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RESUMO

Introdugdo: A pessoa com doenga cronica é desafiada a um continuum de adaptagdo a condi¢do nova de saude-doenga. O défice de
conhecimentos € uma barreira a incorporagdo de regimes terapéuticos, muitas vezes complexos, no seu quotidiano, assumindo o
enfermeiro um papel facilitador do processo de transi¢do.

Objetivo: Avaliar os conhecimentos sobre a patologia nas pessoas com DII.

Meétodos: Estudo descritivo, correlacional e transversal, com abordagem quantitativa e amostra por conveniéncia. Como método de
recolha de dados foi utilizado um inventario intitulado como “Inflammatory Bowel disease knowledge (IBD-KNOW)”, apéds tradugdo e
adaptacdo para portugués. A andlise dos dados foi realizada através do sistema operativo SPSS® versao 23.

Resultados: A taxa média de respostas corretas ao IBD-KNOW foi de 57,1%. Nas dimensGes “reproducdo” e “fungdo” obtiveram-se os
valores mais baixos de respostas corretas, respetivamente 25,4% e 32,4%. Verificou-se uma correlagdo positiva forte entre o
conhecimento da DIl e a idade de diagndstico (r=0,717, p<0,02), uma correlagdo negativa moderada entre o conhecimento sobre DIl e o
grau de escolaridade (r=-0,513, p<0,01) e uma correlagdo negativa fraca entre o grau de conhecimento e a idade das pessoas com DI (r=-
0,201, p <0,017). As pessoas do sexo masculino tém menor conhecimento sobre DIl (H=1936, p<0,017), a situacdo laboral ndo tem
influéncia no nivel de conhecimento sobre a DIl (p>0,7).

Conclusao: A maioria dos doentes ndo demonstra conhecimentos sobre a DIl, nem evidencia comportamentos de adesdo. Torna-se
premente capacitar para o autocuidado terapéutico com a implementagdo da Consulta de Enfermagem.

Palavras-chave: conhecimentos; doenga inflamatdria intestinal; autocuidado terapéutico

ABSTRACT

Introduction: The person with chronic disease is challenged to a continuum of adaptation to the new health-illness condition. The lack of
knowledge is a barrier to the incorporation of therapeutic regimes, often complex ones, in their daily lives, and nurses play a facilitating
role in the transition process

Objetive: Assessing knowledge about the pathology in people with IBD.

Methods: This is a descriptive, correlational and cross-sectional study, with a quantitative approach and convenience sampling. As a data
collection method, we used an inventory entitled "Inflammatory Bowel Disease Knowledge (IBD-KNOW)", after translation and adaptation
to Portuguese. Data analysis was performed using the SPSS® version 23 operating system.

Results: The average correct response rate to the IBD-KNOW was 57.1%. In the

reproduction" and "function" obtained the lowest values of correct answers, respectively 25.4% and 32.4%. correct answers, respectively
25.4% and 32.4%. There was a strong positive correlation between knowledge of IBD and age at diagnosis (r=0.717, p<0,02), a moderate
negative correlation moderate negative correlation between IBD knowledge and education level (r=-0.513, p<0,01) and a weak negative
correlation between the degree of knowledge and the age of

people with IBD (r=-0.201, p<0,017). Male persons have lower knowledge about IBD (H=1936, p<0,017), employment status has no
influence on the level

of knowledge about IBD (p>0,7).

Conclusion: Most patients do not demonstrate knowledge about IBD, nor do they show adherence behaviors. It is becoming urgent to
empower patients for therapeutic self-care with the implementation of the Nursing Consultation.

Keywords: knowledge; inflammatory bowel disease; therapeutic self-care

RESUMEN

Introduccidn: La persona que padece una enfermedad crdénica se enfrenta a un proceso continuo de adaptacion a la nueva condicién de
salud-enfermedad. El desconocimiento es una barrera para la incorporacion de regimenes terapéuticos, a menudo complejos, en su vida
cotidiana, y las enfermeras desempefian un papel facilitador en el proceso de transicién

Objetivo: Evaluar el conocimiento de la enfermedad entre las personas con Ell.

Métodos: Se trata de un estudio descriptivo, correlacional y transversal, con un enfoque cuantitativo y un muestreo de conveniencia.
Como método de recogida de datos, se utilizdé un inventario titulado "Conocimiento de la enfermedad inflamatoria intestinal (IBD-
KNOW)", tras su traduccién y adaptacion al portugués. El andlisis de los datos se realizd con el sistema operativo SPSS® version 23.
Resultados: La tasa media de respuestas correctas a la Ell-Saber fue del 57,1%. En el reproduccion" y "funcién" obtuvieron los valores mas
bajos de respuestas correctas, respectivamente respuestas correctas, respectivamente 25,4% y 32,4%. Se encontrd una fuerte correlacién
positiva entre conocimiento de la Ell y la edad en el momento del diagndstico (r=0,717, p<0,02), una Correlacién negativa moderada entre
el conocimiento de la Ell y la educacion (r=-0,513, p<0,01) y una débil correlacién negativa entre el grado de conocimiento y la edad de
personas con Ell (r=-0,201, p<0,017). Los hombres tienen menos conocimientos sobre la Ell (H=1936, p<0,017), el estatus laboral no influye
en el nivel de conocimientos sobre la Ell (p>0,7).

Conclusion: La mayoria de los pacientes no tienen conocimientos sobre la Ell y no muestran conductas de adherencia. Hay una necesidad
urgente de capacitar a los pacientes para el autocuidado terapéutico através de la implementacion de la Consulta de Enfermeria.

Palabras Clave: conocimiento; enfermedad inflamatoria intestinal; autocuidado terapéutico
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INTRODUCAO

A Doenga Inflamatdria Intestinal (DIl) engloba um grupo heterogéneo de patologia intestinal de carater crénico, cuja etiologia
permanece incerta e o prognostico é varidvel entre os grupos etarios. Nos Ultimos anos verificaram-se progressos na descoberta
da fisiopatologia da doencga e a importancia de varios fatores, com destaque para os fatores genéticos (Morna, 2016).

Nesta definigdo incluem-se trés grupos distintos: a Doenga de Crohn (DC); a Colite Ulcerosa (CU); e a Colite Ndo Classificavel
(CNC). A DC é um processo inflamatério transmural, idiopatico e crénico, que pode ser isolado a um segmento do tubo digestivo
ou afetar mais do que uma porgdo, contiguas ou ndo. A CU, embora também seja um processo inflamatdrio crénico, limita-se a
mucosa e afeta o reto, podendo ter extensdo proximal e continua. Na CNC enquadram-se as situagcdes em que a avaliagdo
diagnodstica ndo permita a sua inclusdo nos outros grupos.

A DIl, enquanto doenga crénica, exige do doente um processo de adaptacdo as mudangas por ela impostas, e a melhoria da
qualidade de vida é condicionada pela forma como cada pessoa é capaz de se auto-cuidar e integrar no seu dia-a-dia a gestdo de
um regime terapéutico, por vezes complexo (Santos, Ramos, & Fonseca, 2017). O desenvolvimento natural desta doenca é
imprevisivel e uma variedade de complicagdes podem surgir, sendo imperativo adquirir estratégias adaptativas. Para atingir esse
fim é importante que estes doentes tenham um conhecimento abrangente sobre a DII.

Yoon et al. (2019) relataram que maiores niveis de conhecimento reduzem os custos de saide com os doentes. Além disso,
conhecimentos incorretos diminuem a qualidade de vida destes doentes. Programas de educagao para corrigir comportamentos
inadequados na DIl sdo fundamentais, sendo Util a existéncia de ferramentas para medir o nivel de conhecimentos de forma
objetiva, avaliando a eficacia destes programas de educacgao.

Neste contexto, definiu-se como objetivo geral do estudo: avaliar o conhecimento sobre a patologia nas pessoas com DII.

1 - ENQUADRAMENTO TEORICO

No virar do século XXI, a DIl tornou-se uma doenca global com incidéncia acelerada nos paises recentemente industrializados,
cujas sociedades se tornaram mais ocidentalizadas. Estes dados sublinham a necessidade de investigacdo na prevencao da Dll e
inovacdes nos sistemas de saude para gerir esta doenga complexa e dispendiosa (Ng et al., 2017).

A pessoa com doenca crénica é desafiada a integrar e a desenvolver no seu dia-a-dia comportamentos de autocuidado que
promovam a qualidade de vida e o bem-estar, nomeadamente a integracdo no seu quotidiano de regimes terapéuticos
complexos (regimes medicamentoso, dietético e de exercicio fisico). E por isso necessario aprender sobre a doenca e a gerir os
varios regimes, sendo o défice de conhecimento uma das principais barreiras a este desafio. Cabe ao enfermeiro o papel de
facilitador neste processo de adaptacdo, estimulando e fortalecendo a capacidade de autocuidado, assumindo-se como
elemento vital na gestdo da doenca e do regime terapéutico (aconselhamento, orientacdo, educacdo e suporte) (Oliveira, 2015).
Perspetiva-se que os cuidados centrados na pessoa (CCP) e as intervencgdes de enfermagem dirigidas, poderdo melhorar os
resultados em saude, nomeadamente a satisfacdo dos utentes e a alteracdo de comportamentos que se traduzam na
capacitacdo da pessoa para o autocuidado na gestdao do regime terapéutico.

Colocar a pessoa com um papel central nos cuidados prestados implica, considerar como fundamentais na tomada de decisdo
dimensdes como as tradi¢Ges culturais, as preferéncias, os valores, a situagdo familiar e os estilos de vida, etc. Os niveis de
conhecimento relacionados com a doenca em doentes com DIl sdo importantes porque podem afetar a capacidade de
autogestdo e as estratégias de adaptacgdo (Park, Yoon, Shin, Park, Kim, Lee, 2020).

Os CCP refletem acima de tudo uma atitude e ndo um procedimento, baseiam-se na comunicagdo efetiva entre os utentes e
todos os membros da equipa prestadora de cuidados de saude, formando e informando continuamente acerca do seu processo
salde-doenca e incorporando a familia sempre que necessario, na definicdo do plano individual de cuidados.

A familia, a comunidade e as organizacGes de doentes devem ser entendidos como parceiros privilegiados na gestdo da doenca
cronica e na promocdo da adesdo aos regimes terapéuticos (Conselho Internacional de Enfermeiros, 2010). Programas
estruturados de educac¢do podem ajudar a melhorar os conhecimentos dos doentes, aumentar a adesio ao regime terapéutico e
diminuir a necessidade de escalar as medica¢Ges usadas no tratamento da DIl (Park, Yoon, Shin, Park, Kim, Lee, 2020).

2. METODOS

Questdo de investigagcdo

- Quais os conhecimentos das pessoas com Doenga Inflamatéria Intestinal de um Hospital Universitario Portugués?

O estudo descritivo, correlacional e transversal, com abordagem quantitativa, teve como populagdo-alvo os doentes com
diagndstico de DII, seguidos em Hospital de Dia de Gastrenterologia de um hospital universitario portugués, que aceitaram
participar no estudo (amostra por conveniéncia).
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2.1 Amostra

Conforme apresentado na tabela 1, a amostra é composta por 142 doentes, com idades compreendidas entre os 18 e 78 anos
de idade, com uma média de idade de diagndstico inaugural de 27 anos de idade. Destes 142, 72 (50,7%) sao do sexo masculino
e 70 (49,3%) sdo do sexo feminino. Relativamente ao grau de escolaridade, apenas 1 (0,7%) é analfabeto, 10 (7%) possui o
ensino basico, 22 (15,5%) o segundo ciclo, 51 (35,9%) o ensino secundario, sendo que 58 (40,8%) sdo detentores de formacdo
universitaria. No que respeita ao estado civil, maioritariamente sdo casados/unido de facto 70 (49,3%), 62 (43,7%) sdo solteiros,
9 (6,3%) sdo divorciados e apenas 1 (0,7%) é viuvo. Quanto a situagdo laboral da amostra em estudo, 93 (65,5%) sdo
empregados, 9 (6,3%) estdo desempregados, 20 (14,1%) sdo estudantes e outros 20 (14,1%) sdo reformados.

Tabela 1 — Caracterizagdo sociodemografica

Caracteristicas demograficas da amostra

Caracteristica n (%)
Idade, média (anos) 40,03
Idade de diagndstico, média (anos) 27,26

Sexo
Masculino 72 (50,7)
Feminino 70 (49,3)

Grau escolaridade
Analfabeto 1(0,7)
Ensino Basico 10 (7)
Segundo Ciclo 22 (15,5)
Ensino Secundario 51 (35,9)
Ensino Universitario 58 (40,8)

Estado Civil
Solteiro 62 (43,7)
Casado/Unido facto 70 (49,3)
Divorciado 9(6,3)
Vilvo 1(0,7)

Situagdo laboral
Empregado 93 (65,5)
Desempregado 9 (6,3)
Estudante 20 (14,1)
Reformado 20 (14,1)

2.2 Instrumentos de recolha de dados

Os dados foram obtidos a partir da aplicagdo de questiondarios as pessoas que recorreram ao Hospital de Dia, nos meses de
Margo a Agosto de 2020, foram excluidos os que recusaram participar e com diagndstico hd menos de um ano.

1. Questionario Sociodemografico

Foi construido um questiondrio séciodemografico para a recolha da seguinte informagdo: idade cronoldgica, idade do
diagndstico inaugural, sexo, grau de escolaridade, estado civil e situagao laboral.

2. Questionario “Inflammatory Bowel disease knowledge (IBD-KNOW)”

O questionario IBD-KNOW (Yoon et al., 2019) foi desenvolvido para avaliagdo do conhecimento de varios aspetos da DIl
(anatomia, fungdo, epidemiologia, dieta/estilo de vida, conhecimentos gerais, medicagdo, complicacdo, cirurgia, reprodugdo e
vacinagdo) composto por um total de 24 itens, com um alpha de Cronbach total de 0,96.

O questionario foi submetido a um processo de tradugdo e retro tradugdo para portugués uma vez que originalmente se
encontrava na lingua inglesa, apds autorizagdo dos autores do instrumento e de acordo com as guidelines internacionais
(Beaton, Bombardier, Guillemin & Ferraz, 2000). Este processo foi desenvolvido em 5 etapas: tradugdo, sintetizagdo, retroversdo
ou retro-tradugdo, reunido de peritos, e pré-teste. Encontra-se operacionalizado segundo uma escala de Likert de 5 pontos que
varia entre campos semanticos (discordo totalmente a concordo totalmente).

Cada um dos 24 itens que caraterizam a IBD - KNOW definem o grau de conhecimento dos doentes sobre as varias dimensdes da
DIl, através de uma escala do tipo V (Verdadeiro) quando a pessoa concorda com a afirmacgdo, F (falso) quando a pessoas
discorda da afirmagdo ou o NS (ndo sei) quando ndo tem opinido formada sobre a afirmacgdo. Os 24 itens do questionario IBD-
KNOW distribuem-se por 10 dimensdes correspondentes a dreas de conhecimento especifico da DIl (Anatomia, item 1 e 2;
funcdo, item 3 e 4; dieta e estilo de vida, item 5 e 6; epidemiologia, item 7 e 8; conhecimentos gerais, item 9, 10, 11, 12, 13 e 14;
medicacdo, item 15, 16, 17 e 18; complicag¢des, item 19; cirurgia, item 20 e 21; reproducdo, item 22 e 23; vacinagdo, item 24).

2.3 Analise estatistica
A analise de dados foi realizada com recurso ao software Statistical Package for the Social Sciences (versdo 23.0, SPSS).
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A andlise descritiva dos dados foi obtida através de frequéncias absolutas e relativas, medidas de tendéncia central (média,
mediana e moda) e o recurso a medidas de dispersdo, como o desvio padrdo e variancia. Para a analise inferencial foram
aplicados os testes adequados a natureza das varidveis em analise, para um grau de significancia p<0,05.

2.4 Procedimentos

Foram respeitados todos os principios éticos. Todos os participantes assinaram consentimento livre e esclarecido. Para o
desenvolvimento do trabalho de investigacdo foi solicitada aprovacdo & Comissdo de Etica dos CHUC que emitiu parecer
favoravel através do documento com a referéncia CHUC-033-02.

3. RESULTADOS

Da andlise ao nivel de conhecimentos especificos em DII, com a aplicagdo do questiondario IBD-KNOW, a taxa média de respostas
corretas do total de 24 questdes foi de 57,1%, similar aos valores obtidos no estudo original (55,7%). Nas dimens&es
“reprodugdao” e “fungdo” obtiveram-se os valores mais baixos de respostas corretas, respetivamente 25,4% e 32,4%.

Os itens em que a taxa de respostas corretas foi a mais alta e a mais baixa, foram respetivamente 74,6% na dimensdo
“vacinagao”, e 25,4% na dimensdo “reprodugdo.”

O questiondrio IBD-KNOW mostrou excelente consisténcia interna (Cronbach a =0,744).
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Grafico 1 - Taxa de respostas corretas em cada dominio do questionario IBD-KNOW

Verificou-se uma correlagdo positiva forte entre o conhecimento da DIl e a idade de diagndstico (r=0,717, p<0,02), uma
correlacdo negativa moderada entre o conhecimento sobre DIl e o grau de escolaridade (r= -0,513, p<0,01) e uma correlagdo
negativa fraca entre o grau de conhecimento e a idade das pessoas com DIl (r=-0,201, p <0,017). As pessoas do sexo masculino
tém menor conhecimento sobre DIl (H=1936, p<0,017), a situacdo laboral ndo tem influéncia no nivel de conhecimento sobre a
DIl (p>0,7).

Tabela 2 - CorrelagGes entre o nivel de conhecimentos dos doentes com DIl e a idade, a idade de diagndstico e o grau de escolaridade (n=142)

Idade diagnéstico Grau de escolaridade Idade
IBD-KNOW % corretas r=0,717 r=-0,513 r=-0,201
p< 0,02 p< 0,00 p< 0,017

4. DISCUSSAO

O estudo destaca um baixo nivel de conhecimento da pessoa com DIl de um Hospital Universitario Portugués, resultados
equiparados aos obtidos nos estudos de Yoon et al. (2019) e Park, Yoon, Shin, Park, Kim, Lee (2020). Apontamos como limitagdo
deste estudo, a aplicagdo do questionario ter acontecido apenas num momento.

A taxa de resposta correta do IBD-KNOW foi de 57,1%. Entre os 10 dominios do IBD-KNOW, a taxa de resposta correta dos
dominios reproducéo, fungdo e cirurgia, obtiveram taxas inferiores a 50%, respetivamente 25,4%, 32,4% e 41,2%. Acima de 70%
de respostas corretas, encontramos apenas os dominios dieta e estilos de vida (70,8%) e vacinagdo (74,6%).
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Este estudo revela-se um importante contributo, pioneiro na investigacdo nesta area, dado que a caracterizacdo dos niveis de
conhecimento da pessoa com DII, a nivel nacional e internacional, é diminuto. Sugerimos a criagdo duma consulta de
Enfermagem destinada a pessoas com DIl, neste Hospital Universitario, como estratégia para aumentar o conhecimento
relacionado com a doenga, adesdo da pessoa ao regime terapéutico e facilitar a transi¢do do processo saude/doenca. A
populagdo-alvo desta consulta serdo as pessoas com DIl com mais idade, com menos habilitagGes literarias, com menos tempo
de diagndstico e do sexo masculino.

Os resultados obtidos terdo inevitavelmente implicagcGes para a pratica. Os défices de conhecimentos tém uma influéncia
negativa na gestdo da doenca, porque podem afetar a capacidade de autogestdo e estratégias de cooping (Park, Yoon, Shin, Park,
Kim, Lee, 2020).

A consulta de enfermagem revelar-se-ia numa mais-valia, com foco na transicdo saude-doenca, assistindo a pessoa na aceitagao
do estado de saude, na gestdao do regime terapéutico e na promogdo de comportamentos de adesdo. Vernon-Roberts, Gearry, &
Day,(2020) referem que uma maior capacitagdo das pessoas com DIl se traduz em motivacdo para aprender mais sobre a prépria
doenca e a uma melhor compreensao do seu estado de saude.

Colombara et al. (2015) demonstraram que os niveis de conhecimento nos doentes com DIl influencia positivamente a redugao
de custos.

Os cuidados de saude devem ser reorganizados no sentido de dar resposta a outras areas como a sexualidade, gravidez e
orientacdo psicoldgica.

CONCLUSAO

A maioria dos doentes ndo demonstra conhecimentos sobre a DIl, nem evidencia comportamentos de adesdo. Torna-se
premente capacitar para o autocuidado terapéutico com a implementacdo da Consulta de Enfermagem.

A adesdo ao regime terapéutico e o acompanhamento regular sdo os principais fatores para a gestdo bem sucedida da DII, com
reducdo da frequéncia de recaidas.

A avaliacdo dos conhecimentos destes doentes deve ser continua, e realizada em diferentes tempos, antes e apds sessGes de
educacgdo para a saude, seguimento em Consultas de Enfermagem.

Dada a escassez de estudos sobre a tematica do conhecimento na doenca inflamatdria intestinal realcamos a necessidade de
efetivar outros estudos sobre a gestdo/adesdo nesta doenca.
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