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océ acabou de descobrir que o
seu filho tem doenca de Crohn ou
retocolite ulcerativa. E agora sera
importante aprender sobre essas
doencas, como sao tratadas e como ele pode
viver bem com a DII.

O objetivo deste guia é inicia-lo no caminho
desse conhecimento, informando a respeito
de alguns pontos importantes sobre a doenca
de Crohn e a retocolite ulcerativa e o que es-
perar delas.

Vocé nao se tornara um perito da noite para
o dia, mas vai aprendendo gradativamente. E,
quanto mais souber, mais conseguira proteger
o seu filho. E 0 mais importante: vocé sera um
membro ativo da equipe de salde dele.




INFORMACOES BASICAS

Em primeiro lugar, & importante
observarque as doencasinflama-
torias intestinais (DII), especifi-
camente a doenca de Crohn e a
retocolite ulcerativa, sao condi-
coes cronicas, porém, trataveis.

Médicos e cientistas trabalham duro para descobrir
as causas e a cura para as Dlls. Apesar dos desafios
de viver com uma doenca cronica, o seu filho pode
ter uma vida normal, feliz e produtiva. Embora a cura
para essas doencas ainda nao exista, ha terapia ade-
quada para controlar a inflamagdo cronica, que é
a marca registrada das Dlls. Isso o ajudara a atingir
as metas do tratamento em longo prazo, incluindo a
melhora dos sintomas gastrointestinais cronicos, o
restabelecimento da salide e uma melhor qualidade
de vida.
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A doenca de Crohn e a retocolite ulcerativa sao os dois
tipos mais comuns dentre as doencas inflamatérias
intestinais. Embora tais condi¢des apresentem sinto-
mas similares e tenham terapias similares, as enfermi-
dades nao sao iguais.

Na retocolite ulcerativa, das maltiplas camadas da
parede intestinal, somente o c6lon e o reto sao afeta-
dos e somente o revestimento mais interno do célon,
a mucosa, fica inflamado. A retocolite ulcerativa tam-
bém compromete de forma proximal, ou seja, comega
no reto e pode se espalhar continuamente pelo intes-
tino grosso (c6lon).

A doenca de Crohn, por outro lado, pode afetar qual-
quer parte do trato gastrointestinal (Gl), desde a boca
até o anus. Ao contrario da retocolite ulcerativa, o
Crohn pode poupar segmentos do intestino antes e
aparecer em outros. As areas mais comumente afe-
tadas, no entanto, sao a parte inferior do intestino
delgado (ileo) e o intestino grosso (c6lon). Do mesmo
modo, nos pacientes com Crohn ainflamacdo nao para
na mucosa (revestimento do tecido) e pode acometer
da parede do intestino até a serosa (membrana que
reveste as alcas intestinais).



SINAIS E SINTOMAS

Apesar das diferencas entre a
doenca de Crohn e a retocolite
ulcerativa, ambas causam sinto-
mas similares quando estao ati-
vas, devido a inflamacao cronica.

Os pacientes podem ter um ou mais sintomas:

= Diarreia persistente

= Coblicas e/ou dor abdominal
= Urgéncia fecal

= Sangramento intestinal

= Febre

= Perda de peso

Embora esses sintomas sejam os mesmos nas crian-
cas e nos adultos, as criancas também podem apre-
sentar um atraso no crescimento e na maturag¢ao se-
xual. De fato, um ndmero significativo de pacientes
pediatricos com DIl é diagnosticado ap6s o relato de
atraso no crescimento. Isso afeta primeiramente os
pacientes com Crohn, por causa dos efeitos diretos
no crescimento 6sseo e na reducdo da absor¢ao dos
nutrientes. Porém, pode ocorrer em pacientes pedia-
tricos com retocolite se a dor abdominal ou outros
sintomas resultarem na reducao do apetite.

E importante entender que tais sintomas podem
variar significativamente de paciente para paciente
e ndo sao necessariamente persistentes. Os sinto-
mas sé aparecem quando a DIl esta ativa e podem
desaparecer por meio da indugdo e manutencao da
remissao e evitando-se as crises (sintomas ativos) da
doenca. Os sintomas podem surgir repentinamente e
podem ser ocasionados por falha do remédio, doen-
ca viral ou bacteriana. Além disso, podem aumentar
lentamente com o tempo.
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ALEM DO INTESTINO

Além de apresentarem sintomas
no trato Gl, algumas pessoas tam-
bém podem sentir uma variedade
de sintomas associados as Dlls em
outras partes do corpo:

= Olhos (vermelhid3do, dor e coceira)
= Boca (feridas)
= Articulacdes (inchaco e dor)

= Pele (ulceracdes dolorosas e outras feridas ou
erupcoes)

= Ossos (osteoporose)
= Rins (pedras)

= Figado (colangite esclerosante primaria, hepatite
e cirrose) — desenvolvimento raro

Todos esses sintomas sdao chamados de manifesta-
¢Oes extraintestinais das Dlls, porque ocorrem fora do
intestino. Em algumas pessoas, surpreendentemente,
esses podem ser os primeiros sinais da doenga de
Crohn, aparecendo até mesmo alguns anos antes dos
sintomas intestinais. Em outras, podem ocorrer ime-
diatamente antes de uma crise da doenca.
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Cerca de 5 milhdes de pessoas
no mundo tém doenca de Crohn
ou retocolite ulcerativa. Nos Es-
tados Unidos, 1,4 milhdao de pes-
soas convivem com as DlIs e,
destas, 150 mil sao criancas. No
Brasil ainda nao ha estatisticas.

= Um em cada 10 pacientes com DIl tem menos de 18
anos de idade.

= Em média, as pessoas sao mais comumente diag-
nosticadas com doenca de Crohn ou retocolite
ulcerativa entre 15 e 25 anos, apesar de a doenca
ocorrer em qualquer idade.

= Ambos os sexos parecem ser igualmente acometi-
dos pelas Dlls.

= Embora as Dlls possam acometer pessoas de
qualquer origem étnica, os brancos e a popu-
lacdo judaica do leste da Europa sao os mais
frequentemente atingidos pelas doencas.
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CAUSAS DAS DIIS

Ninguém sabe ao certo o que cau-
sa a doenca de Crohn ou a reto-
colite ulcerativa, mas os espe-
cialistas acreditam que varios
fatores, atuando em conjunto,
podem levar ao desenvolvimento
dessas doencas.

Estes sdo alguns dos fatores que podem levar ao
aparecimento das doencas inflamatérias intestinais:

Genes — Estudos demonstraram que de 5,2% a 22,5%
dos individuos afetados podem ter um parente de
primeiro grau (pais/filho, irmaos) com uma dessas
doencas. Os genes obviamente desempenham um
papel importante, apesar de nenhum padrao especi-
fico de heranca ter sido identificado ainda. Isso
significa que, neste exato momento, ndao ha como
identificar quais membros da familia poderdo desen-
volver uma doenca inflamatéria intestinal. Varios ge-
nes com a possibilidade de desempenhar este papel
foram identificados.

Fatores ambientais — Virus, bactérias e outros fato-
res foram estudados, porém, sem resultados con-
clusivos. Os pesquisadores tém se concentrado nos
elementos da microbiota intestinal.

Reacdes imunolégicas inadequadas — Os cientistas
continuam estudando se alguma falha no sistema
imunolégico dos pacientes — talvez iniciada por um
fator ambiental — poderia resultar em uma cascata
inflamatéria descontrolada.

Embora os pesquisadores continuem estudando as
possiveis causas dessas enfermidades, algumas ja
foram descartadas, inclusive tensao, ansiedade, tra-
cos da personalidade ou fatores nutricionais. Além
disso, as doencas inflamatoérias intestinais nao sao
consideradas contagiosas.
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DIAGNOSTICO

O seu filho provavelmente tenha
sido diagnosticado com doenca
de Crohn ou retocolite ulcerativa
depois derealizar alguns exames.

Além do exame fisico e do histérico médico completo,
as criangas podem realizar alguns exames (hemogra-
ma, raios-X com contraste de bario, ressonancia mag-
nética (RM) e endoscopia do trato gastrointestinal
superior e inferior). Em geral, os médicos comecam
solicitando exames menos invasivos, progredindo
para exames mais invasivos até obterem o diagndsti-
co. Isso acontece principalmente com os pacientes
pediatricos.

= O hemograma é feito para verificar a baixa conta-
gem de hemadcias (anemia) ou a alta contagem
de leucdcitos (inflamacgdo). Outros exames po-
dem ser realizados para procurar evidéncias de
inflamacao no intestino e em outros lugares, além
de marcadores inflamatérios como VHS (veloci-
dade de hemossedimentacdo) e PCR (proteina C
reativa). Um exame muito Gtil é a calprotectina
fecal, que consiste em coletar uma amostra de fe-
zes na qual sera medido o grau de inflamacao.

= 0 exame de raios-X com contraste de bario, a tomo-
grafia e a ressondncia magnética incluem o trato
intestinal inferior e superior e ajudam a visualizar
as areas do intestino que ficam fora do alcance da
endoscopia (veja o préximo item). Algumas ve-
zes, uma capsula de video podera ser usada para
inspecionar o intestino delgado. As areas onde
ha edema, estreitamento ou outros sinais de in-
flamagao intestinal podem ser identificadas por
meio dessas técnicas de imagem. O raios-X e ou-
tros exames de imagem serdao usados com critério
para limitar a exposicao do seu filho a radiacao.

= A endoscopia é um exame que envolve a inser¢ao
de um tubo para visualiza¢do através da boca até o
trato gastrointestinal superior (endoscopia gastro-



intestinal alta) ou através do anus até o c6lon e ileo
terminal (colonoscopia). O médico que faz o exame
também pode remover pequeninos pedacos de teci-
do (bidpsias) do intestino para serem examinados
posteriormente com relagdo a sinais microscopicos
das doencas. A capsula endoscépica tem a capaci-
dade de demonstrar areas com feridas, ulcera¢ao
ou sangramento que podem nao ser detectaveis por
outros métodos no intestino delgado. O paciente
engole uma pequena camera em forma de capsu-
la que tira cerca de 5o.000 fotografias enquanto
viaja pelo intestino. As imagens sdo capturadas
em um dispositivo armazenado em um cinto que a
crianca usa durante um dia. A capsula é eliminada
nas fezes. Os exames endoscépicos incluem en-
doscopia digestiva alta, colonoscopia e endosco-
pia com duplo baldo para o intestino delgado.

= Sem os exames adequados é dificil diagnosticar
uma DII, porque a doenca de Crohn e a retocolite
ulcerativa podem ser confundidas com outras con-
di¢des. Um exemplo disso é a sindrome do intestino
irritavel (Sll), que tem muitos sintomas semelhan-
tes aos das Dlls, inclusive dor abdominal e diarreia.
Como nao existem sinais fisicos da Sll, o problema
geralmente é diagnosticado ap6s outras condicdes
serem descartadas, inclusive o Crohn e a retocolite.



TRATAMENTO

Como a doenca de Crohn e a reto-
colite ulcerativa sao consideradas
cronicas, ou seja, a crise pode sur-
gir novamente apds uma remissao
inicial, a meta do tratamento é
atingir e manter a remissao.

Tais tratamentos podem incluir medicamentos, cirurgia
ou terapias nutricionais. Embora nao exista cura médi-
ca para as Dlls, ha varias terapias medicamentosas que
podem ajudar o seu filho a ter um desenvolvimento
completamente normal.

E importante entender que, assim como a doenca afeta
cada paciente de um jeito diferente, as combinagdes de
medicamentos mudam de pessoa para pessoa, as ve-
zes até de crise para crise. Por exemplo, um individuo
pode ter alguns sintomas e responder bem a terapia
com medicamentos suaves durante uma crise, mas tal-
vez precise de medicamentos diferentes, mais fortes,
durante uma crise mais grave ou prolongada. Cada pa-
ciente recebe um tipo de tratamento, dependendo de
sua doenca. De modo geral, cinco categorias de tra-
tamento diferentes sao usadas nas Dlls, tanto para
criang¢as quanto para adultos:

Aminossalicilatos — Incluem compostos que contém
acido 5-aminossalicilico (5-ASA) e sdo usados para tra-
tar a doenca leve a moderada ou para manter a remis-
sdo. Tais medicamentos, que podem ser administrados
por via oral ou retal, reduzem a inflamacao no intestino.
Os aminossalicilatos sao os mais utilizados na retocoli-
te ulcerativa de leve a moderada.

Corticosteroides — Estes medicamentos sdao importan-
tes na fase aguda da doenca. Além disso, funcionam
para suprimir o sistema imunolégico. Os corticos-
teroides sao usados em criancas com DIl moderada
a grave. Administrados por via oral, retal ou intrave-
nosa (através de uma veia), sdo eficazes no controle
das crises em curto prazo, mas nao sao recomenda-
dos para manter a remissao em criancas devido aos



efeitos colaterais indesejados em longo prazo. Alguns
efeitos colaterais dos corticosteroides incluem ganho
de peso, insoOnia, oscilacdes de humor, osteoporose,
perda de cabelo ou crescimento de pelos faciais, sur-
gimento de marcas de estria e aumento da suscetibili-
dade a infeccdes.

Imunomoduladores - Esta categoria de medicamen-
tos reduz a atividade do sistema imunolégico do cor-
po para que nao possa causar inflamacao continua. Os
imunomoduladores, comumente administrados por via
oral, geralmente sdao usados na maioria das criangas
com DI, especialmente quando os aminossalicilatos e
corticosteroides nao foram eficazes ou quando foram
apenas parcialmente eficazes. Esses medicamentos
podem ser (teis na redu¢do ou eliminacao da depen-
déncia de corticosteroides e, frequentemente, sdo
usados para manter a remissao. Os imunomodulado-
res podem causar ndusea, diminui¢ao na contagem de
hemacias e leucdcitos e inflamacao do pancreas (pan-
creatite) ou figado (hepatite). Também ha um aumen-
to na suscetibilidade a infec¢des relacionadas ao uso
desses medicamentos. Do mesmo modo, ha um dis-
creto aumento no risco absoluto de desenvolver certos
tipos de cancer, como pele nao melanoma e linfoma. No
entanto, os beneficios da remissao em longo prazo de-
vem ser ponderados contra tais riscos. O médico pode
ajuda-lo a entender a probabilidade dos riscos, bem
como os beneficios dos medicamentos. O acompanha-
mento médico é fundamental para a seguranc¢a do uso.
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Antibidticos — Certos antibi6ticos podem ser usados
quando infec¢des, tais como abscessos, ocorrem
nas Dlls e na doenca fistulizante perianal.

Terapias biolégicas — A mais nova categoria de tera-
pia usada na DIl inclui proteinas que, seletivamente,
atacam células-chave no ciclo inflamatério. Tais tera-
pias sdo usadas para controlar a doenca moderada a
grave e para manter a remissao. Esses medicamentos
sdo administrados porinje¢ao subcutdnea ou infusao
intravenosa, obedecendo a um cronograma que varia
de aplicagdes semanais a aplica¢des com intervalos
de alguns meses entre elas.

Assim como ocorre com qualquer remédio, vocé deve
conhecer os riscos e beneficios desses medicamen-
tos especificos e discutir quaisquer preocupacdes
com o médico do seu filho. Os medicamentos pres-
critos reduzem a inflamacao intestinal e constituem a
base para o tratamento das Dlls. Mesmo assim, esses
importantes medicamentos prescritos pelo especia-
lista podem nao eliminar todos os sintomas.

Naturalmente, talvez vocé queira que o seu filho tome
medicamentos ndo receitados com o intuito de fazé-
lo se sentir melhor. Antes de fazer isso, fale com o
médico. Algumas vezes, os sintomas podem indicar
uma piora da inflamag¢do, que talvez necessite de
uma mudan¢a nos medicamentos para DIl prescritos
pelo médico ou de outro curso de tratamento.

TERAPIA NUTRICIONAL

A nutricdo ideal € uma meta para o bem-estar e o de-
senvolvimento de todas as criancas, mas, no caso das
criangas com DII, isso pode ser dificil de conseguir sem
intervencdo. A terapia nutricional pode ser simples,
com visitas regulares ao nutricionista para assegurar
que as metas nutricionais estejam sendo alcanc¢adas.
O nutricionista pode receitar alimentos mais ricos em
proteinas e calorias e suplementos liquidos.

Como as DllIs, especialmente a doencga de Crohn, po-
dem melhorar com o apoio nutricional, talvez seja
necessario fornecer nutricao colocando uma férmula
liquida rica em nutrientes diretamente no estomago



ou no intestino delgado. Esse tipo de alimentagao,
chamado de nutricao enteral, é dado por meio de
uma sonda que, em geral, vai do nariz até o estdma-
go (sonda nasogastrica). Desta forma, os pacientes
recebem toda a nutricao que precisam.

A alimentagdo enteral também pode ser dada através
de uma sonda gastrica (sonda G). A gastrostomia é uma
abertura criada cirurgicamente através da parede ab-
dominal que leva diretamente ao estdmago. A sonda
alimentar passa através desta abertura. A alimentagao
é mais comumente dada durante a noite, mas também
pode ser ministrada de forma intermitente durante o
dia. Alguns pacientes preferem esta abordagem, por-
que evita o desconforto de passar a sonda pelo nariz.

A nutricdo parenteral total (NPT) é dada por meio de um
cateter colocado em um grande vaso sanguineo, geral-
mente no térax. Apesar de oferecer um repouso ao intes-
tino, a nutricao parenteral pode criar mais complica¢des
do que a nutricao enteral. Esta op¢ao também é mais
cara do que os outros métodos de apoio nutricional e seu
uso requer um treinamento mais especializado.
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TRATAMENTO CIRURGICO

Os pais nunca querem que seu
filho seja submetido a uma cirur-
gia. No tratamento das Dlls, todos
os esforcos médicos tém por ob-
jetivo preservar o intestino, prin-
cipalmente nas criancas.

Mas ha circunstancias em que a cirurgia é a melhor
op¢do ou a (nica alternativa. Na verdade, muitos pa-
cientes com Crohn e uma porcentagem significativa de
pacientes com retocolite ulcerativa poderdao necessi-
tar da intervenc¢do. Os motivos para a cirurgia incluem:

= Controle clinico malsucedido, ou seja, falha no
tratamento medicamentoso.

= Condicoes do cbélon que ameacem a vida,
chamadas de colite fulminante e megacélon
toxico, que nao respondem as terapias de resgate.

e



= Fistulas e abscessos que ndo foram controlados
ou curados por meio do uso de medicamentos e
drenagens com sedenho.

= Estenoses e obstrucdes, em especial aquelas
que foram causadas por cicatrizes de fibrose
com quadros de suboclusao.

=  Perfuracdo do intestino.

= (Cancer colorretal ou displasias evolutivas.

A retocolite ulcerativa é curada com a remocao cirdr-
gica do c6lon e reto, mas este ndo é o caso na doen-
¢a de Crohn. Em muitos casos, a bolsa de ostomia
temporaria pode ser reconstruida. Nao ha cura para
o Crohn e a doenca pode ocorrer novamente no lo-
cal da cirurgia. E importante ressaltar que técnicas
cirrgicas mais modernas e minimamente invasivas
ajudam os pacientes a melhorar mais rapidamente,
permitindo que retomem suas atividades normais
em menor tempo, quando tém indicacao cirdrgica.




MUDANCAS NO
ESTILO DE VIDA

Por causa da DII, talvez vocé pre-
cise ajudar o seu filho a fazer al-
guns ajustes nos habitos, inclusi-
ve alterando a dieta, ou prepara-lo
para as atividades diarias.

DIETA E NUTRICAO

Toda crianca precisa de uma boa nutricao para cres-
cer e se desenvolver. Embora a maioria das criancas
com DIl necessite de pouca ou nenhuma mudanca na
dieta, podem haver situagdes em que uma alteracao
seja (til, principalmente se a doenga estiver ativa.
Algumas dietas diferentes podem ser recomendadas
pelo médico durante momentos diferentes, inclusive
uma dieta sem lactose (aglicar encontrado no leite e
nos produtos a base de leite) ou com pouca fibra inso-
lavel, como graos e verduras folhosas.

Algumas criangas com DIl podem ficar carentes de cer-
tas vitaminas e minerais (inclusive as vitaminas D, B12
e C, acido félico, ferro, calcio, zinco e magnésio), que
devem ser suplementados. As criangas com DIl tam-
bém podem ter dificuldade em tolerar o ferro ingerido
por via oral, mas o médico podera prescrever ferro in-
travenoso para casos especificos.

Outros suplementos que o médico poderd recomen-
dar sdao chamados de probiéticos e prebidticos. Os
probiéticos sdao as bactérias ‘boas’ que restauram o
equilibrio da microflora intestinal — bactérias que vi-
vem no intestino de todas as pessoas. Os prebidticos
sdo ingredientes alimentares nado digeriveis que for-
necem nutrientes que permitem a multiplicagao das
bactérias benéficas do intestino. Os prebiéticos tam-
bém estimulam o crescimento dos microrganismos
probidticos que vivem no intestino.

Cadavez mais, as evidéncias sugerem que o uso de pro-
biéticos — disponiveis em pilulas, p6s e liquidos — pode



representar outra op¢do terapéutica para os adultos
e as criangas com DIl, especialmente para ajuda-los
a manter a remissao. Antes de acrescentar tais suple-
mentos a dieta do seu filho, converse com o médico
para que sejam indicados suplementos especificos.

Fique atento a duas coisas: crescimento e peso do seu
filho. Como a perda de peso é um sintoma de crise de
DIl, qualquer reducao devera ser informada ao médi-
co. Da mesma forma, o crescimento pode diminuir ou
parar durante periodos de atividade da doencga. Se
achar que o crescimento do seu filho estad considera-
velmente mais lento (usa 0 mesmo tamanho de roupa
por mais de um ano, parece menor que outras crian¢as
da mesma idade), informe ao médico.

A crianca deve continuar indo ao pediatra, que vai aju-
dar a monitorar o desenvolvimento fisico e garantir
que esteja em dia com as vacinas, inclusive as vacinas
anuais contra gripe. Certifique-se de que o pediatra
tenha total conhecimento dos medicamentos que seu
filho utiliza, pois as criancgas tratadas com imunossu-
pressores ou medicamentos biolégicos ndo devem to-
mar vacinas de virus vivos.
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ATIVIDADES DIARIAS

Agoraqueseufilhotemumadoen-
ca que causa grande dependén-
cia de uso do banheiro, vocé deve
planejar mais tempo em qualquer
atividade programada por causa
desses intervalos.

Também é interessante estimular o seu filho a sempre
localizar os banheiros em shopping centers, parques,
cinemas ou outras areas regularmente usadas fora de
casa. Isso pode ajuda-lo a sentir que tem mais con-
trole sobre a sua condicdo em periodos de 'crise' da
doenca, pois, apds a remissao com o tratamento, os
sintomas devem desaparecer ou diminuir.

ESCOLA

Como as crian¢as passam a maior parte do tempo na
escola, os adultos que cuidam do seu filho no ambien-
te escolar devem ser informados sobre a doenca dele
por varios motivos, sobretudo porque:

= A DIl pode ocasionar faltas mais frequentes ou mes-
mo internacdo. Assim, tarefas substitutivas e ou-
tras necessidades educacionais talvez precisem ser
consideradas.

= As criancas com DIl podem precisar ir ao banheiro
mais vezes e, portanto, precisam de acesso ou ca-
minho livre.

= Certos medicamentos talvez precisem ser tomados
durante o periodo escolar.

= Certos casos podem exigir limitacdes quanto as au-
las de educacao fisica.

= A crianc¢a pode sofrer preconceito ou bullying, e os
professores e funcionarios devem estar atentos.

Solicitar uma reuniao com os diretores e professores
para discutir a doenc¢a e as necessidades do seu filho
é uma forma proativa de lidar com possiveis proble-
mas futuros causados pelas Dlls.
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Além disso, no ato da matricula é importante informar
a direcao e aos funcionarios da instituicao o quadro
clinico da crianca ou do adolescente. Essa informacao
deve ser enviada formalmente por meio de uma carta
enderecada a dire¢do da escola e a equipe de funcio-
narios, informando que a crianc¢a ou o adolescente é
paciente de doenca inflamatéria intestinal.

Informar brevemente os sintomas, as medicacdes e os
telefones de contato para casos de emergéncia tam-
bém é interessante. Anexar um material explicativo
sobre a doenca é outra boa providéncia formal.

Embora seja necessdrio informar as necessidades do
aluno aos diretores e professores, seu filho pode se
sentir constrangido por divulgar este assunto a outras
pessoas. Converse com diretores e professores tam-
bém sobre isso. O ideal é protocolar toda a documen-
tacao entregue para a diretoria da escola, guardando
uma cépia.
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FALTAS

Quando houver laudo médico atestando a impossibi-
lidade de seu filho comparecer a aula, a falta devera
ser abonada.

Porém, sabemos que ele pode estar sujeito a situa-
¢6es que ndo necessariamente levam a um servico
médico, como uma crise diarreica ou uma dor abdo-
minal. Neste caso, ndao havera atestado para abonar
a falta.

A legislacao refere que a auséncia permitida é de 25%
do total da carga horaria. Assim, se as auséncias do
aluno ultrapassarem esta carga deve-se conversar
com a diretoria da escola, expondo os fatos que o leva-
ram as faltas, e solicitar que também sejam abonadas.

E importante guardar documentacéo de tudo. Sempre
faca suas solicitagdes por escrito e peca para que a
administracdo da escola protocole, assine, date e co-
loque 0o nome de quem recebeu o documento. Se en-
viar a documentacao por e-mail, lembre-se de solicitar
comprovacao do recebimento.



ATIVIDADES FiSICAS

As criancas e o0s jovens com DIl devem ser tao ativos
quanto possivel. Além dos beneficios fisicos, tais
como desenvolver ossos e misculos mais fortes, es-
sas atividades fornecem uma valvula de escape para a
tensao e podem ajudar a desenvolver a autoconfianca.

Em geral, ndao ha motivos para uma crianca com DIl
nado participar de atividades esportivas, danca ou
outras atividades fisicas, mesmo que a doenca este-
ja ativa. Porém, algumas modifica¢gdes poderdo ser
necessarias se as atividades que requererem maior
esfor¢o causarem fadiga ou agravarem a dor abdo-
minal, a artrite ou os outros sintomas.

Vocé e o seu filho também deverao estar atentos a hi-
dratacdo adequada. Além disso, a terapia com altas
doses de esteroides em longo prazo pode tornar os
0ss0s mais suscetiveis a fraturas durante os esportes
de contato, como futebol e luta. Solicite sempre a ava-
liacdo do médico que acompanha seu filho e, se ne-
cessario, solicite um atestado de dispensa de certas
atividades fisicas e protocole na escola.




APOIO EMOCIONAL E SOCIAL I
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O diagnoéstico de uma doenca cro-
nica costuma ser um golpe duro
para qualquer pessoa, mas, para
as criancas, pode ser bastante di-
ficil suportar.

Ainda desenvolvendo o autoconhecimento, tanto
emocional quanto fisicamente, os jovens agora tém
de encarar mais esse obstaculo — a doenca crdnica
— que pode apresentar uma ameacga a sensacao de
bem-estar e seguranc¢a. Consequentemente, as crian-
cas com DIl podem ficar:

= Ansiosas

= Deprimidas

= Excessivamente apegadas
= Dependentes

= Agitadas

E importante lembrar que essas reacdes sdo uma
resposta a doenca, e ndo a causa. O apoio emocional
dado pelos profissionais da saiide pode ser (til para
renovar a confianca do seu filho. Em alguns momen-
tos, um psic6logo infantil pode ajudar a fazer com que
a crianca e o adolescente recuperem a autoconfianca
que, as vezes, é afetada pela doenca cronica.



Na vida, é impossivel evitar a tensao. Como as situa-
¢Oes estressantes tendem a piorar uma crise em al-
guns individuos, podera ser (til ensinar ao seu filho
técnicas para lidar com a tensao ou alivia-la. Usando
essas técnicas, ele podera permanecer calmo, manter
a perspectiva e evitar a ansiedade. Estimule-o a ten-
tar varias abordagens diferentes e se apegar aquelas
que funcionem. Alguns exemplos:

= Relaxamento e exercicios de respiracao
= Pratica de ioga ou tai chi chuan

= Terapia cognitivo-comportamental

= Meditagdao

= Grupo de autoajuda nas Dlls

= Livros, gravacdes, imaginacao guiada e outros

Perceba que outros membros da familia também po-
dem estar sofrendo emocionalmente com o diagnés-
tico da DII. Se houver outras criancgas na familia, elas
precisardao entender a condi¢cdo do irmao e o impac-
to que a doenca provavelmente terd na vida dele. E
importante tranquiliza-las no sentido de que os pais
ainda as ama e querem estar envolvidos na vida delas
como sempre estiveram, apesar de precisarem dedi-
car mais tempo ao filho doente.




Pode ser dificil e estressante para
o seu filho aceitar que tem doen-
ca de Crohn ou retocolite ulcerati-
va. Com o passar do tempo, nem
sempre sera assim.

Enquanto isso, tente ndo esconder a doenca da fami-
lia, dos amigos e colegas. Discuta o assunto com eles
e permita que ajudem e apoiem sua familia. Vocé des-
cobrird que ha varias estratégias para facilitar a vida de
uma crian¢a ou um adolescente com DIl. As técnicas
para lidar com a doen¢a podem assumir varias formas.
Por exemplo, crise de diarreia ou dor abdominal podem
fazer com que seu filho fique com medo de estar em lo-
cais plblicos. Mas isso ndo é necessario. Vocé s6 pre-
cisa de planejamento pratico com antecedéncia. Talvez
deva ajudar o seu filho a incorporar algumas das etapas
a seguir nos planos dele:

= Descubra onde ficam os banheiros em restaurantes,
parques publicos, cinemas e no transporte pablico.

= Estimule seu filho a seguir com a vida diaria o mais
normalmente possivel, fazendo as atividades que
fazia antes do diagnadstico. Nao ha motivo para dei-
xar de fazer as coisas de que sempre gostou ou que
sonhou fazer um dia.
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= Leve roupas fntimas adicionais e papel higiénico
ou lengcos umedecidos ao sair. Quando quiser ir
a locais mais distantes ou por periodos de tempo
mais longos, fale com o médico primeiro. Os planos
de viagem devem incluir um maior suprimento de
medicamentos, seu nome genérico para o caso de
o seu filho ficar sem medicamento ou perdé-lo, e os
nomes dos médicos da area onde estara.

= Ajude o seu filho a aprender as estratégias para li-
dar com a situa¢ao com amigos e outros individuos
que o apoiem. A ABCD oferece grupos de apoio e
reunioes informativas para pacientes e familiares.
Isso também ajudara sua familia a compartilhar o
que sabe com os demais.

= Crie uma rede de apoio com a familia e os amigos
para ajudar a vocé e ao seu filho a lidarem com a
doenca. Leve um parente ou amigo para apoia-lo na
consulta com o médico.

= Associe-se & ABCD (www.abcd.org.br) e participe
das redes sociais, a exemplo do facebook.com.br/
abcd.org.br, a fim de obter o apoio de que precisa
por meio da participacao em mesas de discussdes,
histérias pessoais, salas de bate-papo e muito mais.

= Certifique-se de que o seu filho esteja seguindo as
instrucdes do médico a respeito dos medicamen-
tos. Mesmo que esteja se sentindo perfeitamente
bem, deve continuar tomando os medicamentos
regularmente.

= Mantenha uma perspectiva positiva. Esta é a receita
basica e também a melhor!

Embora a doenga de Crohn e a retocolite ulcerativa se-
jam doencas cronicas graves, ndo afetardao o tempo de
vida do seu filho. Nao ha davida de que viver com DIl é
desafiador e sera necessario tomar medicamentos e,
ocasionalmente, fazer outros ajustes.

Mas é importante lembrar que a maioria das pessoas
com doenga de Crohn e retocolite ulcerativa consegue
levar uma vida divertida e produtiva. Lembre-se tam-
bém que tomar medicamentos de manuten¢do pode
ajudar a manter a remissao dos sintomas e da ativida-
de da doenca, permitindo que seu filho tenha cresci-
mento e desenvolvimento normais.



ESPERANGA PARA
0 FUTURO

Pesquisadores em todo o mundo
se dedicam a pesquisa para des-

cobriras causas e a curadadoenca
de Crohn e daretocolite ulcerativa.

Isso é uma boa noticia quando se trata do desenvolvi-
mento de novas terapias para essas doencas.

Os pesquisadores estdao descobrindo os ‘culpados’
envolvidos nas Dlls e a tecnologia esta possibilitando
ataca-los e bloquear a inflamacao.

Como ha muitos tratamentos experimentais para as
Dlls em ensaios clinicos, os especialistas falam que
uma onda de novas terapias esta por vir.
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SOBREAABCD

A ABCD é uma entidade sem fins lucrativos, criada
em 4 de fevereiro de 1999 com o objetivo de reunir os
pacientes com Dlls e os profissionais que lidam com
essas enfermidades.

O objetivo é propiciar a troca de experiéncias e fa-
cilitar a difusao das informag¢des que pacientes e
familiares necessitam para conviver melhor com as
doencas.

Entre em contato com a ABCD para obter informacgdes
sobre sintomas, tratamentos, grupos de apoio e no-
vidades relacionadas a pesquisas e projetos que vi-
sam a melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

Vocé também pode se tornar associado.
Acesse o site www.abcd.org.br ou

ligue para (5511) 3064-2992.
Nos podemos ajudar!
Entre em contato conosco

GLOSSARIO

Anti-inflamatério nao esteroide: droga anti-inflamatéria
como aspirina, ibuprofeno, cetoprofeno e naproxeno.
Aminossalicilatos: medicamentos que incluem compostos
que contém acido 5-aminossalicilico. Alguns exemplos sdo
sulfassalazina e mesalazina, olsalazina e balsalazida.
Anus: orificio no final do reto que permite a eliminacdo dos
residuos sélidos.

Antibidticos: drogas como a metronidazol e a ciprofloxaci-
na, que podem ser usadas quando ocorre uma infeccdo.
Anticorpo: uma proteina imune especializada produzida
quando um antigeno entra no corpo.

Antigeno: qualquer substancia que provoca uma resposta
imune no corpo.

Doenca de Crohn: doenca inflamatéria cronica que envolve
principalmente o intestino delgado e o intestino grosso, mas
que também pode afetar outras partes do sistema digestivo.
0 seu nome é uma homenagem ao Dr. Burrill Crohn, gastroen-
terologista norte-americano que descobriu a doenga em 1932.
Doenca inflamatéria intestinal (DII): termo usado para
referir-se a um grupo de afec¢des, incluindo a doenca de
Crohn e a retocolite ulcerativa (inflamagao no célon).




Diarreia: evacuacao excessivamente frequente ou fezes ex-
cessivamente liquidas.

Gastrointestinal: o conjunto do es6fago, estdmago, intesti-
no delgado e intestino grosso.

Genes: componentes basicos da vida e que transferem ca-
racteristicas especificas de geracdo em geracao.
Inflamagao: resposta a uma lesdo do tecido que se apresen-
ta com vermelhidao, inchaco e dor.

Colite: inflamagao no intestino grosso (o célon).

Célon: o intestino grosso.

Complicag¢oes extraintestinais: problemas que ocorrem fora
do intestino.

Corticosteroides: medicamentos que afetam a habilidade do
corpo de iniciar e manter um processo de inflamacao e que
trabalham para manter o sistema imunolégico em ordem.
Crises: episddios de inflamagao com sintomas associados.
Cronica: de longa duracdo ou longo prazo.

Intestino grosso: conhecido como célon. Sua principal fun-
cdo é absorver agua e desfazer-se dos residuos sélidos.
Intestino delgado: conectado ao estdmago e intestino gros-
so, absorve nutrientes.

6-mercaptorina (6-MP) e ciclosporina: esta classe de me-
dicamentos invalida o sistema imunolégico para que ndo
possa causar inflamagao.

Medicina Complementar e Alternativa: diversos siste-
mas médicos e de cuidado da saide, praticas e produtos
que geralmente nao sao considerados parte da medicina
convencional.

Megacolon toxico: condicdo séria e rara na qual o intestino
grosso se alarga, perdendo a habilidade de contrair-se de-
vidamente e mover o gas intestinal. Isso pode causar a per-
furagao (ruptura) e a necessidade de uma cirurgia imediata.
Oral (via oral): pela boca.

Osteoporose: doenca em que 0s 0ssos ficam porosos e pro-
pensos a sofrer fraturas.

Reto: a parte mais baixa do célon.

Terapias biolégicas: medicamentos desenvolvidos a partir
de anticorpos que se unem com moléculas para bloquear
a inflamacao.

Ulcera: chaga na pele ou parede do trato gastrointestinal.
Ulceracgao: processo de formagao de uma dlcera.
Retocolite ulcerativa: doenc¢a que causa inflamacgdo no in-
testino grosso (célon).

Remissao: periodos nos quais os sintomas desaparecem ou
diminuem e a boa sadide regressa.

Sistema imunologico: o sistema natural de defesa do corpo.
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