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Il Jornada do Paciente com doenga inflamatoéria intestinal do Brasil
Marta Brenner Machado - Presidente ABCD

As Doencas Inflamatoérias Intestinais (DIIs) sdo um grupo de enfermidades da
gastroenterologia que compreende, sob uma o6tica principal, a doenga de Crohn (DC) e a
retocolite ulcerativa (RCU). Estas sdo doengas de carater cronico, progressivas, de origem
multifatorial, incurdveis até o momento e, entdo, impactantes em diversos niveis, na vida
dos individuos que delas padecem!. As interferéncias que determinam um melhor ou pior
andamento e progndstico sdo inimeras, tais como a idade, a idade ao diagnéstico, o tempo
até o correto diagnoéstico, a localizacdo, as comorbidades e a presenca de fatores
complicadores como estenoses, fistulas, manifestagdes extraintestinais, questdes soécio-

ambientais e inclusive o apoio de familiares?.

A identificagdo de necessidades especificas e o conhecimento da jornada e da opinido
dos pacientes sobre estas doencas cronicas, em relacao a atengdo de satide que recebem e
seu entorno, sdo as fontes de informagdo que permitem racionalizar recursos, sensibilizar a
sociedade, potencializar a investigacdo médica e melhorar a abordagem frente a estas
situacoes. Uma fonte de informacdo, cada vez mais recorrente, é a internet: o trabalho
espanhol de Casellas e colaboradores exibiu um questionério respondido por 173 pacientes
e verificou que 84% deles tinha o desejo de ser informado por este veiculo de comunicacao,
o que provavelmente sugere a disposicdo que este grupo de individuos tem em procurar

entender integralmente a sua doenca, bem como recorrer aos recursos mais modernos para

alimentar-se de informacaos.

Gradativamente encontra-se cada vez mais pacientes participando ativamente em néo
apenas divulgar a doenga, como também captar recursos para pesquisas, auxiliar na busca

de sujeitos para ensaios clinicos, denunciar falta de medicamentos, comunicar sobre o acesso
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adequado a um tratamento médico de qualidade e opinar sobre o curso e resposta ao

tratamento instituido#>.

Os “Patient Report Outcomes” sao instrumentos validados, preenchidos pelos pacientes,
que tem o objetivo de medir a percepgdo sobre a condicao de satide ou o tratamento, sem a
interferéncia da interpretacdo de um médico ou outro assistente. Os escores frequentemente
usados como desfechos em ensaios clinicos em DlIs sdo instrumentos que ndo cobrem
totalmente o papel de capturar o impacto da doenca, desde a perspectiva do paciente. Eles
sao de dificil aplicabilidade na rotina, pois sdo complexos e consomem tempo na entrevista.
Por este motivo, as agéncias reguladoras de medicacdes e alimentos européia e americana
(EMA e FDA), resolveram auditar estes reportes contemplados nos resultados clinicos de
ensaios com alguns produtos, e propuseram novas ferramentas, que devem ser faceis de
usar, aceitdveis para os pacientes e equipes de satide, e capazes de demonstrar o seu valor
na préatica habitual, apoiando a tomada de decisdo. Idealmente, estas mesmas ferramentas
devem ser usadas em ensaios e investigacdes clinicas, para evitar a desconexdo entre a
interpretagdo dos resultados de ensaios clinicos e a tradugdo da medida de inflamacdo e
outros parametros importantes na prética clinica de rotina. Os “Patient Report Outcomes
Measures”, assim chamados, sdo desenvolvidos e validados com rigorosos critérios e

deverdo ser uma tendéncia nas modernas investigagoes®.

Uma iniciativa brasileira, desenvolvida pela Associagdo Brasileira de Colite Ulcerativa
e Doenca de Crohn, a ABCD, objetivou estudar a jornada dos individuos com DIlIs sob
diferentes questionamentos, uma vez que estudos nacionais sdo escassos neste sentido”-11.
Desta forma, foi realizado o primeiro estudo quantitativo e qualitativo brasileiro, chamado
“A Jornada do Paciente com DII”11, cujo escopo e questionario foram baseados em um
trabalho europeu denominado “IMPACT”, que abordou o significativo impacto da doenca
na qualidade de vida do pacientel314. O objetivo da pesquisa brasileira era mapear as etapas

dajornada do paciente, identificar os obstaculos e dificuldades enfrentados, no que se refere
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a acesso ao tratamento, e compreender o impacto e o papel das associagdes de pacientes
neste cenario. Também foi contemplado o exame do acesso ao sistema publico e privado de
satde, com a hipétese de que existiriam possiveis diferencas de tratamento entre os dois
sistemas. O questiondrio foi composto de 42 perguntas, disponibilizado de forma on line
durante um més e vinte dias no ano de 2017, e no ano 2023 tendo o suporte da divulgacao
nos principais meios de comunicagdo, entre midias sociais, associacdes médicas e
profissionais da area. Foram incluidos 3563 portadores de DII em 2017 e 3999 no ano 2023,
um numero expressivo, em apenas 6 semanas, apds o consentimento livre, pessoal e
esclarecido de cada um. Os resultados da pesquisa foram apresentados em trés partes: o
perfil dos participantes, as etapas da jornada do paciente e o impacto da doenca na vida
social e laboral - muito instigantes, ora exibiam conexdo com os (poucos) dados nacionais,

ora demonstravam independénciall.

A pesquisa completa com todos os dados estd disponivel no site abcd.org.br, sendo
disponivel para consulta e comunicacao deste importante trabalho e a do ano 2023 estd em

processo de publicagao.

Resultados interessantes foram verificados: 63% da amostra declarou possuir acesso a
seguro-saide e, sabe-se que este perfil ndo é compativel com a distribuicdo de acesso a
seguro-saide no Brasil, pois apenas 29% de brasileiros com 14 anos ou mais possui plano
de satide, com o restante fazendo uso do Sistema Unico de Satide (SUS)!1. Tendo em vista
esta distingdo entre a situagdo real e o perfil da amostra, também foi assumida a hipé6tese de
uma possivel disparidade entre o sistema ptiblico e privado no Brasil, e de que os pacientes
do SUS teriam mais dificuldade no que tange ao acesso aos profissionais da satde, exames
e medicamentos; contudo, surpreendentemente, ndo foram identificadas tais distin¢des
significativas entre os dois sistemas, com excecdo da dificuldade em agendar consulta com
especialista - 40% dos usudrios do SUS relataram dificuldade em agendar uma consulta, em

comparacdo com 19% dos que possuiam seguro-saide. Em termos de acesso a
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medicamentos, o acesso dos pacientes do SUS mostrou-se ligeiramente mais eficaz,
incluidas as medicagdes biolégicas - o que pode refletir a dificuldade de liberacao desta
classe de medicamentos para pacientes de convénio/plano privado, considerado o alto
custo que elas tém. Em relacdo aos resultados de acesso aos profissionais da satide, foi visto
que a ida ao gastroenterologista ndo é necessariamente um obstaculo, pois 76% dos
pacientes visitam seu médico frequentemente, e a maioria demorou menos de 6 meses para
consultar um gastroenterologista apds o surgimento de sintomas. Esta é a realidade nacional
de melhor cendrio e, dependendo da regiao, o acesso ao especialista é dificilimo. Ainda, 84 %
dos pacientes declararam interesse em ter acesso a equipes multidisciplinares para tratar da

doenca.

Para além do gastroenterologista e proctologista especializados, nutricionistas e
psicologos foram identificados pelos respondentes como muito importantes na equipe
multidisciplinar. A literatura recente indica que enfermeiras poderdo ser uma importante
ferramenta no tratamento primario do paciente!3. Mesmo com o acesso razoavel a médicos
e medicamentos indicado por esta amostra, itens como sinais e sintomas, recaidas e -
altamente critico - o controle da doenga sao medidas fundamentais quando é examinado o
ecossistema do impacto: 78% dos pacientes relatam que a doenca atrapalha
significativamente a sua vida, ainda que a maioria tenha a doenca sob controle. E possivel,
entdo, confirmar o alto impacto das DlIs na vida destas pessoas, independentemente da
disseccdo e do detalhamento de cada critério. Um nimero significativo de pacientes
demonstrou fadiga e cansago, mesmo estando em remissao e tendo acesso a tratamentos e
especialistas. No que se refere a participacdo em associagdes de pacientes, 66% dos
participantes relataram ndo participar de nenhuma atividade com associagdes. Este é um
dos resultados mais claros da pesquisa, e demonstra ainda o longo caminho que as
associacoes de paciente tém a percorrer para estabelecer um didlogo ativo com os pacientes.

Mesmo que a maioria dos pacientes reporte ndo desejar participar de atividades de
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associagdes, mais de 10% dos entrevistados responderam, de maneira nao estimulada, que
usavam grupos de whatsapp, facebook e outras midias sociais para se manter em contato com
pacientes e buscar informacdes. Quando este dado é comparado ao estudo espanhol
relatado acima, observa-se que, através do engajamento, o indice de satisfacdo podera

chegar em 92%, conforme descrito311.

O panorama do impacto das DII na vida e, principalmente, na sattde dos pacientes é
uma necessidade ainda ndo completamente atendida pela comunidade, embora algumas
iniciativas - como este trabalho da ABCD - sejam fundamentais para elucidar e trazer a tona
as principais demandas dos envolvidos neste cenario inquietante. Obstaculos ficam mais
permeéveis e a comunicacdo do impacto e das necessidades dos pacientes, bem como seus
reportes, suas queixas e seus desejos, alcancam maior visibilidade. Fica claro aqui, entao,
pelas publicagdes envolvidas nesta revisao, que o paciente ficara mais confortavel se puder
beneficiar-se do acesso a equipe multidisciplinar de satide, em particular psicélogos e
nutricionistas, e que suas principais dividas sdo as mesmas da equipe médica: qual sera a
causa e o desfecho destas desordens tdao incapacitantes, como induzir com eficiéncia a
remissao, e qual a melhor forma de conviver com riscos e beneficios do tratamento: porque

a respeito de cura, por enquanto, nao estamos prontos a falar.
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