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Resumo

Os avancos tecnoldgicos e cientificos tém melhorado o tratamento e o controlo da Doenca Inflama-
toria Intestinal, reduzindo o seu peso social e econdmico com impacto na qualidade de vida. Contudo,
a sua natureza cronica, imprevisivel e de elevada exigéncia terapéutica continua a impor desafios
significativos ao longo do ciclo de vida. Embora a DIl afete frequentemente pessoas jovens, a cres-
cente prevaléncia em idades mais avancadas torna particularmente relevante o seu enquadramento
na area do envelhecimento, pela influéncia direta na autonomia, participacdo social, autocuidado
e manutencdo da capacidade funcional, aspetos fundamentais na gestdo da Doenca Inflamatdria
Intestinal e que privilegiam a promog¢éo do bem-estar ao longo da vida. Trata-se de um estudo em
desenvolvimento de métodos mistos, integrando uma componente quantitativa para avaliacdo da
literacia em saulde e conhecimento sobre DI, e uma componente gqualitativa de natureza indutiva
baseada na Grounded Theory. A integracéo dos dados sera realizada na fase interpretativa, permi-
tindo cruzar padrdes de literacia, autocuidado, autoeficacia e necessidades emergentes da expe-
riéncia vivida. Esta investigacdo visa compreender as dimensdes das necessidades especificas das
pessoas com Doenca Inflamatodria Intestinal, no contexto do autocuidado, autoeficacia e autogestdo
da saude e bem-estar ao longo do seu ciclo de vida. O nosso objetivo é propor um modelo de cuida-
dos sustentavel e centrado na pessoa para melhorar os resultados de salde e o bem-estar ao longo
do ciclo de vida dos individuos com Doenca Inflamatdria Intestinal.

Palavras-chave: Doenca inflamatoria intestinal; cuidado centrado na pessoa; literacia em
salde; envelhecimento saudavel; cuidados integrados.

Abstract
Technological and scientific advances have improved the treatment and management of Inflamma-
tory Bowel Disease (IBD), reducing its social and economic burden and positively impacting quality
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O PROCESSO DE CUIDADOS A INDIVIDUOS COM DOENGA INFLAMATORIA DO INTESTINO:
DESAFIOS E OPORTUNIDADES PARA O ENVELHECIMENTO ATIVO

of life. However, its chronic, unpredictable nature and demanding therapeutic requirements continue
to pose significant challenges across the life course. Although IBD often affects young adults, its
increasing prevalence among older individuals makes it particularly relevant within the field of aging,
given its direct influence on autonomy, social participation, self-care, and maintenance of functional
capacity—key aspects in IBD management that support well-being throughout life.

This ongoing mixed-methods study integrates a quantitative component to assess health literacy and
knowledge about IBD, and a qualitative, inductive component based on Grounded Theory. Data inte-
gration will occur during the interpretive phase, enabling the identification of patterns related to liter-
acy, self-care, self-efficacy, and emerging needs from lived experience. The aim is to understand the
specific needs of individuals with IBD in the context of self-care, self-efficacy, and self-management
of health and well-being across the life span. Ultimately, the goal is to propose a sustainable, person-
centered care model to improve health outcomes and well-being for individuals living with Inflamma-
tory Bowel Disease.

Keywords: Inflammatory bowel disease; person-centered care; health literacy; healthy aging;
integrated care.

Introducao

As doencas cronicas constituem, globalmente e em particular na Europa, uma das prin-
cipais causas de mortalidade e morbilidade, prevendo-se um agravamento desta realidade
nos proximos anos. Caracterizam-se por serem de longa duracado, geralmente de evolucéo
lenta, com alteracdes irreversiveis que podem resultar em incapacidades ou limitacdes
funcionais permanentes (Busse et al., 2010).

O continuo progresso cientifico e tecnoldgico tem sido essencial para o avan¢o no
diagnostico e tratamento de diversas doencgas, o que tem melhorado a resposta a doenca
aguda, mas também evidenciado a relevancia crescente das doencas cronicas (Bastos,
2013).

A Doenca Inflamatodria Intestinal (DII), que inclui a Doenca de Crohn e a Colite Ulcerosa,
€ uma condicado cronica, incuravel e de curso imprevisivel, que representa um desafio com-
plexo para as pessoas e profissionais de saude. Caracterizada por inflamacao persistente
do trato gastrointestinal, acarreta um conjunto de sintomas debilitantes como dor abdo-
minal, diarreia, fadiga intensa e perda de peso, impactando profundamente a qualidade de
vida das pessoas afetadas. Exige por isso, uma abordagem continua de cuidados ao longo
da vida, que frequentemente envolve internamentos, cirurgias e terapéuticas dispendiosas,
como os farmacos bioldgicos, representando um elevado encargo pessoal, social e econoé-
mico (Rohatinsky et al., 2023; 2024).

Dados epidemioldgicos indicam que a DIl afeta todas as faixas etarias a nivel global,
com uma prevaléncia superior a 0,3% da populacdo mundial e aproximadamente 0,2% da
populacdo europeia. Embora a incidéncia esteja a diminuir na maioria dos paises ociden-
tais, a prevaléncia tem aumentado consistentemente, especialmente entre a populacdo
com mais de 65 anos. Para esse crescimento contribui o aumento da esperanca média de
vida e a gestdo mais apropriada da doenca associada a uma baixa mortalidade, o diagnds-
tico cada vez mais precoce e o uso de medicamentos bioldgicos (Rohatinsky et al., 2024;
Santiago et al., 2022; Zhao et al., 2021).

Em Portugal, a taxa de incidéncia de DIl desceu de 54,9 para 48,6 por 100.000 habi-
tantes, com incidéncia média anual de 20 novos casos por 1.000 pessoas (Santiago et al.,
2022). O estudo Global Burden of Disease (GBD) realizado entre 1990 e 2019 revelou que
0 numero global de pessoas a viver com DIl aumentou de 3,3 para 4,9 milhdes (Desai, D.,
& Dhoble, P. ,2024). Estima-se que na proxima década, mais de 10 milhdes de pessoas
serao afetadas (Santiago et al., 2022), colocando desafios significativos aos profissionais
de saude, em especial aos enfermeiros.
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Esta mudanca demogréfica torna a DIl particularmente relevante para a drea da geron-
tologia. Envelhecer com DIl ndo se limita ao controlo da inflamag¢do ou a remissao clinica,
mas envolve a preservacao da autonomia, da participacao social, da funcionalidade e do
bem-estar ao longo da vida. Os objetivos do tratamento incluem alcancar a remissao da
doenca, evitar complicacdes, preservar a saude fisica e a independéncia funcional, com
efeito positivo na qualidade de vida (Rohatinsky et al., 2024).

Diversos autores destacam a relevancia de compreender as experiéncias das pessoas
com Dll, sublinhando que identificar as suas necessidades é essencial para a prestacdo de
cuidados centrados na pessoa (Popov et al., 2021; Sheldon et al.,, 2023). Norouzkhani e
colaboradores (Norouzkhani et al., 2023) evidenciam que muitos doentes relatam senti-
mentos de abandono, uma vez que os profissionais de saude tendem a centrar-se exclusi-
vamente no tratamento clinico, descurando o impacto multidimensional da doenc¢a na vida
da pessoa. De igual modo, a revisdo sistematica qualitativa de Fourie e assessores (Fourie
et al., 2018) salienta que as pessoas com esta condi¢cdo, enfrentam uma ampla variedade
de desafios, cujas prioridades nem sempre coincidem com as dos profissionais.

Diversos estudos quantitativos abordam a qualidade de vida, preocupacdes e sinto-
mas, mas as necessidades e experiéncia subjetiva da pessoa, nomeadamente em idades
mais avancadas ainda permanece pouco explorada.

Tendo em conta a complexidade da DIl e as comorbilidades inerentes ao processo de
senescéncia, estes aspetos assumem outra proporc¢do, tornando ainda mais evidente a
necessidade de cuidados holisticos, centrados nas pessoas, onde a acessibilidade aos cui-
dados multidisciplinares seja uma garantia (Rohatinsky et al., 2023, 2024).

A relevancia do tema ultrapassa a dimenséo clinica individual e alcanca a organizacao
dos servicos e as politicas de saude. A crescente carga da DIl exige modelos assistenciais
mais integrados, cuidados cronicos melhor articulados e estratégias que favorecam a con-
tinuidade de cuidados, a capacitacdo da pessoa, a utilizacdo eficiente de recursos e com-
peténcias de navegacdo pelos servigcos de saude.

Os servicos de saude devem organizar ambientes capazes de responder eficazmente as
necessidades das pessoas, incentivando a adocdo de estratégias multifacetadas promotoras
da motivacdo e confianca nos cuidados prestados (Shiu et al., 2023). No contexto das doencas
cronicas, a capacitacdo dos individuos assume papel central e deve estar presente também
na formulacdo de politicas de saude, impulsionando uma mudanca de paradigma centrada na
pessoa e desafiando todos os intervenientes do sistema de saude (Zare et al., 2020).

Este enquadramento alinha-se com os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel
(ODS) da Agenda 2030, estabelecida pela Organizacdo das Nacdes Unidas (Organizacdo
das Nac¢des Unidas, 2012; 2022). Os ODS definem prioridades globais para o desenvolvi-
mento sustentavel até 2030, promovendo a mobilizacdo conjunta de esforcos com base
em metas comuns. Oferecem uma visdo integrada, universal e interdependente do desen-
volvimento humano, ajustada as diferentes realidades, capacidades e niveis de desenvol-
vimento de cada pais.

O Plano Nacional de Saude (PNS) 2021-2020 sublinha que, num contexto de comple-
xidade e incerteza crescentes, as respostas aos problemas de salude exigem modelos de
planeamento e intervencdo mais flexiveis, que considerem a natureza multidimensional
dos problemas de saude e dos seus determinantes (Direcdo Geral de Saude, 2024). Ao
incorporar, desde as fases iniciais do planeamento até a implementacéao, os principios de
equidade e promocao da saude, o PNS procura capacitar pessoas e comunidades, promo-
vendo a sua participacao ativa na gestdo da propria saude e contribuindo para a constru-
cdo de sistemas de saude mais sustentaveis e resilientes.

O envelhecimento é um processo dindmico em que o tempo ocupa apenas uma dimen-
sdo do comportamento. O curso de vida deve ser analisado ndo sé a luz da idade crono-
l6dgica, mas também incluir relacdes, transicdes e mudancas sociais que nos transformam
ao longo do ciclo vital, sem esquecer caracteristicas pessoais e o ambiente envolvente
(Hutchison, 2018).
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O envelhecimento ativo e saudavel deve ser considerado como um processo de otimi-
zacao das oportunidades para a saude, participacao e seguranca, no sentido de melhorar a
qualidade de vida a medida que se envelhece. Este processo inicia-se antes do nascimento,
sendo influenciado por inumeros fatores sociais, econdmicos, pessoais, sistemas de saude,
comportamentais e ambiente fisico (World Health Organisation, 2015).

Sendo a DIl uma condicdo cronica frequentemente diagnosticada em pessoas jovens,
importa enquadra-la numa perspetiva de promocdo da capacidade funcional, da qualidade
de vida e do bem-estar ao longo do envelhecimento. O envelhecimento saudavel depende
da adocédo de estilos de vida saudaveis, da capacitacdo para o autocuidado, do acesso aos
cuidados de saude e da participacdo familiar e social, dimensdes igualmente centrais na
vivéncia da DII.

A literacia em saude emerge como fator determinante neste contexto, influenciando a
capacidade de compreender informacao sobre a doenca, tomar decisdes informadas, gerir
sintomas e aderir ao tratamento (Tormey e tal., 2016; Park et al., 2020; Smith et al., 2021).
Niveis mais elevados de literacia em saude estdo associados a melhor autogestao, menor
utilizacdo de servicos de urgéncia e maior satisfacdo com os cuidados (Park et al., 2020).

O processo de cuidados de enfermagem neste enquadramento, funciona como elemento
estruturante da capacitacdo da pessoa, reforcando a sua capacidade de decisdo, adesdo tera-
péutica, autogestao dos sintomas e manutencdo da vida ativa. Assim, a articulacdo entre DI,
literacia em saude e envelhecimento saudavel constitui o alicerce conceptual deste estudo.

Apesar da crescente investigacdo sobre DIl, permanece pouco explorado o modo como
o0 processo de cuidados, articulado com a literacia em saude, pode apoiar o envelheci-
mento ativo e sustentar um modelo de cuidados centrado na pessoa, sobretudo em idade
adulta tardia. A maioria dos estudos foca-se na qualidade de vida, controlo de sintomas
ou adesao terapéutica, mas ndo aprofunda a compreensao integrada das necessidades ao
longo do ciclo de vida nem a construgcdao de modelos aplicaveis a pratica.

E nesta lacuna que se posiciona o presente estudo, ao procurar compreender de que
forma os cuidados de enfermagem e a literacia em saude se articulam na construcdo de
respostas mais adequadas as necessidades das pessoas com DIl. O contributo inovador
reside na construcao de um modelo de cuidados que ndo se limita a descrever a experién-
cia da doenca, mas procura integrar literacia em saude, envelhecimento saudavel e pro-
cesso de cuidados numa proposta aplicdvel a pratica clinica e a organizacdo de servicos.

Desta forma, partimos da seguinte questdo de investigacdo que orienta este estudo
é: De que forma o processo de cuidados a pessoa com DIl, em articulacdo com a literacia
em saude, contribui para a construcdo de um modelo de cuidados promotor de envelheci-
mento saudavel?

Serd nosso objetivo aprofundar a compreensao das necessidades, experiéncias e padroes
de autocuidado das pessoas com DIl, de modo a sustentar a constru¢do de um modelo de
cuidados centrado na pessoa, aplicavel a pratica de enfermagem. Pretende-se, assim, con-
tribuir para a definicdo de um modelo que melhore os resultados em salde e a qualidade de
vida das pessoas com DIl, promovendo simultaneamente o desenvolvimento de estratégias
de cuidados mais integrados, centrados na pessoa e sustentaveis a longo prazo.

Metodologia

A reflexdo sobre processos de cuidados de enfermagem foi construida com base nas
perspetivas concetuais e empiricas, assim como pela experiéncia pessoal e profissional.
Tais factos permitiram clarificar a pertinéncia da compreensdo do Processo de Cuidados
da Pessoa com Doenca Inflamatéria Intestinal como contributo para um Modelo Promotor
de Bem-Estar em Saude.

Trata-se de um estudo em desenvolvimento, de métodos mistos, com uma compo-
nente quantitativa e qualitativa, orientado para a construcdo de um modelo de cuidados
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centrados na pessoa com DIl. A vertente quantitativa permitira avaliar o nivel de literacia
em saude e o conhecimento sobre a doenca, enquanto a vertente qualitativa, ancorada na
Grounded Theory, permitird compreender processos, significados e interacdes associados
ao autocuidado, a autoeficacia e a gestao da doenca.

Os participantes sao adultos (=18 anos) com DIl, seguidos num Hospital de Dia numa
unidade hospitalar em Lisboa, diagnosticados ha mais de 6 meses e com exames comple-
mentares de diagnostico concluidos.

No estudo quantitativo, serd utilizada uma amostra de conveniéncia. No estudo qua-
litativo, a amostra sera intencional e tedrica, incluindo pessoas com DIl e enfermeiros do
contexto clinico selecionado. A definicdo do tamanho final da amostra qualitativa seguira
o principio da saturacdo tedrica, caracteristico da Grounded Theory, prevendo-se a realiza-
cdo de 8 a 12 entrevistas a pessoas com DIl e 4 a 6 entrevistas a enfermeiros. Para o estudo
guantitativo, a amostra sera definida com base em andlise de poder estatistico e caracte-
risticas da populacdo acessivel, prevendo-se 250 a 300 participantes.

Para a prossecucao do estudo quantitativo utilizamos dois instrumentos de colheita
de dados. O IBD-KNOW - Conhecimento sobre Doencas Inflamatorias Intestinais - versdo
portuguesa. Este é o primeiro questionario de conhecimentos especificos sobre a DI, tra-
duzido e validado para a lingua portuguesa e que demonstra ser uma ferramenta valida
e confidvel para medir o conhecimento acerca da DIl numa coorte portuguesa (Sequeira
et al,, 2023). O HLS-EU-PT-QI16 é uma ferramenta que permite determinar o nivel de litera-
cia da populacdo em geral (Pedro et al., 2016).

A metodologia Grounded Theory permite construir teoria a partir dos dados, focandose
nos padrdes de acdo e interacdo decorrentes das modificacdes nas condicdes internas e
externas do fendmeno. Serdo realizadas entrevistas a pessoas com DIl e aos enfermeiros
que desempenham funcdes no contexto selecionado, bem como a observacédo participante.

A andlise qualitativa serd conduzida seguindo os principios da Grounded Theory, con-
forme proposta por Kathy Charmaz (2014), estruturando-se num processo interativo de
codificacao. Inicialmente, procede-se a codificacdo inicial, que consiste na fragmentacao
dos dados em unidades de significado e na atribuicdo de codigos préoximos dos dados, per-
mitindo a identificacdo de conceitos emergentes. Em seguida, desenvolve-se a codificacao
focada, na qual se selecionam e refinam os coédigos mais significativos, agrupando-os em
categorias analiticas mais abstratas. Por fim, as categorias sdo integradas através de um
processo interpretativo continuo, que visa compreender as relacdes entre elas e construir
uma explicacdo tedrica do fendmeno em estudo. Sera utilizada a comparacdo constante
entre dados, categorias e propriedades até a saturacdo tedrica. (Charmaz, 2014). A analise
serd apoiada por software de analise qualitativa.

O rigor metodoldgico da vertente qualitativa serad assegurado com base nos crité-
rios propostos por (Charmaz,2014): credibilidade, originalidade, ressonancia e utilidade,
0s quais orientam a qualidade da investigacao na Grounded Theory construtivista. A cre-
dibilidade sera promovida através de um envolvimento aprofundado com os dados, da
recolha diversificada de informacdo e da comparacdo constante entre dados e catego-
rias emergentes. A originalidade serd garantida pela producéo de interpretacdes analiticas
inovadoras que contribuam para uma compreensao mais aprofundada do fendmeno em
estudo. A ressonancia sera assegurada através da adequacdo das categorias analiticas as
experiéncias dos participantes, procurando refletir de forma significativa as suas perspe-
tivas e contextos. Por fim, a utilidade serd promovida pela relevancia pratica e tedrica dos
resultados, nomeadamente pela sua capacidade de informar futuras investigacdes e inter-
vencoes no dominio em analise (Charmaz, 2014).

Esta abordagem mista, com recurso a uma diversidade de instrumentos, tem como
objetivo reunir o maior nUmero possivel de dados e, na analise e triangulacdo dos mes-
mos, identificar as dimensdes que podem contribuir para a construcdao de um Modelo
Promotor de Bem-Estar em Saude para as Pessoas com DIl, que permitird ndo so a
melhoria dos padrdes de qualidade no processo de cuidados, incluindo o planeamento
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e gestdo de recursos, mas também, contribuir para o aumento da satisfacdo e obtencéo
de ganhos em saude.

Considerag¢oes éticas

O estudo serd submetido & aprovacdo da Comissdo de Etica da instituicdo onde sera
realizado, cumprindo todos os procedimentos éticos aplicaveis. Todos os participantes
receberdo informacdo detalhada sobre os objetivos, procedimentos, riscos e beneficios
do estudo, tendo garantido o direito de recusa ou desisténcia em qualguer momento sem
prejuizo dos cuidados prestados.

Sera obtido o consentimento informado escrito de todos os participantes antes da reco-
Iha de dados. Os dados serdao anonimizados e codificados, garantindo-se a confidencialidade
e protecdo de dados em conformidade com o Regulamento Geral de Protecdo de Dados
(RGPD) e demais legislacdo aplicavel. Os dados serdo armazenados em formato encriptado,
com acesso restrito a equipa de investigacao, e serao destruidos apods o final da investigacdo.

Discussao

Embora os dados ainda nao estejam integralmente analisados, o estudo posiciona-se
como relevante para compreender como a DIl interfere com dimensdes centrais do enve-
Ihecimento saudavel, nomeadamente autonomia, participacdo social, autocuidado e acesso
a cuidados integrados. Esta abordagem ¢é particularmente pertinente porque a evidéncia
existente tende a concentrar-se em qualidade de vida, sintomas ou controlo da doenca,
deixando menos explorada a articulacao entre processo de cuidados, literacia em saude e
envelhecimento ao longo do ciclo de vida. Antecipa-se que os resultados venham a con-
firmar a relevancia de uma abordagem holistica do envelhecimento nas pessoas com DI,
alinhada com os pilares do envelhecimento ativo e saudavel definidos pela World Health
Organization (Decade of healthy ageing, 2020).

Espera-se que os resultados permitam discutir a importancia da autonomia, da parti-
cipacdo social e do autocuidado, como dimensdes fundamentais no envelhecimento ativo
e saudavel. Esta abordagem encontra respaldo na bibliografia consultada, a qual enfatiza
a importancia da literacia em salde, da comunicacao eficaz, de redes de apoio e da aces-
sibilidade a cuidados multidisciplinares e centrados nas pessoas (Kemp et al., 2018; Park
et al.,, 2020; Rohatinsky et al., 2024; Smith et al., 2021; Tormey et al., 2016).

A relevancia para a pratica de enfermagem é clara. Como membros integrados nas
equipas multidisciplinares, os enfermeiros assumem um papel central no acompanhamento
e monitorizacao destas pessoas, proporcionando cuidados de qualidade, indo ao encon-
tro dos consensos da Europeans Crohn's and Colitis Organization (N-ECCO) (Australian
Government, 2019; Kemp et al., 2018). Alids, no ambito desta literatura, é abordada ndo sé a
centralidade do enfermeiro nestas equipas, bem como a pertinéncia da formacdo especia-
lizada dos mesmos, na promocao de cuidados individualizados e tendo em consideracao
as preferéncias das pessoas, com vista a promoc¢do do bem-estar.

Impacto na organiza¢cao dos cuidados de saude

Um modelo centrado na pessoa pode melhorar a continuidade dos cuidados, apoiar a
coordenacdo interdisciplinar e contribuir para uma organizacdo mais eficiente dos servi-
cos de saude a pessoas com doencas cronicas. Este enquadramento pode também apoiar
programas de gestao da doenca cronica e sustentar decisdes ao nivel da organizacdo de
respostas assistenciais mais personalizadas, equitativas e sustentaveis.
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O modelo proposto pode ter aplicabilidade pratica em multiplos contextos e a sua
implementacao pode contribuir para a reducao de internamentos evitaveis, melhorar a
adesao terapéutica, aumentar a satisfacdo das pessoas e otimizar a utilizacdo de recursos,
com reducdo dos gastos em saude.

Contributo para investiga¢ao futura

O contributo inovador do estudo reside na construcdo de um modelo de cuidados que
nao se limita a descrever a experiéncia da doenca, mas procura integrar literacia em saude,
envelhecimento saudavel e processo de cuidados numa proposta aplicavel a pratica. Este
modelo poderd servir de base para investigacdes futuras sobre intervencdes de enfermagem
na DII, avaliacdo de resultados em salude e desenvolvimento de programas de capacitacao.

Limita¢oes do estudo

Importa reconhecer algumas limitacdes do presente estudo. A amostra sera recolhida
num unico contexto hospitalar, o que pode limitar a transferibilidade dos resultados. A
natureza transversal da componente quantitativa ndo permite estabelecer relacdes cau-
sais. Adicionalmente, tratando-se de um estudo em desenvolvimento, os resultados finais
poderdo revelar dimensdes ndo antecipadas na fase conceptual. No entanto, estas limita-
cdes ndo comprometem o valor do estudo, que podera inspirar investigacdes multicéntri-
cas e longitudinais futuras.

Conclusao

A DIl exige uma resposta assistencial continua, integrada e centrada na pessoa, espe-
cialmente quando se considera o seu impacto ao longo do envelhecimento. Os avanc¢os
cientificos e tecnolodgicos tém proporcionado multiplas abordagens que contribuem para
o tratamento e controlo da DIl, promovendo melhorias na qualidade de vida e reduzindo
0 seu impacto social e econdmico. No entanto, devido a sua natureza cronica e complexa,
a DIl continua a representar um desafio relevante para as pessoas, familias, comunidade e
sistemas de saulde, exigindo uma resposta continua e integrada.

A literatura evidencia que a introducao das terapias bioldgicas transformou significa-
tivamente a gestdo da doenca, acentuando o foco na qualidade de vida como eixo estra-
tégico de abordagem a doenca (Nachury et al., 2021). Assumindo que o investimento nos
cuidados é potenciador da acdo de todos os outros meios terapéuticos, é essencial perce-
ber se o investimento nos cuidados decorre ao mesmo nivel com o que tem sido feito nos
tratamentos (Lopes, 2006).

Ao valorizar o autocuidado, a autoeficacia e a participacdo da pessoa, o0 modelo pro-
posto pode contribuir para melhorar os resultados em saude, apoiar o desenvolvimento
de investigacdes futuras sobre cuidados centrados na pessoa com DIl e informar politi-
cas de saude orientadas para a gestao da doenca crdnica. O potencial contributo deste
estudo estende-se a pratica clinica, a organizacdo de servicos, a formacado de profissionais
e ao desenvolvimento de programas de gestdo integrada da doenca crdnica, reforcando o
papel central do enfermeiro na promog¢do do envelhecimento saudavel.

Conflito de interesses

O/s autor (es) declara(m) que ndo ha conflito de interesses.

RIAGE, 9 - Janeiro - Junho 2026 - e446 329



O PROCESSO DE CUIDADOS A INDIVIDUOS COM DOENGA INFLAMATORIA DO INTESTINO:
DESAFIOS E OPORTUNIDADES PARA O ENVELHECIMENTO ATIVO

Referéncias bibliograficas

Australian Government. (2019). Inflammatory bowel disease national action plan 2019 [Action plan].

Bastos, F. S. (2013). A pessoa com doenca cronica: Uma teoria explicativa sobre a problematica da gestdo
da doenca e do regime terapéutico (Tese de doutoramento, Universidade Catdlica Portuguesa).

Busse, R, Blimel, M., Scheller-Kreinsen, D., & Zentner, A. (2010). Tackling chronic disease in Europe:
Strategies, interventions and challenges. World Health Organization, Regional Office for Europe.

Charmaz, K. (2014). Constructing grounded theory (2nd ed.). Sage.
Desai, D., & Dhoble, P. (2024). Rapidly changing epidemiology of inflammatory bowel disease: Time
to gear up for the challenge before it is too late. Indian Journal of Gastroenterology, 43(1), 15-17.

Direcdo-Geral da Saude. (2024). Plano nacional de satde 2021-2030.
Fingerman, K. L., & Birditt, K. S. (2011). Relationships between adults and their aging parents. In K. W.
Schaie & S. L. Willis (Eds.), Handbook of the psychology of aging (7th ed., pp. 219-232). Elsevier.

Fourie, S., Jackson, D., & Aveyard, H. (2018). Living with inflammatory bowel disease: A review of
gualitative research studies. International Journal of Nursing Studies, 87, 149-156.

Hutchison, E. D. (2018). Dimensions of human behavior: The changing life course (6th ed.). SAGE
Publications.

Kemp, K., Dibley, L., Chauhan, U., Greveson, K., Jaghult, S., Ashton, K., Buckton, S., Duncan, J., Hart-
mann, P, Ipenburg, N., Moortgat, L., Theeuwen, R., Verwey, M., Younge, L., Sturm, A., & Bager,
P. (2018). Second N-ECCO consensus statements on the European nursing roles in caring for
patients with Crohn’s disease or ulcerative colitis. Journal of Crohn’s and Colitis, 12(7), 760-776.

Lopes, M. (2006). A relacao enfermeiro-doente como intervencdo terapéutica. Formasau.

Nachury, M., Bouhnik, Y., Serrero, M., Filippi, J., Roblin, X,, Kirchgesner, J.,, Bouguen, G., Franchimont, D,
Savoye, G, Buisson, A, Louis, E., Nancey, S., Abitbol, V., Reimund, J.-M., DeWit, O., Vuitton, L., Mat-
thieu, N., Peyrin-Biroulet, L., Gilletta, C., & Picon, L. (2021). Patients’ real-world experience with
inflammatory bowel disease: A cross-sectional survey in tertiary care centres from the GETAID
group. Digestive and Liver Disease, 53(4), 434-441.

Norouzkhani, N., Faramarzi, M., Ghodousi Moghadam, S., Karimi, M. A., Shokri Shirvani, J., Bahari,
A., Shojaei Baghini, M., Eslami, S., & Tabesh, H. (2023). Identification of the informational and
supportive needs of patients diagnosed with inflammatory bowel disease: A scoping review.
Frontiers in Psychology, 14, 1055449,

Park, J., Yoon, H., Shin, C. M., Park, Y. S., Kim, N., & Lee, D. H. (2020). Higher levels of disease-rela-
ted knowledge reduce medical acceleration in patients with inflammatory bowel disease. PLoS
ONE, 15(6), e0233654.

Pedro, A. R., Amaral, O., & Escoval, A. (2016). Literacia em salde, dos dados a acédo: Traducdao, valida-
cdo e aplicacdo do European Health Literacy Survey em Portugal. Revista Portuguesa de Satde
Publica, 34(3), 259-275.

Popov, J., Farbod, Y., Chauhan, U., Kalantar, M., Hill, L., Armstrong, D., Halder, S., Marshall, J. K., Moayyedi,
P, & Kaasalainen, S. (2021). Patients’ experiences and challenges in living with inflammatory
bowel disease: A qualitative approach. Clinical and Experimental Gastroenterology, 14, 123-131.

Rohatinsky, N., Chauhan, U., Currie, B., Peacock, S., Phalen-Kelly, K., Russell, B., & Tooke, N. (2024).
Older adults with inflammatory bowel disease in Canada: A mixed-methods exploratory study

of care experiences and health-related quality of life. Gastroenterology Nursing, 47(1), 41-51.

Rohatinsky, N., Russell, B., & Read, K. B. (2023). The experiences of older adults living with inflamma-
tory bowel disease: A scoping review. Gastroenterology Nursing, 46(4), 296-308.

330 RIAGE, 9 - Janeiro - Junho 2026 - e446


https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/326484/9789289041928-eng.pdf
https://doi.org/10.1007/s12664-023-01453-6
https://doi.org/10.1016/B978-0-12-380882-0.00014-0
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2018.07.017
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2018.07.017
https://doi.org/10.1093/ecco-jcc/jjy020
https://doi.org/10.1016/j.dld.2020.10.020
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2023.1055449
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0233654
https://doi.org/10.1016/j.rpsp.2016.07.002
https://doi.org/10.2147/CEG.S303688
https://doi.org/10.1097/SGA.0000000000000776
https://doi.org/10.1097/SGA.0000000000000737
https://doi.org/10.1097/SGA.0000000000000737

Tania Raposo et al. (2026)

Santiago, M., Stocker, F., Ministro, P, Goncalves, R., Carvalho, D., Portela, F., Correia, L., Lago, P, Trin-
dade, E, Dias, C. C., & Magro, F. (2022). Incidence trends of inflammatory bowel disease in a
Southern European country: A mirror of the Western world? Clinical and Translational Gastroen-
terology, 13(5).

Sequeira, C., Coelho, M., Costa Santos, I, Ramos Lopes, S., Teixeira, C., Mangualde, J., Cremers, I., &
Oliveira, A. P. (2023). Knowledge in inflammatory bowel disease: Translation to Portuguese,
validation, and clinical application of the IBD-KNOW questionnaire. GE - Portuguese Journal of
Gastroenterology.

Sheldon, E. M,, Lillington, G., Simpson, K., Gibson, K., Chambers, L., D’Afflitto, M., Greig, N., Stearn, T,,
Hind, D., Ainley, R., Winsor, G., Ridsdale, K., Totton, N., & Lobo, A. (2023). Development of an
inflammatory bowel disease (IBD) patient-reported experience measure (PREM): A patient-led
consensus work and “think aloud” study for a quality improvement programme. Health Expec-
tations, 26(1), 213-225.

Shiu, L.-S,, Liu, C.-Y,, Lin, C-J, & Chen, Y.-C. (2023). What are the roles of eHealth literacy and
empowerment in self-management in an eHealth care context? A cross-sectional study. Journal
of Clinical Nursing, 32(23-24), 8043-8053.

Smith, G. D, Lai, V., & Poon, S. (2021). Building the case for health literacy in gastroenterology. Gas-
trointestinal Nursing, 19(7), 26-30.

Tormey, L. K., Farraye, F. A, & Paasche-Orlow, M. K. (2016). Understanding health literacy and its
impact on delivering care to patients with inflammatory bowel disease. Inflammatory Bowel
Diseases, 22(3), 745-751.

United Nations. (n.d.). Transforming our world: The 2030 agenda for sustainable development.

United Nations. (2022). The sustainable development goals report.
World Health Organization. (2015). World report on ageing and health.
World Health Organization. (2020). Decade of healthy ageing: Baseline report.

Zare, F.,, Ghafari, M., Ramezankhani, A., Kamran, B. L., & Kavoosi, A. (2020). Identifying dimensions of
empowerment in patients with inflammatory bowel disease: A qualitative study. Health Educa-
tion Research, 35(6), 637-647.

Zhao, M., Géncezi, L., Lakatos, P. L., & Burisch, J. (2021). The burden of inflammatory bowel disease in
Europe in 2020. Journal of Crohn’s and Colitis, 15(9).

Tania Raposo; Sandra Queiroz; Susana Mendonca

RIAGE, 9 - Janeiro - Junho 2026 - e446 331


https://doi.org/10.14309/ctg.0000000000000481
https://doi.org/10.1159/000530628
https://doi.org/10.1111/hex.13647
https://doi.org/10.1111/jocn.16876
https://doi.org/10.12968/gasn.2021.19.7.26
https://doi.org/10.1097/MIB.0000000000000622
https://sdgs.un.org/2030agenda
https://sdgs.un.org/2030agenda
https://www.who.int/publications/i/item/9789240017900
https://www.who.int/publications/i/item/9789240017900
https://doi.org/10.1093/her/cyaa023
https://doi.org/10.1093/ecco-jcc/jjab029

	O processo de cuidados a indivíduos com doença inflamatória do intestino: desafios e oportunidade
	Introdução 
	Metodologia 
	Considerações éticas 
	Discussão 
	Impacto na organização dos cuidados de saúde 
	Contributo para investigação futura 
	Limitações do estudo 
	Conclusão 
	Conflito de interesses 
	Referências bibliográficas 


