose ileo-retal com formagao de reservatorio é:
a) Saco

b) Bolsa

c) Estoma

d) N&o sei responder

Se a porgéo do intestino chamada de ileo terminal for removida durante uma cirurgia, o paciente tera
absorgéo prejudicada de:

a) Vitamina C

b) Vitamina A

c) Vitamina B12

d) N&o sei responder

Pacientes com DIl precisam ser rastreados para o cancer de colon. Qual das seguintes afirmagdes
sobre o rastreio é falsa? A triagem deve ser oferecida para todos os pacientes com colite ulcerativa:
a) Que afeta apenas o reto

b) Que dura por 8-10 anos

¢) Que comecou antes dos 50 anos de idade

d) N&o sei responder

12. ANEXOS 0



22. Ha milhdes de pequenos “cabelos” no intestino delgado que aumentam a superficie de absorgéo. Eles

sdo chamados de:
a) Vilosidades

b) Enzimas

c¢) Sais biliares

d) Criptas

e) Nao sei responder

23. Qual das alternativas abaixo ndo € um sintoma comum da doengca inflamatéria intestinal?
a) Dor abdominal
b) Mudancga do habito intestinal
c) Dor de cabeca
d) Febre
e) Nao sei responder

24. Se uma crianga possui Doenga Inflamatoria Intestinal; ele/ela provavelmente néo ira:
a) Sobreviver além dos 45 anos
b) Ser tdo alta quanto seus amigos
c) Ser tao inteligente quanto seus amigos
d) N&o sei responder

Anexo L: Escala de aderéncia a medicamentos Morisky de quatro itens

Sim

Vocé ja se esqueceu de tomar seu medicamento para DII?

Vocé ja teve problemas para se lembrar de tomar seu medicamento para DII?

Quando vocé se sente melhor, vocé as vezes para de tomar o seu medicamento
para DII?

As vezes, se vocé se sente pior quando toma o seu medicamento para DI, vocé
para de toma-lo?
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