UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
FACULDADE DE MEDICINA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE

Joao Baptista de Paula Fraga

Avaliacido da qualidade de vida em pacientes idosos portadores de doencas inflamatdrias

intestinais em atividade leve ou remissao

Juiz de Fora

2024



Joao Baptista de Paula Fraga

Avaliaciao da qualidade de vida em pacientes idosos portadores de doencas inflamatérias

intestinais em atividade leve ou remissao

Dissertagdo apresentada ao Programa de Pos-
graduagdo em Saude, da Universidade Federal
de Juiz de Fora como requisito parcial a
obtengdo do titulo de Mestre em Satde. Area de
concentragdo: Pesquisas em Gastroenterologia.

Orientadora: Prof. Dr. Julio Maria Fonseca Chebli
Coorientadores: Prof. Dr. Alexandre Ferreira Oliveira

Profa. Dra. Tarsila Campanha da Rocha Ribeiro

Juiz de Fora

2024



Ficha catalografica elaborada através do programa de geragao
automatica da Biblioteca Universitaria da UFJF,
com os dados fornecidos pelo(a) autor(a)

Fraga, Jodo Baptista de Paula .

Avaliacao da qualidade de vida em pacientes idosos portadores
de doencas inflamatdrias intestinais em atividade leve ou remissao /
Jodo Baptista de Paula Fraga. - 2024.

g5 1. : il

Crrientador: Julio Maria Fonseca Chebli

Coorientadores: Alexandre Ferreira Oliveira, Tarsila Campanha
da Rocha Ribeiro

Dissertacao (mestrado acadeémico) - Universidade Federal de Juiz
de Fora, Faculdade de Medicina. Programa de Pos-Graduacao em
Saude Brasileira, 2024,

1. Qualidade de Vida. 2. Doenca Inflamatdria Intestinal. 3. Idoso. |
Chebli, Julio Maria Fonseca , orient. |I. Oliveira, Alexandre Ferreira ,
coorient. lll. Ribeiro, Tarsila Campanha da Rocha , coorient. IV.
Titulo.




26/04/2024, 15:56 SEl - Docwmento para Assinatura

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
PRO-RETTORIA DE POS-GRADUACED E PESOUISA L

ATA DE DEFESA DE TRABALHO DE CONCLUSAD DE POS-GRADUACAD *‘-—L

STRICTO SEMSU

PROGRAMA DE POS-GRADUACAD EM SAUDE

Formato da Defesa: { X ) presencial { jvirtual | | hibrido

Ata da sessio | X | piblica { | privada referente 3 defesa da [ ¥ | dissertacio | ) tese infitulada Avaliacio da qualidade de vida em pacientes
idosos portadores de doencas inflamatdrias intestinais em atividade leve ou remissio , para fins de obteng3o do tituio de | X jmestrale] |
ldoutor]a) em Saude, area de concentracio Pesquisa em Saude Humana, pelofa) discente JOAO BAPTISTA DE PAULA FRAGA [matricula 102200337 -
inicio do curso em 06/04,/2021), sob orientacio da Prof[2]Dr[2) Julio Maria Fonseca Chebli & coorientagdo da Prof[=)Dr(2) Tarsila Campanha da Rocha
Fibeiro & Prof [#]Dr(*] Alexandre Ferreira Oliveira.

40 18 dia do més de margo do ano de 2024, as 9 horas, de forma presencial na 5ala da Pos-Graduacdo da Faculdade de Medidina, Sala 300 3=
andar da Universidade Federal de Juiz de Fora [UFEF), reuniu-se 3 Banca examinadora da | X | dissertacdo | Jtese am epigrafe, aprovada pelo
colegiado do Programa de Pos- Graduac3o, conforme a seguints composigao:

Titulag3o Prof{a) Dra) / Dr(a) Nome Na gualidade de:

Prof. D ilio Maria Fonseca Chebli Orientador{a) e Presidente da Banca
Profa. Dra. Liliana Andrade Chebfi Membro ttular interno

Prof. DL Klaus Ruback Bartzes Membro Stular extamo

Prof. Dr. Fabio Heleno de Lima Pace Supfente interno

Prof. Dr. Luiz Carlos Bertges Supfente extermno

*Ma qualidade de {opies a serem escothidas):
= Membro titular interno
= Membro titular extemo
= Membno titular externo e Coorentadona)
= Orientador|a] e Presidente da Banca
= Suplante interno
= Suplants axtenno
= Orientadon|a)
= Coorientador|a)

*obs: conforme §22 do art. 54 do Regulamento Geral da Pds-graduacio stricto sensu, aprovado pela Resolugio CSPR/UFIF n2 28, de 7 de junho de
2023, "estando ofa) orientador{a) impedidada) de compor a banca, 3 presidéncia devera ser designada pelo Colegiado”.

MLugiummmmmm

Tenda ofa) senhoria) Presidents declarado aberta 3 sessao, mediante o prévio exame do referido trabalho por parte de cada membro da Banca, ofa)
discents procedeu 3 apresentacao de seu Trabalho de Condusio de Curso de Pos-graduagdo Stricto sensu e foi submetido{a) 3 arguicio pela Banca
Examinadora que, em seguida, defiberou sobre o seguinte resultado:

| ¥ ) APROVADD

| | REPROVADOD, conforme parecer circunstancizdo, registrado no campo Observagdes desta Ata efou em documento aneso, elaborsdo pela Banca
Exarminadora

| } APROVADD CONDICIONALMENTE, sendo consenso da banca de que esta ata & provisoria e condicional

Movo titule da Dissertago, Tese (58 preencher no caso de mudanga de titulo):

hitps:sei.uff briseilcontrolador_extemo. phpYacac=usuano_sxtemo documento_assinarfid_acesso_extemno=2340828id_documento=1323584

12



2600412024, 15:566 SEl - Docwmenio para Assinatura

Observagoes da Banca Examinadora caso haja necessidade de anotages gerats sobre 2 dissartacdo/tese e sobre 3 defesa, as quais a2 banca julgue
pertinantas

Descricag de todas as condicionalidedes para a aprovacdo (so preencher no caso de Aprovacio Condicional):

Mada mais havendo a tratar, ola) senhorla) Fresidente dedarou encerrada a sessao de Defesa, sendo 2 presente Afa lavrada e assinada pelosias)
senhores{as) membros da Banca Examinadora e peloia) discente, atestando Gendia do que nela consta.

INFORMACDES

Para fazer jus a0 titulo de mestre{a)/doutor(a), = versdo final da dissertacdoftese, considerada Aprowvada,
devidamente conferida pela Secretariz do Programa de Pos-graduagao, devera ser tramitada pars a PROPP, em
Processo de Homologacao de Dissertacdo/Tese, dentro do prazo de de &0 ou 90 dias, para discentes aprovados
condicionalments, a partir da data da defesa. Apds o emio dos exemplares definitivos, o processo devera recebar
homologacas e, entao, ser encaminhado 2 COARA.

5e as condicbes descritas nesta ata nao forem atestadamente atendidas dentro do prazo de 20 dias, a
aprovacao condicional sera convertida em reprovagao,

Esia Ata de Defesa € um documento padronizado pela Pro-Reitoria de Pos-Graduagdo e Pesquisa. Observagbes
excepcionais feitas pela Branca Examinadora poderao ser registradas no campe disponivel acima ou em decumento
anexn, desde que assinadas pelofa) Presidente{a).

Esta Ara de Defesa somente podera ser utilizada como comprovante de titulacio se apresentada junto & certidéo da
Coordenadoria de Assuntos & Registros Académicos da URF (CDARA) atestando que o processe de confeccao e
registro do diploma esta em andamento.

5&.'1 o Documento assinado eletronicamente por Julio Mernia Forseos Chebli, Professoria), em 1903,/ 2024, 3= 15-50, conforme horario oficial de Brasilia,

meesiens L fom funcamenta no § 37 doart. &7 do Dagato nf 10543 deldde novembro e JO00

“friin

4 | Documento assinado efetronicamente por Liiana Andrade Chebli, Professor{a), em 19/03,/2024, 3= 15:57, conforme horario oficial de Brasia, om

S'En!! (5} | runaamento o' 32 o 2t 22 do Decreto 02 10/393. g 13 6 rovebrn e 2020,

cetdms

Documento assinado eletronicament= por JOA0 BAPTISTA DE PAULA FRAGA, Usuario Externo, em 19/03/2024, 35 21:07. corforme horanio oficizl de

Brasilia, com Fundamertto no § 32 do art, 42 do Degrata 0210543 de 13 de novambro de 2020

4 | Documento assirade eletronicaments por Kiaus Rubsck Bertges, Usuario Externo, em 19,/03/2024, 2= 22:53, corforme horsrio oficisl de Brasiliz, com

i
S€E & furdzmerta ro § 32 cozrt 4% co Dagrain o2 Q0025 gl canguemoro ca 2000

& autenticidade dests documente pode ser conferida no Pocta! do SEHURT (www2 offf brfSEl) straves do icone Conferéncis de Documentos,
informanda o codigo verficador 17240592 & o codigo CRC A1370565

https:sei.uff briseiicontrolador_sxtemo.phpYacac=usuano_sxtemo documento_assinarfid_acesso_extemno=2340828id_documento=1323584... 272



Dedico esta dissertagdo a minha familia,
minha esposa Luciana ¢ aos meus filhos
Gabriel, Henrique e Jodo Gabriel, por viverem
comigo neste sonho chamado mestrado. Por
aceitarem minha auséncia em tantos momentos
e relevarem o cansago que por vezes me

vencia.



AGRADECIMENTOS

Ao professor Doutor Julio Maria Fonseca Chebli, por ser tdo generoso em
compartilhar seu conhecimento ndo s6 comigo, como com todos aqueles que o procuram para
uma orientagao.

Ao coorientador professor Doutor Alexandre Ferreira Oliveira, por toda ajuda durante
a execugao deste estudo.

A coorientadora professora Doutora Tarsila Campanha da Rocha Ribeiro, pela
fundamental ajuda na produgao do artigo e por mostrar outras nuances no trabalho.

Aos professores do Programa de Pos-Graduacdo em Saiude da Faculdade de Medicina
da UFJF, sem duvida aprendi muito com todos.

Ao servico de Gastroenterologia da Universidade Federal de Juiz de Fora,
especialmente aos participantes do Ambulatorio de Doengas Inflamatdrias Intestinais, pelo
acolhimento e ensinamentos.

Aos académicos que nos ajudaram no processo de coleta de dados, aos funciondrios do
ambulatério do HU-CAS/Ebserh, pela ajuda na coleta de dados.

Aos pacientes que gentilmente se propuseram a participar deste trabalho e

responderam aos questionarios.



Todo caminho da gente ¢ resvaloso. Mas também, cair ndo prejudica demais
A gente levanta, a gente sobe, a gente voltal... O correr da vida embrulha
tudo, a vida ¢ assim: Esquenta e esfria, aperta e dai afrouxa, sossega e depois
desinquieta. O que ela quer da gente € coragem... (Guimaraes Rosa, 2005).



RESUMO

Doenca inflamatoria intestinal (DII), representada pela Doenga de Crohn (DC) e
Retocolite Ulcerativa (RCU) ¢ uma condigdo cronica e progressiva que afeta todas as faixas
etarias, embora predomine em individuos jovens. Atualmente, tem sido documentado um
aumento na prevaléncia de DII, de forma paralela ao aumento da populacao idosa. O escasso
numero de estudos que melhor caracterizem o impacto da DII na Qualidade de Vida (QV) em
idosos motivou o presente estudo. Neste estudo, avaliou-se o impacto da DII na QV de idosos
atendidos em um Centro Terciario de DII. Trata-se de estudo prospectivo transversal que
incluiu pacientes idosos (> 60 anos) com DII, atendidos pelo Centro de DII do HU/UFJF,
entre marco de 2019 a dezembro de 2022, e que apresentavam remissao clinica ou atividade
leve de doenca. Acompanhantes de idosos sem comorbidades graves que compareceram a
consulta com os pacientes foram incluidos como grupo controle. Foram registradas
caracteristicas sociodemograficas e relativas a DII. A QV foi avaliada por meio de
questionarios previamente validados (WHOQOL-bref e IBDQ). Pacientes com DII em
atividade moderada a grave, historia de hospitalizacdo recente ou iminente, infecgdes graves
ou oportunistas nos ultimos seis meses, neoplasia prévia, deméncia, dificuldade de
compreensdo/preenchimento dos questionarios foram excluidos. Foram incluidos 123
pacientes (74 com DII e 49 no grupo controle), com idade média de 67 £ 6,2 anos, sendo
52,7% com DC ¢ 47,3% com RCU. Atividade leve da doenga foi observada em 31,1%.
Ambos os grupos (pacientes com DII e controle) foram compardveis com base na idade, sexo,
indice de Massa Corporal e indice de Comorbidade de Charlson. Pacientes com DII e controle
apresentaram escores de QV similares nos diferentes dominios avaliados pelo WHOQOL-
bref. Por outro lado, quando avaliada a faceta geral de QV, pacientes com DII apresentaram
escores significativamente menores na QV geral (3,71 + 0,87 x 4,02 + 0,62, respectivamente;
p = 0,021) e na Satde Geral (3,32 + 1,05 x 3,69 £ 0,94, respectivamente; p = 0,035). A
presenca de atividade leve impactou negativamente nos escores de satude geral e de dominio
fisico do WHOQOL-bref quando comparados com pacientes em remissao (2,91 £ 0,99 x 3.47
+ 1,04, respectivamente; p = 0,035 e 12,27 + 2,63 x 13,86 + 2,61, respectivamente; p =
0,019). Nao foi observado impacto na QV com a aplicacao do questionario IBDQ no que se
refere ao tipo de DII (161 + 38.5 x 163,1 + 42,6 para DC e RCU, respectivamente; p = 0,84)
ou a presenca de atividade (152,5 + 38.8 x 166,4 + 40,5, respectivamente; p = 0,17). Nao

foram encontradas diferengas estatisticamente significativas entre pacientes idosos com DII



em atividade leve ou quiescente e pacientes idosos sem DII quando observados os escores
globais de QV. Porém, a DII impactou negativamente a faceta geral de QV, assim como a
presenga de atividade leve esteve associada a menores escores na saude geral e no dominio
fisico avaliado pelo WHOQOL-bref. Estudos futuros s3o necessarios para escolha de

ferramenta mais adequada para avaliacdo de QV nessa populacdo.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Doenga Inflamatoéria Intestinal. Idoso.



ABSTRACT

Inflammatory bowel disease (IBD), represented by Crohn's disease (CD) and
ulcerative colitis (UC) is a chronic and progressive condition that affects all age groups,
although it predominates in young individuals. Currently, an increase in the prevalence of
IBD has been documented, in parallel with the increase in the elderly population. The scarce
number of studies that better characterize the impact of IBD on Quality of Life (QoL) in the
elderly motivated the present study. In this study, the impact of IBD on the QoL of elderly
people treated at a Tertiary IBD Center was evaluated. This is a prospective cross-sectional
study that included elderly patients (> 60 years old) with IBD, treated at the HU/UFJF IBD
Center, between March 2019 and December 2022, and who presented clinical remission or
mild disease activity. Companions of elderly people without serious comorbidities who
attended consultations with the patients were included as a control group. Sociodemographic
and IBD-related characteristics were recorded. QoL was assessed using previously validated
questionnaires (WHOQOL-bref and IBDQ). Patients with IBD in moderate to severe activity,
history of recent or imminent hospitalization, serious or opportunistic infections in the last six
months, previous neoplasia, dementia, difficulty understanding/completing the questionnaires
were excluded. 123 patients were included (74 with IBD and 49 in the control group), with a
mean age of 67 £ 6.2 years, 52.7% with CD and 47.3% with UC. Mild disease activity was
observed in 31.1%. Both groups (IBD patients and control) were comparable based on age,
sex, Body Mass Index and Charlson Comorbidity Index. Patients with IBD and controls had
similar QoL scores in the different domains assessed by the WHOQOL-bref. On the other
hand, when evaluating the general facet of QoL, patients with IBD had significantly lower
scores in general QoL (3.71 £ 0.87 x 4.02 £ 0.62, respectively; p = 0.021) and in General
Health ( 3.32 £ 1.05 x 3.69 £ 0.94, respectively; The presence of light activity had a negative
impact on the general health and physical domain scores of the WHOQOL-bref when
compared to patients in remission (2.91 £ 0.99 x 3.47 £+ 1.04, respectively; p = 0.035 and
12.27 £ 2.63 x 13.86 £ 2.61, respectively; No impact on QoL was observed with the
application of the IBDQ questionnaire regarding the type of IBD (161 £ 38.5 x 163.1 +£42.6
for CD and UC, respectively; p = 0.84) or the presence of activity (152.5 + 38.8 x 166.4 £
40.5, respectively; p = 0.17). No statistically significant differences were found between
elderly patients with IBD in mild or quiescent activity and elderly patients without IBD when

observing global QoL scores. However, IBD negatively impacted the general facet of QoL,



just as the presence of light activity was associated with lower scores in general health and in

the physical domain assessed by the WHOQOL-bref. Future studies are needed to choose the

most appropriate tool for assessing QoL in this population.

Keywords: Quality of Life. Inflammatory Bowel Disease. Elderly.



Figura 1
Figura 2
Figura 3
Figura 4
Figura 5
Figura 6
Figura 7

LISTA DE ILUSTRACOES

Evolugao dos alvos terapéuticos na DIL...........cccceeeviieniiiiiniieiiieeieeeiees 20
Estagios epidemiologicos das DIL..........ccccccoeiiiiiiiniiiniiiiiicieeeeeee e 21
EPISCIETILE. ...evieiieeiii ettt ettt ettt et e e ees 22
Pioderma gangrenoS0.........cccueeeruiieeiiieeeiieeeieeeereeeeieeesereeesreeenreeeeaeeeeaneeens 22
Eritema NOd0SO0....couiiiiieiieiiiee e e 23
Distribui¢ao populacional brasileira............ccceecveevieriieiienieeiiecie e, 25

Fluxograma de inclusdo dos pacientes e voluntarios no estudo.................... 32



Tabela 1

Tabela 2

Tabela 3

LISTA DE TABELAS

- Médias (%) das caracteristicas sociodemograficas basais da populacao
ESTUAAAA. ...t
- Meédias (%) das caracteristicas sociodemograficas e escores de WHOQOL-
bref em pacientes com DIL...........cccvieiiiiiiiiiiiiiieeeeeee e
- Médias () das caracteristicas dos pacientes com DII de acordo com a

atividade da doenga no inicio do estudo.........c.ceecveiiiiiiieniiiieciieeee e



CAAE

CCI

CEP

CNS

CuU

DC

DII

EUA

HBI
HU-UFJF/Ebserh

IBGE
IBQD
IMC
I0IBD

JAMA

PNAD

QV

RCU

STRIDE

TCLE
WHOQOL-bref

WHOQOL-bref-Q1
WHOQOL-bref-Q2

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Certificado de Apresentagio de Apreciagio Etica
indice de Comorbidade de Charlson

Comité de Etica em Pesquisa

Conselho Nacional de Satde

Colite Ulcerativa

Doenga de Crohn

Doenga inflamatoria intestinal

Estados Unidos da América

Indice de Harvey Bradshaw

Hospital Universitario da Universidade Federal de Juiz de
Fora/Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

Questionario de Doenga Inflamatoéria Intestinal

indice de Massa Corporal

Organizagao Internacional para o Estudo de Doengas Inflamatorias
Intestinais

Journal of the American Medical Association

Numero na amostra

Numero

Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios

Qualidade de vida

Retocolite Ulcerativa

Selecao de Alvos Terapéuticos na Doenca Inflamatoria Intestinal
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Saude

Qualidade de vida geral

Saude geral



%

=+ IAN A IV

X

LISTA DE SIMBOLOS

Percentual

Maior ou igual

Menor

Menor ou igual

Desvio-padrao (mais ou menos)
Igual

Versus



2.1
2.2
23
24

5.1
52
53
54
5.5
5.6

SUMARIO

INTRODUGCAQ . ....cuueeeerenerenenenenenesesesesesesesesesesescsssesesssssssssesssssssssssssassssssssssssssssssseses 16
REVISAO DA LITERATURAL .....ccovueerrrrresrsressesnsssssssssessssssssssssssssssssessssssessessssssans 19
CONSIDERACOES GERAIS ..o, 19
NOCOES EPIDEMIOLOGICAS DAS DI .......oooviieiiieeeeeeeeeeeeeeeeee e 20
MANIFESTACOES CLINICAS E DIAGNOSTICOS DAS DII ........covvvivnanne. 21
DITNO IDOSO ...t nenean. 24
JUSTIFICATIVA c.uveveeurreerssssesnssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssessasssssssssssssene 27
OBJIETIVO...uoeeeereeeresnesessssssessesesssssssessessssesssssssssssssssasssessessssessssessesssessssessessssesses 28
METODOLOGIA .......ceoveereeerresresssessesessesssssssesssessssssessessssessssssesssessasessessssessasssesses 29
ASPECTOS ETICOS ... ss s 29
DESENHO E LOCAL DO ESTUDO ........oovviimiieeeeeeeeeeeeeeeeee e, 29
AMOSTRA ..ottt en e 29
COLETA DE DADOS.......oimiioiieeeeeeeee e ee v 30
INSTRUMENTOS DE AVALIACAO ..., 30
ANALISE ESTATISTICA ... 31
RESULTADOS .....ovteereresneeresessessssessessssessessssessssessessssessessssesssssssessssssessssessssessasssosss 32
DISCUSSAOQ.....couerereresreresessesessssssessssssesssssssssssessesssssessssessssssessssssssessesssssessssssessssesess 36
CONCLUSAOQ ....oeourreeternsressssssessssessssssessssssssssssesssssssessssssssssssssssssssssssesssssssessasssesass 57
REFERENCIAS......ooevtestestessessessssssssssssssessessessessessessssssssssessessessssessessessessesssssssassens 58
ANEXO A — Comité de Etica em PeSqUISa......c.eeuerseesressesssssessessessessssssessessessasssenss 61
ANEXO B — Comprovante de Submissao do Artigo Cientifico para Publicacdo.67
APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ..........oeeeeeeeveueunee 68
APENDICE B — Questionario Sociodemogrifico e Dados Clinicos ........e.ceeevnneee 70
APENDICE C — Questionario WHOQOL-BFES .......uuuuerrerrerreresressessessessessessessessesense 74

APENDICE D — Questionario IBDIQ ..........ucuceeereeeemenemesessesesessesessessesessessssessesessens 79



16

1 INTRODUCAO

A Doenga Inflamatdria Intestinal (DII) abrange um grupo de doengas imunomediadas
que sdo caracterizadas por uma resposta inflamatoéria desproporcional e descontrolada a
fatores ambientais e um microbioma intestinal alterado em individuos geneticamente
predispostos (Guan, 2019). As DII, compreendendo principalmente a doenga de Crohn (DC) e
a colite ulcerativa (CU), apresentam um curso cronico, muitas vezes debilitante, com um
curso remitente-recorrente que tem o potencial de causar danos estruturais ao intestino, perda
de funcdo, aumento das taxas de hospitalizacdes, e morbimortalidade (Abraham; Cho, 2009).
Essas doengas podem acometer pessoas de qualquer idade, mas apresentam perfil de
incidéncia que atinge seu pico entre a segunda e quarta décadas de vida (Abraham; Cho,
2009; Hou et al., 2013).

O Global Burden of Disease Study, um estudo epidemioldgico mundial sistematico,
demonstrou que a DII foi responsavel por 3,32 milhdes de casos estimados em 1990 e 4,90
milhdes de casos em 2019, refletindo um aumento de 47,4% neste periodo (Wang et al.,
2023). Embora os dados de estudos epidemiologicos sobre incidéncia e prevaléncia no Brasil
sejam escassos ¢ heterogéneos, Kotze et al. (2020) publicaram uma revisdo sistematica de
todos os dados disponiveis de estudos latino-americanos. Descobriram que quando apenas os
estudos brasileiros foram analisados em conjunto, também foi possivel observar uma
tendéncia semelhante ao cendrio mundial, com um aumento constante na prevaléncia de DII
nas ultimas décadas. Da mesma forma, Kappelman et al. (2007) relataram em uma coorte dos
Estados Unidos da América (EUA) um aumento na DII em idosos, com 214/100.000 de DC e
315/100.000 pacientes com CU com mais de sessenta anos.

O processo de envelhecimento da populagdo observado nos paises desenvolvidos e em
desenvolvimento tem aumentado a populacdo idosa. Para promover um envelhecimento
saudavel é complicado olhar para o idoso de forma integral, considerando todas as varidveis
do cuidado geriatrico com avaliacdo e intervengdo na sua qualidade de vida (QV). Isso pode
ser ainda mais desafiador devido as comorbidades que acompanham o processo de
envelhecimento, a associagdo com sintomas depressivos e as condi¢des socioecondmicas
(Sivertsen et al., 2015; Sturm et al., 2017; Velonias et al., 2017). Além disso, a ocorréncia de
um segundo pico de diagndstico de DII por volta da sexta ou sétima década esta bem
documentada (Hong; Katz, 2021). Cerca de 25 a 35% da populacdo com DII tem mais de

sessenta anos (Sturm et al., 2017). Além disso, os pacientes idosos representam um desafio
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significativo no manejo da DII, seja porque ndo hd conhecimento suficiente sobre a doenca
curso nesta populagdo, a presenca de diversas comorbidades, ou mesmo a imunossenescéncia
relacionada ao envelhecimento (Papay et al., 2013; Turner et al., 2021).

Compreender e medir como as comorbidades podem realmente afetar a vida de um
individuo na velhice torna critica a descoberta de uma ferramenta consistente e quantificavel
de medi¢ao de comorbidades, e varias escalas de doengas comodrbidas provaram ser adequadas
para identificar subgrupos de pacientes idosos mais vulneraveis. O Charlson Comorbidity
Index (CCI, Indice de Comorbidade de Charlson) (Charlson et al., 1987, 2022) é bem
validado derivado de pacientes de medicina interna que estima a mortalidade em um ano
(Goes et al., 2021; Martins; Blais; Miranda, 2008; Novella et al., 2022).

O curso recidivante-remitente da DII, bem como a sua natureza debilitante, expde os
pacientes a uma ampla variedade de sintomas, como diarreia cronica, dor abdominal, anemia
ou mesmo consequéncias cirurgicas (por exemplo, ostomia, cicatrizes cirurgicas, ressec¢ao
intestinal), negativamente impactando seu bem-estar e QV. A importancia de direcionar a
cura endoscopica da mucosa estd atualmente em paralelo com a normalizagdo da QV como
uma meta de tratamento destacada pela iniciativa da International Organization for the Study
of Inflammatory Bowel Diseases (I0IBD, Organiza¢do Internacional para o Estudo de
Doencas Inflamatorias Intestinais) com a Selecting Therapeutic Targets in Inflammatory
Bowel Disease (STRIDE, Sele¢ao de Alvos Terapéuticos na Doenga Inflamatodria Intestinal)
(Turner et al., 2021).

Varios questionarios estruturados tém sido utilizados para avaliar a QV em pacientes
com DII, sendo o Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ, Questionario de
Doenga Inflamatoria Intestinal) o mais utilizado. Portanto, avaliar a QV em pacientes idosos
pode ser problematico porque suas defini¢des e perspectivas de QV podem variar nesse
subgrupo de pacientes. Somado a isso, conforme destacado anteriormente, as multiplas
comorbidades a que os pacientes idosos estdo expostos e a alta incidéncia de depressao podem
impactar negativamente sua QV (Sivertsen et al., 2015). Avaliar a QV torna-se entdo um
desafio, pois precisa-se encontrar um instrumento adequado e validado com precisao
suficiente para capturar todos os aspectos da QV relacionados ao processo de envelhecimento
e diferencid-los daqueles relacionados as caracteristicas da DII.

Alguns estudos que utilizaram questionarios mais sensiveis para separar aspectos
relacionados a capacidade fisica e mental de pacientes idosos encontraram uma dicotomia,

mostrando que a diminui¢do da QV poderia estar mais relacionada aos aspectos fisicos do que
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aos mentais (Hong; Katz, 2021; Rozich et al., 2000; Velonias et al., 2017). Além disso, existe
alguma heterogenicidade neste subgrupo de pacientes, uma vez que dois padroes diferentes
podem ser definidos: aqueles que desenvolveram DII apos os sessenta anos (DII de inicio em
idosos) e aqueles que lidam com a doenca desde jovens (inicio da DII, adultos). Essas duas
apresentacdes podem ter caracteristicas, comportamentos e histéria natural diferentes (Hong;
Katz, 2021; Rozich et al., 2000).

O World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-bref, Qualidade de Vida da
Organizacdo Mundial da Satde) é um questionario geral para avaliacdo da QV previamente
validado por Fleck et al. (2000) que demonstrou boa validade e confiabilidade na populagao
brasileira ¢ na populagdo idosa (Goes et al., 2021). A faceta geral do WHOQOL-bref ¢
composta pelas duas primeiras questdes de carater geral que, apesar de fazerem parte do
escore global, estratificam a populagdo quanto as suas percepcdes em relacdo a QV e a satde
geral. A primeira questio (WHOQOL-bref~-Q1) os pacientes avaliam sua QV geral e a
segunda (WHOQOL-bref-Q2) os pacientes avaliam sua percepcao/satisfacdo geral com a
saude. E sabido que quanto mais tempo o idoso vive, maior é o niimero de condi¢des cronicas,
a presenca de fragilidade, comprometimento cognitivo e polifarmacia, fatores que diretamente
podem causar maior incapacidade funcional (Ananthakrishnan et al., 2017).

Dada a crescente prevaléncia de DII no Brasil e o aumento gradual da populacao
idosa, o conhecimento das ferramentas de avaliacdo de QV ¢ uma pedra angular e tornou-se
uma meta para um melhor atendimento aos pacientes com DII. O manejo da DII ainda ¢ um
desafio significativo devido a heterogeneidade e complexidade dos fenotipos da doenga.
Atualmente, o mundo enfrenta um fardo tanto na prevaléncia da DII como na populagao
idosa, incluindo pacientes com DII recém-diagnosticados apds os sessenta anos (Wang et al.,
2023). A melhoria da QV tornou-se uma meta a ser buscada no tratamento de pacientes com
DI, alterando propostas diagnoésticas e terapéuticas (Turner et al., 2021).

Os dados relativos a QV em pacientes idosos com DII sdo escassos e divergentes. Até
onde se sabe, este ¢ o primeiro estudo brasileiro que avalia a QV em pacientes idosos com DII
por dois questionarios diferentes (ou seja, um questionario de QV geral e outro especifico da
doenga), conforme recomendado por alguns autores (Drossman et al., 1989; Patrick; Deyo,
1989) para melhor capturar os diferentes aspectos que podem impactar a QV. Assim, frente ao
exposto, este estudo tem como objetivo avaliar a QV em uma coorte de pacientes idosos com

DII em remissdo ou atividade leve.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 CONSIDERACOES GERAIS

As DII englobam um grupo de doencas imunomediadas que se caracterizam por
resposta inflamatoria desproporcional e ndo controlada contra o proprio microbioma intestinal
em individuos geneticamente predispostos (Guan, 2019). As DII, compreendendo
principalmente a DC e a Retocolite Ulcerativa (RCU), sdao desordens cronicas, progressivas e
incurdveis at¢ o momento, as quais levam a substancial prejuizo da QV dos pacientes
afetados, além de terem o potencial para ocasionarem dano estrutural ao intestino, perda da
fungdo, incapacidade e aumento nas taxas de hospitalizagdes e de cirurgias intestinais (Loftus
Jr. et al., 2020). Essas doengas apresentam um perfil de incidéncia com picos entre a segunda
e quarta décadas de vida (Velonias et al., 2017). Na literatura encontra-se evidencias que
sustentam um segundo pico por volta da sexta ou sétima década de vida (Sturm et al., 2017).

Historicamente, as DII sdo conhecidas pela humanidade ha varios séculos, Hipdcrates
na Grécia Antiga ja descrevia quadros de diarreia muco-pio-sanguinolenta inclusive ja
aventando a possibilidade de existirem mais de uma causa para tal enfermidade. Diversos
outros autores durante o passar dos séculos descreveram quadros compativeis com que se sabe
hoje serem as DII. No entanto, somente no século XIX ¢ que se tem o primeiro caso de RCU
descrita por Samuel Wilks. Coube a Burril Bernard Crohn receber a homenagem por ter
descrito a doenca que posteriormente levaria seu nome. Esse artigo publicado em 1932 no
Journal of the American Medical Association (JAMA) teve a colaboracdo de Leon Ginzburg e
Gordon Oppenheimer e descrevia a “Enterite Regional”, sendo um marco inicial na
compreensdo da DC (Crohn; Ginzburg; Oppenheimer, 1932).

O melhor conhecimento fisiopatoldgico destas doengas levou a um melhor tratamento
e, consequentemente, uma melhora na QV dos pacientes. Inicialmente o tratamento visava tao
somente o controle dos sintomas; posteriormente, avangou-se no objetivo de cicatrizar a
mucosa ¢, desta forma, mitigar as complica¢des de uma doenca mal controlada. Finalmente, o
alcance da melhora da QV do paciente passou a ser um objetivo a ser buscado, influenciando
escolhas propedéuticas e terapéuticas (Calvino-Suarez et al., 2021; Imbrizi et al., 2023; Sturm

et al., 2017; Turner et al., 2021) (Figura 1).
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Figura 1 — Evolugao dos alvos terapéuticos na DII
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Fonte: Adaptada de Turner et al. (2021).

2.2 NOCOES EPIDEMIOLOGICAS DAS DII

As DII afetam com frequéncia semelhante homens e mulheres. Avaliando aspectos
epidemioldgicos, pode-se dividir a incidéncia e prevaléncia das DIl em quatro estagios: o
primeiro estadgio ¢ o emergente, caracterizado pelo surgimento de casos esporadicos. O
segundo estagio seria a aceleragdo da incidéncia com um aumento substancial de casos com
pouco impacto na prevaléncia; a seguir observa-se o surgimento do estdgio de composicao de
prevaléncia onde nota-se uma estabilizacdo dos nimeros de casos novos. No ultimo estagio
no momento ainda apenas hipotético, a estabilizacdo de prevaléncia, a taxa de incidéncia se
equivaleria a taxa de mortalidade pela doenca o que levaria a estabilizacdo da prevaléncia
(Kaplan; Windsor, 2021) (Figura 2).

O Brasil, embora careca de mais estudos epidemioldgicos, estaria inserido
globalmente na regido de acelera¢do de incidéncia. Entretanto, dentro do territdrio nacional
encontra-se situacdes diferentes refletindo as desigualdades regionais, acesso desigual ao
sistema de saude e meios diagndsticos reforgando a ideia de que o processo de
industrializagdo e de desenvolvimento da sociedade acompanha um aumento da incidéncia

das DII (Brito et al., 2020).
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Figura 2 — Estagios epidemiologicos das DII

* Aceleracao de incidencia

Fonte: Modificada de Kaplan e Windsor (2021).

A etiologia destas doengas envolve uma predisposicao genética com varios grupos de
genes envolvidos, associados a estimulos de gatilho ambientais ainda ndo completamente
compreendidos, tais como certos tipos de virus, alimentos ou medicamentos. O mapeamento
dos genes envolvidos nas DII tem sido crescentemente desvendado e a compreensao de suas
agOes no sistema imune aumentou o entendimento das vias de atuag¢do destas condi¢des
clinicas. A importancia de fatores como a microbiota intestinal e seu papel na regulacdo da
resposta imunoldgica intestinal também langou luz sobre o intricado mecanismo
fisiopatologico da doenga intestinal. Fatores ambientais como a ingestao de certos grupos de
alimentos e medicagdes, tabagismo, estresse e até procedimentos cirurgicos como a
apendicectomia podem alterar o equilibrio imunologico do intestino e desencadear ou

modular o comportamento das DII (Zhang; Li, 2014).
2.3 MANIFESTACOES CLINICAS E DIAGNOSTICOS DAS DII

A DC pode comprometer todo o tubo digestivo podendo apresentar-se com fendtipos
distintos (inflamatorio, estenosante e penetrante). Por sua vez, a RCU atinge
preferencialmente a mucosa do reto e colon. Os sintomas mais comuns destas doencas sdo dor
abdominal, a diarreia, sangramento retal, eliminacdo de muco junto com as fezes, perda de
peso e manifestacdes extraintestinais como artralgias/artrites, eritema nodoso, pioderma

gangrenoso, eplisclerite, uveite, colangite esclerosante primaria, dentre outras (Rogler et al.,
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2014) (Figuras 3 a 5). Estas doengas podem apresentar-se com diferentes graus de intensidade
€ comum em casos mais graves sintomas de desnutricdo nestes pacientes. Além da questdo
relacionada a propria doenga, pacientes portadores da forma grave e por um periodo maior de
tempo tém maiores chances de desenvolver neoplasias e precisam ser acompanhados de perto

(Axelrad; Lichtiger; Yajnik, 2016).

Figura 3 — Episclerite

Fonte: Imagem cedida pela Dra. Liliana Chebli.

Figura 4 — Pioderma gangrenoso

onte: Imagem cedida pela Dra. Liliana Chebli.
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Figura 5 — Eritema nodoso

Fonte: Imagem cedida pela Dra. Liliana Chebli.

O diagnostico das DII € baseado em um conjunto de sintomas e sinais, associados a
exames de imagem, laboratoriais, endoscopicos e histopatoldgicos. Parece razoavel que
pacientes que apresentem sinais e sintomas compativeis com uma das DII, especialmente
aqueles com diarreia cronica, sejam triados através da dosagem de marcadores inflamatorios
séricos (especialmente, a proteina C-reativa) e marcadores fecais, como a calprotectina fecal
ao mesmo tempo em que se afaste causas como parasitoses e colites infecciosas. A seguir,
exames como colonoscopia a enterografia por tomografia ou ressonancia magnética, além do
estudo anatomopatoldgico do material obtido pela ileocolonoscopia, entre outros testes,
auxiliam a definir o diagnostico e estratificar a gravidade e atividade de doenca (Lamb et al.,
2019; Liu et al. 2022; M’koma, 2022).

O tratamento das DII evoluiu vertiginosamente nas ultimas décadas gragas aos
conhecimentos acumulados da fisiopatologia e da evolucdo destas condi¢des associados a
importantes avancos da farmacologia, os quais permitiram nio apenas o controle mais
adequado dos sintomas, mas também a prevencdo de complicagdes antes tidas como
inevitaveis. O tratamento da DC e da RCU diferencia-se em varios aspectos, seja na condugdo

clinica ou cirurgica. De uma maneira geral, o desenvolvimento de nova molécula terapéutica e
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manejos cirirgicos permitiram uma melhora significativa na QV dos pacientes (Burri et al.

2020; Torres et al. 2020).

2.4 DII NO IDOSO

O processo de envelhecimento das populagdes, de uma forma geral, observado nos
paises desenvolvidos e em desenvolvimento levou ao aumento da populagdo de idosos e,
consequentemente, requer dos profissionais de saide que se qualifiquem para atender as
particularidades desta populacdo. Estudos dirigidos especificamente as populagdes de idosos
indicam que ¢ necessario o aprofundamento de aspectos da fisiologia, da polifarmacia
relacionada as comorbidades que geralmente acompanham o processo de envelhecimento, e
da importancia de se fazer um atendimento holistico, visando como objetivo principal a
melhora da QV destes pacientes (Ananthakrishnan et al., 2017; Papay et al., 2013).

Outro aspecto que deve ser ressaltado e que também pode explicar a dificuldade de
comparar dados e trabalhos sobre o tema e que mesmo dentre o grupo de pacientes idosos
com DII encontra-se uma divis3o composta por pacientes que tiveram seu diagnéstico ainda
jovem e que envelheceram com a doenca. De outro lado, tem-se o grupo de pacientes que
manifestaram a doencga apos a sexta década de vida (Lewis et al., 2008).

Os pacientes idosos representam um grande desafio no que diz respeito ao manejo das
DII, seja por estarem geralmente sujeitos a outros tipos de comorbidades comuns na terceira
idade, seja por apresentarem alteragdes em seu sistema imunoldgico. Esse grupo apresenta
uma lacuna de conhecimento a ser preenchida visto que frequentemente sdo excluidos de
estudos clinicos (Sturm et al., 2017). O crescimento continuo da populacao idosa no Brasil foi
demonstrado recentemente pela Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD),
sendo determinado o aumento do percentual de idosos de 11,3 em 2012 para 14,7 em 2021
(Figura 6). Este crescimento acompanha uma tendéncia observada em paises em
desenvolvimento, com a melhoria do tratamento ¢ do acesso a saude tornando as DII, doencas
com baixas mortalidade. Assim, o paciente passa a conviver com a doenga por mais tempo, de
forma a impactar mais significativamente em aspectos de sua QV (Sivertsen et al., 2015).
Alguns autores mostram ser necessario mais estudos para que se possa compreender melhor

os aspectos especificos das DII no grupo da populagdo composta pelos idosos (Papay et al.,

2013; Velonias et al., 2017).
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Figura 6 — Distribui¢do populacional brasileira
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Fonte: Modificado de PNAD 2020-2021, IBGE. Disponivel em:
https://www.ibge.gov.br/estatisticas/todos-os-produtos-estatisticas.html

Soma-se a isto, conforme ja ressaltado, as multiplas comorbidades, comuns a estes
pacientes e o elevado percentual de depressdao encontrado nos pacientes idosos (Sivertsen et
al., 2015). A avaliagdo da QV se torna entdo um desafio, pois precisa-se encontrar
instrumentos devidamente validados que tenham a sensibilidade de captar as alteragdes na QV
e consigam separar as alteragdes que possam decorrer de fatores como a depressdo e as
comorbidades e aquelas especificas das DII.

Considerando somente a idade cronoldgica, pode-se ainda incorrer no erro de
comparar pacientes biologicamente diferentes, pois o processo de envelhecimento ndo ¢
uniforme, doengas osteoarticulares e alteragdes no nivel cognitivo podem ainda influir nas
respostas dadas nos questionarios. Alguns estudos que utilizaram questionarios mais sensiveis
no sentido de separar aspectos relacionados a capacidade fisica e mental dos pacientes idosos
encontraram uma dicotomia, mostrando que o decréscimo da QV se deve mais a aspectos
fisicos que mentais (Velonias et al., 2017).

Nota-se entdo que € necessario mais estudos e instrumentos de avaliagdo da QV em
pacientes idosos para que se possa responder melhor ao desafio de proporcionar melhor QV a
este grupo importante de pacientes. A avaliacdo da QV em pacientes idosos com DII ¢ um
tema pouco discutido na literatura. Os trabalhos que se dedicam aos idosos frequentemente

focam na apresentacao clinica, em aspectos fenotipicos e na terapéutica (Leblanc et al., 2019).
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Outro aspecto se refere ao fato dos idosos com DII se dividirem em dois grupos: os que
desenvolveram DII apos os sessenta anos e aqueles que apresentavam DIl em uma idade mais
jovem e envelheceram com a doenca. Fatores como a depressdo e outras condi¢des proprias
da idade podem influir nos resultados de QV. De fato, Velonias et al. (2017) verificaram que
os pacientes idosos apresentam uma pontuagdo melhor nos questionérios de QV quando se
levava em conta aspectos mentais, porém apresentavam pior desempenho quando se avaliava
os aspectos fisicos da QV. Estes autores ressaltaram, como em outros trabalhos, o papel da
atividade de doenga como um forte fator impactando negativamente na QV.

Na especialidade, Ribeiro (2020, dados ndo publicados), avaliaram a QV em 126
pacientes idosos com DII (DC, 90 casos e RCU, 83 casos) por meio de dois questionarios
(IBDQ e WHOQOL-bref). Globalmente, a QV foi considerada boa, nos dois escores
aplicados. Boa convivéncia com as DII foi observada em 78,6% dos pacientes avaliados pelo
IBDQ e os fatores de maior impacto na QV foram atividade da doenca e presenga de sintomas

como fadiga, astenia e insonia.
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3 JUSTIFICATIVA

A incidéncia de DII, assim como a propor¢ao de idosos na populagdo brasileira vem
aumentando. A QV tornou-se um alvo a ser buscado. Entretanto, para nosso conhecimento,
ndo existe até o presente nenhuma publicagdo em nosso meio versando sobre o tema.
Entender melhor o impacto da DII e de seu tratamento na QV do idoso ¢ fundamental para
adogdo de possiveis intervencdes em beneficio dos pacientes.

A hipétese desta pesquisa ¢ que pacientes com DII em atividade clinica leve

apresentem pior QV comparada aos pacientes com DII em remissdo e em controles sem DII.
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4 OBJETIVO

Avaliar a qualidade de vida em uma coorte de pacientes idosos com doenca

inflamatoria intestinal em atividade clinica leve ou em remissao.
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S METODOLOGIA

5.1 ASPECTOS ETICOS

Por se tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos, o projeto deste estudo foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Juiz de Fora/Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares (HU-UFJF/Ebserh),
conforme determinam a Resolugdo n°. 466/2012 e a Norma Operacional n°. 001/2013 do
Conselho Nacional de Satide (CNS), com Certificado de Apresentagdo de Apreciagdo Etica
(CAAE) n°. 54679221.1.0000.5133, sendo aprovado sob o parecer n°. 5.210.480, em 05 de
janeiro de 2022 (Anexo A).

Os pacientes e os voluntarios que conviviam no mesmo ambiente ou em ambiente
préximo aos pacientes foram informados dos objetivos da pesquisa e conscientizados que a
participagdo seria voluntaria e confidencial, e aqueles que concordaram em fazer parte do

estudo, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A).

5.2 DESENHO E LOCAL DO ESTUDO

Trata-se de um estudo prospectivo transversal realizado no Centro de Doengas

Inflamatdrias Intestinais do HU-UFJF/Ebserh, no periodo de 2019 a dezembro de 2022.

5.3 AMOSTRA

A amostra foi por conveniéncia, respeitando os seguintes critérios de inclusdo e
exclusdo. Foram elegiveis para o estudo os pacientes > 60 anos que apresentavam um
diagnostico prévio de DC ou RCU estabelecido por dados clinicos, laboratoriais,
endoscopicos, imagem e/ou histopatologicos e acompanhados no Centro de DII por pelo
menos trés meses antes da data inicial da inclusdo, com atividade leve da DII ou em remissao
e que consentirem em participar da fase prospectiva. Para o grupo controle foram incluidos
voluntarios > 60 anos que conviviam no mesmo ambiente ou em ambiente préximo aos
pacientes. Os questionarios do estudo foram aplicados a todos os pacientes idosos e
voluntarios que conviviam com 0S mesmos que compareciam ao ambulatorio e concordavam

em respondé-los.



30

5.4 COLETA DE DADOS

Na inclusdo foram registrados dados sociodemograficos (idade, género, Indice de
Massa Corporal [IMC] e tabagismo corrente), relacionados a doenca (duragdo da DII em anos,
tipo e localizacdo da DII , fenotipo da DC conforme a classificacdo de Montreal, atividade da
DII, histéria de cirurgia relacionada a DII, terapia atual para DII ou para outras condigdes e
presenca de comorbidades subjacentes (Apéndice B).

DC em atividade leve foi definida pelo escore no Harvey-Bradshaw Index (HBI,
fndice de Harvey Bradshaw) de “5” a “7”, enquanto remissdo clinica pelo HBI < 5 (Papay et
al., 2013); atividade da RCU foi avaliada pelo escore parcial de Mayo de “9” itens. Este
escore resulta das pontuagcdes para as trés categorias da pontuacdo total do Mayo
(sangramento, frequéncia de evacuagdes e avaliacdo global do médico) sem o subescore
endoscopico. RCU em atividade leve foi definida por um escore parcial de Mayo de “2” a “4”
e remissdo por um escore parcial < 1 (Lewis et al., 2008). O HBI > 8 para DC ou um escore
parcial de Mayo > 4 para RCU foram considerados como atividade moderada a grave da DII.

Comorbidades foram avaliadas utilizando o CCI (Charlson et al., 1987, 2022) o qual
foi calculado no momento da entrevista inicial através de um instrumento eletronico

disponivel online (https://www.mdcalc.com/calc/3917/charlson-comorbidity-index-cci).

5.5 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO

Para a avalia¢do da qualidade de vida utilizou-se 0 WHOQOL-bref para pacientes e
voluntarios e o IBDQ para pacientes com DII. Ambos os questiondrios foram previamente
traduzidos e validados na linguagem portuguesa (Fleck et al., 2000; Pontes et al., 2004). Os
questionarios foram aplicados durante a visita médica, logo ap6s a aplicagdo do TCLE por
pesquisadores previamente treinados para a aplicacdo dos mesmos.

Brevemente, 0 WHOQOL-bref ¢ constituido de 26 perguntas cujas respostas podem
variar de “1” a “5”, seguindo a escala de Likert, sendo que quanto maior a pontuacdo melhor a
qualidade de vida. As duas primeiras questdes se referem a qualidade de vida geral e as 24
restantes se dividem em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais € meio

ambiente (Fleck et al., 2000).
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O IBDQ ¢ composto por 32 questdes, cada uma pontuando de “1” a ““7”” pontos, sendo
que quanto maior a pontuagdo melhor a QV. O questionario também ¢ dividido em dominios
que incluem: sintomas intestinais, sintomas sist€émicos, aspectos sociais € aspectos
emocionais. Os resultados de cada dominio sdo entdo somados fornecendo uma pontuacio
para cada dominio e, posteriormente, os valores dos dominios somados fornecem o valor final

do IBDQ (Pontes et al., 2004).

5.6 ANALISE ESTATISTICA

Variaveis continuas foram expressas como mediana e variagdo ou como média e
desvio-padrdo (+) quando normalmente distribuidas e frequéncias e percentagens foram
empregadas para variaveis categdricas. Foram geradas estatisticas descritivas e distribuicado de
frequéncias para variaveis qualitativas e medidas de tendéncia central (média) e dispersao (+)
para as variaveis métricas. Para as variaveis métricas foram realizados teste t pareado para
amostras independentes e calculo do coeficiente de correlacio.

Apds a avaliagdo da estatistica descritiva, e tomando como base o questionario
WHOQUOL-bref passamos a comparar os achados do grupos controle com DII.

As analises para o questiondrio do IBDQ foram feitas comparando-se o grupo de
pacientes em remissdo ¢ em atividade, assim como entre pacientes com RCU e DC. Em
seguida realizamos as andlises para os dominios do IBDQ comparando pacientes com DII em
atividade e remissdo. A possivel associagdo entre as varidveis idade, género, IMC, duragdo da
DII, fenotipo da DC, extensdao da doenca, terapia atual para DII, cirurgia prévia para DII,
pontuagdo no CCI e a pontuagdo no IBDQ foi analisada através do teste t Student.

Para analise comparativa dos dados, os pacientes foram agrupados em trés subgrupos:
DII (DC ou RCU) em atividade, DII em remissdo e controle. A andlise estatistica foi realizada

usando o programa SPSS 22.0 (SPSS, Chicago IL, USA).
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6 RESULTADOS

Avaliou-se prospectivamente 131 pacientes e, apds aplicacao dos critérios de exclusio,

123 pacientes foram incluidos no estudo, conforme mostra a Figura 7.

Figura 7 — Fluxograma de inclusdo dos pacientes e voluntarios no estudo

80 pacientes com DII

6 pacientes excluidos 2 pacientes excluidos
et inc:fpazes de preencher » Recusa em participar .
questionarios
* 1 diagnostico de DII ndo
confirmado

+ 1 historia de malignidade
=S ve

v Y

Legenda: DII (doencga inflamatoria intestinal); IC (insuficiéncia cardiaca)
Fonte: Elaborada pelo autor (2024).

A média de idade foi de 67,02 (60-88 anos) e 56,9% (n = 70) eram do sexo feminino.
A média do CCI foi de 3,56 + 1,56 (variag@o: 1-9). Ambos os grupos (DII e controle) foram
bem pareados com base nas caracteristicas sociodemograficas e no CCI, conforme
apresentado na Tabela 1. Pacientes com DII e controles apresentaram QV semelhante em
todos os quatro dominios avaliados pelo questionario geral WHOQOL-bref. Por outro lado,
quando a faceta geral da QV, composta pelas duas primeiras questdes, foi examinada
separadamente, percebeu-se um prejuizo significativo na QV dos pacientes com DII (Tabela
1). A primeira questdo do WHOQOL-bref refere-se a percepcao geral de QV de um individuo
(WHOQOL-bref-Q1), e a segunda pergunta sobre sua percep¢do geral sobre sua satde
(WHOQOL-bref-Q2).
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Tabela 1 — Médias (£) das caracteristicas sociodemograficas basais da populagdo estudada

Variaveis Controle
n =49
Idade (anos) 67,02 £6,23 67,1 £5,78 66,95+ 6,55 0,96
Sexo feminino; n (%) 70 (56,9) 28 (57,1) 42 (56,8) 0,86
IMC 26,84 + 5,26 27,6 £5,62 26,38 +5,01 0,23
CCI 3,56 £ 1,56 3,84 £1,75 3,38 £1,40 0,11
WHOQOL-bref-Q1 3,83 £0,79 4,02 £ 0,62 3,71 £ 0,87 0,021
WHOQOL-bref-Q2 3,46 £ 1,02 3,69 £ 0,94 3,32 £1,05 0,035
Saude fisica 13,47 +2.93 13,64 + 3,27 13,36 +2,70 0,613
Ficologico 14,51 £2,77 14,70 £ 3,01 14,38 £2,60 0,540
Relacionamento social 14,36 £3,18 14,13 £3,30 14,52 £3,12 0,513
Ambiental 13,98 £2,24 14,11 £2,29 13,90 £2,22 0,614
Legenda: n (nmimero na amostra); = (igual); % (percentual); DII (Doenga Inflamatdria

Intestinal); IMC (indice de Massa Corporal); CCI (indice de Comorbidade de
Charlson); WHOQOL-bref (Versao bref sobre Qualidade de Vida da Organizacao
Mundial da Satde); IBDQ (Questionario de Doenca Inflamatéria Intestinal); =+
(desvio-padrao); WHOQOL-bref-Q1 (qualidade de vida geral); WHOQOL-bref-Q2
(saude geral).

Fonte: Elaborada pelo autor (2024).

Em relagdo as caracteristicas da DII, houve discreto predominio da DC (52,7%), sendo
a doenga ileocolonica (50,0%) e o comportamento estenosante (51,3%) os mais comuns. No
grupo URC, pancolite foi relatada em 41,2% dos pacientes, seguida por proctite (35,5%) e
colite esquerda (23,5%).

A idade média de diagnostico foi de 51,2 anos (variagdo: 27-79), sendo a maioria DII
de inicio na idade adulta (diagndstico antes dos 60 anos), com apenas 28,2% representando
DII de inicio em idosos. Pacientes com DIl de inicio em idosos apresentaram mais
comumente comportamento inflamatorio quando comparados com DII de inicio em adultos
(inflamatéria 72,7% x 18,5%; estenosante 27,3% x 63,0%; penetrante 0% x 18,5%; p =
0,005).

As caracteristicas sociodemograficas, a duragao da doencga e o CCI foram semelhantes
em pacientes com DC e RCU. Doenga levemente ativa foi documentada em 31,1% dos
pacientes e principalmente em pacientes com CU (44,1% CU x 16,3% DC, respectivamente;

p = 0,038). Nao foi observado impacto na QV em relagdo ao tipo de doenga (Tabela 2).
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Tabela 2 — Médias (£) das caracteristicas sociodemograficas e escores d¢ WHOQOL-bref em

Variaveis

pacientes com DII

Idade (anos)
Sexo feminino; n (%)

IMC

Duragao da doenga (anos)
Atividade da doenca; n (%)
Cirurgia abdominal; n (%)

CCI

WHOQOL-bref~Q1
WHOQOL-bref-Q2

Saude fisica
Ficologico

Relacionamento social

Ambiental

Pontuagao total IBDQ
Sintomas intestinais
Sintomas sistémicos
Fungdo emocional
Fungéo social

66,95 £ 6,55

70 (56,9)

26,37 +5,01
15,86 + 11,82

23 31,1)

21 (28,4)
3,38 + 1,40
3,70 + 0,87
3,30 + 1,05
13,47 £2,93
14,51 +2,77
14,36 £3,18
13,98 £2,24

162,11 +40,26
53,91 + 13,04
23,68 + 7,39
59,14 + 16,97
26,72 + 7,48

66,46 + 5,81
18 (36,7)
27,42 +5,72
154 +1,75
8 (16,3)

20 (40,8)
3,49 + 1,35
3,74 £0,78
3,38 £0,93
13,32 +2,57
14,36 + 2,64
14,49 2,70
13,73 + 1,88
161,2 + 38,6
5434123
23,7 +7,51
59,6 + 15,6
26,1 £6,7

67,49 +7,33
24 (70,5)
25,22 +3,85
16,3 £2,19
15 (44,1)
1(2,9)

3,26 + 1,46
3,66 + 0,96
320+1,18
13,42 +2,88
14,41 2,59
14,55+ 3,57
14,09 + 2,56
163, 1 42,6
53,5+ 13,98
23,6 +7,36
58,6+ 18,6
27,4+83

0,505
0,381
0,064
0,740
0,038
0,000
0,485
0,673
0,457
0,873
0,945
0,939
0,495
0,840
0,809
0,934
0,799
0.460

Legenda: n (numero na amostra); = (igual); DC (Doenga de Crohn); CU (Colite ulcerativa); +
(desvio-padrao); % (percentual); IMC (Indice de Massa Corporal); CCI (Indice de
Comorbidade de Charlson); WHOQOL-bref-Q1 (qualidade de vida geral); WHOQOL-

bref-Q2 (saude geral); IBDQ (Questionario de Doenca Inflamatoria Intestinal).
Fonte: Elaborada pelo autor (2024).

Nao houve diferenca entre os pacientes com DII em atividade ou em remissao quanto

as caracteristicas sociodemograficas, duracdo da doenca e CCI. Por outro lado, a doenca

levemente ativa impactou negativamente o estado geral de satde (2,91 + 0,99 x 3,47 + 1,04,

respectivamente; p = 0,035) e o dominio fisico do WHOQOL-bref (12,27 + 2,63 x 13,86 +

2,61; p=0,019) quando comparado aos pacientes em remissao (Tabela 3).
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Tabela 3 — Médias (1) das caracteristicas dos pacientes com DII de acordo com a atividade da
doenga no inicio do estudo

Total DII DII ativa DII quiescente

Variaveis

p-valor

Idade (anos)
Sexo feminino; n (%)
IMC

Duragao da doenga (anos)

CCI
WHOQOL-bref-Q1
WHOQOL-bref-Q2
Satde fisica
Ficologico
Relacionamento social
Ambiental

Pontuacgao total IBDQ
Sintomas intestinais
Sintomas sistémicos
Fung¢o emocional
Fungao social

n=174
66,95 + 6,55
42 (60)

26,37 5,01
15,86 + 11,82

3,38 + 1,40

3,38 + 1,40
13,89+ 2,14
13,47 +2,93
14,51 +2,77
14,36 +3,18
13,98 +2,24

162,11 + 40,26

53,9+13,04

23,68 £7,39
53,91 £ 13,04
23,68 £ 7,39

n=23
65,13+ 6,51
14 (33,3)
2795+6,4
15,04 +11,32
3,74+13
3,61 £0,98
2,91 + 0,99
12,27 + 2,63
14,43 + 2,42
14,66 + 3,38
14,04 £2,21
152,57 +£ 38,81
50,48 + 12,70
21,57 £7,19
55,35+17,52
25,17 £8

n=>51
67,76 + 6,46
28 (66,7)
25,7+4,1
16,2+11,9
322+13
3,75 +£0,82
3,47 +1,04
13,86 + 2,61
14,36 + 2,70
14,45 £ 3,03
13,83 +2,24
166,41+40,53
55,45+ 13,02
24,63 +£7,34
60,84 + 16,60
27,41 £722

0,110
0,630
0,151
0,691
0,138
0,537
0,035
0,019
0,920
0,792
0,717
0,173
0,130
0,099
0,199
0,236

Legenda: DII (Doenca Inﬂamatériq Intestinal); n (nimero na amostra); = (igual); * (desvio-padrdo);
% (percentual); IMC (Indice de Massa Corporal); CCI (Indice de Comorbidade de
Charlson); WHOQOL-bref~Q1 (qualidade de vida geral); WHOQOL-bref-Q2 (saude

geral); IBDQ (Questionario de Doenga Inflamatoria Intestinal).
Fonte: Elaborada pelo autor (2024).
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Assessment of quality of life in elderly patients with inflammatory bowel disease with mild
activity and in clinical remission

ABSTRACT - Background: Inflammatory bowel disease (IBD), represented by Crohn's disease
{CD} and ulcerative colitis (UIC), is a chronic condition that affects all age groups, predominanily in
young individuals. Currently, an increase in the prevalence of IBD has been documented, in paraliel
with the increase in the elderly population. The scarce number of studies that better characterize the
impact of IBD on Quality of Life {(Qol) in the elderly metivated the present study. Objective: To
evaluate the impact of IBD on the Qol of elderly people treated at a Teriary IBD Center. Methods:
Prospective cross-sectional study that included elderly patients (age = 60 years) with quiescent or
mildly active IBD treated at the HU-UFJF IED Center between March 2018 and December 2022.
Elderly companions without severe comorbidities who attended the consultation with the patients
were inciuded as a centrol group. Sociodemographic and IBD-related characteristics were recorded.
QoL was assessed using previously validated questionnaires (WHOQOL-BREF and IBDQ). Patients
with IBD with moderate to severe activity, history of recent or imminent hospitalization, serious or
opportunistic infections in the last six months, previcus neoplasia, dementia, and difficulty
understandingfulfilling the questionnaires were exciuded. Results: 123 patients were inciuded (74
with IBD and 49 in the control group), with @ mean age of 67 = 6.2 years, 52.7% with CD, and 47.3%
with UC. Mild disease activity was observed in 31.1%. Both groups (IBD patients and confrol) were
comparable based on age, sex, BMI, and the Charlson Comorbidity Index. Patients with IBD and
controls had similar QoL scores in the different domains assessed by the WHOQOL-BREF. On the
other hand, when evaluating the general facet of Qol, IBD patients had significantly lower scores in
General QoL (3.71 £ 0.87 versus 4.02 = 0.62, respeciively;, p=0.021) and General Health (3.32 £
1.05 versus 3.69 = 0.94, respectively; p=0.035). The presence of mildly active IBD negatively
impacted the general health score {2.91 = 0.99 versus 3.47 = 1.04, respectively, p=0.035) and the
physical domain of the WHOQOL-BREF (12 27 = 2 63 versus 1386 = 2 .61, respectively; p=0.018)
when compared to patients in remission. Conversely, no impact on Qol was observed with the
Application of the IBDQ guestionnaire regarding the type of the disease (161 = 38 .5 versus 163.1 +
42 6 for CD and UC, respectively; p=0.84) or the presence of activity (1525 £ 38.8 versus 166.4 =
40.5, respectively; p=0.17). Conclusion: No stafistically significant differences were found between
elderty patients with mildly active or quiescent IBD and elderly patients without IBD when obsernving
giobal QoL scores. However, IBD negatively impacted the general facet of QoL, just as mild activity
was associated with lower scores in general health and the physical domain assessed by the
WHOQOL-BREF. Future studies are needed {0 choose the most appropriate tool for assessing QoL
in this population.

Keywords: Quality of life; inflammatory bowel disease; eldery.

httpsy/mod. manuscriptcentral.comdag-scielo



=R - - R TR - TR I R PR N ]

RESUMO — Contexto: Doenga inflamatoria intestinal (DIl), representada pela Doenga de Crohn
(DC) e Retocolite Ulcerativa (RCU), € uma condicdo crénica e progressiva que afeta todas as faixas
etarias, embora predomine em individuos jovens. Atualmente, tem sido documentado um aumento
na prevaléncia de DI, de forma paralela ao aumento da populagdo idosa. O escasso nimero de
estudos que melhor caracterizem o impacto da DIl na Qualidade de Vida (QV) em idosos motivou o
presente estudo. Objetivo: Avaliar o impacte da DIl na QV de idosos atendidos em um Centro
Terciario de DIl. Métodos: Estudo prospectivo transversal que incluiu pacientes idosos (idade = 60
anos) com DI, atendidos pelo Cenfro de DIl do HU-UFJF, entre margo de 2019 a dezembro de
2022, e que apresentavam remissdo clinica ou atividade leve de doenga. Acompanhantes idosos
sem comorbidades graves que compareceram a consulta com os pacientes foram incluidos como
grupo controle. Foram registradas caracteristicas sociodemograficas e relativas a DIl A QV foi
avaliada por meio de questionarios previamente validados (WHOQOL-BREF e IBDQ). Pacientes
com DIl com atividade moderada a grave, historia de hospitalizac3o recente ou iminente, infecges
graves ou oportunistas nos dlimos seis meses, neoplasia prévia, deméncia, dificuldade de
compreensaol preenchimentoe dos guestionarios foram excluidos. Resultados: Foram incluidos 123
pacientes (74 com DIl e 4% no grupo controle), com idade media de 67 = 6,2 anos, sendo 52,7%
com DC e 47.3% com RCU. Atividade leve da doenca foi observada em 31,1%. Ambos os grupos
(pacientes com DIl e controle) foram compardveis com base na idade, sexo, IMC e indice de
Comorbidade de Charison. Pacientes com DIl e controle apresentaram escores de OV similares nos
diferentes dominios avaliados pelo WHOQOL-BREF . Por oufro lado, quando avaliada a faceta geral
de Y, pacientes com DIl apreseniaram escores significativamente menores na QV geral (3,71 £
0,87 wersus 4,02 = 0,62, respectivamente; p=0,021) e na Salde Geral (3,32 £ 1,05 versus 3,68 £
0,94, respectivamente; p=0,035). A presenca de atividade leve impaciou negativamente nos
escores de salde geral e de dominio fisico do WHOQOL-BREF guando comparados com pacientes
em remissdo (2,91 £0,99 versus 3.47 = 1,04, respectivamente; p=0,035 e 12,27 =2 63 versus 13,86
= 2,61, respectivamente; p=0,019). N3o foi observado impacto na QV com a aplicagdo do
guestionario IBDQ no gue s& refere ao tipo de DI (161 £ 38.5 versus 163.1 £+ 42 6 para DC e RCU,
respectivamente; p=0.84) ou a presenca de atividade (1525 = 38.8 versus 1664 = 405,
respectivamente; p=017). Conclusdo: N3o foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas entre pacientes idosos com DIl em atividade leve ou quiescente e pacienies idosos
sem DIl guando observados os escores globais de QV. Porém, a DIl impactou negativamente a
faceta geral de OV, assim como a presenca de atividade leve esteve associada a mencres escores
na saude geral & no dominio fisico avaliado pelo WHOQOL-BREF. Estudos futuros s&o necessarios
para escolha de ferramenta mais adequada para avaliac3o de OV nessa populacdo,
Palavras-chave: gualidade de vida; doencas inflamatdnas intestinais; idosos.

httpss/mcd.manuscariptcentral.com/ag-sciaka
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INTRODUCTION

Inflammatory bowel disease (IBD) encompasses a group of immune-mediated
diseases that are characterized by a disproporiionate and unconirolled inflammatory
response to environmental factors and an altered gut microbiome in genetically predisposed
individuals!™. IBD, mainly comprising Crohn's disease (CD) and ulcerative colitis (UC),
present a chronic course, often debilitating with a relapsing-remitting course that has the
potential fo cause structural damage to the intestine, loss of function, increased rates of
hospitalizations, and morbimoriality'?! These diseases can affect people at any age but have
an incidence profile that peaks between the second and fourth decades of life >3

The Global Burden of Disease Siudy, a systematic worldwide epidemiological study,
demonstrated that IBD accounted for 3.32 million estimated cases in 1590 and 4.50 million
cases in 2019, reflecting an increase of 47.4% in this period */. Although data from
epidemiological studies regarding the incidence and prevalence in Brazil are scarce and
heterogeneous, Koize et al. published a systematic review of all the available data from
Latin American studies. They found that when only Brazilian studies were analyzed together,
we could also observe a similar trend to the worldwide scenario, with a steady increase in
IBD prevalence over the last decades.'SiLikewise, Kappelman et al. reporied in a US cohort
an increase in IBD in the elderly, with 214 per 100,000 CD and 315 per 100,000 UC patients
greater than 60 years.(®

The aging process of the populaticn observed in developed and developing countries
has increased the eldery population. Moreover, the occurrence of a second peak for IBD
diagnosis around the sixth or seventh decade is being well documented ™) Cumrently, about
25%-35% of the IBD population is over the age of 60 years ®Furthermore, elderly patients
represent a significant challenge regarding the management of IBD, either because there is
not enough knowledge about the disease course in this population, the presence of several
comorbidities, or even the immunosenescence related to aging 1% Studies focusing on
elderly populations indicate the need for better comprehension of age-related physiclogical
processes, management of multiple comorbidities, and the polypharmacy that generally
accompanies geriatric patients.

The relapsing-remitting course of 1BD, as well as its debilitating nature, exposes
patients to a wide variety of symptoms such as chronic diarmmhea, abdominal pain, anemia,
or even surgical consequences (e.g., ostomy, surgical scars, intestinal resection), negatively
impacting their well-being and Quality of life (QoL). The importance of targeting endoscopic
mucosal healing is currently in parallel with the normalization of QoL as a treatment goal

3
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highlighted by The Selecting Therapeutic Targets in Inflammatory Bowel Disease (STRIDE-
I} initiative of the Intemational Organization for the Study of Inflammatory Bowel Diseases.
)

Several structured questionnaires have been used fo assess Qol in IBD patients,
with the Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) being the most widely used.
Therefore, assessing QoL in elderly patients can be troublesome because their definitions
and perspectives of QoL can vary in this subgroup of patients. Added to this, as highlighted
before, the multiple comorbidities that elderly patients are exposed to and the high incidence
of depression can negatively impact their QoL Assessing QoL then becomes a challenge,
as we need fo find an adeguate and validated instrument with enough accuracy to capture
all those aspects of Qol related to the aging process and differentiate them from those
related to IBD features.

Some studies that used more sensitive questionnaires o separate aspects related to
the physical and mental capacity of eldery patients found a dichotomy, showing that the
decrease in QoL could be more related to physical than mental aspects('2!. Besides that,
there is some heterogenicity in this subgroup of patients since two different patterns can be
defined: those who developed IBD after the age of 60 (eldeny-onset IBD) and those who
had been dealing with the disease since a young age (adult-onset IBD). Those two
presentations can have different characteristics, behaviors, and natural history, 73!

Given the increasing prevalence of IBD in Brazil and the gradual increase in the
elderly population, awareness of Qol assessment tools is- a comerstone and has become a
target for better care of IBD patients. However, to our knowledge, no study evaluating QoL
in elderly Brazilian patients with 1BD has been published. Therefore, the present study aims
to evaluate QoL in a cohort of elderty patients with IBD in remission or mild activity.

METHODS

Study design and population

This prospective cross-sectional study was conducted at the Center for Inflammatory
Bowel Diseases of the University XX between March 2015 and December 2022, The
convenience sample consisted of IBD patients aged 60 years or older and a control group
composed of elderly volunteers (= 60 years) with no severe comorbidities and lived in the
same environment or an environment close 1o the patients. The diagnesis of CD or UC was
previously established by clinical, laboratory, endoscopic, imaging. and/or histopathological
data, and patients should be followed in our Service for at least three months before

4
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inciusion. The exclusion criteria were moderately to severely active IBD at baseline, history
of recent (within six months) or imminent hospitalization for any reason, serious or
opporiunistic infections (within the last six months), previous cancer (exception for non-
melanoma skin cancer), underlying severe comorbidity, dementia or difficulty
understanding/completing the questionnaires.

The present study complies with the Declaration of Helsinki and was submitted io and
approved by the Research Ethics Committee (CEP) of the X20{ under number 3.132.561.
Before being included in the study, all patients filled out the Informed Consent Form and
agreed fo participate.

Demographic and disease-related characteristics

At entry, after assessing the eligibility criteria, patients' medical history, gender, and
comorbidities were recorded. The disease-associated variables documented were the type
of the disease (CD versus UC), duration and disease extension, disease behavior according
o the Montreal ciassification, age of diagnosis, previous intestinal surgery and current IBD
therapy. The clinical indices, Harvey-Bradshaw Index (HBI) and Mayo Partial Score (MPS),
were used to quantify CD and UC activity, respectively. Thus, an HB! score below five and
an MPS equal to or less than one indicated remission. Mild activity was determined if
patients presented with an HBI between 5-7 points or an MPS 2-4_ Those who presented
with higher scores in any of the indices used (HBI/MPS) were excluded because of moderate
to severely active 1BD.

For the Charison Comorbidity Index calculatio patients were asked about previous or
current histories of comorbidities such as COPD, HF, CKF, peripheral vascular disease, and
myocardial infarction during the dinical interview. The score and estimated survival were
calculated using an online calculator (hitpswww. mdcalc.com/calc/3917/charson-
comorbidity-index-cci).

Quality of life assessment

To assess Qol, the WHOQOL-BREF (World Health Organization Quality of Life Brief
Version), a short and validated version of WHOQOL-100, was applied for both groups
(patients and confrols). Briefly, the WHOQOL-BREF consists of 26 questions whose
answers can range from 1 to 5, following the Likert scale, with a higher score meaning a
better QolL. The first two questions refer 10 a general facet of Qol; the remaining 24
guestions are divided into four domains: physical health, psychological health, social
relationships, and environment. Moreover, a specific instrument most frequently used to

, ] , ) 3
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capture disease-specific aspects of QoL in patients with IBD was also applied to this specific
group. The IBDQ contains 32 questions that comprise four domains: intestinal symptoms,
systemic symptoms, and social and emotional aspects. The results from each domain are
then added together, with scores ranging from 32 to 224, with higher scores implying better
QoL Both questionnaires were previously translated and validated into Porfuguese (14.15),
The questionnaire application occumed shortly after the medical interview by previously
trained researchers.

Statistical analysis

Continuous variables were expressed as median and range or as mean + standard
deviation (SD) when normmally distributed. Categorical variables were described as
frequencies and percenfages. Descriptive statistics and frequency disiribution were
generated for qualitative variables, central tendency measures (mean), and metric variables’
dispersion (standard deviation). For variable metrics, paired t-tests for independent samples
were used. After evaluating the descriptive statistics, we began comparing the findings of
the control group with those of the I1BD group based on the WHOQOL-BREF questionnaire.

The analyses for the IBDQ questionnaire compared the group of patients with 1BD in
remission and activity and among the type of the disease (UC versus CD). We then analyzed
the IBDQ domains. The statistical analysis was done using the SPSS 22 0 program (SPSS,
Chicago, IL, USA). For comparison, the level of statistical significance was set at P<0.05,
and all reported P-values are 2-tailed.

RESULTS

We prospectively evaluated 131 patients, and after applying the exclusion criteria,
123 patients were included in the study, as shown in Figure 1. The mean age was 67.02
(60-86 years), and 56.9% (n=70) were female. The mean Charlson comorbidity index was
3.56 + 1.56 (range: 1-9). Both groups (IBD and control) were well-matched based on
sociodemographic characteristics and Charlson comorbidity index, as presented in Table 1.
Patients with IBD and conftrols had similar QoL in all four domains evaluated by the general
QoL questionnaire WHOQOL-BREF. Conversely, when the General facet of Qol,
composed of the two first questions, was examined separately, a significant impaiment in
QoL of IBD patients could be noticed (Table 1). The first question of WHOQOL-BREF refers
to an individual's overall perception of QolL, and the second one asks about their overall
perception of their health.
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Regarding IBD features, there was a slight predominance of CD (52.7%), with
ileccolonic disease (50%) and stricturing behavior (51.3%) being the most commeon. In the
UcC group, pancolitis was reported in 41.2% of patients, followed by proctitis (35.5%) and
lefi-sided colitis (23.5%; Figure 2). The mean age of diagnosis was 51.2 years (range: 27-
79), with most of them adult-onset IBD (diagnosis before 60 years old), with only 28.2%
representing eldery-onset IBD. Patients with eldery-onset IBD presented more commonly
with inflammatory behavior when compared to adult-onset IBD (inflammatory 72.7% versus
18.5%; stricturing 27.3% versus 63%; penetrating 0% versus 18.5%; p: 0,005)

Socicdemographic characteristics, disease duration, and Charlson Comorbidity index
were similar in CD and UC patients. Mildly active disease was documented in 31.1% of
patients and mainly in UC patients (44.1% UC versus 16.3% CD, respectively; p=0.038). No
impact on QoL regarding the disease type was observed (Table 2). There was no difference
between patients with IBD in activity or remission regarding the sociodemographic
characteristics, disease duration, and Charson Comorbidity index (Table 3). Conversely,
mildly active disease negatively impacted the General health (2.91 + 0.99 versus 347 +
1.04, respectively; p=0.035), and the WHOQOL-BREF physical domain (1227 + 2 63 versus

13.86 + 2.61; p=0,019) when compared to patients in remission.

DISCUSSION

The management of IBD is still a significant challenge due to the heterogeneity and
complexity of the disease's phenotypes. Currently, the world is facing a burden in both [BD
prevalence and the elderly population, including newly diagnosed IBD patients after the age
of 60. #_ Improving Quality of life has become a target to be sought in treating IBD patients,
changing diagnostic and therapeutic proposals. ¥ The data regarding QoL in elderly IBD
patients are scarce and divergent. To the best of our knowledge, this is the first Brazilian
study that evaluates QoL in elderly IBD patients assessed by two different questionnaires
(i.e., one general and other disease-specific questionnaire of Qol) as recommended by
some authors to capture better the different aspects that can impact QolL. 11817.1%) Patients
with IBD and controls had similar QoL in all four domains evaluated by the general QoL
guestionnaire. Conversely, the negative impact on QoL of elderly IBD patients could be
noticed when the general facet of QoL, represented by overall QoL and General Health,
were analyzed separately by the WHOQOL-BREF (Table 1). Furthermore, even mild
disease activity also negatively impacted both general health and the physical domain of the
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WHOQOL-BREF (Table 3), supporting the importance of achieving complete remission of
IBD to improve Qol.

The burden on the elderly population raises a discussion about their needs and the
necessity of a better knowledge of the aging process and its physiopathology, as well as a
great demand for the management of age-related health conditions. To promote healthy
aging, it is cumbersome to look at the elderly integrally, considering all the variables of
genatric care with evaluation and intervention in their QoL. This could be even more
challenging due to the comorbidities that accompany the aging process, the association with
depressive symptoms, and socioeconomic conditions(®'".12). Understanding and measuring
how comorbidities can truly affect an individual's life in older age makes the finding of a
consistent and quantifiable tool of measurement of comorbidities critical. and several
comorbid illness scales have been proven suitable for identifying subgroups of more
vuinerable elderly patients. The CCI score is a well-validated score derived from intemal
medicine patients that estimates one-year mortality (82921 We compared the CCI scores
from IBD patients fo the control group and did not find a significant difference, nor did the
sociodemographic characteristics, which make both groups well-matched. Thus, in the
present study, given the low CCI score presenied by IBD patients and controls, it is very
likely that underlying comorbid diseases had a low impact on the assessment of QoL in this
cohort.

The WHOQOL-BREF is a general questionnaire for the assessment of QoL
previously validated by Fleck et al. that demonstrated good validity and refiability in Brazilian
population ' and in the elderly population'". Although there was no significant difference
in the four domains analyzed by the WHOQOL-BREF (physical health, psychological health,
social relationships, and environment), both aspects of the general facet were compromised
in IBD patients. The general facet of WHOQOL-BREF is composed of the two first questions
of a general nature that, despite being part of the global score, stratify the population in
terms of their perceptions regarding QoL and general health. The first question assesses
how the patients rate their Quality of life (labeled "Overall QoL"), and the second evaluates
their general health perceptionvsatisfaction. It is well known that the longer the elderly live,
the greater the number of chronic conditions, the presence of frailty, cognition impairment,
and polypharmacy, factors that directly can cause greater functional disability® While
several studies had previously demonstrated a lower QoL in female IBD patients and pointed
out the possible effect of psychological factors associated with this finding, we could not
observe this #3¥. Koseki and colleagues evaluated the possible factors that could impact
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QoL in 45 IBD patients and did not find any relationship between female gender and worse
QoL 2% what agreed with our finding and previous studies (28.27)

Currently, about 25%-35% of the IBD population is over the age of 60 years, and two
different subgroups with possible distinct behaviors are recognized: elderly-onset IBD (15%)
and adult-onset IBD. In cur cohort, onfy 30,6 % 2" were diagnosed after 60 years, and the
mean disease duration was 15.86 = 11.82 years. Regarding IBD in the elderly population,
several studies have evaluated the demographic characteristics of this subgroup of patients
and pointed out some particularities, such as the disease location (e.g., CD predominance
in the colon and lefi-sided colitis in UC), surgery requirement, and hospitalization rates (¢!
Although we did not find any difference regarding the disease extension or activity, we could
notice some features previously described in the literature. In the present cohort, patients
with elderiy-onset IBD presented predominantly with inflammatory behavior as opposed to
the structuring predominance in adult-onset IBD patients (inflammatory 72.7% versus 18.5%
and stricturing 63% versus 27.3; respectively; p=0.003). The predominance of stricturing
behavior could explain the highest rate of abdominal surgery cbserved in CD patients, and
mostly in adult-onset IBD patients (38% versus 9.1%; p= 0.013). Previous studies have also
painted out the more frequent occumrence of surgery in CD patients, even in eldery-onset
IBD 28)

The QoL evaluated both by the general WHOQOL-BREF or IBDQ did not show any
impact on QoL on their distinct domains related to the type of IBD (CD versus UC), as
previously documented by Cohen D et al. 2

In our cohort, mild disease activity was observed in 31.1%, and this was more
frequent in UC (65.2 % versus 34 .8%; p=0.038), which could explain the risk of IBD-related
hospitalization being documented more frequently in UC than CD patients, mostly in eldery
IBD patients 22300 Nevertheless, it is noteworthy to consider the difficulties in differentiating
if this could be explained by a more aggressive course of the disease in this subgroup of
patients exposed to a chronic state of low-grade inflammation secondary to an increase of
pro-inflammatory cytokines or to undertreatment due to the afraid of potential side effects of
the therapeutic options. (7.31.32.32)

Several studies have highlighted the impact of disease activity in QoL in IBD
patients{25.3+25)_|n 3 Brazilian study, Pama and collaborators evaluated 407 |IBD patients in
a multicenter cross-sectional study. They observed that moderate to severe IBD activity,
mostly among CD patients, can negatively impact the QoL of these patients. *% Although
we found no impairment in QoL of patients with mildly active disease when the IBDQ
guestionnaire was applied, we noticed that those with mild disease activity had impaired
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general health and lower scores in the physical domain of WHOQOL-BREF. We could
hypothesize that the absence of impaimment in the domains evaluated by the IBDQ could be
explained by the fact that we restricted the disease activity to only those who presented with
mild activity. This fact could have mitigated the impact of intestinal inflammation and its
accompanying symptoms on quality of life when assessed by the 1BDQ, mostly in the
intestinal symptoms domains that are frequently documented as compromised in these
patients ('?)_1t is notable to point out the data demonstrated by Figueira et al_, that highlighted
that elderly people tend to perceive their Qol more positively, which can explain our results.
Is well known the importance of an individual's perception of the impact of the disease on
their QoL ®7. The discrepancy between mental and physical health in elderly people has
previously been documented, and this might be explained by a more resilient way of dealing
with problems and the development of coping strategies.*2 Conversely, the physical impact
observed on the Physical domains could reflect factors such as restricted mobility, frailty,
depression, or even a lower perceived physical Qol. 2

Our study has some limitations. One drawback is that it was based on a single tertiary
referral center where typically there are patients with more severe diseases with a greater
propensity of complications. This is a relevant factor because it could lead fo the occurrence
of bias, resulting in a higher impairment of QoL in the individuals studied by us than in the
overall population of elderly patients with IBD. On the other hand, the fact that patients are
followed in a tertiary IBD center, many of them receiving advanced and highly effective
therapies to control their disease, makes them more likely to experience an improvement in
their quality of life caused by the multidisciplinary management of your condition. In addition,
Qol was assessed at a single point of time that could not reflect the longitudinal impact of
the disease. Also, the absence of systematic evaluation of mental disorders such as anxiety
and depression could also impact our results since it has been frequently reported in IBD
patients with a substantial impact on their QoL*% Furthermore, the analysis of IBD activity
or remission considered only clinical aspects, leaving out laboratory and endoscopic
aspects. We do not have an ideal verification instrument for comparing elderly patients with
IBD and those without these diseases since the WHOQUOL is not specific for typical signs
and symptoms of digestive system disorders, and the 1BDQ is only validated for patients
with Dlls. Finally, the fact that both questionnaires are limited to only the patient's last two
weeks can lead to biases, as patients often present interspersed episodes of disease activity
and remission, spontaneous or induced by IBD-directed therapy, during their illness.

Long-term prospective studies involving a broader population of eldery patients with
IBD are needed fo expand knowledge regarding the interrelationship between IBD in the

10
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elderly, disease activity/remission and quality of life. In addition, future studies it would be
important to evaluate the relationship between biochemical and endoscopic activity of IBD,
psychological comorbidity and quality of life in elderly patients with IBD. Ultimately,
comprehensive care of the elderly patients with IBD even in remission should include routine
assessment of QoL and in a more comprehensive way, possible factors impairing Qol to
ensure appropriate interventions.

CONCLUSION

This first Brazilian cross-sectional study that evaluated Qol in eldery IBD patients by
two different questionnaires (general and disease-specific) found that patients with mildly
active or in remission IBD have a meaningful impact on the overall QoL and general health
compared to matched-elderly controls, with no differences being obsenved between patients
with CD and UC. Sociodemographic and IBD-related characteristics, except disease activity,
did not impact patients' GoL. We observed that even mild disease activity had a negative
impact on the general health and the physical domain of QoL when evaluated by WHOQOL-
BREF. Further studies are needed to befter understand all the aspects involved in the QoL
of elderly people, especially in IBD patients, to focus on specific goals to improve their
management, targeting a better QoL

11
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Table 1. Sociodemographic baseline characteristics of the studied population
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Total Control IBD P
n=123 n=490 n=74 value
Age (vears) 6702+623 |67.1=578 |6605+655 0.96
Female gender n (%) 70 (56.9) 28 (57.1) 42 (56.8) 0.86
BMI (kz/m?) T 2684526 | 276562 [2638+501 [023
cCI’ 356+156 |[384=175 [338z140 0.11
WHOQOL-BREF-Q17" [3.83+0.70 |4.02+0.62 |3.71+0.587 0.021
WHOQOL-BREF-Q27* [346+1.02 |3.69+004 |332+1.05 0.033
Physical health T 1347293 [13.64=327 [1336+270 |[0.613
Phycological 7 1451277 | 1470=301 [1438+260 [0540
Social relationship * 1436318 |[1413+330 |[1452+312 [0513
Enviromental | 1308+224 [1411+£220 [1300+222 |0614
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IBD: inflammatory bowel disease; BMI: body mass index; CCI: Charlson Comorbidity index:
WHOQOL-BREF: World Health Organization Quality of Life BREF version: IBD(Q): Inflammatory
bowel disease questionnatre; T mean = SD:; ¥ WHOQOL-BEEF- Q1 (Owerall QoL); *WHOQOL-

BREF-(2 (General Health)
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Table 2. Seciodemographic characteristics and gquality of life scores in patients with
inflammatory bowel disease

Tatal Crohn's Ulcerative P
=123 Disease Colitis value
=49 n=34
Ape (vears)T 66.95 £6.35 6646581 |6G749=x733 0.505
Female gender n (%a) 70 (56.9) 18 (36.7) 24 (70.5) 0381
BMI (kg/m?)* 2637501 2742 £572 | 2532+£385 0.064
Disease duration (vears) T | 15861182 | 154175 163+2.10 0.740
Disease activity n (%) 23(31.1) 8(16.3) 15 (44.1) 0.038
Abdominal surgery 21(28.4) 20 (40.8) 1029 0.000
1 {“’i:-:}

CCIy 338+140 340+£135 326+146 0.485
Overall QoL (Q1)7° 370£0.87 374078 3660946 0.673
General health (Q2) 7+ 330105 338£0093 320+1.18 0457
Pliysical health 7 13471293 1332+£257 | 13422288 0873
Phycological T 1451277 [1436+264 | 1441250 |[0945
Social relationship T 1436318 1449270 | 14552357 0939
Enviromental T 13098+224 13.73+£188 | 1409256 0.405
IBDQ) total score 7 162114026 [ 1612 +386 |163.1+426 |0840
Intestinal symptoms T 5301415304 | 543+£123 535+13098 0.800
Systemic svmptoms’ 2368+739 2371751 236+736 0934
Emotional function? 5014+1697 [50.6+156 386+ 184 0,799
Social function’ 2672+ 748 26.1+67 274+83 0.460

CCI: Charlson Comorbidity index; WHOQOL-BREF: World Health Organization Quality of Life
Briefversion: IBDN): Inflammatory bowel disease questionnaire; 7= mean = 50, " WHOQOL-BREF-

Q1 (Overall QoL); “WHOQOL-BREF-Q2 (General Health)

httpsYmcld.manuscriptcentral.com/ag-scielo
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Table 3. Patient’s characteristics with inflammatory bowel disease according to disease activity

at baseline
Total IBD Active IBD Quiescent | P value
n=T4 n=23 IBD
n=531
Apge (years) 7 66.95 +6.55 65.13 £6.51 67.76+x646 |0.110
Female gender n (%) 42 (60) 14 (33.3) 28 (66.7) 0.630
BMI (kg/m?)7 2637+501 [2795+64 257441 0.151
Disease duration | 1586£1182 | 1504£1132 |162£119 0.601
CCI7 338140 374+13 32+13 0.138
Overall QOL (Q1) T° 338140 361098 3752082 0.537
General health (Q2) ™ [ 13.80+2.14 191 +0090 347+£1.04 0.035
Physical health 1347 +2.03 12.27 +2.63 1386+ 261 |0.019
Phycological 7 14514277 |1443+242 |1436x270 |0920
Social relationship 1436+3.18 1466338 1445+303 |0.792
Enviromental 7 1308224 1404221 13831224 |0.917
IBDQ total score 7 1664 =405 15257 £ 3881 | 166414053 | 0.173
Intestinal symptoms? | 53.9=13 3048+1270 | 5545+13.02 | 0.130
Systenuic svmptoms” | 23.7 =739 2157719 2463+734 |0.099
Emotional function” 3301 +1304 | 553521752 | 60841660 |0.199
Social function” 2368+730 25178 27412722 | 0236

IBDx: inflammatory bowel disease; BMI

- Body mass index; CCL Charlson Comorbidity index:

WHOQOL-BREF: World Health Organization Quality of Life Brief version: IBDQ): Inflammatory
bowel disease questionnaire; "mean = SD; * WHOQOL-BREF- Q1 (Overall QoL); * WHOQOL-

BREF-Q2 (General Health)
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Figure 1. Study inclusion flowchart.
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80 IBD patients

|

131 evaluated patients

||

51 control group

6 excluded partients:
- 3 incapable of fulfill
the questionnaire
- 1 IBD diagnosis not
confirmed
- 1 malignancy
history
- 1 Severe HF

r

74 IBD patients

IBD: inflammatory bowel disease; HF: heart failure.

https//mcld.manuscriptcentral.com/ag-scielo

2 excluded patients:
- Refisal to

participate

r

40 control group
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Figure 2. Patient’s characteristics with inflammatory bowel disease
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8 CONCLUSAO

Pacientes idosos com DII leve/quiescente apresentaram escores globais de QV similar
a idosos sem DII.
A percepcao de QV, bem como a satisfagdo com a QV de pacientes idosos foram

impactados negativamente pela presenca da DII e atividade da doenga.
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Titulo da Pesquisa: Avaliagdo da qualidade de vida de pacientes idosos com doenca inflamataria intestinal
em atividade e em remissdo clinica

Pesquisador: Julic Maria Fonseca Chebli
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Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Mimero do Parecer: 5.210.480

Apresentagio do Projeto:

Apresentacdo do projeto esta clara, detalhada de forma objetiva, descreve as bases cientificas que
justificam o estudo, de acorde com as atribuigdes definidas na Resolugo CNS 466/12 de 2012, item 111
Descreve o pesquisador no projeto de pesquisa no documento
PE_INFOHMA(,‘.EJES_EHS-.SICAS_DO_PROJETO_1T530?4:

“A doenca inflamatdria intestinal (D11} no seu conceito mais amplo pode ser classificada como gualguer
proceszo inflamatério do trato digestivo com causa conhecida ou ndo. Dentre aguelas de origem ainda
incerta destacam-se a doenca de Crohn (DC) e a retocolite ulcerativa (RCUM1-9. A

eticlogia destas doencas ainda € incerta, sendo que provavelmente miltiplos fatores desempenham um
papel, incluindo os genéticos, ambientais, a microbicta intestinal, a automagdo do sistema imunclégico pelos
antigenos na luz intestinal gerando uma resposta imune exagerada?. As doengas

inflamatorias intestinais (Dlls) podem ocorrer em gualquer idade, desde em pacientes pediatricos até idosos,
embora seja mais freguente na idade entre 20 a 40 anos 3, a incidéncia e prevaléncia destas doengas veem
aumentando principalmente em paises desenvolvidos & em desenvolvimento, mesmo em grupos de
pacientes jovens e criangas. \arios fatores podem estar relacionados a esse aumento: alteracdes dietéticas,

menor exposicdo a infectdes e parasitas na infdncia, maior uso de
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antibidticos, ou seja, fatores gue interferem na microbiota intestinal.2 A Crganizagdo das Nacdes Unidas
(ONU}, através da resolugdo 39/125 define como idoso aquele (a) com idade acima de 65 anos em paises
desenvolvidos e 60 anos em paises em desenvolvimento. Segundo estabelecido pelo Estatuto do Idoso,
considera-se idosa a pessoa com idade igual ou superior a 60 (sessenta) ancs (Lei n® 10.741, de 1° de
outubro de 2003) O presente estudo entio considerara a idade de 80 anos como definigdo de paciente
idoso. O Brasil caminha para ser um pais com predominancia de idosos. Segundo o [BGE (Instituta
Brasileiro de Geografia @ Estatistica), ja em 2030 o grupo de idosos com pessoas acima de 60 anos sera
superior 2o grupo de criangas de até 14 anos. Iss0 nos leva cada vez mais a considerar a necessidade de
aumentar nossos conhecimentos scbre este segmento populacional. As Dils tem um comportamento
bimodal em relagdo & sua incidéncia, tendo um pico em adultos jovens e outro pico na sexta década de vida.
Aincidéncia nesta faixa staria vem aumentando, portanto esse grupo de pacientes com suas necessidades
especiais e suas particularidades vem crescendo em consultorios & ambulatdnos4-5. Embora varios estudos
mostrem a diminuicdo da qualidade de vida relacionada a sadde em pacientes idosos e em pacientes com
Dll, Chebli JMF et al. referem a necessidade de mais estudos envolvendo esses dois grupos em paizes da
américa latinab. Sabemos gue a qualidade de vida em idosos pode estar comprometida devido a diversas
doencas fisicas & mentais comuns nesta faixa etaria. Pacientes com DIl também podem ter sua qualidade
de vida comprometida pelos sintomas das D1l e pelo impacto da doenga ao longo de sua vida7-3. Entre os
sintomas incluem dor abdominal, diarreia, perda de peso, alteragdes articularss, alteragfes dermatoldgicas,
alteragbes oftalmologicas, guadros de incontinéncia fecal e, eventualmente, convivéncia com o uso de um
estoma e o medo de malignizag8o.1-2-11 Logeo & de se esperar que pacientes idosos tenham seus scores
de gualidade de vida especialmente afetados quando =e sobrepde as dificuldades inerentes da faixa etaria
com aguelas provenientes das DIl O aumento da populacdo idosa e o crescimento da taxa de diagnastico
das Dils assim como o surgimento de novos fipos de tratamento, impde que se responda gual o real impacto
das DIl na populac&o idosa e como isso poderia interferir no modo de abordar e tratar esses pacientes4.
Aleém de ajudar a entender comao as novas modalidades de tratamento estdo impactando na qualidade de
vida destes pacientes, os conhecimentos adguiridos no presente estudo ajudario na compreensao da
influéncia das Dlls em aspectos variados da vida deste publico incluindo trabalho, vida social e sexual. O
tratamento das Dlls & transdisciplinar, portanto o presente estudo também poderia senvir de substrato de

estudo a areas diversas da medicina como a enfermagem, psicologia e servigo social.”
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Objetivo da Pesquisa:

O Objetive da pesgquisa estd bem delineado, apresenta clareza e compatibilidade com a proposta, tendo
adequagdo da metodologia acs objetivos pretendido, de acordo com as atribuicdes definidas na Norma
Operacional CNS 001 de 2013, item 3.4.1 - 4.

Descreve o pesquisador mno projeto de pesguisa no documento
PB_INFORMAQEJES_Bﬁ.SICAS_DO_PHOJ ETO_1753074:

"Objetivo principal: Comparar por meie de aplicagdo de questiondrios validados o impacte na qualidade vida
entre pacientes idosos com DIl e pacientes idosos sem DIl (grupo controle).

Objetivo Secundario:

- Avaliar o3 possiveis fatores associados a diminuigéo na gualidade de vida de idosos com DI,
especialmente agueles relacionados & prépria DIl.-

Compreender como o fratamento instituido seja ele medicamentoso e ou cirdrgics pede alterar a gualidade
de vida destes pacientes. - Entender como as Dlls podem influenciar em aspectos corrigueiros da vida
destes pacientes taiz como vida social, trabalho e vida sexual.- Determinar através da analize dos dados

propostas que ajudem a melhorar o atendimento a este grupo especifico.”

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Identificagdo dos riscos e as possibilidades de desconfortos e beneficios esperados estio adequadamente
descritos. A avaliagdo dos Riscos e Beneficios estdo de acordo com as atribuicdes definidas na Resolugdo
CMS 46612 de 2012, itens 1II; .2 e V.

Descreve o pesquisador mno projeto de pesguisa no documento
PE_INFORMA(;.EIES_EJ’E\SICAS_DO_PHOJ ETO_1753074:

"Riscos:

Mo momento em questdo os riscos seriam de contaminagdo pelo nove coronavirus durante a entrevista.
Estes riscos serdo minimizados com o distanciamento de 2 metros entre pesquizador e entrevistado, uso de
mascara pelos dois, uso de alcool em gel & a realizagdo da entrevista em local arejado.

Beneficios:

O diagnostico de doengas inflamatéria intestinais veem aumentando em nosso pais seguinde uma tendencia
ohservada em oufros paises que se tormam mais proximos dos paises ditos desenvolvidos isso pode ser
explicado por fatores como alteragdes dietéticas, uso amplo de antimicrobianos, melhor acesso ao
diagnostico. A populacdo idosa também vem aumentando em
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nosso pais, logo a proporgdo de pacientes idosoes com doengas inflamatorias intestinais deve aumentar. Os
trabalhos existentes sobre esse grupo especifico ainda sdo poucos, portanto iremos contribuir para methorar
o entendimento das especificidades deste grupo. Por outro lado, a qualidade de vida do paciente com
doenca inflamatoria intestinal comeca a ser encarada como um objetive do tratamento junto com a
cicatrizacfo da mucosa e confrole dos sintomas. Meste aspecto o presente trabalho podera ajudar a

medificar o tratamento dos pacientes idosos com doenga inflamatdria intestinal.”

Comentirios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto estd bem estruturado, apresenta o tipo de estudo, nimero de participantss, critério de incluséo e
exclusao, forma de recrutamento. As referéncias bibliograficas sdo atuais, sustentam os objetivos do estudo
e seguem uma normatizacdo. O cronograma mostra as diversas etapas da pesquisa, além de mostra que a
coleta de dados ocorrera apos aprovacdoe do projeto pelo CEP. O orgamento fista a relagdo detathada dos
custos da pesguisa gue serdo financiados com recursos proprios conforme consta no campo apoio
financeiro. A pesquisa proposta esta de acordo com as atribuigdes definidas na Resclugdo CNS 466 de
2012, itens V.6, IL11 e XI1.2; com a Norma Operacional CNS 001 de 2013. ltens: 3.4.1-6,8, 9, 10e 11; 3.3 -
f, com o Manual Operacional para CEPS Item: VI —c.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagiao obrigatoria:

O protocolo de pesquisa estd em configuragdo adequada, apresenta FOLHA DE ROSTO devidamente
preenchida,com o titulo em portugués, identifica o patrocinador pela pesguisa, estando de acordo com as
atribuigdes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra a; & 3.4.1 item 16. Apresenta o
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO em linguagem clara para compreensdo dos
participantes, apresenta justificativa e objetivo, campo para identificagdo do participante, descreve de forma
suficients o= procedimentos, informa que uma das vias do TCLE sera entregue aos participantes, azsegura a
liberdade do paricipante recusar ou retirar o consentimento sem penalidades, garante sigilo & anonimato,
explicita riscos e desconfortos esperados, ressarcimento com as despesas, indenizagdo diante de eventuais
danos decorrentes da pesquisa,contato do pesquisador e do CEP e informa que os dados da pesquisa
ficardo arguivados com o pesguisader pelo periedo de cinco anos, de acordo com as atribuicdes definidas
na Resolugdo CNS 466 de 2012, itens:IV letra b; V.3 letras a,bdefg e h; IV. 5 letra d e XI.2 letra f.
Apresenta o INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS de forma pertinente aos objetivos delineados e
preserva os participantes da pesguisa. O Pesquisador apresenta titulagao e

Enderego: Rua Catulo Brewglen, sin

Bairro: Santa Catarina CEP: 33038-110
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: [324000-5217 E-mail: cephu@uffedubr
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JUIZ DE FORA - MG

Hongplial Unbeersd lirias UTI

Contiruagso do Parecer: 5210.430

CRgrant

mo

experiéncia compativel com o projeto de pesquisa, estando de acordo com as atribuices definidas no

Manual Operacional para CPEs. Apresenta DECLARAQ,&D de infraestrutura e de concorddncia com a

realizagdo da pesquisa de acordo com as atribuigdes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013

itern 3.3 letra h.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do exposto, o projeto esta aprovado, pois esta de acordo com os principios éticos norteadores da

ética em pesquisa estabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Morma Operacional N® 001/2013 CHNS,

segundo este relator, aguardando a andlize do Colegiado. Data prevista para o tdrmino da pesguisa:

07 2/2022.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagdo
Informages Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 28M2/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1753074 pdf 16:34:00
Orcamento declaracacorcamento.pdf 28122021 |JOAD BAPTISTADE| Aceito
16:31:34 | PAULA FRAGA

Outros lattesfraga2021.pdf 20122021 |JOAD BAPTISTA DE| Aceito
14:59:27  |PAULA FRAGA

QOutros COMPROVANTE pdf 18/11/2021 [JOAD BAPTISTA DE| Aceito
16:34:04 | PAULA FRAGA

Outros CARTA. pdf 181172021 [JOAD BAPTISTA DE| Aceito
16:23:40 | PAULA FRAGA

Outros lattescheblipdf 1111/2021 [JOAD BAPTISTA DE| Aceito
10:01:54 |PAULA FRAGA

Folha de Rosto FOLHA pdf 02/09/2021 |JOAD BAPTISTA DE| Aceito
16:26:21 | PAULA FRAGA

Outros CONFIDENCIALIDADE . pdf 1200772021 (JOAD BAPTISTA DE| Aceito
22:40:45 | PAULA FRAGA

QOutros COMPROMETIMENTO pdf 12/07/2021 |JOAD BAPTISTA DE| Aceito
22:37:24 | PAULA FRAGA

Declaragdo de Infraestrutura. pdf 1200772021 [JOAD BAPTISTA DE| Aceito

Instituicdo e 22:25:42 | PAULA FRAGA

Infraestrutura

TCLE { Termos de | TCLE.pdf 1200772021 [JOAD BAPTISTA DE| Aceito

Aszzentimento / 22:06:48 (PAULA FRAGA

Justificativa de

Auséncia

Enderego:  Rua Catulo Brewiglien, sin

Bairre: Santa Catarina CEP: 36035-110

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA

Telefone: (324008-5217 E-mail: cep hu@uif edu br

Pagira 05 de 06

65



A Harpibal Unbsreradidrio LTEF

UFJF - HOSPITAL

UNIVERSITARIO DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE

JUIZ DE FORA - MG

Contiruacao do Panecer; 5210.430

Projeto Detalhado /| | PROJETO . pdf
Brochura
Investigador

120072021
22:02:03

JOAD BAPTISTA DE| Aceito
PAULA FRAGA

Situagio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagdo da CONEP:
Mo

JUIZ DE FORA, 25 de Janeiro de 2022

Assinado por:

Jodo Beccon de Almeida Neto

Enderego:  Rua Catwdo Brewglien, sin

Bairre: Santa Catarina

UF: MG Municipio: JULZ DE FORA
Telefone: [32M000-5217

(Coordenador(a))

CEP: 35038-110

E-mail:

cep hu@uff edubr

Pigira 05 de 0E

66



67

ANEXO B — Comprovante de Submissio do Artigo Cientifico para Publicacio

M Gma il Jodo Fraga <joao.fraga1973@gmail.com>
Arquivos de Gastroenterologia - Manuscript ID AG-2024-0017

2 mensagens

Isabella Coelho <onbehalfof@manuscriptcentral.com> 5 de fevereiro de 2024 as 15:32

Responder a: secretariaarggastr@hospitaligesp.com.br

Para: joao.fraga1973@gmail.com

Cc: joao.fraga1973@gmail.com, alexandreferreiracliveira28109@gmail.com, tarsilaribeiro@gmail.com,
lucelia.semidt@yahoo.com.br, gabrielatsilvaZ0@gmail.com, julio.chebli@medicina.ufjf.br

05-Feb-2024

Dear Dr(a). Fraga

Your manuscript entitled "Assessment of Quality of life in elderly patients with inflammatory bowel disease with mild
activity and in clinical remission” has been successfully submitted online and is presently being given full
consideration for publication in the Arquivos de Gastroenterologia.

Your manuscript ID is AG-2024-0017.

Please mention the above manuscript ID in all future correspondence. If there are any changes in your street address
or e-mail address, please log in to ScholarOne Manuscripts at hitps://mc04.manuscriptcentral.com/ag-scielo and edit

your user information as appropriate.

You can also view the status of your manuscript at any time by checking your Author Center after logging in to
https://mc04.manuscriptcentral.com/ag-scielo.

Thank you for submitting your manuscript to the Arguives de Gastroenterologia.

Sincerely,
Arquivos de Gastroenterologia Editorial Office



APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

HOSPITAL UNIVERSITARIO DA UNIVERSIDADE

HU_ FEDERAL DE JUIZ DE FORA EBSER

Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos do HU-UFIF

NOME DO SERVICO DO PESQUISADCR

Pesquisador Responsavel: Julio Maria Fonseca Chebli

Endereco: Rua Maria Jose Leal 296

CEP: 36036247 Juiz de Fora — MG Telefone: 32 993021296
E-mail: chebli@globa.com

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Senhor (a) esta sendo convidado (a) como wvoluntario (a) a participar da
pesquisa “Avaliacdo da qualidade de vida de pacientes idosos com doenga inflamatoria
intastinal em atividade & em remiss3o clinica”, Neste estudo pretendemos “entender

melhor o impacto das doencas inflamatdrias intestinais na qualidade de vida de
portadores de doencas inflamatdrias intestinais”. O motivo que nos leva a estudar
“existenn poucas informagdes no momento sobre o comportamento das doencas
inflamatorias intestinais na populacio idosa”.

Para este estudo adotaremos os seguintes procedimentos: “Aplicacao de
guestionarios”. Os riscos envolvidos na pesquisa consistem em “contaminacdo pelo

novo coronavirus | estaremos tomando medidadas ndo farmacologicas para reduzir o
risco”. A pesquisa contribuird para melhoria do tratamento para a populacdo idosa.

Para participar deste estudo vocé ndo terd nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados
danos provenientes desta pesquisa, o Senhor (a) tem assegurado o direito a
indenizacdo. O Sr. (a) serd esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer aspecto que
desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera refirar seu
consentimento ou interromper a participagdo a qualquer momento. A sua participagio
& voluntdria & a recusa em participar ndc acarretara gualguer penalidade ou
modificagdo na forma em que o Sr. (a) & atendido (a) é atendido pelo pesquisador, que
tratard a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislagio
brasileira (Resolugdo N2 4656/12 do Conselho Nacional de Salde), utilizando as
informagdes someante para os fins académicos e cientificos.

0Os resultados da pesquisa estarfo & sua disposicio guando finalizada. Seu
nome ou o material que indique sua participacdo ndo serd liberado sem a sua
permissdo. O (A) Senhor (a) ndo sera identificado (a) em nenhuma publicacio que
possa resultar deste estudo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
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arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e apds
esse tempo sero destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em
duas vias originais, sendo que uma via sera arquivada pelo pesquisador responsavel,
no Centro "HU-CAS" e a outra serd fornecida ao Senhor (a).

Eu, , portador do
documento de Identidade fui informado (a) dos objetivos do
estudo “Avaliacdo da qualidade de vida de pacientes idosos com doenca inflamatoria
intestinal em atividade e em remissdo clinica”, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas dividas. Sei que a qualquer momento poderesi solicitar novas
informagdes e modificar minha decisio de participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma via deste termo
de consentimento livre e esclarecido e me foi dada 3 oportunidade de ler & esclarecer
as minhas dividas.

Juiz de Fora, de de
Nome & assinatura do (a) participante (a) Data
MNome & assinatura do (a) pesquisador (a) Data
Mome e assinatura da testemunha Data

Em caso de dividas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé poderd
consultar o Comité de Etica em Pesquisa HU-UFIF:

Rua Catulo Breviglieri, s/n2 - Bairro Santa Catarina
CEP.: 36036-110 - Juiz de Fora — MG

Telefone: 4005-5167
E-mail: cep.hu@ufjf.edu.br
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APENDICE B — Questionario Sociodemogrifico e Dados Clinicos

Anexo 4: Protooolo de Coleta de Dados:

DADGS DEMOGRAFICOS: DATA:
Mome: Eemstro:
Dats de nascimendo: Materalidade: Smtn:  Idade:
Frofizsis, Estado covil:

Cor (Auwo-teferenciada: 1, Branca 2. Preta 3. Amarela 4. Perds 5. Indigena)
Enderegn: " Telefone

Pesa: Almira: Tabagista: { ) gim { )nfio Carga Tabigica:

Ex tabagista: ( )sim () no
Comorbidades:
Medicamentos &m nsa:

DADOS DIAGNOSTICOS:
=>ldade ao diagndstico:
==Manifestacies da doenga:
Diagrefa: { Jsim ( Jndo
Dor sbdominal: { sim { néo
Chutrios:

Tempo de interrupgfio:

Hﬁmat_uqumia { Jsim { Jndo Emagrecimento ( J=m { ) ndo
Sintomss sistdmicos { ) sim { Jnfo

Manifestages extraintestingis: { feim [ jnfi
{ JYeim ( ) nfo

Dhirante scompanhamento:
Arficulares

A di ieo: { Jsim { )noio
Tetnpo de doenga:

Oculares:

Cutfineas:

Hepatobiliares:
Cuiras:

= lassibicacio de Montreal

AD DIAGNOSTICO:
Janos:
5 anos

Dinendsticn:
Climen:z{ }sim ( )} ndo

Tipo de cirurgia:

Cirurgia: { Jsim [ Jofo
Tempo> { 30 A SR - LR
{ }ressecciiodlencecsl — ano:

[ ) ressecein de delgado — ano: =

10 ancs

15 anos

Ilanog

Cirlirgico: [ ) sim ( ) nio

(0 (N5 {

(...} estrictuloplostin —

ano

(..} prociooolectnimia — ano:



{ )eolectami goblotl - wnor

[ hemicolestsma E - enn:

[ )reconstrogdo Glneiin —asn: { 1drensgsmm de abscesso periannl —agss
{ ) dremngem de abetesso shdomann] — mng { ) ealiesgho de setan - ano
Awalisciio lahoaronl

Exmmes | A degedaticn | 05 onox 10 ance 21 oo
[emourime |

FCI

Alhumirm

Calpranestica

fecal

KMémdos d= Imsgerm
Achndos-

—

Earsrnfocpis: [ Jaim ¢ ) ofio
Achadas:

Esnfagogustroduodencaopia: [ Ysim | ) oo
Auhadios:

Tninsihy intestinal [ Ysim { }odo
Moimades

Enter T jeam ( mlio
Achailne

Ent=g RN { s () nka
Azhndos

EVOLLGAD DA DOENCA:
':{-TI:!IIEH#HI{I: YEim 1 MBo
Chunis

I:!'u:l.uu‘?m;u: =
dingaga:

[miesmaghes: { Faim [ 1n6b

Moiswer

A e donnge
FPecmandnoia hespirata: dias

Trsetmic: [ 1 medicsmmioes [ ) cinmgis
Bl
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Anow de docogn!

Trasamenin; ( ) mediosmenicsn { ) einmga
Hlofivo:

Ao de docnga

Fermesércen Bospimlir: cnay
Trotemente: { ) medicamentaso ¢ ) olrurgis

TERAPRUTICA
Cortisfades
Tempa={ ) N S = J10 s 0
Lo conlfnug: meses n'ul:.mml:: ! e
Corticodependénme | ) sim { Infa Cortioersiztnem - 1
Efeites: colsemnis :I Tempa; il A
‘eondiiEs=
ArmmnossnlGolatog
Tempo>( 10 (1R (¥ (19 [('i5 [ 26
Les contdnumo: Efssn colptesal:
Sulficsalrrne -
Tmigia: suspensio;
Efeiza cnhiersl:
Conduia:
Tromomesduladoees
Temge = 0 {3 B {HnHe { s
Srftioprica Irdicaa: ' ﬁﬂm:
Lo cotibims: Efsito colwhoml:
s Condhas
CTCEpC aren Inlzin: HiEpmESo
¢ Usn cominun: Eleil eotaizral
=0 Condnag
i [mit:ia; suspensiol
Hfesto colaeral:
Condudar
Mrtniressdy Ipschs saspeasin;
LIsh temtemo: Firite colamamk:
Cirligporine: | ruzpensin
1 : Enjezin: :
s continu: Lfkden oolapemnl: '
Crnir s ==
! Infoin: Flizpon=in;
Efeitn coiaberal-
Coidiia:
Trerapin Biclkgies:
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Biclogico 1

Tempo>( )0 (B ()5 (30 (N5 [ X0

Q. =
[misio: nng suspensiio: e

Ust coptinug: Efein colateral:

Conduts:

Resposta ao tratamento (controle elinice dos sintomas, melhora laboratorial, cicatrizago da
MNCosay):
( )8im ( )Nao { )Parcislmente. Se parcinlmente oundo, porqué?

Bioldgico 2

Tempp={ )1 (B (¥ (N0 (nNs (30
Cual:

Inicio: AT suspensao: BO0

Uso comtinuo: Efeito colateral:

Conduta:
Resposta ao tratamento (controle clinico dod sintomaz, melhors lshoratorial, cicatrizagio de
MEeosa);
{ )YSm ( N&o ( )Parcinlments. Se parcialmente ou nio, porgns?

Biologicn 3

Tempo>{ }0 (3B () (ne (s ()
Qual:

micia: _ @no suspensio; ang

Uso eontinge: Efetto colateral:

Conduta:
Resposta uo tratamentp (controle clinico dos sintomas, melbora laboratorial, cicatrizacho de
MUOoER];

( JSim { )Ndo ( )Parcialmente. Se parcizlmente ow nio, porqué?
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APENDICE C - Questionario WHOQOL-bref

ANALISE DO WHOQOL-bref

O moédulo WHOQOL-bref € constituido de 26 perguntas (sendo a pergunta nimero 1 e 2 sobre a
qualidade de vida geral), as respostas seguem uma escala de Likert (de 1 a 5, quanto maior a
pontuagdo melhor a qualidade de vida). Fora essas duas questdes (1 e 2), o instrumento tem 24 facetas
as quais compdem 4 dominios que sio: FISICO, PSICOLOGICO, RELACOES SOCIAIS ¢ MEIO
AMBIENTE.

E UM POUCO DIFERENTE DO WHOQOL-OLD. NESTE INSTRUMENTO TERA QUE
APARECER O RESULTADO SOMENTE EM MEDIA (1 A 5) POR DOMINIO E POR FACETA.

ATENCAO!!!

NESTE INSTRUMENTO E NECESSARIO TAMBEM RECODIFICAR O VALOR DAS
QUESTOES 3,4,26 1=5)2=4)(3=3)4=2)(5=1)

AS PERGUNTAS 1 E 2 DEVERAO APARECER DA SEGUINTE FORMA.
1. PERCEPCAO DA QUALIDADE DE VIDA (RESULTADO EM MEDIA 1 A 5);
2. SATISFACAO COM A SAUDE (RESULTADO EM MEDIA 1 A 5).

CADA FACETA E SO SOMAR OS VALORES DA ENTREVISTA (DE 1 A 5) E DIVIDIR
PELO NUMERO DE PARTICIPANTES. FAZER UMA MEDIA ONDE O RESULTADO VAI
SER DE 1 ATE 5.

ABAIXO ESTAO OS DOMINIOS E SUAS FACETAS CORRESPONDENTES CADA
FACETA COM UM NUMERO IDENTIFICADOR CONFORME O QUESTIONARIO JA
ENVIADO.

Dominios e facetas do WHOQOL-bref

Dominio 1 - Dominio fisico

3. Dor e desconforto  AQUI DO LADO VAI APARECER A MEDIA (RESULTADO)
4. Energia e fadiga EM CADA FACETA.

10. Sono e repouso

15. Mobilidade

16. Atividades da vida cotidiana

17. Dependéncia de medicago ou de tratamentos

18. Capacidade de trabalho

PARA CALCULAR O DOMINIO FISICO E SO SOMAR OS VALORES DAS FACETAS E
DIVIDIR POR 7 (Q3,Q4,010,Q15,Q16,Q17,Q18)/7.

MESMO FORMATO DEVE SER FEITO NOS DEMAIS DOMINIOS.

Dominio 2 - Dominio psicolégico

5. Sentimentos positivos

6. Pensar, aprender, memoria e concentragao
7. Autoestima

11. Imagem corporal e aparéncia

19. Sentimentos negativos

26. Espiritualidade/religido/crengas pessoais



75

PARA CALCULAR O DOMINIO PSICOLOGICO E SO SOMAR OS VALORES DAS
FACETAS E DIVIDIR POR 6 (Q5,06,Q7,Q11,Q019,Q26)/6

Dominio 3 - Relacgdes sociais

20. Relagbes pessoais

21. Suporte (Apoio) social

22. Atividade sexual

PARA CALCULAR O DOMINIO RELACOES SOCIAIS E SO SOMAR OS VALORES DAS
FACETAS E DIVIDIR POR 3 (Q20,Q21,Q22)/3

Dominio 4 - Meio ambiente

8. Seguranga fisica e protegdo

9. Ambiente no lar

12. Recursos financeiros

13. Cuidados de satde e sociais: disponibilidade e qualidade
14. Oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades
23. Participacdo em, e oportunidades de recreagao/lazer

24. Ambiente fisico: (polui¢do/ruido/transito/clima)

25. Transporte

PARA CALCULAR O DOMINIO MEIO AMBIENTE E SO SOMAR OS VALORES DAS
FACETAS E DIVIDIR POR 8 (Q8,Q9,Q12,Q13,Q14,023,024,Q25)/8

TODOS OS RESULTADOS VAO SER EM MEDIA TANTO NO DOMINIO QUANTO NAS
FACETAS. QUANTO AOS RELATORIOS MESMO FORMATO DO WHOQOL-OLD. OPCAO
PARA IMPRIMIR PARA ALUNOS O RELATORIO COMPLETO (COM DOMINIO, AS
FACETAS, AS PERGUNTAS UM E DOIS E A CLASSIFICACAO necessita melhorar (quando
for 1 até 2,9); regular (3 até 3,9); boa (4 até 4,9) e muito boa (5) E RESUMIDO COM OS
RESULTADOS DAS QUESTOES UM E DOIS necessita melhorar (quando for 1 até 2,9);
regular (3 até 3,9); boa (4 até 4,9) e muito boa (5).

OS DADOS TABULADOS DEVEM SER COMPATIVEIS PARA IMPORTACAO PARA O
EXCEL, CASO SEJA NECESSARIO.
WHOQOL — ABREVIADO (Fleck et al., 2000) - Versdao em Portugués

Instrucoes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e outras areas
de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar
em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas
vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia as duas tltimas semanas.
Por exemplo, pensando nas tltimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

Nada | Muito pouco | Médio | Muito Completamente
1 2 3 4 5

'Vocé recebe dos outros o apoio de
que necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o apoio de que
necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o ntimero 4 se vocé recebeu
"muito" apoio como abaixo.

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nao recebeu "nada" de apoio.

Por favor, leia cada questio, veja 0o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor
resposta.
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lelto Ruim IO Boa Muito boa
ruim Nem boa
Como  vocé avaliaria  sua
I [qualidade de vida? ! 2 3 4 >
Nem
. Ml.nto. Insatisfeito ST Satisfeito Muito satisfeito
insatisfeito Nem
insatisfeito
) Quao sgtlsfelto(a) vocé estad com 1 ) 3 4 5
a sua saude?

As questoes seguintes sdo sobre 0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas semanas.

Nada Muito | Mais ou Bastante Extremamente
pouco | menos
Em que medida vocé€ acha que sua dor
3 |(fisica) impede vocé de fazer o que vocé 1 2 3 4 5
recisa?
O quanto vocé precisa de algum
4 ltratamento médico para levar sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
5 |0 quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 Em que medida vocé acha que a sua vida 1 5 3 4 5
tem sentido?
7 |0 quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
] Quﬁo .s’eguro(a) vocé se sente em sua 1 5 3 4 5
vida diaria?
9 Qudo saudavel é o seu ambiente fisico 1 ) 3 4 5
(clima, barulho, polui¢do, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou € capaz de fazer
certas coisas nestas ultimas duas semanas.

Nada pTIUL Médio | Muito | Completamente
pouco
10 [Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia?| 1 2 3 4 5
11 [Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 Vocé tem Fllnhelro suficiente para satisfazer 1 ) 3 4 5
suas necessidades?
Quao disponiveis para vocé estdo as
13 ]. ~ . . . 1 2 3 4 5
informacdes que precisa no seu dia-a-dia?
14 Erln-que medida vocé tem oportunidades de 1 ) 3 4 5
atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.
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Muito . Nem ruim Muito
: Ruim Bom
ruim Nem bom bom
15 Quiao bem vocé ¢é capaz de se 1 ) 3 4 5
locomover?
Nem
Muito . ., | satisfeito . o Muito
insatisfeito Insatisfeito Nem Satisfeito satisfeito
insatisfeito
16 Qudo satisfeito(a) vocé estd com o 1 ) 3 4 5
seu sono?
Quao satisfeito(a) vocé esta com sua
17 |capacidade de desempenhar as 1 2 3 4 5
atividades do seu dia-a-dia?
Quao satisfeito(a) vocé esta com sua
18 capacidade para o trabalho? ! 2 3 4 >
19 Quaio satisfeito(a) vocé esta consigo 1 ) 3 4 5
mesmo?
Qudo satisfeito(a) vocé estd com
20 [suas relagdes pessoais (amigos, 1 2 3 4 5
parentes, conhecidos, colegas)?
71 Quao satisfeito(a) voc€ esta com sua 1 ) 3 4 5
vida sexual?
Quado satisfeito(a) vocé esta com o
22 lapoio que vocé€ recebe de seus 1 2 3 4 5
amigos?
23 Quaq sNatlsfelto(a) vocé estad com as 1 ) 3 4 5
condigdes do local onde mora?
24 Qudo satisfeito(a) vocé esta’com 0 1 5 3 4 5
seu acesso aos servigos de satde?
25 Quao §at1sfelto(a) vocé esta com o 1 5 3 4 5
seu meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
ultimas duas semanas.

Algumas
vezes

Nunca

Frequentemente

Muito

frequentemente

sempre

26

Com que
frequéncia
voce tem
sentimentos
negativos
tais  como
mau humor,
desespero, 1 2
ansiedade,
depressdo?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?
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Dominios

Data Fisico Psicologico  Relacgoes sociais Meio Ambiente

Resultados em % de 0 a 100
Quanto maior a porcentagem (mais perto de 100%) melhor a qualidade de vida.
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APENDICE D - Questionario IBDQ

QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA PARA PACIENTES COM DOENCA
INTESTINAL INFLAMATORIA (IBDQ)

Este questionario tem por objetivo avaliar como vocé tem se sentido durante as tltimas 2 semanas.
Perguntaremos sobre sintomas resultantes da doenca inflamatoria intestinal, como se sente em geral e
como tem estado seu humor.

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

1 Evacuag¢do mais frequente do que nunca

2 Extremamente frequente

3 Muito frequente

4 Moderado aumento na frequéncia de evacuagao

5 Algum aumento na frequéncia de evacuagio

6 Leve aumento na frequéncia de evacuacao

7 Normal, sem aumento na frequéncia das evacuagoes

2. Com que frequéncia se sentiu cansado, fatigado e exausto, nas ultimas 2 semanas? Por favor,
indique com que frequéncia a fadiga e o cansago tornaram-se um problema para vocé nas ultimas 2
semanas, escolhendo uma das opgoes.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

3. Com que frequéncia, nas tltimas 2 semanas, vocé se sentiu frustrado, impaciente ou inquieto? Por
favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

4. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé nao foi capaz de ir a escola ou fazer seu trabalho,
por causa do seu problema intestinal? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca
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5. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé teve intestino solto? Por favor, escolha uma das
respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

6. Como estiveram suas energias nas ultimas 2 semanas? Por favor, escolha uma das respostas.
1 Absolutamente sem energia

2 Muito pouca energia

3 Pouca energia

4 Alguma energia

5 Uma moderada quantidade de energia

6 Muita energia

7 Cheio de energia

7. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé se sentiu preocupado com a possibilidade de
precisar de uma cirurgia, por causa do seu problema intestinal? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

8. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé teve que atrasar ou cancelar um compromisso
social por causa do seu problema intestinal? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

9. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé foi incomodado por coélicas na barriga? Por favor,
escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca
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10. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé sentiumal estar em geral? Por favor, escolha
uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

11. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé teve problemas por medo de ndo achar um
banheiro? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

12. Quanta dificuldade vocé teve para praticar esportes ou atividades de lazer como vocé gostaria de
ter feito, por causa dos seus problemas intestinais, nas tltimas 2 semanas? Por favor, escolha uma das
respostas.

1 Grande dificuldade, sendo impossivel fazer estas atividades

2 muita dificuldade

3 Moderada dificuldade

4 Alguma dificuldade

5 Pouca dificuldade

6 Quase nenhuma dificuldade

7 Nenhuma dificuldade; os problemas intestinais ndo limitaram atividades esportivas ou lazer

13. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé foi incomodado por dores na barriga? Por favor,
escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

14. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé teve problemas para ter um boa noite de sono ou
foi incomodado por acordar durante a noite? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca
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15. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé se sentiu deprimido ou
desencorajado? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

16. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé teve que evitar ir a lugares que ndo tivessem
banheiros bem proximos? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

17. De uma maneira geral, nas ultimas 2 semanas, a quio problematica foi para vocé a eliminago de
grandes quantidades de gases? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Um dos maiores problemas

2 Um grande problema

3 Um problema significativo

4 Algum problema

5 Pouco problema

6 Quase nenhum problema

7 Nenhum problema

18. De uma maneira geral, nas ultimas 2 semanas, o quao problematico foi manter o seu peso ou
atingir o peso que vocé deseja? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Um dos maiores problemas

2 Um grande problema

3 Um problema significativo

4 Algum problema

5 Pouco problema

6 Quase nenhum problema

7 Nenhum problema

19. Muitos pacientes com problemas intestinais, com frequéncia tém preocupagdes ¢ ficam ansiosos
com sua doenga. Isto inclui preocupagdes com cancer, preocupagdes de nunca se sentir melhor
novamente e preocupagdes em ter uma reincidéncia. Com que frequéncia, nas tltimas 2 semanas, vocé
se sentiu preocupado ou ansioso? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca
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20. Quanto tempo, nas ultimas 2 semanas, vocé foi incomodado por sentir inchago na barriga? Por
favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

21. Com que frequéncia, nas tltimas 2 semanas, vocé€ se sentiu relaxado e sem tensdo? Por favor,
escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

22. Quanto tempo, nas Ultimas 2 semanas, vocé teve problemas de sangramento retal com suas
evacuagoes? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

23. Quanto tempo, nas ultimas 2 semanas, vocé sentiu vergonha por causa do seu problema intestinal?
Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

24, Quanto tempo, nas ultimas 2 semanas, vocé foi incomodado pela falsa sensagdo de ter que ir ao
banheiro, apesar de seus intestinos estarem vazios? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca
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25. Quanto tempo, nas ultimas 2 semanas, vocé sentiu vontade de chorar ou sentiu-se aborrecido? Por
favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

26. Quanto tempo, nas Gltimas 2 semanas, vocé foi incomodado por evacuar acidentalmente nas suas
roupas de baixo? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

27. Quanto tempo, nas ultimas 2 semanas, vocé sentiu raiva por causa do seu problema intestinal? Por
favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

28. Quanto diminuiu sua atividade sexual, nas ultimas 2 semanas, por causa do seu problema
intestinal? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Absolutamente sem sexo como resultado da doenga intestinal

2 Grande limitagdo como resultado da doenga intestinal

3 Moderada limitacdo como resultado da doenga intestinal

4 Alguma limitagdo como resultado da doenga intestinal

5 Pouca limitagcdo como resultado da doenga intestinal

6 Quase nenhuma limitagdo como resultado da doenca intestinal

7 Sem limitagdo alguma como resultado da doenga intestinal

29. Quanto tempo, nas ultimas 2 semanas, vocé se sentiu incomodado por nausea ou enjoo? Por favor,
escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca
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30. Quanto tempo, nas ultimas 2 semanas, vocé se sentiu irritavel? Por favor, escolha uma das
respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

31. Com que frequéncia, nas ultimas 2 semanas, vocé sentiu falta de compreensdo por parte das outras
pessoas? Por favor, escolha uma das respostas.

1 Sempre

2 A maior parte do tempo

3 Grande parte do tempo

4 Algum tempo

5 Pouco tempo

6 Raramente

7 Nunca

32. O quéo satisfeito, feliz ou contente vocé se sentiu com sua vida pessoal, nas ultimas 2 semanas?
Por favor, escolha uma das respostas.

1 Muito insatisfeito, infeliz a maioria do tempo

2 Geralmente insatisfeito, infeliz

3 Um pouco insatisfeito, infeliz

4 Geralmente satisfeito, contente

5 Satisfeito a maior parte do tempo, feliz

6 Muito satisfeito a maior parte do tempo, feliz

7 Extremamente satisfeito, ndo poderia

Copyright, McMasterUniversity, Hamilton, Ontario, Canada (1989). Any further use or copying of
this questionnaire must be authorized by a separate licensing agreement. Please contact the McMaster
Industry Liaison Officeat McMaster University, email: milo@mcmaster.ca for details Portuguese
(Brazil) version IBDQ.



