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Sabe quando vocé ja pode aprender
com a propria experiéncia?

A cada dia, a Pfizer aprende e constréi com vocé
o caminho para levar saide e qualidade de vida a
cada vez mais pessoas e durante toda a sua vida.

E dessa experiéncia em comum que tiramos
inspiracdo para pesquisar e desenvolver solucoes
que permitam a vocé curtir a vida em toda a sua
plenitude. Acredite em vocé. A Pfizer faz o mesmo.

A Pfizer também.

Uma empresa ﬁ

Ay



EDITORIAL

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

FBB Comunicagao

‘ ‘ PI0OR QUE NAO
TERMINAR UMA VIAGEM
E NUNCA PARTIR. , ,

Amir Kuink

DRra. MarTA BReNNER MACHADO | PResIDENTE DA ABCD

Presidente itinerante

Virios colegas, em todo o Brasil, frequentemente me perguntam como podem formar um grupo de pacientes
com doeng¢a inflamatdria intestinal e se eu posso estar em uma das reunides para dar orienta¢des e sugestdes
sobre a melhor forma de conviver com uma DII.

Como o Brasil é enorme e temos varios eventos ocorrendo ao longo do ano, o que me impede de atender a
todos os convites, surgiu a ideia de fazermos um video institucional explicando o que é a ABCD, a importancia de
grupos de apoio para o entendimento da doenca por parte dos pacientes e familiares, a necessidade de parcerias
e como conviver melhor com as enfermidades.

Neste video, apresento o trabalho da ABCD e dou uma espécie de aula, simples e didatica, para que os pacien-
tes e familiares possam entender melhor a doenga que os aflige. Assim, o colega coordenador de um grupo de
pacientes com DII, em qualquer lugar do Brasil, terd o apoio virtual da ABCD, por meio deste video, e também
recebera todo o nosso material de apoio.

O principal objetivo da ABCD com essa iniciativa é promover a maior unido possivel de todos os pacientes
com DII, em todo o Brasil. Com um grupo unido e forte teremos forca e voz para solicitar medicamentos, recla-
mar e lutar por todos os direitos dos pacientes que, com for¢a e coragem, convivem com uma doenca inflama-
téria intestinal. A unido faz a for¢a! Vamos mostrar que podemos conquistar muito mais se estivermos unidos.
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Paciente com doenca de
Crohn consegue superar
os limites do corpo com a
pratica de atividade fisica

esporte sempre fez parte davida

do técnico em processamento

de dados Marcio Isaias Barbo-
sa. Tanto que, aos 46 anos de idade, ja
praticou diferentes modalidades, como
basquete, handebol, volei, natacio e
capoeira, sendo sempre requisitado na
escola para organizar o treino ou exem-
plificar uma jogada. Na vida adulta, acu-
mulou em seu curriculo a participagio
em importantes eventos esportivos no
Brasil e nos Estados Unidos. Entretan-
to, o que mais chama a atencio na vida
de Marcio é que todas as conquistas fo-
ram possiveis mesmo convivendo com a
doenga de Crohn h4 21 anos.

O amor pelos esportes surgiu com o
apoio do irmio mais velho e também da
maie, que ha 20 anos faz exercicios dia-
rios no parque, participa de corridas de
Skm e, agora, estd se preparando para
uma meia maratona. Mdrcio ja partici-
pou de vdrias meias maratonas, da fa-
mosa Sio Silvestre e, no ano passado,
conseguiu realizar o grande sonho de
correr a Maratona de Nova lorque, que
teve participacio de 50 mil corredores
de todo o mundo. Neste ano, partici-
pou da maior prova de revezamento da
América Latina, a ‘Volta a I1ha’, em Flo-
rianépolis, Santa Catarina.

Todas essas conquistas aconteceram
depois do diagnéstico de doenga de
Crohn, fazendo com que as medalhas

Arquivo pessoal
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e os troféus sejam ainda mais especiais
para o técnico em processamento de da-
dos. “No percurso da maratona de Nova
lorque, que é um espetaculo, eu néo fui
a nenhum banheiro. Isso é um milagre
para quem tem doenca inflamatéria in-
testinal. S6 fui ao banheiro antes da lar-
gada, como todos os corredores. E, na
prova de revezamento, me colocaram
no trecho considerado muito dificil,
mas corri com muita raca e determina-
¢do”, orgulha-se.

No entanto, nem sempre foi assim.
Quando descobriu a doen¢a, Mércio
achou estranho, porque nunca tinha
ouvido falar em doencas inflamatérias
intestinais e teve um impacto muito
grande, pois nio sabia das reagbes que
poderiam ocorrer com o seu organis-
mo. O técnico lembra que foi uma luta,
na época, conseguir encontrar o médico
certo, e passou por varios até conhecer
o gastroenterologista José Augusto de
Aratjo Pires, fundador do grupo de por-
tadores de DIIs do Hospital Universita-
rio de Brasilia, que faz reunides mensais
com pacientes para troca de informagdes.

“Trata-se de um médico que tam-
bém é conselheiro, amigo e com cora-

como alicerce

¢do imenso. O doutor ama o que faz,
por isso o considero meu segundo pai.
Sempre me liga para saber como estou e
mostra que se preocupa com 0s pacien-
tes fora do consultério”, elogia. Hoje, a
convivéncia com a doenca é bem me-
lhor, pois Marcio toma o medicamento
bioldgico Infliximabe, que ajuda muito
no controle das crises. Além disso, atri-
bui a sua qualidade de vida a pratica de
atividades fisicas.

Embora a doenga ji o tenha prejudi-
cado vérias vezes, Mércio garante que,
com o apoio da familia, dos amigos,
do esporte, da medicagio e da religido
é possivel viver com qualidade. “O es-
porte é sinénimo de vida. E tio empol-
gante e apaixonante que podemos dizer
que a realidade de quem pratica alguma
atividade fisica é completamente dife-
rente de quem nio se exercita. Aquele
que treina de forma sistematica recebe
de volta uma dadiva de tal opuléncia e
completude que passa a encarar o mun-
do com mais brilho e energia. Melhora
também o humor, ganhando tolerincia
e equilibrio emocional. E isso que me
ajuda no controle da doenca de Crohn”,
afirma.




Efertos adversos

farmacovigilancia visa o acom-

panhamento do desempenho dos

medicamentos que estio no mer-
cado, com objetivo de avaliar eventos
adversos aos pacientes. O trabalho é rea-
lizado de forma compartilhada pelas vi-
gilancias sanitarias dos estados, munici-
pios e pela Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA). Segundo o 6rgio
federal, embora sejam formulados para
prevenir, aliviar e curar enfermidades, os
produtos farmacéuticos podem produzir
efeitos indesejaveis, maléficos e danosos.
O farmacéutico Adalton Ribeiro, diretor
técnico de Farmacovigilancia do Centro
de Vigilancia Sanitaria do Estado de Sdo
Paulo (CVS-SP), afirma que, além dos
profissionais da satde, é importante en-
sinar o paciente a notificar corretamente
os efeitos colaterais de medicamentos
para os 6rgios competentes, pois, desta
forma, serd possivel definir acdes que
evitem ou agravem os riscos.

Em que consisteafarmacovigiliancia?
A farmacovigilancia trabalha para moni-
torar e avaliar o paciente durante um tra-
tamento medicamentoso. Se um agravo
ocorrer como reagdo adversa, esta infor-
macio deverd ser registrada em um for-
mulério especifico, com informagées do
paciente, do medicamento, da reagio ad-
versa e do notificador, para que seja feita
uma avalia¢do clinica e farmacolégica da
ocorréncia. Essa determinacdo é vélida
para todos os medicamentos, incluindo
fitoterapicos, bioldgicos e vacinas.

Qual é o papel das vigilancias sanita-
rias e da ANVISA nesta drea?

A Vigilancia Sanitéria de estados e muni-
cipios, assim como a ANVISA, denomi-
nado Sistema Nacional de Vigilancia
Sanitéria, tém como papel criar mecanis-
mos para receber as informagées e ava-
lid-las. Quando um risco é detectado sio
propostas medidas sanitarias para que a
relagdo beneficio/risco seja mantida.

&
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Por que é necessario ter uma vigilin-
cia constante sobre os firmacos?
Porque medicamentos si3o usados em
seres humanos que tém doengas, carac-
teristicas genéticas e hébitos distintos.
Assim, os medicamentos podem ter res-
postas distintas e, em algumas situa¢ées,
causar danos ao paciente, como rea¢des
adversas ou falhas terapéuticas. Além da
possibilidade de se optar por outras tera-
pias, se mantido o risco.

|
“Medicamentos

podem provocar
reacOes adversas
graves que, em
alguns casos,
podem ter como

desfecho o 6bito!
|

Como funciona essa rede de vigilin-
cia e quais atores/setores envolve?
Esta rede avalia os medicamentos na fase
pés-comercializacdo, cujas informacoes
obtidas s3o usadas para atualizar as bu-
las, publicar alertas terapéuticos dirigi-
dos a profissionais da satude e pacientes,
e monitorar as inspe¢des de boas prati-
cas de fabricagio. Em casos mais graves e
com elevado risco a populagio, o medica-
mento pode ser retirado do mercado.

Quais efeitos indesejaveis, maléficos
e danosos os medicamentos podem
provocar nos pacientes?

Os medicamentos podem provocar rea-
¢Oes adversas graves que, em alguns ca-
sos, podem ter como desfecho o 6bito.
Cada medicamento tem caracteristicas

distintas, e ainda deve ser avaliado no
contexto da doenca a ser tratada. Por
esse motivo, nio é possivel fazer uma
lista desses efeitos indesejaveis ou adver-
sos. E s6 olhar a bula de qualquer medi-
camento para perceber que essa possibi-

lidade é real.

O niimero de notifica¢des de proble-
mas tem aumentado no Brasil?

As notificacdes vém aumentando em
funcio das legislagbes de farmacovigi-
lancia, dos canais disponiveis por meio
eletronico para fazer as notificacoes, pela
conscientiza¢io dos profissionais da sat-
de e pela percep¢io dos gestores de que,
além da seguranca, as reagdes adversas
impactam diretamente nos custos dos
servicos de satde. Porém, nio é possivel
concluir que os medicamentos comercia-
lizados atualmente provocam mais rea-
¢6es adversas.

Que tipo de medicamento pode tra-
zer mais maleficios aos usuarios?
Medicamentos que s3o usados sem
acompanhamento de um profissional
de saide ou sem indica¢io aprovada em
bula, mesmo que sejam indicados por
profissionais de satide. No primeiro caso,
o paciente pode nio ter nocio de que
estd tendo uma reacio adversa e ter sua
condi¢do de satide agravada e, no segun-
do, pode ser submetido a um risco se o
medicamento néo tiver comprovacio da
efetividade.

Como os usuirios podem se proteger
desses efeitos adversos?

Determinadas rea¢des adversas sio ine-
rentes ao medicamento, pois tém uma
relagio com o mecanismo de a¢do do
farmaco; outras podem ser alérgicas e
depender do organismo do paciente.
Mesmo assim, é impossivel proteger-se
de determinados efeitos, que podem ser
minimizados e corrigidos. O problema é
o paciente ser submetido a um risco sem
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dos medicamentos

a real necessidade, como nos tratamen-
tos off label objetivando a perda de peso,
por exemplo. O ideal é que o médico sem-
pre prescreva o medicamento correto, na
indicacio e dose corretas, pela via e pelo
tempo corretos. Parece simples, mas nio
é bem assim na prética, infelizmente.

De que maneira os pacientes podem
notificar esses efeitos adversos?

Na pagina eletronica do Centro de Vigi-
lancia Sanitaria do Estado de Sdo Paulo
(www.cvs.saude.sp.gov.br) tem um cam-
po especifico para receber notificacdes de
pacientes ou consumidores, sob o titulo
‘Comunique aqui problemas com medi-
camentos ou cosméticos’.

Efeitos adversos sio ainda mais pre-
judiciais a pacientes com doencas
crénicas, como as DIIs?

Pacientes com doencas crénicas tém
maior exposi¢io a determinados medica-
mentos, principalmente a rea¢ées adver-
sas que aparecem depois de um tempo de
exposicdo, ou seja, o paciente nio teria a
reagdo se o tratamento fosse agudo. Ou-
tro risco é a tolerancia farmacolégica com
a perda da efetividade nos tratamentos
cronicos. Mas as reacbes adversas sdo
mais incidentes em doencas como o can-
cer, cujas reacbes sio potencializadas
pelas altas doses dos medicamentos, e
nos pacientes que fazem uso de imunos-
supressores, principalmente devido ao
risco de infec¢des.

A farmacovigilancia esta inserida no
Programa Nacional de Seguranca do
Paciente?

A farmacovigilancia estd incluida neste
programa, que aborda também outros
cuidados relacionados ao paciente den-
tro de um servico de satde.

Como evitar os eventos adversos
provocados por medicamentos?
Devemos ter atencio especial com os
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medicamentos novos, aqueles recente-
mente aprovados para comercializacio,
pois os estudos clinicos s3o desenhados
para provar a eficicia dos medicamentos
e testados em uma populacio restrita de
pacientes. As informacées de seguranca
vio surgindo a medida que os medica-
mentos sdo utilizados. Um medicamen-

to novo pode ter potencial para apre-
sentar um risco ainda nio identificado.
Isso mostra a importincia do acompa-
nhamento de um profissional de saide,
tanto para gerar informagdes suficientes
para avaliar o perfil beneficio/risco quan-
to para propor intervencdes, se necessa-
rio. Esse é o papel da farmacovigilancia.

Arquivo pessoal
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Doencas inflamatorias
intestinais sao tema de
acoes em diversos paises
durante o Maio Roxo

s doencas inflamatoérias intesti-

nais (DIIs) acometem 5 milhdes

de individuos no mundo e, até
hoje, a ciéncia no conseguiu identificar
a causa dessas enfermidades que, em-
bora possam ser mantidas sob controle
com medicacio na maioria dos casos,
ndo tém cura. No entanto, o engajamen-
to dos médicos que trabalham além dos
consultérios para informar os pacientes
e familiares sobre as doengas, e a parti-
cipa¢io mais ativa dos préprios pacien-
tes e familiares — engajados e sempre
dispostos a ajudar pessoas na mesma
situa¢do —, fazem com que as DIIs sejam
cada vez mais bem divulgadas.

Para sensibilizar e aumentar a cons-
ciéncia sobre as Dlls foi criado o Dia
Mundial da Doenca Inflamatéria In-
testinal (World IBD Day), comemorado
em 19 de maio e coordenado pela Euro-
pean Federation of Crohn’s & Ulcerative
Colitis Associations (EFCCA). “Neste
ano, o tema da campanha foi ‘Melho-
rar a qualidade de vida das pessoas com
DIIs’ para criar uma maior consciéncia
sobre a doenca inflamatdria intestinal e
o impacto sobre a qualidade de vida dos
pacientes”, explica Isabella Haaf, chefe
de Rela¢des Internacionais, Desenvolvi-
mento Estratégico e Comunicagbes da
EFCCA.

O engajamento pela causa foi
grande durante todo o més, apelidado
de Maio Roxo, e teve participacio de 38
paises, de quatro continentes, com mais
de 28 paises europeus participantes da
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EFCCA. Brasil, Argentina, Australia, Ca-
nada, Israel, Japio e Nova Zelandia sio
apenas alguns dos paises que realiza-
ram caminhadas e outros eventos para
comemorar a data. Como parte da cam-
panha de sensibilizacdo, monumentos
famosos em diversas partes do mundo
foram iluminados com a cor roxa. En-
tre os locais iluminados estavam a Tor-
re CN, no Canadj; a estatua Pequena
Sereia, na Dinamarca; a Universidade
Kapodistrian, na Grécia; o Castelo Cor-
net, no Reino Unido; e as Cataratas do
Niagara, nos Estados Unidos. No Brasil,
foram iluminados espagos como o Mo-
numento as Bandeiras e a estitua de
Borba Gato, em Sio Paulo; o Cristo Luz,
em Balneario Camboriti, Santa Catari-
na; e o Elevador Lacerda, em Salvador,
Bahia, entre outros.

Para o gastroenterologista Flavio
Steinwurz, presidente emérito e fun-
dador da ABCD, o fenémeno de unido
do mundo em torno desta causa ocor-

reu ha poucos anos, mas vem tomando
corpo a cada ano. O médico lembra que
as DIIs ficaram por muitos anos sem
qualquer divulgacio no Brasil, causando
uma grande dificuldade para os pacien-
tes que sofriam dessas doencas e para os
proprios médicos. “Com a fundacio da
ABCD, em 1999, este panorama mudou
e, hoje, a maioria das pessoas tem aces-
so a informacio, que também chegou
aos profissionais da saude por meio de
cursos de educa¢do continuada e sim-
posios de atualizagio”, argumenta, em-
bora acredite que ainda ha muito mais
a fazer. Segundo o especialista, quanto
maior a divulgacdo, melhor e mais ripi-
do sera o acesso ao diagndstico precoce
e 4 medica¢do, mais especialistas se de-
dicario e mais centros de atendimento
serdo formados.

CONHECER PARA TRATAR
A divulgacio mundial das DIIs tem
como objetivo tornar as doencas mais



mais bem informado
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conhecidas pela populacio, pois o des-
conhecimento dificulta o diagndstico
e retarda, consequentemente, o trata-
mento mais adequado, podendo levar
a necessidade de hospitaliza¢io e cirur-
gia. “Com um dia exclusivo para chamar
a atencio da populac¢io e da classe mé-
dica sobre as doengas, conseguiremos
que mais pessoas recebam diagndstico
precoce e tenham melhor prognéstico”,
acentua o médico gastroenterologista
José Augusto de Aratjo Pires, do Hospi-
tal Universitario de Brasilia (HUB).
Outro médico engajado na causa é
o proctologista Roberto Luiz Kaiser Jr.,
professor da Faculdade de Medicina da
Unido das Faculdades dos Grandes La-
gos de Sdo José do Rio Preto, interior de
Sao Paulo. O cirurgido reforca a impor-
tancia de divulgar as DlIs, pois a maio-
ria das pessoas ndo sabe nada sobre as
doengas. “Estudo feito no Brasil aponta
que menos de 1% da populagio sabe o
que é doenca inflamatéria intestinal. E

Iiton Barbosa
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importante esclarecer e mostrar que sio
doengcas graves e que acometem indivi-
duos jovens. No estudo foi observado
que o tempo médio desde o inicio dos
sintomas até que seja feito o diagndstico
é de aproximadamente um ano, ou seja,
o0 paciente fica muito tempo com a doen-
¢a sem saber e sem tratar”, afirma.
Estudos clinicos tém demonstrado
que o tratamento precoce e efetivo pro-
move importante melhora na qualidade
de vida dos pacientes e induz a cicatri-
zacdo profunda da mucosa intestinal.
“Com isso, ha uma redugio significativa
do risco de desenvolver cancer de célon,
entre outras complica¢ées tipicas dessas
doencas”, alerta a doutora em gastroen-
terologia clinica Didia Bismara Cury,
médica do Centro de Doenca Inflamaté-
ria Intestinal da Clinica Scope, em Cam-
po Grande, no Mato Grosso do Sul, e
pesquisadora visitante do Hospital Beth
Israel Medical Center Harvard, da Uni-
versidade Harvard, nos Estados Unidos.

Divulgagéo

Menos preconceito

Muitos pacientes, quando sdo diagnosticados
com uma doenca inflamatéria intestinal, ficam
apreensivos por ndo saberem qual o proximo
passo. E foi realmente assim que a coordena-
dora de Recursos Humanos Gisele Geronima de
Souza, de 33 anos, se sentiu quando foi diag-
nosticada com doenca de Crohn, em maio de
2015. “Foi muito complicado, passei mal varias
vezes até que chegasse ao diagnéstico correto,
mas confesso que fiquei apreensiva, pois ndo
sabia o que estava por vir. Nunca tinha ouvido
falar na doenca”, relata.

Acompanhada por uma equipe especializada,
Gisele faz infusoes de Infliximabe, toma me-
dicacdes em casa e |é muito para entender a
doenca e, assim, amenizar pelo menos alguns
incomodos. Desde que foi diagnosticada passou
a ter muita disciplina, principalmente com a ali-
mentacéo. Devido a algumas limitagdes causa-
das pela doenca, como o cansaco frequente, os
pacientes precisam ter muita forca de vontade,
por isso, alerta para a importancia da informa-
¢éo e para a busca de ajuda com profissionais
adequados.

“E preciso maior atencéo com a doenca e a
busca por recursos para tratamentos adequa-
dos, uma vez que o tratamento é caro”, acredita.
Para aumentar a conscientizagao, Gisele orga-
nizou na cidade de Salto, em Sao Paulo, onde
reside, a primeira caminhada para o Crohn e a
colite. O objetivo é trabalhar para a diminuicéo
do preconceito para com os individuos que tém
DIl, e estimular as proprias familias para que
apoiem os pacientes.

Arquivo pessoal




Além da data comemorativa, médi-
cos e pacientes desenvolvem um traba-
lho muito maior, que dura o ano inteiro
e visa dar maior destaque as doencas
inflamatoérias intestinais e ao impacto
negativo que tém sobre a qualidade de
vida, com prejuizos sociais e profissio-
nais. Durante as crises, os pacientes tém
diarreia, célica abdominal e até sangra-
mento, fazendo que fiquem com receio
de sair de casa e faltem ao trabalho, na
escola ou nos compromissos sociais. “A
pouca compreensdo do publico sobre
a dor e o sofrimento crénico com que
pacientes com DII corajosamente lidam
todos os dias sé pode ser combatida por
meio da divulgacio e do entendimento
sobre as doencas inflamatoérias intesti-
nais”, acredita o coloproctologista Harry
Kleinubing Junior, diretor regional da
ABCD em Joinville, Santa Catarina.

O médico ressalta que muitos pa-
cientes tém vergonha de ter DII, es-

pecialmente em momentos de crise e
com necessidade de idas frequentes
ao banheiro. Entretanto, se as pessoas
ao redor dos pacientes conhecerem as
doencas, poderdo compreender as difi-
culdades e evitar o preconceito, os jul-
gamentos inadequados e até o bullying.
A informacio também colabora com as
davidas dos proprios pacientes. “Com
certeza, a divulgacdo e o melhor conhe-
cimento deixam claro o carater nio con-
tagioso da doenca, o que muitas vezes é
questionado durante a consulta médi-
ca”, complementa a médica gastroente-
rologista Genoile Oliveira Santana Silva,
de Salvador, Bahia.

O Dia Mundial da Doenga Inflama-
toria Intestinal também visa chamar
atencio do poder publico para uma ges-
tdo mais eficaz para essas enfermidades,
que assegure o0s aspectos sociais, econo-
micos e de satde dos pacientes. “Com a
unido de pacientes, familiares e traba-

Cristo Luz, BALNEARIO CAMBORIU, SANTA CATARINA
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Complexo Turistico Cristo Luz

lhadores da satide, associada aos grupos
em redes sociais, podemos ter poder po-
litico para nortear as politicas publicas.
Esse tipo de mobilizacio sensibiliza os
politicos e governantes”, esclarece o mé-
dico Harry Kleinubing Junior.

O professor de Direito Waidd Francis
de Oliveira, diretor de Ensino, Pesquisa
e Extensdo da Faculdade de Direito de
Conselheiro Lafaiete, em Minas Gerais,
acentua que a informaco continua sen-
do a melhor forma para a prevencio de
qualquer problema. “Uma boa percep¢io
para a convivéncia em sociedade de for-
ma equilibrada e a conscientizagido que
resulte em qualidade de vida néo estio
ligadas ou dependem diretamente do
grau de instru¢do ou escolaridade, mas
sim do tratamento e da exposicio de
uma informacio clara, isenta e objetiva,
que possa contribuir para um bom en-
tendimento sobre a prevencio de deter-
minadas doencas”, resume.

ELEVADOR LACERDA, SALVADOR, BAHIA

http://br.freepik.com
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Viver da melhor maneira possivel

Muitas vezes, o depoimento de uma pessoa que esta passando pelas mesmas
dificuldades é mais reconfortante do que ouvir dos profissionais que é possivel con-
viver bem com uma DII. Exatamente por isso, desde 2012, Edna Pereira, de 47 anos,
trabalha como acolhedora voluntaria na Associacéo dos Ostomizados do Municipio
de Sao Paulo (AOMSP), além de ajudar na coordenacéo como voluntaria do grupo
Crohnistas da Alegria, grupo de vivéncia e apoio psicoldgico a pacientes com DIl (leia
mais na pagina 12).

Edna recebeu o diagnodstico da doenca de Crohn ha 25 anos e, desde 2009, é
ostomizada. A paciente sabe que a DIl tem seus altos e baixos e procura aprovei-
tar bem os momentos em que esta livre das dores ou, a0 menos, dos sintomas
mais severos. “Se nao da para sair com 0s amigos, convide-0s para uma reuniao
€m sua casa, pois, se Sdo seus amigos, vao compreender. Se nao da para comer
aquela feijoada com a familia, coma s o arroz e a carne seca, mas participe desta
confraternizagdo mesmo assim”, sugere, ao reforgar que a doenca pode até privar
de algumas atividades, mas o importante é permitir-se participar das experiéncias
simples e prazerosas.

A voluntaria é um exemplo a ser seguido, pois procura estar sempre de bem com
a vida, porque aprendeu a conviver com a doenca e, hoje, depois de 13 cirurgias de
fistulas e uma amputacao anorretal, convive bem com duas bolsas de ostomia (uma
ileostomia e uma colostomia). “Pode até parecer impossivel, mas, gracas a Deus,
apesar de tudo, posso afirmar que minha qualidade de vida melhorou, e muito. Pas-
seio, viajo, vou a festas, vou a praia e posso até me dar ao luxo de fazer refeicoes
fora de casa. Procuro viver o que for possivel, da melhor maneira possivel”, reforca.

PARTICIPAGI-\O CONJUNTA

Para conviver melhor com as doen-
¢as inflamatoérias intestinais, os pacien-
tes precisam entender as enfermidades
e seus sintomas, e realizar o tratamento
adequado. No entanto, conversar com
outras pessoas que passam pela mesma
situacio e ter exemplos de que é possivel

ciagdo Mineira de Portadores de Doen-
cas Inflamatérias Intestinais (AMDII),
essa nocio de pertencimento é, sabi-
damente, o suporte emocional para o
paciente que estd em um momento
fragilizado e subjugado pela dor fisica.
“Depois, ele descobre outros beneficios
dessa unido: a luta pela inclusdo ou ex-

Arquivo pessoal

clusdo de medicamentos, o respeito aos
direitos e a divulgacdo das doengas para
que a dor ndo seja menosprezada pelo
meio onde vive. Esses pilares resumem
as acdes das associa¢des, que nio me-
dem esforcos para que, a cada dia, os
pacientes tenham melhor qualidade de
vida”, pontua.

ter qualidade de vida sio pontos funda-
mentais para o sucesso na convivéncia
com as DIIs. “Os pacientes necessitam,
além de um tratamento médico e psico-
terdpico, saber que nio estdo sozinhos,
que existem grupos de autoajuda nos ” \
quais poderdo compartilhar experién-

BiBLioTECA MARIO DE ANDRADE, EM SA0 PAuLo

liton Barbosa

cias e duvidas, tornando a percep¢io -_. w—
negativa em positiva e vencedora para ; Eoys
um aprendizado de convivéncia com a
doenca”, enfatiza o gastroenterologista
José Francisco da Silva Vieira, do Hos-
pital de Ensino Alcides Carneiro, em Pe-
trépolis, no Rio de Janeiro.

Em todo o Brasil h4 grupos que per-
mitem que o paciente reconheca seus
pares e entenda que nio estd sozinho
nessa caminhada. Para Patricia Mendes ap =
Santos Quintiliano, presidente da Asso- AT % E e ESIRIR T

Ii
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Pesquisa revela impacto na vida de

A European Federation of Crohn’s &
Ulcerative Colitis Associations (EFCCA)
disseminou resultados de seu estudo re-
cente, chamado IMPACT (http://www.
efcca.org), que revela como as DIIs tém
impacto sobre o bemestar fisico e emo-
cional dos pacientes. A pesquisa foi rea-
lizada entre 2010 e 2011 com cerca de 5
mil pessoas com doenga inflamatéria in-
testinal, de 27 paises europeus. Entre os
dados levantados estio os ntimeros rela-
cionados ao dia a dia, como diagndstico,
carreira e relacionamentos. Em relacio
ao diagnoéstico, 67% dos entrevistados
tinham manifestado os sintomas pelo
menos uma vez antes de receberem um
diagnéstico definitivo, 33% visitaram
os servicos de emergéncia duas vezes ou
mais e 8% realizaram cinco ou mais visi-
tas de emergéncia antes de um diagnés-
tico final.

Segundo o levantamento, 54% dos
entrevistados receberam o diagnéstico
final no prazo de um ano, 32% no prazo
de seis meses e 22% entre seis meses a

um ano. Mais homens que mulheres re-
ceberam o diagndstico no prazo de seis
meses. Os entrevistados com menos de
18 anos de idade receberam um diag-
noéstico mais rapido: 40% em seis meses;
13% entre 1 e 2 anos, sendo que a por-
centagem aumenta para 20% nos entre-
vistados com mais de 35 anos de idade.
E 18% dos participantes tiveram de es-
perar 5 anos ou mais para descobrir que
doenca tinham e, consequentemente,
comegar o tratamento.

Em relacdo A carreira, o IMPACT mos-
trou que quase metade dos entrevistados
estava empregada (47%) e, embora mui-
tos fossem capazes de trabalhar, 10%
estavam em emprego informal e 8% es-
tavam desempregados devido a DII. Dos
consultados, 61% se sentiram forcados
ou pressionados a faltar no trabalho de-
vido as crises. Entre as principais razoes
para estarem ausentes estavam a fadiga
e/ou falta de disposi¢io, consulta médi-
ca, colicas ou dores abdominais e visita
a urgéncia hospitalar. Apenas 28% dos
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Sempre de hem com a vida

Em Séo Paulo, 0 grupo Crohnistas da Alegria se en-
contra todas as tergas-feiras na sala de espera das
consultas ambulatoriais do servico de Coloproctolo-
gia do Hospital Helidpolis, com o apoio de duas psico-
logas voluntarias. O grupo nasceu em maio de 2012,
batizado com 0 mesmo nome do blog Crohnistas da
Alegria, criado um ano antes pela estudante de Nutri-
¢ao Maria Rita da Silva, de 45 anos, com objetivo de
divulgar e ter um canal de comunicagéo com outras
pessoas com DII. A saga de Maria Rita com as doen-
¢as inflamatorias intestinais comegou aos 11 anos
de idade com o diagnéstico inicial de retocolite ulce-
rativa, descoberta apos constantes casos de diarreia
com sangue e dores abdominais. Somente apds dois
meses passando em diferentes médicos foi indicado
0 exame de colonoscopia que confirmou a DIl. Devido
a uma inflamacéo causada pela doenca, a estudante
teve uma paralisia na perna esquerda, mas, iniciando
o tratamento indicado por uma pediatra gastroente-
rologista, conseguiu ter uma melhora significativa.

entrevistados relataram que a DII nio
afetava seu comportamento no emprego
e, para os demais (72%), a enfermidade
os deixava menos motivados, impedia
de participar de atividades sociais no lo-
cal de trabalho, fazia com que ficassem
mais quietos ou silenciosos durante as
reunides e se sentissem mais irritados.
Em relagdo as perspectivas no emprego,
51% concordaram que a doenca afetou
negativamente.

O IMPACT também pesquisou rela-
cionamentos interpessoais e, neste caso,
40% dos entrevistados relataram que a
DII impediu de permanecerem em rela-
cionamentos intimos, subindo para 64%
entre aqueles com colite microscépica/
colagenosa e 51% a 58% entre invalidos,
subempregados ou desempregados. Por
outro lado, 45% dos participantes nio
tinham experimentado a doen¢a como
um impedimento na busca de rela¢ées
intimas e 66% negaram que a enfermi-
dade havia causado o fim de um relacio-
namento intimo.

“Apos o diagnadstico e tratamento, até que conse-
gui ter uma infancia e adolescéncia tranquilas. So
piorava 0 meu quadro em época de provas, porque
eu ficava muito ansiosa e nervosa”, conta. Apos oito
anos de tratamento ambulatorial e sem resposta da
medicacéo, em 1990, aos 20 anos, foi internada na
UTI em estado de choque por causa das constantes
hemorragias e, apds dois meses de internagdo em
jejum completo, apenas com alimentago parenteral,
passou por uma cirurgia de retirada do célon com a
confeccdo de uma bolsa em J (J-pouch), com uso
de ileostomia temporaria por um ano. Em 2000, vol-
tou a apresentar sintomas, como dores abdominais,
perda de peso e problemas na pele e nos olhos, e
passou por laparotomia exploradora com limpeza de
um abscesso que tomava todo o abdémen e retirada
do ovario esquerdo. Novamente teve de fazer uso de
ileostomia por um ano e meio e passou por recons-
trucdo do transito intestinal em janeiro de 2002.

No inicio de 2008, os sintomas voltaram e, em se-
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De acordo com a Crohn’s and Colitis Foundation of
America (CCFA), dos Estados Unidos, tanto a doenca
de Crohn como a colite ulcerativa podem afetar até
700 mil norte-americanos, enquanto a Crohn’s and
Colitis Canada afirma que os canadenses tém mais ra-
zBes para estarem preocupados com as DIIs que qual-
quer outra pessoa no mundo, pois 1 em cada 150 ca-
nadenses estd vivendo com Crohn ou colite, taxa que
classifica o pais no mais alto nivel mundial. Segundo a
associa¢do, o mais alarmante é o namero de novos ca-
sos da doenca de Crohn em criancas canadenses, que
quase dobrou desde 1995.

A EFCCA, que representa 29 associacdes de 28 pai-
ses europeus e trés membros associados de fora da Eu-
ropa, afirma que as doencas inflamatoérias intestinais
afetam mais de 2,2 milhées de pessoas na Europa. Ja
a Crohns and Colitis Australia representa 75 mil pes-
soas com diagnéstico naquele pais. Na Argentina, en-
tretanto, as DIIs sdo consideradas doencas raras ou de
baixa prevaléncia e a associagio argentina Mas Vida
de Crohn y Colitis Ulcerosa estima que 3,2 milhées de
pessoas sofram de doencas de baixa incidéncia ou ra-
ras no pais. No Brasil, ndo ha dados epidemiolégicos
sobre a incidéncia das doengas.

tembro de 2009, foi internada para realizacdo de uma ileostomia
definitiva. No quarto dia de internagéo, Maria Rita teve uma trom-
bose seguida de acidente vascular cerebral (AVC) isquémico. Como
estava internada, foi rapidamente socorrida e nao ficou com seque-
las, mas ndo pdde passar pela cirurgia nos trés meses seguintes
em virtude da medicacéo e, com isso, continuou com tratamento
ambulatorial. No ano seguinte, com indicacéo médica para bidpsia
de lesdes na virilha (Crohn metastatico), o resultado foi sugestivo
de doenca de Crohn.

Finalmente, em 2013, Maria Rita aceitou a cirurgia para retira-
da da bolsa em J e confecgao de ileostomia definitiva e, hoje, se
arrepende de ndo ter aceitado antes. “Penso que se eu tivesse
convivido com outros pacientes, inclusive ostomizados, como tive
oportunidade através do grupo, teria ajudado muito na aceitagao do
tratamento. Por isso, sdo de extrema importéncia as agées como os
grupos de autoajuda e a conscientizagdo por meio de campanhas
como o Maio Roxo, pois, conhecendo e entendendo melhor as Dlls e
suas consequéncias, muitas pessoas poderao deixar de sofrer com
a doenca antes de receber o diagndstico correto e conseguir viver
com mais qualidade”, acredita.

s

Empowering patients:
Advocacy workshop, Barcelona

]

Pouchitis therapy: a new option
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Mmtos eventos para comemorar o

As inumeras atividades realizadas
para comemorar o Maio Roxo demons-
traram que pacientes, familiares e pro-
fissionais da satde estdo integrados no
objetivo de divulgar e esclarecer duvidas
a respeito das doencas inflamatérias
intestinais. Durante todo o més, foram
realizados eventos conjuntos entre a
ABCD e diferentes associagbes de pa-
cientes, que atuaram de forma comple-
mentar com a proposta de melhorar, em
todos os sentidos, a qualidade de vida
daqueles que convivem com as DIIs.

Em Sio Paulo, foi realizada a 112
Caminhada para o Crohn e a Colite no
Parque do Ibirapuera, organizada pela
ABCD. No Hospital das Clinicas da Fa-
culdade de Medicina da Universidade
de Sao Paulo (HC-FMUSP) houve divul-
gacdo sobre o Dia Mundial da Doenca
Inflamatdria Intestinal no ambulatério
de Gastroenterologia para pacientes,
meédicos, nutricionistas, enfermeiros e
colaboradores da equipe. Em Salto, a 12
Caminhada para o Crohn e a Colite teve

ALy (™

= el

coordenacio de Gisele de Souza. Em Sio
José do Rio Preto, a figueira do Shop-
ping Iguatemi ficou iluminada de roxo,
e foi da arvore também que partiu a 32
Caminhada da cidade, sob coordenacio
do médico Roberto Luiz Kaiser Jr.

Em 19 de maio foi realizado, no
anfiteatro do Complexo Hospitalar Pa-
dre Bento, em Guarulhos, o I Work-
shop Multidisciplinar GAMEDII, para
celebrar o Dia Mundial da Doenca
Inflamatéria Intestinal. No evento,
que teve participa¢do expressiva de
profissionais da sadde, gestores de al-
guns centros de saide e representantes
municipais, também foi apresentado o
Grupo de Assisténcia Multidisciplinar
em Estomias e Doenca Inflamatéria In-
testinal (GAMEDII). O grupo, que atua
no Complexo Hospitalar, é composto
por médicos, enfermeiros, nutricionis-
tas, psicélogos e assistentes sociais, e
tem como principal objetivo oferecer
exceléncia na assisténcia a saude aos
portadores de estomias e DII através de

uma equipe engajada em dar qualidade
especializada ao servico publico.

Mais de 300 pessoas participaram da
Caminhada para o Crohn e a Colite de
Marilia, dia 29 de maio, em parceria com
a Associacio dos Autistas da cidade e
sob a coordenacio do médico Fabio Viei-
ra Teixeira. O prefeito Vinicius Camari-
nha esteve presente e deu apoio para a
abertura de um ambulatério multipro-
fissional no municipio. O evento tam-
bém recebeu apoio da ABCD, UNIMED
de Marilia, Agua Vitalicia, TV Marilia,
Réadio Dirceu, Radio 950 e Radio Clube,
que divulgaram a causa.

Em Conselheiro Lafaiete, Minas Ge-
rais, uma a¢do em parceria entre a ABCD
e a Faculdade de Direito da cidade, sob
coordenacio do professor Waidd Fran-
cis, prestou informacdes sobre as DIIs
para a populagio. No dia 19 de maio,
as doengas inflamatoérias intestinais fo-
ram divulgadas em videos nas esteiras
do Aeroporto de Confins e no Terminal
Rodoviario de Belo Horizonte, em uma
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iniciativa da Associacio Mineira de Por-
tadores de DII (AMDII). No dia 20, foi
realizado o Férum Mineiro de Discussio
sobre Direitos dos Portadores, na Cama-
ra Municipal e, no dia 22, o IBD DAY foi
comemorado no Parque Municipal de
Belo Horizonte.

No Rio de Janeiro, a Disciplina de
Gastroenterologia da Universidade Fe-
deral Fluminense (UFF) fez uma parce-
ria com a ABCD para uma agio na Praia
de Icarai, em Niterdi, com distribuicio
de folhetos informativos sobre doenca
de Crohn e colite. O evento teve coorde-
nacio da médica Marcia Henriques
Magalh3es Costa e da Liga de Gastro-
enterologia e Hepatologia da UFE A
médica Cyrla Zaltman e a Associacio
de Pacientes de DII do Hospital Univer-
sitdrio da Universidade Federal do Rio
de Janeiro (AAPODII) organizaram um
evento na entrada principal do Hospital
Universitdrio Clementino Fraga Filho,
em parceria com a ABCD, com a parti-
cipa¢do de funciondrios, pacientes, pro-

fessores e médicos, além de alunos de
graduacio de Medicina e de Gastrono-
mia, nutricionistas e enfermeiros. Du-
rante a acio, foram distribuidos folhetos
informativos sobre as doencas e a atua-
¢do de cada profissional no acompanha-
mento dos pacientes. Em Petrépolis,
a 5% Caminhada foi realizada dia 7 de
maio sob coordena¢io do médico José
Francisco Vieira, em parceria com a Re-
toCrohn Petrépolis. A Camara Munici-
pal instituiu oficialmente o 19 de maio
para a Campanha Municipal Maio Roxo
— Dia da Conscientiza¢io sobre a Doenca
de Crohn e a Retocolite Ulcerativa.

Em Brasilia, foi realizada a 3% Cami-
nhada para o Crohn e a Colite com coor-
denacio de Marcio Isaias Barbosa e do
médico José Augusto Aradjo. Em Cam-
po Grande, a regional da ABCD, que esta
sob coordenag¢io da médica Didia Cury e
funciona na Clinica Scope, foi iluminada
de roxo e houve palestra sobre 0s novos
caminhos terapéuticos nas DIIs e aula
sobre ansiedade, com posterior debate

79 DE MAID
CAMINHADA EM ALUSAD AD
i INTERNACIONAL DA
DOENCA INFLAMATORIA INTESTINAL

Doenga de Crohn @ Reteiolr

e sugestdes sobre o tema, conduzidos
pela psicéloga Leila Baena, da Univer-
sidade Estadual de Londrina. Além dis-
so, videos de entrevistas sobre o tema
foram transmitidos nas cinco recepgdes
da clinica. O médico endoscopista Mar-
celo Cury também orientou os pacientes
sobre a prevencio do cincer de célon e
equipes de enfermagem deram orienta-
¢d0 sobre medicamentos infusionais.

O MedSafe, aplicativo usado por
mais de 2,5 milhdes de pacientes para ge-
renciar horarios de medicamentos e do-
sagens, também ficou roxo em maio para
acompanhar as comemora¢des. A ABCD
agradece o apoio da UCB, Laboratérios
Ferring, Nestlé, Abbvie, Hospital Ale-
mao Oswaldo Cruz, Complexo Turistico
Cristo Luz, Central Clinic, Centro de In-
fusées Pacaembu, Clinica Creta, Hospital
CECMI, VitaDerm/Instituto Schulman
de Investigacido Cientifica, ABRAPRECI,
Medtronic/Given Imaging, Instituto Lu-
beck, Onco Itu, MediSafe/Grupo Casa e
Prefeitura de Sao Paulo/Ilume.
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Em Salvador, na Bahia, foi reali-
zada a 5% Caminhada e uma palestra
sobre a importancia de pesquisas com
os pacientes acompanhados e da as-
sisténcia farmacéutica, em parceria
com a Farmdcia Integrada do Hospi-
tal Octavio Mangabeira (FIMAE) e
sob coordenacdo da médica Genoile
Oliveira Santana Silva. Além disso, a
Associagdo Baiana de Portadores de
Doengas Inflamatérias Intestinais
realizou o 1° Encontro ABADII, dia
21 de maio, no auditério do Sindicato
dos Trabalhadores Federais em Satde,
Trabalho e Previdéncia da Bahia. O
encontro teve a participa¢io de mais
de 100 convidados, entre pacientes,
familiares, profissionais da satude e
membros da ABADIIL

Uma parceria entre a Liga Acadé-
mica de Gastroenterologia e Hepato-
logia do Piaui e o International Fede-
ration of Medical Students realizou
distribuicido de folhetos informativos
no Parque Potycabana, em Teresina,
Piaui, dia 27 de maio, com coordena-
¢do dos médicos José Miguel Parente
e Murilo Moura. A Sociedade de Gas-
troenterologia do Piaui e a Associagdo
dos Pacientes Portadores de Retocolite
Ulcerativa e Doenga de Crohn do Nor-
te e Nordeste do Brasil realizaram, em
19 de maio, um evento em Teresina
para chamar a atencéo sobre o tema do
Maio Roxo, sob coordena¢io da médi-
ca Jozélda Lemos Duarte. A entidade
fez panfletagens nas pracas e avenidas
da cidade, junto com estudantes de

Medicina, pacientes e familiares. Além
disso, especialistas em Gastroentero-
logia tiraram duvidas da populagio.

Em Natal, a 1* Caminhada em
prol do Dia Mundial da DII teve tam-
bém atividades recreativas, gindstica,
orientac¢des nutricionais e distribuicio
de panfletos. O local escolhido para a
caminhada, que reuniu pacientes, ami-
gos, familiares e médicos, foi o Bosque
das Mangueiras, sob coordenagio do
médico Marco Anténio Zeréncio. O
Centro Universitario do Rio Grande
do Norte enviou alunos de Educacio
Fisica, que promoveram uma sessiao
de alongamento e deram dicas de pos-
tura. A equipe de Enfermagem aferiu
a pressdo dos participantes e alunas
de Nutricdo mediram o IMC, pesaram
e orientaram sobre uma alimentacio
saudével.

No Rio Grande do Sul, o Encontro
de Pacientes e Familiares foi realiza-
do em Porto Alegre, sob coordenacio
da médica Marta Brenner Machado,
presidente da ABCD, com palestras
das coaches Simone Lorenzon e Le-
ticia Bratti, que abordaram o tema
Emoc¢oes e Pensamentos. Em Santa
Cruz do Sul, o Hospital Santa Cruz fez
uma reunifo aberta para falar sobre as
duas doengas, em parceria com a Liga
Académica de Coloproctologia e de Ci-
rurgia Digestiva da Universidade de
Santa Cruz do Sul, sob a coordenacdo
dos médicos Inacio Swarowsky e Doris
Lazaroto.

O Hospital da Cidade de Passo Fun-
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mobilizados

SANTA CRuz DO SuL

do também aderiu 4 campanha Maio Roxo. No dia
18, os servicos de Gastroenterologia e Proctologia,
sob coordenagio da médica Angelina Dantas Costa,
promoveram palestra aberta a comunidade sobre a
importancia do atendimento multiprofissional para
a qualidade de vida dos pacientes. O impacto das
DIIs nos aspectos fisico e psicoldgico foi abordado
pelo médico psiquiatra José Ribamar Saraiva; a im-
portancia do acompanhamento nutricional foi apre-
sentada pela nutricionista Cldudia Nunes Pimentel;
e o tema diagnoéstico, tratamento e intervengdes ne-
cessdrias durante o acompanhamento das DIIs foi
abordado pela gastroenterologista Angelina Dantas
Costa e pela coloproctologista Ornella Sari Cassol.

Em Joinville, Santa Catarina, a 1> Caminhada
para o Crohn e a Colite foi realizada em parceria com
a Associagio de Pessoas com Doencas Inflamatoérias
Intestinais de Santa Catarina (DIISC), sob coorde-
nac¢do do médico Harry Kleinubing Junior. Em Curi-
tiba, a 12 Caminhada para o Crohn e a Colite aconte-
ceu no Jardim Boténico, sob coordena¢io da médica
Elo4d Morsoletto em parceria com a Associagio Pa-
ranaense de Portadores de Doencas Inflamatérias
Intestinais (APARDII).

Arquivo pessoal
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Especialistas reunidos na Digestive Disease Week®

Neste ano, a maior reunidao mundial de médicos e pesquisadores nas
areas de Gastroenterologia, Hepatologia, Endoscopia Digestiva e cirurgia
— Digestive Disease Week® - foi realizada na cidade de San Diego, na
Califérnia, e reuniu mais de 19 mil especialistas, de varias partes do mun-
do. A presidente da ABCD, Marta Brenner Machado, e o presidente emé-
rito, Flavio Steinwurz (na foto com Marjorie Merrick, vice-presidente da
Crohn’s & Colitis Foundation of America — CCFA) estiveram no encontro.

Centro de
Diagndstico em
Gastroenterologia

A CEDIG é centro de referéncia no diagnéstico e tratamento
das doencas do aparelho digestivo desde 1990. Conta com
uma equipe de profissionais capacitados que tem como

principal objetivo um atendimento personalizado,

humanizado e o mais confortavel possivel para os clientes.

e Analises Clinicas e Manometria Anorretal
e Anuscopia

e Biofeedback

¢ Calprotectina Fecal

e Capsula Endoscopica

e Manometria Esofagica
e pHMetria

e pHMetria sem Cateter
® Retossigmoidoscopia
e Colonoscopia e Tempo de Transito Colonico

e Endoscopia

* Teste Respiratorio de Hidrogénio (H,)

e Infusdo de Imunobioldgicos e Ultrassonografia

E ¥ oD

www.clinicacedig.com.br
Av. Conselheiro Rodrigues Alves, 198 ¢ Vila Mariana
Tel.: (11) 5083-5882 ¢ 5571-8921 ¢ 5571-3591

PREFEITURA DE
SAO PAULO
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Imunossuprimidos e

Imunizacao deve ser
feita com critérios se
for baseada em bacteéria
ou virus atenuados

uando ha surtos de doengas que
' podem ser evitadas por meio da
vacina¢do, como aconteceu recen-
temente com o virus HIN1, as pessoas
rapidamente comparecem aos postos de
saude ou as clinicas particulares para se-
rem imunizadas. No entanto, individuos
imunossuprimidos nio podem tomar
qualquer tipo de vacina, pois, depen-
dendo da composi¢io, podem correr o
risco de desenvolver quadros graves das
doenc¢as que pretendiam evitar. Para que
ndo passem por riscos desnecessarios, é
fundamental sempre consultar o médi-
co de confianca antes de tomar qualquer
iniciativa de imunizacio.

Segundo o médico alergista e imuno-
logista Mario Geller, diretor da Divisdo
de Medicina da Academia de Medici-
na do Rio de Janeiro, sdo chamados de
imunossuprimidos individuos que nas-
ceram com uma deficiéncia imunoldgi-
ca (imunodeficiéncias primarias/causas

A mepica ELoA Maruss! MoRsoLETTO LEMBRA QUE A DII DExA
0 PACIENTE COM RESPOSTA IMUNOLOGICA MAIS COMPROMETIDA

genéticas ou adquiridas, que podem ser
provocadas por virus como o HIV, por
exemplo), ou ficaram com o sistema
imune abalado apés contrair alguma
doenca sistémica. H4, ainda, aqueles que
ficam imunossuprimidos durante ou de-
pois de um tratamento médico.

No caso dos pacientes com doenca
inflamatoéria intestinal sio classificados
como imunossuprimidos aqueles que
fazem uso de doses médias ou elevadas

Muita atencao por parte dos médicos

Foto: Rodrigo Augusto

O ALERGISTA E IMUNOLOGISTA MARIO GELLER RESSALTA
0S CUIDADOS NECESSARIOS PARA EVITAR COMPLICAGOES

de corticoides, de imunomodeladores
(6-mercaptopurina, azatioprina ou me-
totrexato) e/ou de drogas biolégicas
com agentes anti-TNF-alfa (Infliximabe,
Adalimumabe). “Como muitos pacien-
tes com doenca inflamatéria intestinal
fazem uso de corticoide ou imunossu-
pressores, podem ficar com uma imuno-
deficiéncia adquirida, que é reversivel se
a medicacio for interrompida”, explica.
De acordo com a médica gastroente-

Quando o diagndstico de doenca inflamatéria intestinal é definido, & impor-
tante que o especialista cheque a caderneta de vacinacéo do paciente para
saber se esta imunizado antes de iniciar a imunossupressao, para nao coloca-
-lo em risco. Se houver surto de uma enfermidade e a vacina tiver o microrga-
nismo vivo atenuado, cabe ao médico assistente avaliar os riscos e beneficios
de interromper o tratamento para que o paciente seja imunizado. Sempre deve
ser levado em consideracao que o tempo entre a interrupgao, a vacinagao e o
retorno ao tratamento é grande, com alto risco de reativacao da doenca infla-
matoria intestinal.

A gastroenterologista Eloa Marussi Morsoletto acentua que, caso o diagnosti-
co da DIl seja na fase ativa e grave da doenca, deve ser iniciado imediatamente
o tratamento medicamentoso e, em um periodo de remissao — com janela sem

medicacao imunossupressora — poderao ser aplicadas as vacinas pendentes.
“0 paciente imunocomprometido deve tomar cuidado com pessoas do seu
convivio diario que tenham tomado vacina de microrganismo vivo atenuado,
pois podem transmitir a doenga. Bebés que tomam a vacina contra rotavirus,
por exemplo, eliminam o virus pelas fezes, e as maes imunossuprimidas devem
evitar o contato direto com suas secregdes por cerca de duas semanas”, alerta.
0 protocolo do Ministério da Satde estabelece que o paciente que recebera
medicamentos bioldgicos faca o teste tuberculinico (PPD) e os raios-X de torax
para excluir tuberculose latente, pois, com o inicio da imunossupressao, pode-
ra ativa-la e desenvolver a doenga. Caso o paciente nao tenha caderneta de
vacinagdo e nao lembre se foi vacinado, é possivel fazer dosagem de titulos
de anticorpos de todas essas doencas para checagem de imunidade ou nao.

Arquivo pesssoal



as vacinas

rologista Elod Marussi Morsoletto, sécia-fundadora do
Grupo de Estudos de Doengas Inflamatérias Intestinais
do Brasil (GEDIIB) e representante da ABCD em Curi-
tiba, o paciente com doenca inflamatéria intestinal

apresenta uma resposta imunolédgica comprome-
tida, por isso, é preciso ficar atento em relagio
ao tipo de vacina que poderd ou nio receber. \ & &y

“Em geral, estes pacientes tendem a estar subi-

munizados”, relata. Alguns dos fatores que con- ™
tribuem para isso sdo a falta de consciéncia sobre N —_—

:

a importancia da vacina¢io, o nio conhecimento

do risco de infec¢des, a percep¢io errada sobre a se-
guranga e eficicia das vacinas, as informagdes diferentes
do gastroenterologista — em contraste com o médico de
cuidados primérios - e a indisponibilidade de orienta-

Davide Guglielmo

¢Oes de vacinacio com foco nesta populagio.

A médica informa que é necessdrio definir estraté-
gias de vacinacgdo para os pacientes portadores de DIls.
Em geral, aqueles que nio estio em uso de medicacbes
imunossupressoras precisam seguir as recomendac¢des
de vacinagio padrio, instituida pelo Ministério da Saude.
Para isso, devem dirigir-se ao posto de satide mais pré-
ximo da residéncia levando carta do médico - indicando
ser portador de doenca cronica — e atualizar sua cartei-
rinha vacinal. “A bactéria ou o virus vivo atenuado das
vacinas, ao entrarem no organismo, multiplicam-se sem
causar doencas e estimulam o sistema imunolégico, com
produgio de anticorpos contra este agente. No entanto,
nos pacientes em imunossupressio, a doenca pode ser
desencadeada, inclusive com uma apresentagio grave da
mesma’, enfatiza.

A administra¢io das vacinas de microrganismos vivos
(ativos) atenuados requer, no minimo, trés meses sem
terapia imunossupressora, exceto corticosteroides, que
requerem um intervalo de apenas um més. Este grupo de
vacinas inclui varicela, triplice viral (sarampo, caxumba
e rubéola), febre amarela, BCG, rotavirus, poliomielite
oral e Herpes zoster. J4 as vacinas produzidas com virus

farmadelivery/

.com.br

A Farma Delivery

tem o melhor preco
e frete gratis™

para todo Brasil.
Experimente!

ou bactérias inativados, toxoides ou polissacarideos po- Ligue ja:
dem ser administradas com seguran¢a, mesmo em uso (11) 4972-8277
de medica¢bes imunossupressoras, embora a resposta 0l acesse:

seja menor se comparada com pessoas saudaveis. Este
grupo de vacinas inclui triplice acelular - difteria, téta-
no e coqueluche (DTP) -, Papilomavirus humano (HPV),
pneumocdcica, gripe (Influenza e HIN1), hepatite Ae B e
meningocdcica.

farmadelivery.com.br

*consulte condigdes
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Aspectos gerais e cul

necessarios na doenca

Foto: Rodrigo Augusto

Fravio STEINWURZ

SECRETARIO GERAL DO PANAMERICAN CROHN’S AND CoLITIS
Oraanization (PANCCO) E LiDER INTERNACIONAL DO
AwmericaN CoLLEGE OF GASTROENTEROLOGY (ACG)

‘&
{ABCD|

doenca de Crohn é uma enfer-
m midade inflamatéria cronica,

granulomatosa, que pode aco-
meter qualquer parte do trato gastroin-
testinal, porém, afeta mais frequente-
mente o ileo terminal e o ceco, ou seja,
o segmento final do intestino delgado
e o inicial do grosso. A causa da doenga
ainda é desconhecida e, portanto, nio
tem cura. Ocorre, provavelmente, por
uma rea¢do imune inadequada a um ou
vérios estimulos ambientais ainda des-
conhecidos, em pessoas geneticamente
predispostas. Existem alguns genes de
susceptibilidade ji definidos, que ex-
plicam alguns dos casos de doenca de
Crohn que afetam membros da mesma
familia.

Os principais sintomas sio dor
abdominal, muitas vezes na regiio
inguinal direita, por vezes simulando
apendicite; diarreia prolongada, ema-
grecimento, distensio abdominal, fe-
bre e presenca de lesées proctoldgicas,
especialmente fissuras maltiplas, abs-
cessos recorrentes e fistulas. O Crohn
evolui em surtos, com sequelas diges-
tivas entre esses surtos, que podem
provocar estenoses, ou seja, estreita-
mentos das al¢as intestinais e, conse-
quentemente, quadros de suboclusido
ou oclusio intestinal (incapacidade
parcial ou total do fluxo alimentar atra-
vés do intestino).

O diagnéstico da doenca de Crohn
é confirmado a partir da suspeita clini-
ca, com exames laboratoriais e de ima-
gem. Dentre os exames laboratoriais
destacam-se sangue (hemograma, he-
mossedimentacido, proteina C reativa,

ferro, ferritina) para avaliar anemia,
atividade inflamatéria e deficiéncia de
ferro, além de marcadores apropriados
(ASCA) e fezes (calprotectina e lactofer-
rina fecal), que também podem avaliar
a atividade inflamatéria e, inclusive,
quantifici-la.

Osexames deimagem fecham o diag-
néstico através da demonstracdo cabal
das lesdes. Neste caso, estdo incluidos
os endoscépicos, principalmente a co-
lonoscopia; e os radiolégicos, na atuali-
dade os mais usados, como tomografia
e ressonancia magnética, com estudos
diretamente focados para o intestino
(enterografias). Raras vezes persiste a
davida diagnéstica mas, se necessério,
o inventdrio precisa ser completado
com exames ainda mais especializados,
com exploracdo visual de todo o intes-
tino delgado, utilizando a videocapsula
(cpsula endoscépica) ou a enterosco-
pia com duplo-baldo, que permite a rea-
lizacdo de bidpsias.

O diagndstico diferencial sempre
deve ser feito afastando-se a possibili-
dade de outra patologia, principalmen-
te doencas infecciosas. E fundamental
lembrar o diagnéstico diferencial com a
retocolite ulcerativa, que nem sempre é
facil de distinguir da doenc¢a de Crohn
quando esta acomete apenas o c6lon. A
pesquisa de anticorpos pode, algumas
vezes, ajudar na definicio diagndstica.
Na retocolite ulcerativa é mais comum
haver anticorpos dirigidos contra o ci-
toplasma dos neutréfilos, os p-ANCA
e, na doenca de Crohn, é mais comum
a presenca dos anticorpos ASCA (anti-
Saccharomyces cereviseae).



fados
de Crohn

Infelizmente, ndo ha como prevenir a doenca
de Crohn, apenas tratar. O tratamento tem como
objetivos livrar o paciente dos sintomas, evitar no-
vos surtos da doenga e consequentes complica¢des,
proporcionando uma evolug¢io favoravel e manten-
do uma boa qualidade de vida. Os remédios utili-
zados sio os derivados da sulfa (para doenca nos
c6lons), corticoides, imunossupressores e, mais re-
centemente, as drogas biolégicas que, sem duvida,
trouxeram um novo impulso ao tratamento, princi-
palmente nos casos moderados a graves ou com pre-
senca de complicacbes. Estas drogas biolégicas, que
sdo excelentes, tém no seu custo um fator limitante.
Por essa razdo, a maioria dos paises regulamenta o
seu uso por meio de distribui¢io gratuita pelo sis-
tema de satide ou por planos de assisténcia médica.
No Brasil, felizmente, ap6s alguns simples tramites
burocraticos, a maioria destes medicamentos pode
ser obtida no SUS ou nos planos de satude.

Desde 2 de janeiro de 2016, passou a vigorar o
novo rol de procedimentos e eventos em satde da
Agéncia Nacional de Satide Suplementar (ANS) para
os planos de satude individuais e coletivos, contra-
tados a partir de janeiro de 1999 ou adaptados a
lei 9656/98. Este novo rol, publicado pela resolu-
¢do normativa de 29/10/2015, contempla 21 no-
vos procedimentos e exames e, dentre eles, amplia
o uso de terapia imunobiolégica subcutinea para
tratamento de artrite psoridsica, doenca de Crohn
e espondilite anquilosante. Isso significa que pa-
cientes de plano de satde individuais ou coletivos
com doenca de Crohn, além da medicagio biol6gi-
ca endovenosa Infliximabe, podem contar também
com Adalimumabe e Certolizumabe pegol (ambas
de administracio subcutinea). Quem tem doenca
de Crohn pode levar a vida normalmente. Deve, cla-
ro, se cuidar, fazer tratamento adequado, evitar o
fumo, os anti-inflamatérios e alimentos condimen-
tados. Acima de tudo, lembrar que ser feliz sempre
ajuda muito!

Foto: Rodrigo Augusto

A uniao faz a forca!

A presidente da ABCD, médica
Marta Brenner Machado, passou
a escrever uma coluna periodica
no site da Associagdo Mineira de
Portadores de DII (AMDII) — www.
amdii.org.br — com objetivo de
compartilhar com os leitores te-
mas relacionados as doencas
inflamatorias intestinais. No tex-
to de estreia, em abril, a médica
lembrou que, ao longo dos muitos
anos e da experiéncia de tratar da
vida dos pacientes com DII, des-
cobriu que também é importante
conversar sobre outros temas,
como musica, cinema ou gastronomia. A primeira pergunta que a especialista
respondeu no site era sobre 0s motivos que impedem o uso de bioldgicos. “A
correta indicagao deve ser o nosso principal objetivo: saber quando e porque
usar a terapia bioldgica, pois nem sempre esta indicada. A partir da indicagéo,
a tomada de decisao junto com o paciente sobre riscos e beneficios é um
ponto fundamental”, relatou.
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Instituto llha

Sielema Digostivo

Cuidar da saiide das pessoas é muito mais que fazer diagndsticos e indicar
tratamentos, € acreditar que é possivel aliar boa medicina com
humanizacao. Ns, do Instituto |lha - Medicina do Sistema Digestivo,
acreditamos nesses ideals e estamos & sua disposicao para discutir e
propor a melhor forma de equacionar o seu problema na drea de
Gastroenterologia clinica e Endoscopia digestiva,

Gastroenterologla Clinlca Baldo Intragdstrico

Endoscopla Digestiva Alta Capsula Endoscoplica

Colonoscopla Teste de Hidrogénio Expirado

Retossigmoidoscopla Calprotectina Fecal

Tratamentos para Doenca de
Crohn e Colite Ulcerativa

48 3224-8808
www.institutoilha.com.br
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Pesquisadora premia

Estudo sobre Crohn
desenvolvido na Unicamp
foi destaque no Congresso
Americano de Doenca
Inflamatoria Intestinal,
realizado em 2015

om a pesquisa ‘Evaluation of

GLP-2 levels in Crohn’s disease’,

a nutricionista Daniela Magro,
aluna de pés-doutorado da Faculdade
de Ciéncias Médicas (FCM) da Universi-
dade Estadual de Campinas (Unicamp),
ganhou o Prémio Jovem Pesquisador
durante o Congresso Americano de
Doenga Inflamatéria Intestinal, em de-
zembro do ano passado, nos Estados
Unidos. A pesquisa, orientada pelo mé-
dico coloproctologista Claudio Saddy
Rodrigues Coy, chefe do Departamento
de Cirurgia da FCM/Unicamp, consistiu
na avaliacdo dos niveis séricos dos hor-
monios GLP-1 e GLP-2 em pacientes
com doenga de Crohn e mostrou, pela
primeira vez, que alteracbes na secrecdo
do GLP-1 e GIP, além da falta de secre-
¢do do GLP-2, diminuem a absor¢io
dos nutrientes nesses pacientes, princi-
palmente gorduras e carboidratos.

A funcio desses hormonios consiste
basicamente na regulagio da absorgio
dos nutrientes. “O GLP-1 e o GLP-2 sdo
secretados pelas células do intestino
delgado e do cdlon em resposta a in-
gestdo dos nutrientes. O diferencial do
nosso estudo foi identificar o perfil da
secre¢io do GLP-2 em individuos com
a doenga ap6s o estimulo alimentar, e
explicar as possiveis manifesta¢ées cli-
nicas, como diarreia e perda de peso,
em consequéncia da falta de absorcdo
de nutrientes pelo bloqueio da secrecio
do GLP-2”, reforca a pesquisadora, que
comecou a trabalhar com DII ha mais

\
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0 TRABALHO DA NUTRICIONISTA DANIELA VIAGRO FOI ORIENTADO PELO COLOPROCTOLOGISTA GLAUDIO SADDY RopRicues Coy

de 10 anos e com pesquisa cientifica ha
aproximadamente seis anos.

Os pesquisadores estudaram um
grupo de individuos com doenca de
Crohn em atividade, um grupo de pa-
cientes em remissao e um grupo con-
trole. Todos os voluntérios foram sub-
metidos a um teste de refei¢io padrio
que consistiu na ingestio de uma refei-
¢3o padronizada, de aproximadamente
520 calorias (todos ingeriram os mes-
mos alimentos). Os hormoénios GLP-1 e
GLP-2 foram dosados no sangue, antes
e depois da ingestio de alimentos, nos
tempos - 0, 15, 30, 45, 90, 120, 150 e
180 minutos. “Em individuos saudaveis,
refei¢bes com carboidratos e gorduras
potencializam a secrecdo de GLP-2 em
2 a 5 vezes o nivel basal. No estudo, en-
contramos niveis basais de GLP-2 signi-
ficativamente menores em portadores
de doenca de Crohn, independente-
mente da atividade da doenca, quando

comparado ao grupo controle”, acentua
a nutricionista Daniela Magro.

Nos pacientes, nio foi observado au-
mento dos niveis séricos de GLP-2 apés
a ingestdo alimentar, o que demonstra
que a absor¢io de nutrientes, particu-
larmente gorduras e carboidratos, estad
comprometida na doen¢a de Crohn.
“Isso pode explicar algumas manifes-
tacdes clinicas desta moléstia, como
diarreia e perda de peso”, acrescenta.
Em relacdo ao GLP-1, os pesquisadores
observaram anormalidades na secrecéo,
possivelmente relacionadas a redugio
da secrecio de GLP-2, o que foi inter-
pretado como um efeito possivelmente
compensatério. Os resultados indicam
que a orienta¢io nutricional deve ser
reavaliada nesses pacientes, em funcéo
da adequacio de gordura, principalmen-
te nos individuos com a doenc¢a em ativi-
dade, uma vez que demonstraram maior
bloqueio na secrecio de GLP-2.



2= | SErvicos

A Associacao Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenca de Crohn (ABCD) vem realizando parcerias
com instituicdes renomadas no sentido de proporcionar beneficios para seus associados. Para
receber o desconto, basta informar ao atendente que é associado da ABCD. Os percentuais de

desconto, tipos de exames ou servigos variam de acordo com a entidade conveniada.

LABORATORIOS

BeLo Horizonte (MG)

Laboratdrio Humberto Abrao

(31) 2104-5700

Séo Paulo Patologia Clinica

(31) 3224-7112

Laboratério Dr. Geraldo Lustosa Ltda
(31) 2104-1234/3241 ou 3293-9367

Brumenau (SC)
Ecomax - Centro de Diagndstico por Imagem
(47) 3331-4844

Campinas (SP)
Laboratdrio Confiance Medicina Diagnostica
(19) 3255-3393

Cuiaga (MT)
Laboratdrio Carlos Chagas
(65) 3901-4700

Curimiea (PR)

Byori — Laboratério de Patologia

(41) 3023-5341

Frischmann Aisengart Medicina Diagndstica
Central de Atendimento

(41) 4004-0103

DAPI — Diagndstico Avangado por Imagem
Brigadeiro Franco

DAPI — Diagndstico Avangado por Imagem
Shopping Palladium

(41) 3250-3000

FroriandroLis (SC)
Imagem Centro de Diagndstico Médico Ltda
(48) 3229-7777

Laboratdrio Médico Santa Luzia: Andlises clinicas

(48) 3952-4200

Instituto lha do Sistema Digestivo (48) 3224-8808

Macei6 (AL)

Laboratdrio Sabin de Patologia Clinica de
Alagoas S/S Ltda

(82) 2122-9000

RiBeiRA0 PReTo (SP)
Proctogastroclinica
(16) 3519-4444

Rio pe Janeiro (RJ)

César Guerreiro Cirurgia, Proctologia e Video
Laparoscopia

(21) 2257-2165 / 2548-9927 ou 2256-1455 / 2235-
7477

Gastro Centro Carioca

(21) 2242-1637

Laboratério Lamina

(21) 2538-3939

Laboratério Richet

(21) 3325-2008/2535-6669

Laboratérios Médicos Dr. Eliel Figueirédo Ltda
Andlises Clinicas

(21) 2450-8200

Porto ALEGrE - (RS)

Rheumalab Laboratério de Andlises Clinicas S/S Ltda
Av. Carlos Gomes, 328/1006

(51) 3328-1099 ou (51) 3061-3440

Sho PauLo (SP)

Bio Sana’s Centro de Pesquisa e Tratamento
Avancado de Feridas

(11) 5904-1199

CEDIG - Centro de Diagnéstico e Tratamento
em Gastroenterologia Ltda

(11) 5571-8921

CDB - Centro de Diagndsticos Brasil

(11) 5908-7222

Centro de Diagndstico e Terapéutica
Endoscépica S/C Ltda

(11) 3283-2019/3287-1009/3288-8649
Centro de Diagndstico Dr. Alberto Eigier

(11) 3085-5499

Centro Médico Carezzato

(11) 3832-8912 - Lapa

(11) 3622-8765 - Vila Jaguara

Clinica Schmillevitch

(Andlises Clinica, Ultrassom, RX, Tomografia e
Ressonancia magnética)

(11) 3828-8800

CURA

(11) 3056-4707

Militello Centro de Diagnésticos e Biopesquisa
Clinica Ltda

(11) 2501-8071

Instituto de Cirurgia do Aparelho Digestivo
Prof? Dra. Angelita Habr Gama

(11) 3887-1757

Laboratdrio Fleury

(11) 3179-0822

Rawet Patologia Especializada Ltda

(11) 3255-3131 / 3255-3232

Salomé@o Zoppi

(11) 5576-7878

Prof. Dr. Arnaldo Ganc

(11) 3887-5400

Prof. Dr. Paulo Roberto Arruda Alves

(11) 3079-0621

Santo Anpre (SP)
Dr. Wilson Catapani
(11) 4436-5090 / 4433-8390 / 4433-8391

OUTROS

Academia B-Active Saude e Esporte
(11) 3051-6769

Casa do Paciente

(Produtos e Suplementos Alimentares)
(11) 3062-0770

CIP — Centro de Infusdes Pacaembu
(11) 3875-0880

GANEP Nutricdo Humana Ltda.

(11) 3289-4681

Hospital e Centro de Infusdes CECMI
(11) 2162-7100 - 2162-7115
Oncoclin Oncologia Clinica Ltda.

(11) 5091-3799 / 6191-0648 / 3699-3141

MarincA (PR)
Farmalig Comércio de Medicamentos Ltda
(44) 3028-4400

A ABCD langou o projeto Mantenedor Revista ABCD em FOCO, com objetivo de dar continuidade as publicactes da
revista que, desde 1999, alcancam pessoas carentes de informacoes sobre essas enfermidades em diversas regides do
Brasil. Atualmente, a ABCD em FOCO tem duas publicacdes anuais (junho e dezembro) e também a verséo online com
acesso gratuito. A revista € distribuida para pacientes, clinicas, hospitais, laboratdrios, médicos e outros profissionais
da area da saude envolvidos com doencas inflamatorias intestinais. O objetivo é alcancar todas as cidades do Brasil!
Quem desejar ter a sua empresa como apoiadora deste projeto pode entrar em contato pelo telefone (11) 3064-2992 ou
e-mail secretaria@abcd.org.br. A ABCD agradece aos apoiadores que ja participam do projeto.

= FERRING

Centro de
Diagndstico em

Instituto lIha ["prarmaceuTicALs

Gastroenterologia

4
C e
=_ Kongress
farmadelivery( ORGANIZACAQ DE EVENTOS

ag
e
e . ]

q\

s

Junho 2016 Enigio 61 1 23




11° Encontro de Pacientes e Familiares
de Doencas Inflamatorias Intestinais

Data: 08 de outubro de 2016
Horario: 8h30 as 12h
Local: Auditério da Nestlé
Rua Chucri Zaidan, 246 - Vila Cordeiro
Sao Paulo - SP

Como participar:

Inscricoes gratuitas através do e-mail
secretaria@abcd.org.br
ou tel.: (11) 3064-2992

VAGAS LIMITADAS!!!

Realizacao Apoio
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