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A Doenca Inflamatdria Intestinal, que inclui a Doenga de Crohn e a Colite
Ulcerosa, € uma condigao crénica imunomediada de crescente prevaléncia em Portugal e
no Brasil, com profundo impacto na qualidade de vida e nos sistemas de saude. A transigao
hospital-domicilio constitui o periodo de maior vulnerabilidade para a falha do autocuidado.
Este artigo tem como objetivos caracterizar a magnitude epidemiolégica da Doenga
Inflamatdria Intestinal nos dois paises, operacionalizar o autocuidado a luz da Teoria de
Autocuidado em Doenca Cronica, identificar o hiato dos cuidados de transigao e apresentar
o contributo do enfermeiro especialista e das tecnologias de saude digital como resposta
estruturada. A evidéncia revisada demonstra que o dominio de gestédo de sintomas (avaliado
pelo Self-Care of Chronic lliness Inventory) é o elo mais fragil do autocuidado e o mais
modificavel por intervencdo de Enfermagem. Plataformas de telemonitorizagdo baseadas
em Patient-Reported Outcome Measures, geridas pelo enfermeiro especialista, tém
eficacia documentada por ensaios randomizados controlados. Propde-se uma agenda de
cooperacao luso-brasileira para harmonizacao de referenciais formativos, desenvolvimento
de protocolos de transi¢ao e investigagao colaborativa em populagdes ibero-americanas.

Doencga Inflamatdria Intestinal. Autocuidado. Transicédo de Cuidados.
Enfermagem.
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Inflammatory Bowel Disease, including Crohn’s Disease and Ulcerative
Colitis, is a chronic, immune-mediated condition of growing prevalence in Portugal and
Brazil, with profound impact on quality of life and healthcare systems. The hospital-to-
home transition represents the period of greatest vulnerability for self-care failure. This
article aims to characterise the epidemiological magnitude of Inflammatory Bowel Disease
in both countries, operationalise self-care through the middle-range theory of self-care of
chronic illness, identify the care transition gap, and present the role of the specialist nurse
and digital health technologies as a structured clinical response. Evidence shows that the
symptom management domain (assessed by the Self-Care of Chronic lliness Inventory) is
the weakest link in self-care and the most amenable to nursing intervention. Telemonitoring
platforms based on Patient-Reported Outcome Measures, managed by specialist nurses,
have documented efficacy in randomised controlled trials. A Luso-Brazilian cooperation
agenda is proposed for harmonising training frameworks, developing transition protocols,
and conducting collaborative research in Ibero-American populations.

Inflammatory Bowel Disease. Self-Care. Care Transitions. Nursing.

Dez milhdes: este € o numero projetado de pessoas que viverdao com Doenga
Inflamatéria Intestinal (DII) no mundo ocidental até 2030, correspondendo a mais de 1%
da populacgéo, o dobro da prevaléncia atual (KAPLAN; WINDSOR, 2021; KAPLAN et al.,
2025). A DI, que inclui a Doenga de Crohn (DC) e a Colite Ulcerosa (CU), € uma condi¢ao
crénica imunomediada, caracterizada por periodos alternados de remissao e recidiva, com
impacto profundo na qualidade de vida (QoL) determinado tanto pela expresséao clinica
como pelas exigéncias do tratamento (LE BERRE et al., 2022).

Em Portugal e no Brasil, o crescimento da prevaléncia desta condi¢do n&o tem sido
acompanhado por uma resposta proporcional dos sistemas de saude, nomeadamente em
Enfermagem especializada em DII. A transi¢gao hospital-domicilio surge como o periodo de
maior vulnerabilidade clinica e emocional na trajetoria da pessoa: o momento em que o
suporte estruturado do internamento desaparece abruptamente, exigindo uma capacidade
de autocuidado autonomo para a qual a pessoa frequentemente nao foi preparada
(REGISTERED NURSES’ ASSOCIATION OF ONTARIO [RNAOQ], 2023).

A evidéncia internacional é convergente: a presenca do enfermeiro especialista em
DIl e aintegracao de tecnologias de saude digital constituem determinantes da seguranga na
transicao, da continuidade de cuidados e da promogéao do autocuidado eficaz (KEMP et al.,
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2018; FIORINO et al., 2020). Este artigo propde-se sistematizar essa evidéncia, articulando
0 panorama epidemiologico, o quadro tedrico do autocuidado em doenga cronica, o hiato
clinico da transicao e as solugdes de telemonitorizagao disponiveis, com especial atengao
ao contexto luso-brasileiro.

O artigo tem como objetivos: (1) caracterizar a magnitude epidemioldgica da DIl em
Portugal e no Brasil; (2) operacionalizar o conceito de autocuidado na DIl a luz da Teoria
de Médio Alcance do Autocuidado na Doenga Crénica; (3) identificar o hiato de cuidados
da transi¢cao hospital-domicilio e o contributo do enfermeiro especialista; e (4) apresentar
a evidéncia sobre plataformas de telemonitorizagdo baseadas em Patient-Reported
Outcome Measures (PROMSs) como resposta clinica estruturada, propondo uma agenda de
cooperacao luso-brasileira.

O artigo resulta de uma revisdo narrativa da literatura elaborada no ambito da
comunicagado apresentada no 1.° Congresso Luso-Brasileiro de Pesquisa Cientifica e
Inovagéao (2026), aprofundada com pesquisa bibliografica em fontes primarias e secundarias,
articulando-se evidéncia publicada com referenciais normativos e documentos de orientagao
clinica de relevancia internacional.

Arevisdo da literatura abrangeu publicagdes nas bases de dados MEDLINE, CINAHL,
Cochrane, Scopus e Web of Science, priorizando ensaios randomizados controlados,
estudos observacionais de base populacional, consensos internacionais e documentos de
referéncia de organizagbes como a European Crohn’s and Colitis Organisation (ECCO), a
Nurses of ECCO (N-ECCO), Grupo de Estudos da Doenca Inflamatodria Intestinal do Brasil
(GEDIIB), a Registered Nurses’ Association of Ontario, os IBD UK Standards 2026 e a
Organizagdo Mundial de Saude (OMS). Foram incluidos estudos sem restricao de idioma,
privilegiando publica¢gdes dos ultimos cinco anos.

Panorama Epidemiolégico: Portugal e Brasil

Em Portugal, dados de base epidemiolégica e farmacoldégica documentam um
crescimento consistente da DIl nas ultimas duas décadas, com impacto medido em DALY's
(anos de vida saudavel perdidos) que posiciona esta condigdo como uma prioridade de
saude publica insuficientemente reconhecida (MAGRO et al., 2023; FERREIRA et al.,
2022). A DC atinge predominantemente adultos jovens (17-39 anos), com concentragao
geografica de casos em Lisboa e Porto, refletindo tanto maior capacidade diagnéstica como
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assimetria de acesso ao cuidado especializado no interior do pais.

No Brasil, 0 maior estudo de base populacional realizado no sistema publico de
saude demonstrou que a prevaléncia de DIl mais do que triplicou em menos de uma
década (QUARESMA; KAPLAN; KOTZE, 2022). As regides Sul e Sudeste concentram a
esmagadora maioria dos casos e dos especialistas disponiveis, enquanto Norte e Nordeste
ficam sistematicamente subdiagnosticados e subatendidos, um gradiente de acesso que
estrutura toda a organizagdo dos cuidados (CRAVEIRO et al., 2025). Segundo Kaplan et
al. (2025), o Brasil transita de uma fase de aceleracdo de incidéncia para uma fase de
prevaléncia composta, representando um dos maiores desafios para os sistemas de saude
de paises em desenvolvimento nas proximas duas décadas.

A Lacuna de Enfermagem Especializada em DII

A magnitude epidemiologica descrita contrasta com a escassez de recursos humanos
especializados em Enfermagem em cuidados a pessoa com DIl. AECCO define a presenca
de pelo menos um enfermeiro dedicado a DIl como critério essencial de qualidade em
qualquer unidade de referéncia (FIORINO et al., 2020). Os Segundos Consensus Statements
da N-ECCO, aprovados com mais de 90% de consenso, consagram o IBD Nurse Specialist
como membro nuclear da equipa multidisciplinar, com competéncias diferenciadas em
avaliacao clinica, gestao de terapéuticas biologicas, educacéo terapéutica e coordenagao
de cuidados (KEMP et al., 2018).

Os inquéritos europeus de qualidade E-QUALITY (FIORINO et al., 2025a, 2025b)
documentam hiatos persistentes entre os padrbes recomendados e a pratica real nas
unidades especializadas de DIl, designadamente na estrutura das equipas, nos processos
de seguimento e no acesso atempado a aconselhamento clinico. No Brasil, estudos
identificaram menos de uma centena de enfermeiros a trabalhar com DIl a nivel nacional, e
apenas cerca de um terco dos centros especializados dispde de um enfermeiro dedicado a
DIl (BARROS et al., 2023). Em Portugal, existe desde 2019 uma oferta de Pds-Graduagao
alinhada com os referenciais da N-ECCO, mas a sua tradugao em pratica clinica permanece
limitada. A questao estrutural ndo é apenas formativa: é institucional, contratual e politica.

Tratar para Atingir os Objetivos: a Qualidade de Vida como Alvo Terapéutico

O paradigma treat-to-target (T2T) na DII, operacionalizado pelo consenso STRIDE-II
da International Organization for the Study of IBD (TURNER et al., 2021), define-se como
uma estratégia de gestao proativa, incluindo um conjunto hierarquizado de alvos terapéuticos
que orientam o ajuste sistematico do tratamento até a sua consecucgdo. Para além dos
alvos clinicos e laboratoriais (remissao clinica, normalizagao da PCR e calprotectina fecal,
e cicatrizacdo mucosa) o STRIDE-II incorpora explicitamente outcomes reportados pela
pessoa: a auséncia de incapacidade e a QoL constituem alvos terapéuticos de longo prazo
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formalmente equivalentes a remissao endoscépica (TURNER et al., 2021; LE BERRE et al.,
2022). Os objetivos terapéuticos na DIl visam, assim, a modificacao da doencga (retomar uma
vida normal, restituindo QoL e prevenindo incapacidade), bem como prevenir complicagées
e reduzir a morbilidade a longo prazo.

A evidéncia de mundo real demonstra, contudo, um hiato substancial entre os
alvos terapéuticos definidos pelo STRIDE-Il e a pratica clinica observada. Stallmach
e Grunert (2024), num estudo observacional conduzido em centros especializados de
referéncia em Espanha, verificaram que em mais de 50% dos casos, a deterioragao
da QoL (avaliada pelo SIBDQ) constituiu a razdo dominante de controlo subétimo, com
comprometimento documentado em 55,8% das pessoas com DC e em 72,3% das pessoas
com CU (STALLMACH; GRUNERT, 2024). Clinicamente significativo € ainda o facto de
43% das pessoas em remissao laboratorial apresentarem QoL diminuida e 51% reportarem
fadiga clinicamente relevante (sintomas insuscetiveis de detecdo por biomarcadores e
sistematicamente subreconhecidos no acompanhamento da pessoa com DIl). Acresce que
a calprotectina fecal (biomarcador) foi mensurada em menos de 50% das pessoas e a
imagiologia intestinal em menos de 15%, evidenciando um défice estrutural na monitorizacéo
objetiva da doenga, mesmo em centros de referéncia (STALLMACH; GRUNERT, 2024). Este
hiato entre os alvos terapéuticos formalmente preconizados e a monitorizacao efetivamente
realizada é precisamente o espacgo onde a telemonitorizagdo baseada em PROMs, gerida
pelo enfermeiro especialista, demonstra a sua maior relevancia: ao capturar em tempo
real os outcomes reportados pela pessoa, que mais frequentemente se subvalorizam no
acompanhamento, permite intervir proativamente antes da falha terapéutica.

Esta inclus&o representa uma mudancga de paradigma com implicagdes diretas para a
pratica de Enfermagem. Se a QoL e a auséncia de incapacidade sao alvos formais do plano
terapéutico, e ndo apenas indicadores de bem-estar, entdo a sua avaliagdo sistematica
através de instrumentos validados (como o SIBDQ, o IBD-Disk ou 0 PAM-13) deixa de ser um
elemento secundario no seguimento clinico para se constituir como componente obrigatorio
da avaliagdo multidisciplinar. O enfermeiro especialista, pela natureza e frequéncia do seu
contacto com a pessoa com DII, esta particularmente posicionado para monitorizar estes
indicadores, identificar precocemente desvios que exijam ajuste terapéutico e intervir sobre
os determinantes modificaveis do autocuidado.

O modelo T2T exige, por definigdo, monitorizagdo estreita e ajuste proativo, um
imperativo que s6 se torna operacionalizavel mediante estruturas de suporte a distancia,
como as plataformas de telemonitorizagdo baseadas em PROMSs. A convergéncia entre
a agenda clinica do T2T e os modelos de telemonitorizacdo geridos pelo enfermeiro
especialista ndo é casual: ambos assentam na premissa de que a avaliagao sistematica
e continuada dos outcomes reportados pela pessoa permite intervir antes da falha
terapéutica. O autocuidado de gestdo (o dominio mais deficitario identificado pelo
Self-Care of Chronic lliness Inventory [SC-CII]) é precisamente a competéncia que a
pessoa com DIl necessita de desenvolver para participar de forma ativa neste modelo de
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monitorizagao e resposta precoce, tornando-se um parceiro ativo na consecug¢ao dos alvos
terapéuticos.

Autocuidado na DIl: Quadro Teérico e Evidéncia Empirica

A Teoria de Médio Alcance do Autocuidado na Doencga Crénica (RIEGEL; JAARSMA;
STROMBERG, 2012; RIEGEL et al., 2019) define o autocuidado como um processo
ativo e quotidiano, organizado em trés dominios comportamentais interdependentes.
O Autocuidado de Manutencao compreende comportamentos que mantém a doenca
clinicamente estavel, que se operacionaliza, na pessoa com DIl, na adesao a terapéutica
biolégica ou imunossupressora, gestdo do sono, exercicio fisico, vigilancia nutricional e
evicgao de fatores de risco. O Autocuidado de Monitorizagao envolve a vigilancia ativa de
sinais e sintomas, 0 que podera assumir-se nas pessoas com DIl como o reconhecimento
de alteragdes no padrao intestinal, identificacdo de manifestagcdes extraintestinais e
monitorizacdo de biomarcadores como a calprotectina fecal. O Autocuidado de Gestao
traduz a resposta comportamental perante um desvio identificado: decidir quando
contactar a equipa de saude, quando recorrer a urgéncia ou, na realidade da pessoa com
DIl, simultaneamente, ajustar a dieta num flare ou iniciar corticoterapia de resgate, se
protocolada. A Organizagdo Mundial de Saude reconhece o autocuidado como intervengao
com potencial de transformacéo sistémica nos modelos de cuidados a pessoa com doencga
cronica, recomendando a sua integracao estruturada nas respostas de saude (World Health
Organization, 2024).

O SC-CII é o instrumento derivado desta teoria, validado transculturalmente, com cut-
off de adequagao de 70 pontos (numa escala 0-100). Um estudo multicéntrico conduzido
em 9 unidades de DIl em Italia, com apoio da N-ECCO (NAPOLITANO et al., 2024), revelou
um padrao consistente com outros estudos europeus: os dominios de manutengao e
monitorizagado situam-se acima do cut-off, enquanto o dominio de gestado de sintomas se
mantém sistematicamente abaixo do limiar de adequacédo. A pessoa com DIl demonstra
ter conhecimento sobre o seu esquema terapéutico e reconhece alteragcdes sintomaticas;
no entanto, revela nao ter conhecimentos adequados para atuacao perante um flare. Este
défice ndo traduz uma limitagao individual: reflete uma insuficiéncia sistémica do processo
de preparacdo para a transicdo. Os preditores de autocuidado adequado identificados
na literatura incluem literacia em saude, autoeficacia percebida e suporte social, que
se evidenciam como variaveis sobre as quais o enfermeiro pode intervir de forma direta
(NAPOLITANO et al., 2025). Em Portugal, apenas 61% das pessoas com doenga cronica
referem confianga suficiente para gerir a sua condi¢gdo (OCDE, 2025).

Evidéncia recente quantifica o impacto da relagao terapéutica enfermeiro-doente no
autocuidado em DIl. Um estudo multicéntrico com 440 pessoas com DIl em 9 unidades
italianas (NAPOLITANO et al., 2026a) demonstrou que a mutualidade enfermeiro-doente
(operacionalizada nas dimensdes de desenvolvimento relacional, partilha de decisédo e
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presenca de referéncia) se associa de forma independente e significativa aos trés dominios
do autocuidado. As dimensdes ‘deciding and sharing care’ (f=0,28; p<0,001) e ‘being a point
of reference’ (3=0,25; p=0,001) foram preditores do autocuidado de gestao (o dominio mais
deficitario), explicando 26% da sua variancia. Estes dados conferem substancia empirica ao
gue os consensos internacionais preconizam: o enfermeiro especialista ndo desempenha
apenas funcdes de coordenacéao logistica, mas constitui um determinante mensuravel do
dominio de autocuidado mais critico na transicao.

Num segundo estudo com 274 diades doente-cuidador nos mesmos centros
(NAPOLITANO et al., 2026b), a depressao da pessoa com DIl associou-se negativamente
a todos os dominios do autocuidado por mediacdo da autoeficacia. O score médio de
autocuidado de gestéao foi de 66,19 (abaixo do cut-off de 70), consistente com os estudos
anteriores. A perspectiva diadica acrescenta um angulo clinicamente relevante: a depressao
da pessoa com DIl influencia simultaneamente a contribuicdo do cuidador informal ao
autocuidado, através da autoeficacia da propria pessoa. Estes resultados identificam dois
alvos de intervencéo de Enfermagem que podem melhorar simultaneamente o autocuidado
da pessoa e a capacidade de suporte do cuidador: fortalecer a autoeficacia e abordar os
sintomas depressivos.

A Transicao Hospital-Domicilio: O Hiato nos Cuidados

No internamento, a equipa monitoriza os indices de atividade clinica (como o Harvey-
Bradshaw Index na DC ou o Mayo Score na CU), os biomarcadores inflamatérios e intervém
de forma proativa. No momento da alta, esse suporte estruturado cessa de forma abrupta. A
pessoa com DIl transita para o autocuidado auténomo sem ter desenvolvido competéncia de
gestao suficiente. A este periodo a literatura designa hiato de transi¢ao, o intervalo de maior
risco para falha terapéutica, recaida inflamatoria e readmiss&o hospitalar ndo programada.

Os IBD UK Standards 2026, desenvolvidos com dados de mais de 26.000 pessoas
com DII, determinam que cada pessoa deve ter um Plano de Cuidados Personalizado
acordado bilateralmente, e que o acesso a aconselhamento especializado deve ocorrer
idealmente no proprio dia de contacto (LAMB et al., 2026). As orientagdes de boas praticas
da RNAO (2023) para os cuidados de transicao preconizam intervengdes coordenadas,
individualizadas e sustentadas por enfermeiros com competéncias avancadas, principios
diretamente aplicaveis a DII. Para o contexto luso-brasileiro, ndo existe ainda um framework
equivalente, o que constitui em si mesmo uma agenda de desenvolvimento que ambos os
paises podem construir de forma colaborativa.

Saude Digital e Telemonitorizagao: Evidéncia de Eficacia

A integracado das tecnologias de saude digital nos sistemas de cuidados constitui
uma prioridade estratégica reconhecida pela Organizagao Mundial de Saude, com particular
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enfoque na capacitagdo da pessoa na gestdo da sua condi¢ao cronica (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2022). A telemonitorizagao integrada em PROMSs, gerida pelo enfermeiro
especialista, representa a resposta operacional mais sustentada pela evidéncia para
garantir continuidade do cuidado pés-alta, em contextos de recursos humanos limitados
e assimetria geografica. O modelo funciona segundo um algoritmo de estratificacao de
risco: dados reportados pela propria pessoa em tempo real alimentam um dashboard
clinico, gerando alertas quando se deteta um desvio clinicamente significativo, e permitindo
intervencgao proativa.

O mylBDcoach (desenvolvido nos Paises Baixos), no ensaio randomizado
multicéntrico com 909 pessoas seguidas 12 meses, demonstrou reducdo de consultas
presenciais e admissdes hospitalares, com qualidade de cuidados equivalente ao padrao
convencional (DE JONG et al., 2017). O TECCU (operacionalizado em Espanha), em ensaio
a trés bracos, mostrou que a telemonitorizacao estruturada superou nao apenas o cuidado
convencional, mas também o simples contacto telefonico com a equipa de enfermagem,
evidenciando que a estruturacao da monitorizacao e a visualizacdo de dados produziram
impacto clinico mensuravel (DEL HOYO et al., 2018). Um ensaio pediatrico multicéntrico
europeu demonstrou equivaléncia na incidéncia de flares com vantagem em qualidade
de vida e custo-efetividade (PEDERSEN et al., 2014). O Trellus Elevate (aplicado nos
Estados Unidos) integra monitorizagdo remota com intervengdo de enfermeiros centrada
na resiliéncia psicolégica, reduzindo substancialmente os episodios de recurso a urgéncia.
O ensaio TOD-IBD (NCT06179563), em curso na Europa, compara telemonitorizagao
on-demand com calendario fixo, reflexo da maturidade do campo: ja ndo se discute se a
telemonitorizacao é adequada, mas qual o modelo mais eficiente.

A crescente prevaléncia da DIl em Portugal e no Brasil, impde uma resposta
proporcional e diferenciada dos sistemas de saude. A Enfermagem especializada em DII
nao constitui um recurso facultativo das unidades de referéncia: € um critério de qualidade
definido por consenso internacional e com impacto mensuravel em outcomes da pessoa
com DII. A persistente escassez de enfermeiros especializados (documentada em ambos
os paises) traduz uma lacuna estrutural que urge colmatar como prioridade de politica de
saude.

O dominio de gestao de sintomas €&, de forma consistente e transversal, o elo mais
fragil, situando-se abaixo do cut-off de 70 no SC-CII. Este défice € mensuravel, ensinavel e
modificavel por intervencao de Enfermagem estruturada, e a sua avaliagao deve integrar a
intervencao em cuidados transicionais. O paradigma T2T, ao incorporar a QoL e a auséncia
de incapacidade como alvos terapéuticos formais, confere ao enfermeiro especialista uma
oportunidade de intervengao na monitorizagao sistematica que ultrapassa a coordenagao
logistica. As plataformas de telemonitorizagao baseadas em PROMSs, com algoritmos de
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estratificacdo de risco geridos pelo enfermeiro especialista, possuem eficacia de nivel | e
constituem a resposta mais sustentatda para garantir continuidade do cuidado apos a alta,
em contextos de assimetria geografica e limitagado de recursos humanos especializados.

Brasil e Portugal partilham uma lingua, uma tradi¢cao de cuidar e desafios estruturais
sobreponiveis perante a DIl. A agenda de cooperagao proposta responde a prioridades
identificadas na agenda global de investigagdo em DIl, a orientagbes estratégias para
investigacdo em saude, e inclui: harmonizagdo de referenciais formativos alinhados
com a N-ECCO; desenvolvimento de protocolos de transicdo de cuidados adaptados as
realidades dos dois paises; e produgédo de investigacdo propria sobre autocuidado em
populagdes ibero-americanas. A importacdo exclusiva de modelos desenvolvidos em
contextos anglo-saxdnicos ou norte-europeus € uma resposta insuficiente para populagdes
com caracteristicas epidemioldgicas, culturais e sistémicas distintas.

Os autores declaram nao possuir conflitos de interesses de ordem financeira,
comercial, politico, académico e pessoal.
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