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SEU PLANO DE
SAUDE FUNCIONA?

Essa é o tipo da coisa
ve a gente so
gescobre quando

precisa usar.
As vezes
ofimos, as vezes
decepcionantes
o fato é que em
geral eles dao muita
dor de cabeca
— sobretudo para
uem tem uma
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como a DIl
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QUANTO PODE CUSTAR A SUA DOENCA? O CROHN ANDA SAINDO NA TV; UM EXAME DIFERENTE PARA DETECTAR A DIl
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Editorial

Um outono cheio de boas novas

poés um verdo dos mais

quentes, eis que 0 outono

chega novamente cumprin-
do o sabio ciclo da vida (quem nao es-
tava louco para se livrar daquele
calordo???). £ com a tio bem-vinda
estagao chegam também boas novas.
A principal, para nés, é que acabamos
de inaugurar a primeira filial da ABCD
— na cidade de Curitiba, Parana (veja
reportagem na pdg. 15).

O espaco ¢ simpatico, de bom
gosto € bastante acolhedor, e a equipe
que toca a nova filial, liderada pela
competente e dedicada gastroente-
rologista Heda Amarante, estd tra-
balhando num clima de auto-astral
contagiante. A criacdo da ABCD-
Curitiba nos deixa muito felizes, por-
que vemos que estamos conseguindo
cumprir a missao a qual nos pro-
pusemos quando criamos a ABCD,
que é ajudar cada vez mais por-
tadores de Crohn e de colite ulcerativa

a receberem o tratamento adequado.
O melhor da histéria é que dentro de
poucos dias mais uma filial sera

aberta — a de Porto Alegre. Na pro- :

xima edigdo da ABCD Em Foco con-
taremos tudo sobre ela.
Por falar em novas filiais, demos

uma repaginada no nosso site da -
WEB e colocamos um mapa do Brasil :

mostrando o local das operagdes re-
gionais da ABCD. Pusemos, também,
0 logo dos nossos socios corporativos,
a quem agradecemos, de coracio,
pelo apoio que nos tém dado desde o
inicio da nossa jonada. A ajuda deles
€, e sempre serd, de fundamental im-

portancia para que possamos crescer -

de forma estruturada e consciente.

Outra noticia boa que acompanha

a chegada do outono ¢ que iniciamos
08 preparativos para realizar, nos dias
07 e 08 de novembro, no Hospital
Aleméao Oswaldo Cruz, em S&o Paulo,
o Il Simpdsio Internacional de Atua-

lizagdo em Doenga Inflamatoria In-
testinal. A exemplo do primeiro, em
novembro de 2001, o evento contara
com a presenca de varias autoridades
em DII, brasileiras e estrangeiras. En-
tre os especialistas americanos estdo o
Dr. William J. Sandborn, da Clinica
Mayo, e a Dra. Marla Dubinsky, da
Universidade da Califérnia.

Nesta edicao da ABCD Em Foco
temos a honra de apresentar uma en-
trevista com o executivo Rodger De-
Rose, Presidente da CCFA (Crohn’s &
Colitis Foundation of America), a
maior associacao do mundo voltada
para DIL. DeRose é um homem que
une simpatia, competéncia e garra,
qualidades essenciais para administrar
com eficacia o orgao responsavel
pelos maiores avangos cientificos em
direcao da cura da doenca de Crohn e
da colite ulcerativa conseguidos até
hoje. Nao deixe de ler.

Havio Steimwurz
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Seu plano
de saude

Essa e o tipo da coisa que a gente so descobre
quando precisa usar. As vezes guardides, as vezes
carrascos, a verdade € que em geral eles ddo muita

dor de cabeca — sobretudo para quem tem
uma doenca cronica, como a DII

4 B ABCD - ASSOCIACAO BrasiLEIRA DE COLITE UiLCERATVIA £ DOENCA DE CROHN




INR Por Valquiria Sganzerla

amos partir do seguin-
te raciocinio: exceto os
hipocondriacos, nin-
guém gosta de passar
o dia todo fazendo
exames clinicos dentro de um labo-
ratorio, certo? Tampouco é agradavel
ser hospitalizado, ainda que a situacio
nao seja de emergéncia. Assim como
um seguro de vida ou de carro, paga-
mos um plano de satide supondo que
nunca vamos precisar dele (bata trés
vezes na madeira). Fazemos isso por
precaugao — se surgir um imprevisto,
queremos ter condicdes de resolver o
problema com trangiilidade (e so-
bretudo sem comprometer as financas
dos préximos cinco anos). O assunto
“seguro” torna-se muito mais sério no
caso dos planos de saude, porque eles
tém a ver, justamente, com satde.

Durante anos e anos as pessoas
pagam mensalidades que pesam no
orcamento domeéstico, acreditando
que vao ter um atendimento seguro e
eficiente de médicos, hospitais e
laboratorios. E ainda, claro, ter direito
a diversas opgdes de exames clinicos.
Isso € 0 que deveria acontecer — so
que nem sempre € assim. Além de
estar fragilizada pelo problema de
saude que pode estar passando, a
pessoa muitas vezes ainda tem que
enfrentar surpresas tremendamente
desagradaveis. Uma hora é o hospital
preferido que foi descredenciado;
outra hora € o tratamento que ela pre-
cisa fazer e acreditava que seu plano
cobrisse mas nao cobre mais; outra
ainda € a burocracia enorme que tem
que enfrentar para conseguir autori-
Zagao para alguma coisa. Resumindo,
€ 50 problema.

No momento em que contratamos
um plano de satide dificilmente consi-
deramos a hipdtese de que um dia po-
deremos ficar na mao de repente por-
que a empresa que estamos escolhen-
do podera falir ou passar por dificulda-
des financeiras. O cliente ndo imagina

que possa estar fazendo um contrato

de risco desse tipo. No entanto, entra :

governo, sai governo e, assim como
continuam acontecendo os aumentos
de precos dos medicamentos, a
relagdao dos convénios médicos com
seus associados se deteriora a cada dia
porque cles (os convénios) vivem
deixando as pessoas na mao. Quando
0 caso € de uma doenca pré-existente,
como a doenga de Crohn e a colite
ulcerativa, a situagao é sempre com-
plicada. Quem quer entrar num plano
de sande, tem que cumprir dois anos
de caréncia, pagando sempre um pre-
¢o altissimo, para depois ser atendido.
Se ela ja for associada de um plano,
muitas vezes acaba tendo que
exercitar a perseveran¢ga — e rezar,

quando estao se associando a um
plano de satde. A pressa para resolver
a questdo limita as perguntas as
davidas basicas — que hospitais, la-
boratérios € exames serdo cobertos.
Dificilmente a pessoa se prende as
clausulas do contrato que tém a letra
pequena e um texto complicado. E
exatamente nessa bobeada do futuro
cliente que as seguradoras saem
ganhando. Outro agravante é que es-
tamos acostumados, pelo menos aqui
no Brasil, ao fato de que na area da
saude as regras podem mudar — e
mudam mesmo — de uma hora para
a outra. E pior: mesmo o que foi alte-
rado e proibido segue acontecendo
como se nada tivesse mudado.

Um exemplo disso é o do cheque

Dificilmente a pessoa se prende as
clausulas do contrato. E nessa

bobeada do futuro cliente

ue as

seguradoras saem ganhando

rezar muuuuito, para conseguir ser
atendida como tem direito.

Embora as seguradoras sejam
obrigadas, por lei, a atender seus
associados em quaisquer circunstan-
cias, algumas delas fazem tudo o que
podem para dificultar as coisas —
provavelmente na esperanga de que a
pessoa desista. Isso, naturalmente,
esta errado. “A lei n° 9.656, de re-
gulamentacao do setor, assinada em
1998 pelo ex-presidente Fernando
Henrique foi feita justamente para
extinguir todas as duvidas sobre as
doencgas pré-existentes”, diz a ad-
vogada Ana Lucia Battagini Alves da
Nobrega, especializada em danos mo-
rais e direito do consumidor. “As em-
presas sao obrigadas a cobrir qualquer
tipo de atendimento, mas muitas delas
nao cumprem Seus contratos e sur-
preendem seus associados com mais
dificuldades”, diz a advogada.

0 problema € que a maior parte das
pessoas ndo presta atencao aos
detalhes do contrato que assinam

caucao. Ha muitos anos o governo
baixou uma norma proibindo os
hospitais de exigir um cheque caugio
do cliente, para cobrir eventuais des-
pesas, no momento em que ele esta
dando entrada naquele local. Todo
mundo sabe disso mas o tal cheque
caugao continua sendo exigido, mes-
mo que o planc de satide da pessoa dé
cobertura aquele hospital, E irritante.
O que fazer nessa hora? Chamar o

. ministro da satide e toda a imprensa?

Se fosse possivel talvez fosse mesmo
0 caso. Mas ninguém quer se arriscar
a ser atendido com ma vontade pelos
funcionarios e acaba deixando para 1
— e rezando, também, para que o
cheque nao seja depositado.

Variacao do periodo
de caréncia

Apesar de a saude ser coisa séria,
as seguradoras agem de um jeito que
sempre faz o consumidor desconfiar
de ma fé por parte delas ou de que
esse mercado € regido por uma mafia,
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no pior sentido da palavra. Nao ha
como resolver essas questoes de for-
ma simples. E possivel, no maximo,
minimizar os riscos ficando de olho ri-
gorosamente em tudo o que esta sen-
do oferecido pela empresa operadora
antes de assinar qualquer papel. A
primeira coisa a fazer é nos manter-
mos sempre bem informados sobre og
nossos direitos. As operadoras sio
obrigadas a dar cobertura a todas as
doencas — todas. “Todas as patolo-
gias reconhecidas pela Organizacio
Mundial de Satde (OMS) estao cober-
tas, desde as consultas e exames de
diagnostico até as cirurgias”, explica
Cecilia Cavalheiro, gerente comercial
da Qualicorp, Consultoria ¢ Gestdo de
Beneficios, uma empresa que co-

mercializa planos de satide. “As doen-
gas com maior risco de crises e com
maior nimero de internagdes, como a
doenca de Crohn e a colite ulcerativa,
séo cobertas naturalmente, ainda que
gerem inumeras internagoes”, afima
ela. “Ambas tém cobertura total.”

O que varia de um plano de satde
para outro € o tempo de caréncia para
o atendimento de doencas pré-exis-
tentes, mas, também por lei, eles nao
podem passar de 24 meses ou 720
dias. Isso acabou sendo o diferencial
das empresas que, seguindo as regras
do mercado capitalista, podem ofere-
Cer prazos menores em outros diag-
nosticos ou exames médicos para
atrair o consumidor. “A caréncia das
patologias varia de convénio para

Defenda-se

convénio”, confirma Dejassi dos San-
tos, uma consultora de planos de sati-
de com mais de 30 anos de experién-
cia nessa area. “Dependendo do diag-
nostico, a caréncia fica reduzida a seis
meses e, no caso das doengas pré-
existentes, os associados tém, geral-
mente, que pagar um valor maior
pelo plano.”

Agravo

Esse acréscimo pode chegar a ba-
gatela de 300% a mais que o valor
normal do plano e é chamado de agra-
vo — palavra muito bem aplicada ao
caso, pois quer dizer ofensa, injlria,
dano e prejuizo, segundo o dicionario
Aurglio. Especificamente em relagao
aos planos de satide, agravo se refere

Saiba quais sdo as leis que podem ajuda-lo a ganhar qualquer

briga justa com um plano de satde

omo chama a atengao a advo-

gada Ana Licia Battagini Alves

da Nobrega, o consumidor tem
uma série de fatores a seu favor para
exigir que os seus direitos sejam cum-
pridos. O primeiro deles, é a propria
constituicao federal. No seu artigo 5¢, a Constituicao diz
que todo individuo tem direito a vida, seja através do pla-
no publico de satide ou de um plano privado. “Pode-se
entender entdo, que se uma pessoa paga um plano de
saude para lhe garantir uma boa qualidade de vida, ela
pode exigir e tem direito a esse servigo”, diz a advogada.
0O associado de um plano de saiide é protegido também
pela lei n°9.656, assinada pelo ex-presidente Fernando
Henrique Cardoso, que trata das doencas pré-existentes.
Pode-se contar ainda com as leis do direito penal e do
codigo civil que falam de omissao de socorro. E a propria
lei do consumidor protege as pessoas contra os chama-
dos contratos de gaveta, como o das operadoras de pla-
nos de satde, e considera que o consumidor tem razdo.

Com todas essas leis a favor, o associado que se
sentir prejudicado pelo seu plano de satde pode — e

deve — comecar uma acao contra a empresa operadera.
Foi-se o tempo em que essa era uma briga da
formiguinha contra o elefante — nfo é mais assim.
Alguns cuidados, de qualquer forma, precisam ser
tomados para iniciar uma agéo. Partindo do principio de
que esta tudo em ordem com a sua papelada, sobretudo
no que se refere ao pagamento das mensalidades, a pti-
meira coisa a fazer € contratar um advogado acostuma-
do a agdes deste tipo — um civil ou processualista. Na-
turalmente, € preciso que o profissional seja experiente.
“A maior lesdo que a pessoa esta sofrendo esta na defi-
ciéncia do plano de satide, justamente no momento em
que ela mais esta precisando”, lembra a advogada.

Se 0 que o associado esta precisando ¢ de um trata-
mento médico que a operadora se recusa a pagar ¢ ele
acredita que tem direito, o caminho é entrar com um man-
dado de seguranca ou com uma medida cautelar para que
0 atendimento seja feito prontamente. Nos casos de satide,
a liminar tem carater de urgéncia e costuma ser concedida
pelo juiz em 24 horas. “Se o cliente quiser ir com todos os
documentos ao PROCON, ele pode registrar uma queixa
nesse 6rgao”, acrescenta Cecilia Cavalheiro, da Qualicorp.
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ao acordo extra que € feito entre a
empresa e o associado. Como infeliz-
mente a lei n°9.656, de FHC, nio de-
terminou um teto para o valor desse
tal agravo, as seguradoras deitam e
rolam em cima de quem precisa de
atendimento especial (algumas ope-
radoras chegam a pedir até 1000% a
mais do que o valor normal). Uma
pessoa que tem um problema renal,
por exemplo, e sabe da sua necessi-
dade de fazer hemodidlise e quica um
transplante de rim, é obrigada a acei-
tar esse disparate de pagar um valor
muito maior do que o real para ter
cobertura total antes do prazo de
caréncia. Pouquissimas empresas de
planos de satide oferecem caréncia de
apenas seis meses para doengas pré-
existentes. A que mais tem alardeado
isso como um diferencial para atrair
clientes € a Amil. A empresa tem feito
essa propaganda mas muitos
pacientes de Crohn tém reclamado
que nao conseguem autorizacio para
tomar o Remicade, apesar de ja terem
cumprido todas as caréncias.

Plano de saude
personalizado

A escolha de um plano de saide,
na verdade, precisa ser focada nas
necessidades reais do futuro associa-
do. E como se ele fosse fazer um plano
personalizado, de acordo com seu
perfil, porque as opgdes de hospitais,
médicos e exames sdo bastante varia-
das. Com uma campanha de marke-
ting bastante agressiva como foi dito
acima, a Amil, por exemplo, exige ca-
réncia de apenas 30 dias para o exa-
me de colonoscopia (exame que ajuda
a diagnosticar a doenca inflamatéria
intestinal). SO que esse associado nao
pode escolher o local onde gostaria de
fazer o exame — ou seja, ele tem que
fazer aonde a Amil indicar. Ja a Sul
América exige que 0s novos asso-
ciados esperem seis meses para fazer
esse mesmo exame. Por outro lado,
na questao cobertura para tratamento,
esta relacao pode se inverter,

Em se tratando de doenca de

saasboosenawe

csesscanns

Crohn, o Remicade é um dos me-
dicamentos mais procurados. Os
portadores, portanto, sempre tém
esperan¢a de que o seu convénio
pague a aplicacdo deste remédio, ja
que ele € carissimo e requer cerca de
seis horas de internagdo em hospital.
Mas noticias: a maioria dos planos de
saude até tem entre os seus servicos
0 day care, um dia para tratamento
meédico em clinicas ou hospitais.
Ocorre que também a maioria deles
fia-se numa clausula de exclusao que
diz que as operadoras nio sdo
obrigadas a pagar a utilizacao de
remédios importados que nao
estejam nacionalizados. Isso é
errado, pois hé dois anos o Remicade
passou a ser embalado no Brasil e foi
reconhecido pelo Ministério da

sesssesccncsanusae

®

de 50 usudrios, nao pode haver
caréncia de qualquer natureza, nem
para doencas pré-existentes. Ou seja,
a caréncia ¢ zero de verdade”, explica
Cecilia, da Qualicorp.

Direito a vida

Para saber quais planos de satide
desrespeitam a legislacao basta ler os
jornais. Eles ndo se cansam de
mostrar matérias sobre isso, citando
claramente o nome das empresas. Se
O Seu se recusar a CUMpIIr o contrato
denuncie-o a Agéncia Nacional de
Satde, 6rgao criado no governo FHC
para fiscalizar esse setor. Ninguém
deve aceitar que os planos de satde
simplesmente descontinuem a pres-
tacao de servicos sem que a
operadora possua razdes justas para

As operadoras sao obrigadas a
dar cobertura a todas as doencas.
O que varia é o tempo de caréncia
para as doencas pré-existentes

Satude. Tanto é verdade que o SUS
esta distribuindo este medicamento,
ainda que a passos de tartaruga, nos
postos de satde de todo o pais. O
dificil, em relacio ao Remicade é
entender por que uma pessoa
consegue que a sua operadora pague
esse servico, ao mesmo tempo em
que essa mesma empresa Se recusa a
pagar para outro associado. Isso
acontece bastante. As operadoras
justificam essa atitude informando
que, tanto num caso quanto no
outro, as condigbes estariam no
contrato de cada associado. De
qualquer forma, com as ofertas que
diariamente invadem a midia, muita
gente fica de olho para ver se existe
um outro plano melhor que o seu.
Sobretudo porque, em alguns casos,
pode-se arrastar o tempo de caréncia
do plano atual para uma empresa
concorrente. Caréncia so existe para
planos de pessoa fisica. “Num plano
de satde empresarial, com o minimo

»

isso. O numero de acdes contra em-
presas que descumprem seus: con-
tratos € elevadissimo. Como disse re-
centemente um juiz da comarca de
Recife, numa decisio favoravel a
uma cliente de um plano de satde,
“até os bichos possuem leis que lhes
garantem prote¢ao contra a cruel-
dade da peixeira dos acougueiros e
0s métodos nao cientificos de trans-
porte e abate de animais (o IBAMA
nao se cansa de emitir multas contra
essas arbitrariedades). Nao é possivel
negar para quem paga um plano de
saude e injustamente ndo recebe os
servicos o direito a protecio do
Estado. Trata-se de ingeréncia ar-
bitraria e abusiva no seu direito a
vida”, afirmou o juiz Marcelo Russell
Wanderley. Ele tem que estar certo.
Se 0 mico ledo, a arara azul e até o
papagaio t€m o seu “seguro satde”,
nao se pode acreditar que o ser hu-
mano fique a margem dessa respon-
sabilidade social. =
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Quanto pode custar
sua doenca?

Sempre que temos que acertar as
contas de um tratamento médico a
vontade que da ¢ de sair correndo.
Além de estarmos fragilizados por
causa do problema de satde, ainda
por cima temos que rebolar para
conseguir equilibrar o orcamento.
[sso accntece com a imensa maioria
da populagdo, que nao tem dinheiro
sobrando mas sim faltando, e nem
sempre pode ficar a mercé da
burocracia e ineficicia dos servigos
publicos de satde. Para os portadores
de doencas inflamatorias intestinais
(DII) a conta costuma ser realmente
dolorosa — essas doengas sao
cronicas, na maior parte das vezes
requerem o uso prolongado de
medicamentos e quase todos sdo
extremamente caros. Quanto custa
sustentar a retocolite ulcerativa ou a
doenca de Crohn? Os tratamentos
mais sofisticados chegam a custar até
R$5.000 por més e os mais simples
dificilmente custam menos que
R$300,00 mensais (R$100,00 a
mais que o valor do salario minimo).

“Os gastos com medicamentos sao
muito variaveis, pois dependem do
diagnostico, da extensao da doenga,
da gravidade do quadro e de
eventuais complicacdes que re-

sesesoRnasEE R
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querem tratamento especial”, diz o
gastroenterologista Flavio Steinwurz,
presidente da ABCD. Além do gasto
com remédios, ha também despesas
com exames e consultas, que podem
fazer qualquer previsdo financeira ir
para o espago. De qualquer forma, &
preciso encarar o tratamento pois a
opgao contraria pode custar muito
mais. “Em geral, € mais barato tratar
a doenga clinicamente e assim
controla-la, do que ndo tratar e ter
que arcar depois com gastos mais
altos em fungdo de uma piora do
quadro e até de uma eventual
cirurgia”, alerta o Dr. Flavio. E claro
que em Certos casos a cirurgia é
inevitavel e, conforme a evolugéo da
doenga, acaba sendo mais barata do
que o tratamento clinico. “Mas para
optar por este procedimento o
paciente tem que ter uma indicacdo
precisa”, lembra o médico.

No final do ano passado, o
Ministério da Satde acenou com uma
Otima noticia para toda a
comunidade de portadores de DII, ao
liberar uma portaria que determina a
distribuicdo gratuita, pelo SUS, da
maior parte dos medicamentos
utilizados na doenca de Crohn e na
retocolite  ulcerativa.  Algumas
Secretarias de Satde ja estdo
oferecendo este servico, enquanto
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outras ainda estdo se ajustando para
cumprir o regulamento. “Esta lou-
vavel atitude do governo possibilita
que as pesscas que ndo tém
condigdes possam se tratar direito”,
diz o presidente da ABCD. So é
preciso torcer para que esse beneficio
se torne disponivel, na pratica, em
todo o Brasil. Enquanto isso ndo
acontece, a unica saida para baratear
um tratamento € conseguir remédios
¢ exames com desconto nos
laboratérios e farmdcias, convenia-
dos da ABCD.

Luta de Crohn na TV
Por mais incrivel que pareca, o
programa Big Brother de vez em
quando traz ao telespectador algo de
bom. Apesar de chato, sem graca e
do baixissimo nivel do seu contetido
de intrigas e fofocas, pode contribuir
com informagdes sobre satide. Na
edicao brasileira do programa, ha
quase um ano, o publico viu o caso
da garota bonita e sarada que fazia
todas as peripécias possiveis para
esconder seu problema de bulimia.
Na época, isso gerou uma série de
noticias esclarecedoras sobre- esta
doenca — ou seja, o programa
conseguiu ser atil, ainda que sem
querer. Recentemente, foi a vez do
jovem Peter Timbs, de 29 anos,
revelar no Big Brother da Austrélia
que € portador de Crohn desde os 16
anos. Nessa época de adolescente,
ele chegou a perder 10 quilos numa
50 semana. “Até a quinta semana de
programa eu estava bem, mas depois
entrei numa crise, comecei a perder

segue —»
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- sangue e muito peso e nao deu para
esconder da minha namorada na
casa, nem dos outros participantes”,
conta Peter, que saiu tremendamente
frustrado, como é natural.

Por ter tornado a sua doenca
publica, o rapaz acredita que possa ter
ajudado pessoas com esse mesmo
diagnostico a lidar melhor com a
doenca. “Vocé tem que aprender a
conviver com o Crohn em vez de
viver com vergonha por ter essa
doenga”, diz Peter. “Néo da para ficar
sentado esperando uma nova crise. A
gente tem que tomar conta da vida da
gente”. Recentemente, a mae de Peter
foi diagnosticada com Crohn. Ha uma
estimativa, alias, de que esta doenca
afeta mais de 10 mil australianos. Até
que Peter merecia um prémio de
consolacao da producao do programa
pela iniciativa, nao?

Jiilia, programa Malhagio, Brasil

Crohn é destaque
em Malhacéo

Por falar em televisao, dias atras a
personagem principal da série
Malhacdao, exibida pela TV Globo,
Julia, ficou doente. Teve dor na regiéio
do estdmago, febre e, depois de
procurar © médico, recebeu o
diagnostico de doenga de Crohn. “Ela
teve uma inflamacdo no tubo
digestivo, causada por stress. Trata-se
- de uma doenca grave mas que, se for
tratada da forma correta, nao impede
que a pessoa tenha uma vida
normal”, disse seu pai na historia.
Através de seus personagens, esta
série da TV Globo procura abordar
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problemas comuns na vida dos
jovens. Perda da virgindade, Aids,
gravidez na adolescéncia, erros
médicos, homossexualismo e su-
perdotados sdo alguns dos intimeros
assuntos que ja foram tratados pelo
programa, que esta em seu 72 ano de
exibicdo. “A personagem principal
precisava ter uma doenca séria, mas
nos queriamos que ela ficasse bem”,
diz Andréa Maltarolli, integrante do
time de criadores da série. “Quando
soubemos que uma amiga de uma
das autoras de Malhacao tem Crohn,
pesquisamos o assunto e decidimos
que essa doenca vinha ao encontro
do que precisdvamos”. De qualquer
forma, infelizmente, a doenca de
Crohn nao serda mais citada no
seriado. “Foi uma coisa circunstancial
€ esse tema nao entrard mais na
historia”, diz Andréa.

Mais um exame
estrategico para a DIl
Algumas vezes as pessoas precisam
fazer exames clinicos muito desa-
gradaveis. Alguns assustam simples-
mente por sua nomenclatura. A
imunocintilografia ¢ um deles. Para
sorte dos pacientes, no entanto, trata-
se de um exame indolor, que nio
passa de mais uma ferramenta para
investigar um diagnéstico clinico. Nos
casos de pacientes com doencas
inflamatérias intestinais, este exame
pode detectar exatamente qual parte
do seu intestino esta afetada. “O
exame de imuncocintilografia é o que
se tem de mais sofisticado para
detectar, por imagem, a presenca de
leucocitos no intestino”, diz o Dr.
Carlos Alberto Buchpiguel, professor
associado,  livre  docente, do
Departamento de Radiologia da
Faculdade de Medicina da USP. “Tanto
1o caso da retocolite quanto da doenca
de Crohn, este exame revela se houve
migracdo de células brancas (os
leucdcitos) para o interior da parede
intestinal, confirmando a presenca de
inflamagao”, explica o médico.
Trocando em mitdos, o exame
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ocorre da seguinte forma: um liquido
(agente monoclonal) é injetado no
paciente para obter o efeito de
contraste e fazer o rastreamento da
parte do intestino que esti compro-
metida. O exame sé ndo é simples
como fazer um raio-X porque sao ne-
cessarias duas etapas: a primeira, de
duas a quatro horas apés a
administracao do liquido na corrente
sanguinea do paciente. A segunda,
24 horas apos este procedimento.
Agora vai a ma noticia: o exame de
imunocintilografia ainda nao é feito
no Brasil de forma corriqueira. A
classe cientifica ndo ficou muito
animada em avancar os estudos
sobre ele em funcdo do seu cus-
to/beneficio — sd as pessoas privi-
legiadas financeiramente € que po-
dem arcar com as despesas de im-
portacao do material necessério para
a sua aplicacao. Em tempo: nos Es-
tados Unidos, este exame custa cerca
de 1.500 dolares. F 3
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pacientes idosos: Em vista das propriedades
= possivels elefos adversos gastrointestinais.




Coluna do colon

Ai, que vergonha...

Vocé sabe o que é flatuléncia? Nao?
Digamos que vocé ndo esta, como se
costuma dizer, ligando o nome 2
pessoa. E compreensivel. Afinal, todo
mundo que é leigo nos termos
meédicos ndo deve mesmo saber que
isso nada mais é do que soltar um
“b#j” a todo 0 momento. “Flatuléncia
€ a eliminagdo exagerada de gases e
isso pode ter diferentes origens”,
explica o Dr. Sender Miszputen,
professor adjunto e chefe da disciplina
de gastroenterologia da Escola
Paulista de Medicina — UNIFESP.

As razdes desse descontrole podem
ser diversas, mas uma das mais
freqiientes € a alimentacao rica em
actcar, em determinados legumes e
verduras (couve-flor, repolho, bro-
colis, couve) e em alguns tipos de
graos (feijao, ervilha, lentilha). A
ingestao de liquidos com muito gas,
como refrigerantes e 4guas gasosas,
também pode acentuar o quadro. O
fato de a pessoa engolir muito ar

quando fala e quando come, ou
quando faz os dois movimentos ao
mesmo tempo, pode igualmente
contribuir. A ansiedade exagerada é
outra vila dessa histéria. “Nio
adianta tomar remédio para acabar
com 0s gases tratando apenas dos
sintomas do problema e ndo da
causa”, avisa o Dr. Miszputen. “E
preciso investigar sua origem e fazer
0 tratamento adequado para resolver
questdo de uma vez,”
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Sai da frentel!!

Como dois mais dois sdo quatro
nao ha quem ja ndo tenha passado
pelo processo, a principio doloroso, e
depois, desagradavel, de ter uma
diarréia. HA quem rapidamente se
refaca dos sintomas e acabe até fa-
zendo o jogo do contente, comemo-
rando a silhueta que ficou mais
enxufa. Para a grande maioria das
pessoas, no entanto, sao momentos
de intenso desconforto, que além de
dar vontade de sumir, ainda deixa a
vitima na maior “depré”. Primeiro
sao aquelas dores no abdome que
vém e vao a intervalos cada vez
menores, causando suor, ftio, tremor
e aflicdo. Em seguida, é a vez da
corrida alucinada ao banheiro,
rezando para ele ndo estar ocupado.
Quando enfim se cumpre a misséo....
aaaaahhhhh, é um tremendo alivio!

A divida que surge em relacdo a
diarréia € até que ponto ela pode ser
considerada algo sem importancia
para quem ndo tem nenhuma
doenga intestinal. Nos casos em que
d pessoa comeu alguma coisa que
nao estava muito fresca, como carne
¢ frutos do mar em geral, é 6bvio que
a conta € pesada — independente de
s€ ter ou nao uma doenca como
Crohn ou retocolite. Mas as vezes,
por razoes simples como a
dificuldade de absorcio de
determinados alimentos, a pessoa
pode ter diarréia durante algumas
horas. Nesses casos, o normal é
evacuar até trés vezes no mesmo dia,
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desde que nao haja muita alteraciio
na cor e na consisténcia das fezes.
“Basta que a pessoa se hidrate mais
e faca um repouso alimentar”,
explica o gastroenterologista Aytan
Sipahi, professor da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao
Paulo, FMUSP. A velha receita da
canjinha da vové pode ajudar a
recuperacao. Os pacientes de DII ja
estao acostumados a usar remédios
como Imosec, Floratili e Espasmo
Silidron nos periodos de crises de
diarréia. Mas quem tem o intestino
saudavel deve consultar o seu
médico para saber qual remédio lhe &
mais indicado. “Se for apenas um
desconforto gastrintestinal, o quadro
vai melhorar espontaneamente, em
dois ou trés dias. Mas se durar um
tempo maior, ja mostra um quadro
inflamatério”, diz o Dr. Aytan.

#

E proibido fumar
0000uuuuILULLUYUUULY, ..
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vem a patrulha antitabagista.
Ninguém agiienta mais ouvir falar do
mal que o cigarro faz & saude. Os
provaveis diagndsticos para quem
gosta de dar umas tragadas com
freqliéncia sdo mais do que
conhecidos: “O cigarro faz mal ao
coracdo e da enfarte™; “O cigarro faz
mal aos brénquios e da enfisema
pulmonar”; “O cigarro pode levar a
impoténcia”; “O cigarro da cancer”,
Nao € nossa intencao converter
fumantes inveterados — até porque,
com a campanha macica de alerta aos




males do cigarro que ha anos é feita :
no mundo inteiro, quem fuma sabe °

bem o que esta fazendo. A nossa con-
versa € com os pacientes de doencas
inflamatérias intestinais. Estes sim,
precisam conhecer exatamente as
conseqii€ncias do fumo para o seu

ssenneane

diagnéstico. E, nesse caso, o doente °

de Crohn estd em maus lencdis,
“Apesar de a predisposicao gené-

tica ser mais importante para o de- -
senvolvimento das DII do que a in- *
fluéncia de fatores ambientais, é in- :
discutivel o mal que o cigarro faz :
para a doenca de Crohn”, diz a gas- :

troenterologista Dra Cyrla Zaltman, °

professora da Universidade Federal
do Rio de Janeiro. “O cigarro nio sé
dobra a possibilidade de o individuo
predisposto de fato desenvolver a
dognga, como o seu quadro
costuma ser mais grave”. Segundo
a medica, que tem Crohn e fuma,

tem mais crises e maior necessidade -
de usar medicamentos como os -

imunossupressores.

Em contrapartida, no que diz res-
peito a retocolite ulcerativa a historia
¢ diferente. Os médicos ndo gostam
de chamar a atencio para o fato, mas

estudos realizados mostraram que,
por incrivel que pareca, o fumo acaba :
protegendo a doenga. Nos casos es- -
pecificos de retocolite ulcerativa, as -
conseqiiéncias das tragadas sio até °
benéficas. Isso entusiasmou de tal °
marieira os estudiosos, que se chegou °

a desenvolver medicamentos de uso
transdérmico contendo nicotina (co-
mo os adesivos que as pessoas colam
no corpo quando querem parar de fu-
mar). 56 que a coisa parou ai. Ponde-

ra daqui, reflete dali, verificou-se que *
os efeitos colaterais das drogas e as :
conseqliéncias sobre o pulmao e o :

sistema cardiovascular eram tio im-
portantes que seu emprego nao se
justificava. Resumindo, o cigarro é

péssimo para quem tem Crohn, bom °
para quem tem retocolite ulcerativa e -

ruim pra todo mundo.
Portanto, 0000uuuu! 6O00OuuuY!
0O000uuLL.... =

Pelo Brasil afora

A ABCD inaugura sua primeira filial e da o pontape inicial em

direcdo aos seus objetivos de crescimento

INE Por Valquiria Sganzerla

16, ald, moradores do Pa-

rana: a ABCD, a Associacio

Brasileira de Colite Ulcera-
tiva e Doenca de Crohn, cuja sede ¢
em Sao Paulo, inaugurou em Curiti-
ba, no inicio de fevereiro, a sua pri-
meira filial. Agora, os portadores de
DII dessa regiao ja podem se cadas-
trar como sécios dessa instituicio, e
receber todo o suporte necessario
para o tratamento de sua doenca.
Desde 1999, quando a ABCD foi
criada, a associagdo promove sim-
posios e encontros sobre diversos
temas pertinentes, veicula noticias
atraveés do seu site na Internet, além
de publicar boletins e a nossa
revista, a ABCD em Foco. Tudo com
0 intuito de informar e auxiliar as
pessoas que, de alguma forma, se
relacionam com a doenca inflama-
toria intestinal. Igualmente impor-
tante € a luta da ABCD pelo direito
dos portadores de DII para obtencio
de medicamentos e pelas facilidades
que podem ter no seu tratamento.

A filial do Parana fica na rua Can-
dido Xavier, 575, na cidade de Curitiba
(dentro do prédio da Associacdo Mé-
dica do Parana), tel. (041) 244-4430
— CEP 80240-280. “Pelo que sabe-
mos, temos nesta regido no minimo
300 pessoas com DII em tratamento
médico, na rede piblica ou na par-
ticular”, informa a gastroenterologista
Heda Amarante, diretora regional da
filial de Curitiba. “Nés queremos que
todos se cadastrem na nossa As-
sociacao e que esta filial siga 0 modelo
de sucesso da sede, em Sao Paulo”, diz
a médica. A préxima filial € a de Porto
Alegre e devera ser inaugurada até
abril deste ano. 3

A A nova filial da ABCD, em
Curitiba: sob a supervisao
da Dra. Heda Amarante
(acima), esta tudo pronto
para atender os associados
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Entrevista — Rodger DeRose

Desejo de fazer

o0 bem

O novo presidente da CCFA, a ABCD americana, antecipou sua
aposentadoria para dar sua parcela de contribuicio & comunidade

Il Por Valquiria Sganzerla

s
®
°

esde que assumiu, ha quase :
10 meses, a presidéncia da :
CCFA — Crohn's & Colitis :
Foundation of América (a ABCD :
americana) —, Rodger DeRose vem :
se dedicando a conhecer as 44 filiais *

dessa organizacio nos Estados

Unidos. Os objetivos sdo fazer :
contato com doadores, voluntarios e *

funcionarios, visitar laboratérios que
desenvolvem medicamentos para DII
e aprender mais sobre o processo que
envolve o fundo de pesquisa da

secosasmrene

CCFA. Paralelamente, ele tem tido ©
uma série de encontros com legisla-
dores do governo para buscar supor- :

te para o programa de pesquisas da
fundacao, além de ter se comunicado
com empresas farmacéuticas.

DeRose aposentou-se um pouco :
antes da hora para poder ter, como *

ele mesmo diz, condigdes fisicas e
tempo para fazer coisas que sejam
importantes, como o trabalho na

se

CCFA. Durante 30 anos ele cons- :
truiu sua carreira profissional em :
empresas como John's Wax e :
Arthur Andersen, e diz ter tido a :
sorte de liderar grandes grupos em :

varias disciplinas de negécios,
incluindo manufatura, pesquisa,
desenvolvimento, vendas, financas
e recursos legais e humanos. Ele
conta que sempre se considerou
um marqueteiro de produtos e
servicos e, baseado na sua ex-
periéncia com negocios, acredita
que pode ajudar a CCFA a cumprir
sua missao. A rotina de DeRose,
que mora em Nova York, comeca
as 5 horas, rigorosamente, cinco
dias por semana. Sempre tem
reunides marcadas no escritorio ao
longo do dia. Raramente almoga e
volta para casa por volta de 20h
para jantar com sua mulher, com
quem esta casado ha 28 anos. Seus
dois filhos, um rapaz de 22 anos e
uma garota de 20 anos, estudam
na Universidade da Flérida.

Por que DeRose foi parar na CCFA
e qual a ligacdo dele com a
instituicdo antes de ser presidente?
Ele explica que se sentiu atraido
pela fundagdo porque estava num
momento de vida em que tinha
vontade de contribuir com uma
organizac¢ao sem fins lucrativos, em
que pudesse usar a experiéncia
profissional que tem para ajudar
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pessoas. Conhecia a CCFA porque
ha, em sua familia, trés pessoas
com DII — duas com Crohn e uma
com retocolite ulcerativa. Ele ja
sabia, portanto, do belo trabalho
que a organizacao oferecia a
pacientes e profissionais. De Rose
fez uma pausa nas suas atividades
para conversar um pouce com a
ABCD em Foco e falar sobre sua
gestao na CCFA. Veja a seguir.

A CCFA foi criada ha 30 anos, o
mesmo tempo que o senhor

: tem de carreira. Como a sua vi-

sdo de negécios pode contri-
buir com a fundacao?

Em funcdo do meu trabalho, acabei
me aproximando das necessidades
dos consumidores ou usuarios, para
garantir que os produtos e servigos
desenvolvidos pelas empresas
estivessem atingindo os seus
objetivos. Depois de identificar as
necessidades dos membros da CCFA
e de pacientes com DII, o foco do
trabalho passou a ser construir uma
organizagao capaz de distribuir seus
servigos de maneira mais eficaz, o
que vai ao encontro dos objetivos
do mundo dos negdcios.




Na sua opinido, qual é a ativi- :

dade mais importante da CCFA,
hoje? Por que?

Somos uma organizacdo mul-
tidisciplinar, cujos objetivos estao
focados em pesquisas, educacdo e
suporte. Na verdade, nds somos a
Unica organizagdo que tem o
objetivo de fazer essas trés disci-
plinas acontecerem no mundo todo,
ao mesmo tempo. Em pesquisa, a
CCFA lidera o caminho que define as
iniciativas de pesquisas do mundo
todo para descobrir a causa e a cura

da doenca. Recentemente, com-
pletamos o 5¢ ano do documento
Challenges (desafios), que esta
focado nas 12 iniciativas principais
de pesquisa. Esses projetos com-
binam ciéncia basica com ciéncia
clinica, de forma a obter maior
impacto. A partir de marco, esse
projeto sera dividido com o Instituto
Nacional de Satde e também com
os cientistas chefes em DII no DDW
(Digestive Disease Week).

Na area da Educacao, a CCFA
€ncontrou Uma maneira nova para
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A O executivo
Rodger DeRose:
agregando
valor a CCFA

alcancar os pacientes que nao
podem vparticipar dos 200 se-
minarios que fazemos nos EUA:
passamos a oferecer webcasts que
podem atingir milhares de pacientes
de uma vez so, através da tecla do
computador. Em novembro do ano
passado lancamos em nosso site
nossos dois primeiros webcasts —
um sobre nutricdo e outro sobre
colite ulcerativa (An Open Dialogue
on Ulcerative Colitis). Os dois foram
patrocinados por indGstrias far-
maceuticas americanas. Esses web-
casts juntos alcancaram mais de 70
mil pacientes em quatro meses. Nés
queremos lancar outros nos pré-
XImos meses e 0s temas prioritarios
sao tratamentos de DII, direitos le-
gais dos pacientes e relacio de
criancas e familias com DIL

Nas areas de esporte e advocacia,
a CCFA esta liderando novamente o
caminho. Oferecemos hoje mais de
300 grupos de apoio nas nossas 44
filiais americanas. Além disso, tra-
balhamos ativamente para chamar
a atencao do legislativo, em
Washington, para a doenca in-
flamatéria intestinal. Em 2002, a
associagao trabalhou junto com
legisladores de lideranga para in-
troduzir a primeira conta de DII na
Camara e no Senado, cujo nome é
BILL (conta). O foco do BILL é co-
brir trés areas principais: pesquisas
no NIH — National Institute of
Health (agéncia de saude ame-
ricana), nas quais serdo investidos
U$ 100 milhées; um estudo que
identifique quantos americanos sof-
rem de DII, que custard U$ 5 mi-
[hGes; e um outro estudo para saber
qual € o ntimero de pacientes de DII
que possui um seguro para cobrir
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Entrevista — Dr. Rodger DeRose

despesas com a doenca. Em junho,
a CCFA fara um dia especial de DII,
em Washington — vamos trazer
cerca de 200 pacientes para a ca-
pital, para falar com os legisladores
sobre a importancia do apoio as
nossas contas.

Quanto tempo terd o seu man-
dato na presidéncia da CCFA e
quais atividades o senhor vai
priorizar neste trabalho?

E sempre dificil prever por quanto
tempo alguém ficard neste cargo. Eu
espero ter sucesso com a CCFA e
que isso continue enquanto a
diretoria inteira apdic o meu tra-
balho na organizacao e acredite que
eu estou agregando valor para a
CCFA. Por enquanto eu tenho tido
sorte — os membros do conselho e
0 corpo de diretores tém me dado
muito apoio e me ajudado a trazer
importantes doadores novos para o
avango da nossa causa.

Quais sdo as principais estra-
tégias de obtencdo de recursos
para a fundacao hoje? O se-
nhor tem outras em mente?

Existem alguns recursos de ren-
dimento, mas o que deu mais certo
foi a corrente de recursos para
eventos especiais, programa que
chamamos de Special Events
(eventos especiais). O Special
Events tem um custo alto e exige
trabalho intensivo, mas tem dado
otimos resultados. Nossas 44 filiais
tm conseguido fazer dinheiro e
atrair muitos amigos para a nossa
causa nos ultimos anos. Temos
inameras idéias de mudangas para
continuar progressivamente com
esse trabalho de captacdo de
recursos. O Dr. Rick Blumberg, uma
pessoa importante aqui nos Estados
Unidos, passou a ser nosso
consultor na Comissdo Cientifica e
vai alavancar nossos esforgos para
arrecadacao de fundos. Recente-
mente, também, contratamos um
vice-presidente para desenvolvi-
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mento de novos negocios, que vai
avaliar um grande namero de pro-
gramas a fim de gerar recursos de
rendimentos para a CCFA.

Em que escala de prioridades
estdo os incentivos financeiros
as pesquisas para desenvolver
mais medicamentos para a DII
e também para conseguir sua
cura efetiva? Para qual desses
dois fins o investimento da
CCFA é maior? .

A CCFA acredita que a causa e a
cura da DIl serao descobertas
através de pesquisas basicas — é
nessa area que a fundacao investe a
maior parte dos seus recursos. Isso
nao quer dizer que a organizagao
nao invista também bastante na
area de pesquisa clinica — inves-
timos sim e temos muitos sucessos
para citar. Incluimos dois programas
recentemente, o Clinical Alliance
(alianga clinica) e o Pediatric
Consertiun  (consércio pediatrico),
ambos liderados por dois grandes
especialistas. Nos proximos cinco
anos continuaremos investindo em
programas clinicos que unem essas
duas novas iniciativas.
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meiros passos foi reorganiza-los em
sete categorias (marketing, pes-
quisa, servicos de educagio, ope-
ragao das filiais, desenvolvimento
do fundo de investimento, ope-
racdes internacionais e desenvol-
vimento de novos negécios).
Precisavamos, também, revisar a
estratégia educacional, o que nos
permitiu distribuir contetidos de alto
valor a comunidade de pacientes.
Era igualmente necessario desen-
volver um programa de consciéncia
de alto impacto, para divulgar me-
lhor a doenca e o trabalho da CCFA
nos lares americanos. A solucdo
que encontramos fol adotar es-
tratégias multiplas para atingir
esses objetivos. A idéia & formar
uma marca registrada com os re-
médios usados para a DII onde a
CCFA e a medicagdo tenham desta-
que na propaganda. Recentemente,
a CCFA e a Centocor lancaram
quatro comerciais de TV mostrando
a vida profissional de pacientes,
adultos e jovens, e como medi-
cagdes novas podem trazer alivio
para os portadores da doenca. Os
comerciais de TV oferecem um
telefone 0800 convidando o

“Somos uma organizacao
multidisciplinar, cujos objetivos
estao focados em pesquisas,
educacao e suporte.”

Quais os aspectos que pre-
cisavam ser melhorados na
CCFA quando o senhor assu-
miu a presidéncia na fundacao?

Eu diria que varias éareas re-
queriam atencdo. Primeiro, nos
precisavamos de uma atualizacdo
na estrutura da organizagdo, o que
gerou uma divisao mais apropriada
entre 0 nucleo de disciplina das
areas de pesquisa e educacgdo. Nao
estavamos sendo eficazes no modo
como distribuiamos esses servicos
ao mercado. Um dos nossos pri-
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paciente a obter informagdes atra-
vés de um pacote literario que inclui
brochuras sobre Remicade e sobre a
CCFA. A brochura da CCFA traz
informagdes sobre a doenca, sobre
0s medicamentos, cirurgias e outros
tratamentos disponiveis. Com isso,
CCFA oferece cuidado total ao
paciente. Continuaremos desen-
volvendo campanhas de TV, midia
impressa e radio para transmitir
nossa mensagem ao mercado.
Vamos captar recursos para esse
programa em 2003/2004.




| FACILIDADES PARA VOCE

A ABCD fechou convénios com lahoratdrios reno-
mados, que oferecem descontos aos associadas na
realizacdo de exames clinicos e de diagnosticos por
imagens — s6 & preciso apresentar a carteirinha
de socio. Os percentuais de desconto variam de
laboratério para laboratério. Para maiores infor-

“O meu maior prazer serd ouvir

dos pacientes que a CCFA teve
um papel fundamental

na sua qualidade de vida,
enquanto a causa e a cura nao
sao identificadas.”

Cite trés coisas que funcionam
perfeitamente na CCFA.

Nada funciona perfeitamente ¢ ha
sempre espago para uma melhoria.
Acho que existem algumas coisas
que a fundacao faz muito bem. O
processo de revisdo cientifica que a
CCFA usa € o mesmo que a NIH —
esse processo tem demonstrado
justica aos candidatos que fazem
aplicagoes de alta qualidade. O
programa "Voluntario" permite a
CCFA atrair pessoas de alto nivel
intelectual, que tém se mostrado
bastante comprometidas em ajudar
nossa missdo. E importante que a
CCFA continue reconhecendo esses
voluntarios em cada oportunidade.
A organizagao oferece uma apro-
ximacao justa e balanceada com a
comunidade de pacientes, tor-
nando-se uma das mais confiaveis
conselheiras para informagdes, no
mundo. Por isso, a CCFA é o destino
pré-eminente dos pacientes de DII
que precisam de informacdes.

Que medidas devem ser toma-
das para que o crescimento de
uma associacdo nova e com
pouquissimos recursos finan-
ceiros, como é o caso da ABCD,
cres¢a mais rapido?

Toda organizacao necessita rever
seu ciclo de vida como parte de um
plano  estratégico geral. E
importante para a ABCD definir a
sua proposta ¢ qual € a sua missao
para contribuir com os pacientes e
com a comunidade de profissionais.
Finalmente, a ABCD deveria desen-
volver seus principais objetivos de
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negocios para obter recursos e, des-
sa forma atingir essas iniciativas.

O senhor acha que o intercam-
bio entre as diversas associa-
¢oes do género da CCFA que
existem no mundo da resul-
tados efetivos? Pode nos citar
alguns exemplos?

Eu acho muito importante para todas
as organizagoes voltadas para a DII
conferir e montar estratégias para,
coletivamente, valorizar a populacio
de pacientes e permitir que eles te-
nham rapido acesso aos novos me-
dicamentos do mercado. Estas orga-
nizacoes podem dividir informacdes
sobre o que estd dando certo em seus
respectivos mercados e terdo, assim,
os melhores treinamentos. Nos unin-
do, aumentamos a importincia do
nosso papel junto as comunidades
farmacguticas e biotécnicas. Ajudamos
a trazer pacientes aos testes clinicos e
os laboratérios, por sua vez, acabardo
desenvolvendo uma nova geracao de
medicamentos.

Ao fim de sua gestdo na CCFA,
o que o senhor tera que ter
conseguido realizar para se
sentir satisfeito?

O meu maior prazer serd ouvir dos
pacientes que a CCFA teve um papel
fundamental na sua qualidade de
vida, enquanto a causa e a cura nao
sao identificadas. Nao tenho certeza
de que verei a cura no meu mandato
como presidente, mas, se eu puder
valorizar a vida do paciente durante
esse periodo, penso que terei
atingido um objetivo importante.
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Belo Horizonte (MG)
Laboratdrio Humberto
Abrao

Tel: (31) 3282-5700

Brasilia (DF)
Laboratério Sabin de
Analises Clinicas

Tel: (61) 328-0112

Cuiaba (MT)
Laboratdrio Carlos
Chagas

Tel: (65) 623-4700

Curitiba (PR)
Labaratdrio Frischmann
& Aisengart

Tel: (41) 340-8282

Porto Alegre (RS)
Laboratorio
Metanalysis
Tel: (51) 3328-1099

Rio de Janeiro (RJ)
César Guerreiro
Cirurgia, Proctologia e
Video Laparoscopia
{video colonoscopia)
Tel: (21) 2257-2165
2548-9927
2256-1455
2235-7477

Gastro Centro Carioca
(endoscopia alta e
baixa, proctologia, etc.)
Tel: (21) 2242-1637

Laboratdrio Lamina
Tel: (21) 2538-3939

Laborat6rio Richet
Tel: (21) 3325-2008
(21) 2535-6669

Salvador (BA)
Laboratario
Dirceu Ferreira
(andlises clinicas)
Tel: (71) 351-2161

S&o Paulo (SP)

Bio Sana’s Centro de
Pesquisa e Tratamento
Avancado de Feridas
(Servicos para os
associados: deiscéncias
arirgicas, fistulas e
curativos avangados)
Tel: (11) 5574-6794

CDB — Centro de
Diagnosticos Brasil
Tel: (11) 3884-9222

“

macoes ligue para (11) 3064-2992.

Centro de Diagnostico
e Terapéutica
Endoscdpica S.C. Ltda.
(Capsula Endoscopica,
Endoscopia e
Colonoscopia)
Tel: (11) 283-2019
287-1009
288-8649

Centro de Diagnastico
Dr. Alberto Eigier
Tel; (11) 3085-5499

Clinica Schmillevicth —
Centro de Diagndstico
Tel: (11) 3825-9666

CURA (diagnéstico
por imagem,
ultrassonografia,
ressonancia, RX,
tomografia)

Tel: (11) 3887-4707

Instituto de Cirurgia do
Aparelho Digestivo
Prof Dra. Angelita
Habr Gama
(Colonoscopia)

Tel: (11) 3887-1757

Laboratério Fleury
(andlises clinicas

e todos os tipos

de exames)

Tel: (11) 3179-0822

Laboratério Rawet
(anatomia patoldgica)
Tel: (11) 3826-8461

Prof. Dr. Arnaldo Ganc
(endoscopia)
Tel: (11) 3887-5400

Prof. Dr. Paulo Roberto
Arruda Alves
(Colonoscopia)

Tel: (11) 3079-0621

®

Estacionamento

na sede da ABCD

0 associado que for
visitar a sede da ABCD
deve aproveitar o
convénio que temos
com o estacionamento
Rede Park,

na Al. Lorena, 1700.
Com o selo especial
da ABCD, uma hora
custa R$3,00.




| Genética

Que lindos, sao gémeos!

As chances de gémeos univitelinos terem a mesma doenca, no caso Crohn

ou colite ulcerativa, sdo grandes. Mas ha excecdes

INR Por Valquiria Sganzerla
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dificil nao ficarmos encantados

quando nos deparamos com

irmaos gémeos — ainda mais
se forem bebés! Se forem univitelinos
entao (hascides de um mesmo
ovulo)... E sempre surpreendente ver,
ao vivo e ndo na TV, o clone de al-
gueém. Até que esse assunto ganhasse
a midia mundial, quando nasceu a
ovelha Dolly e, mais recentemente,
quando a rede Globo exibiu uma no-
vela que tratava do tema, é provavel
que ninguém, com excecao dos mé-
dicos, tivesse pensado em gémeos uni-
vitelinos como clone um do outro. Os
gémeos sempre chamam a atencdo e
muitas vezes alimentam a nossa fan-
tasia de ter filhos iguaizinhos. O que
em geral esquecemos de imaginar é
que gémeos univitelinos tém chances
enormes de desenvolver uma mesma
doenga. Enquanto é um resfriado ou
uma catapora, nao ha problema. Mas
se for uma doenca mais séria como
diabetes, tuberculose ou um cancer, é
impossivel nao temer. “Esse tipo de

coisa pode acontecer com gémeos
univitelinos porque eles #m o mesmo
sistema imunogenético”, diz Thomaz
Gollop, livre docente em genética
médica pela Universidade de Sao
Paulo e diretor do Instituto de Medicina
Fetal e Genética Humana, em Sdo
Paulo. “Se um deles desenvolver uma
doenga, o risco de o outro desenvolver
também aumenta muito.”

Para os leigos ¢ dificil acreditar
que isso possa acontecer. Viver uma

esssssse

fatores que precisam ser levados em
conta”, diz o Dr. Gollop. “Se o gémeo
de uma pessoa ndo ingere alimentos
com agrotoxicos, por exemplo, e o
outro ingere, o risco de desenvolver a
mesma doenca que o irmio é
modificado”. Como diz o Dr. Gollop, a
genetica ndo pode ser a vild de todos
os males fisicos das pessoas que tém
0 mesmo sistema imunologico. Além
da alimentago, ha que se considerar
tambeém diferencas de perfil psicologi-

Em geral, esquecemos de
imaginar que gémeos univitelinos
tém chances enormes de
desenvolver uma mesma doenca

situacdo assim parece coisa de mau
olhado, injustica divina ou de um
tremendo azar. Mas, infelizmente,
acontece — o que nao quer dizer que
seja em 99% das vezes. “A genética
nao € responsavel por tudo. O
genoma do individuo interage com o
ambiente, e, por isso, ha uma série de
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co e de comportamento — as 0sci-
lagdes de humor, a maneira de lidar
com as dificuldades da vida, o fato de
a pessoa permitir que o meio ambiente
interaja com seu sistema imunolégico
sdo coisas que interferem na genética.

As irmas Anna Karina e Karen
Cristina Aradjo Facio, 29 anos, co-




nhecem bem essas diferencas. Elas
sao gémeas univitelinas, mas a igual-
dade vai parando por ai. O tempe-
famento ¢ 0 gosto pessoal de uma nao
tém nada a ver com o da outra. Karina
€ mais nervosa e prefere se vestir de
forma discreta, sem chamar a aten-
¢ao. Karen, por sua vez, mostra-se
mais desencanada com as coisas, se
preocupa somente com o que nao tem
como evitar e prefere se vestir des-
contraidamente. Karina tem doenca
de Crohn ha quase oito anos e precisa
tomar cuidado com a sua alimenta-
¢ao. Karen nunca manifestou ne-
nhum sintoma. Come o que quer e
ndo se preocupa com os males do ci-
garro e da bebida. “Minha irma nunca
se preocupou com o fato de que ela
possa vir a ter Crohn, como eu. Sua
salde € dtima, ela nunca teve nada”,
diz Karina, formada em quimica,
funcionaria de uma inddistria em Cotia
e divorciada ha um ano. “A gente faz
questao de ser diferente em tudo, mas

Depois de consultar varios médicos :
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A Kaia

(a esq.) e Karen, gémeas univitelinas:

a igualdade entre elas pdra na aparéncia

consultar uma dezena de médicos
gastroenterologistas, encontrou um
Unico caso de gémeas univitelinas
com Crohn. Mas, nessa pesquisa, en-
contramos também um caso de
irmaos nao gémeos, ambos com
Crohn, O rapaz é quatro anos mais

astroenterologistas, a ABCD Em
0co encontrou um Unico caso de
gemeas univitelinas com Crohn

eu tenho uma ligacdo muito forte com
ela — acho que até mais do que ela
tem comigo”, diz Karen, que mora
sozinha num apartamento no mesmo
prédio da irma, no bairro da
Aclimagao, em Sao Paulo.

O caso das irmas Facio mostra
que nem sempre a genética ganha a
parada. A ABCD em Foco, depois de
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novo que a irma. “O Crohn da minha
irma comprometeu o intestino del-
gado, enquanto o meu problema é no
ileo terminal”, diz Ulessi Chagas de
Souza. Carioca de 36 anos e nova-
mente solteiro, Ulessi descobriu a
doenca quando tinha 22 anos. “Eu
nunca fui operado, mas minhas
crises sao continuas e estou com um
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estreitamento”, diz ele. “Minha irma
Roselane, ao contrario, ja teve que
passar por uma cirurgia.” Durante
alguns anos o casal de irmaos se tra-
tou com o mesmo médico. Hoje eles
seguem caminhos diferentes, tanto
em relacao a médicos quanto a me-
dicamentos. No momento os dois es-
tao bem e tocando a vida —
Roselane € casada e mae de uma
bela adolescente.

Qual a explicacdo da ciéncia para
esse caso? Da para falar que eles
tém, apesar de nao serem gémeos, o
mesmo  sistema imunogenético?
Quem arriscaria afirmar isso de
forma taxativa? E melhor concordar
com o geneticista Gollop quando ele
diz que “a genética é uma parte mas
ndo € tudo”. E isso mesmo. Ndo da
para ficar esperando o pior ou
fazendo conjeturas e estimativas
preocupantes sobre a nossa satde. A
gente tem mais € que ser felizl &

Associacdo Brasileira de Colite
Ulcerativa e Doenca de Crohn
Alameda Lorena, 1304, jto. 802
Sao Paulo, SP - CEP 01424-001
Tel./fax: (11) 2064-2992
site: www.abcd.org.br
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GANEPAO 2003
Nos dias 12, 13 e 14 de junho, no Centro de
Convencdes Rebougas (Sao Paulo SP),
acontecera o Ganepdo 2003, congresso
organizado pelo Ganep — Grupo de Nutricdo
Humana. O evento sera coordenado pelo
Dr. Dan Waitzberg. Informages e inscricges
pelo tel. (11) 283-3459 e 251-4128
ou pelo e-mail ganep@ganep.com.br
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Crohn ou colite?

Conhega a historia de uma paciente que teve perda ossea na boca muito precocemente
e quando descobriu o que era, sua vida virou de cabeca para baixo

|NR Por Sulamita Spach*

t€ sete anos atras, Sulamita
Spach, 45 anos, uma
brasileira cujo nome foi
dado em homenagem & sua avd
alema, nao tinha muito tempo para
prestar atengdo a sua rotina diaria.
Morando sozinha em Sdo Paulo,
passava o dia ocupadissima com o
trabalho. Embora seja bacharel em
quimica, ela trabalhava como free
lancer na producao de comerciais e
documentarios. Motoqueira, ia de 14
para ca dirigindo sua XL 250, da
Honda. Em meio a agitagdo de sua
vida, comer ndo era uma das suas
prioridades. Quando dava, comia
alguma coisa — num barzinho,
lanchonete ou onde fosse possivel.
A Unica rotina que tinha era o
horario de funcionamento do seu
intestino: rigorosamente todos os
dias, logo apds o café da manha.
Em 1996, de uma hora para outra,
comegou a ter febre, aparentemente
sem razao de ser. Em funcao de uma
intensa inflamagao na gengiva, a
periodontista pediu que fizesse um
raio-X panoramico da boca — e o
resultado surpreendeu a profissional:
“O exame mostra uma perda Ossea,
que nao corresponde a sua idade”,
ouviu Sulamita, na época com 39
anos. Foi necessaria uma cirurgia
bucal para resolver o problema,
seguida pela indicagao de Voltaren —
que ela tomava quando lembrava.
Para descobrir o porqué da perda
Ossea tao precoce, ela teve que in-
vestigar. A partir de entdo, comegou o
seu calvario — praticamente o mesmo
pelo qual passam todos os humanos
que tém DIL. Para comecar, ela nido
conseguia comer nada porque sentia o
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cheiro de celulose (devido ao trabalho
que estava fazendo numa empresa de
papel) at¢ no hdlito das pessoas.
Comegou a ter diarréia com san-
gramento e foi ficando fraca. Chegou
a ser internada algumas vezes, mas
0s médicos ndo conseguiam fazer o
diagnostico correto. Em maio daquele
ano, 0s exames de sangue acusaram
uma anemia muito forte, enquanto a
balanga registrou quase 10 quilos a
menos no seu peso, que normalmente
¢ de 58 quilos. Mas, “aleluia”, um
exame de colonoscopia feito durante
uma internacao acusou, enfim, algo
de concreto: “Ou é Crohn, ou é Colite
Ulcerativa”, disseram os médicos.

PSIOUIATRA

Como € de praxe entre os ndo
especialistas, eles logo receitaram
corticoides, mesmo sem ter chegado
a uma definicdo. Sulamita nio sabia
exatamente do que se tratavam estas
doengas. Nao conhecia ninguém com
estes problemas — e o dela era colite
ulcerativa. Sua maior dificuldade, no
entanto, foi lidar com os médicos. De
temperamento forte ¢ independente,
Sulamita queria entender o que
estava acontecendo com ela. Mas
nao conseguia. Passou por varios
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A Sulamita;
“Me senti
um inseto.”

médicos — gastros, endo-
crinologistas, proctologistas
€ varios outros “istas” —,
ouvindo pouco do que que-
ria e muito do que nao gos-
tava. De duas sugestdes ela
nao pode esquecer: a mé-
dica que queria que ela fi-
zesse a remocao total do
intestino e o médico que lhe indicou
um psiquiatra. “De repente eu me
senti um inseto, sendo jogada de la
para ca, ouvindo um monte de
opinides diferentes”, diz ela.

Em 1999, ela conheceu a ABCD e
ingressou em um dos grupos de
apoio. Passou a conviver com pes-
soas que tém um diagnostico igual ou
similar ao seu. Essa convivéncia lhe
traz um pouco de alento para superar
as dificuldades que é obrigada a en-
frentar. ~ Sua  vida  mudou
radicalmente. Hoje ela mora com os
pais, de quase 80 anos, trabalha
fazendo “bicos” no computador, se
alimenta mais em casa que em
qualquer outro lugar e muitas vezes
se sente insegura. A tnica coisa que
nao mudou € a necessidade de en-
tender o que acontece com ela. “Acho
que nao sendo tao passiva eu lido
melhor com a doenca”, diz Sulamita.
No momento ela estd bastante ani-
mada, pois estd prestes a receber o
Pentasa, remédio que teve que parar
de tomar por causa do custo alto e que
agora esta sendo distribuido gratui-
tamente pelo govemno do Estado. =

E-mail: sulaspach@aol.com




Retocolitelulcerativa

Melhora a qualidade de vida do seu paciente
com um custo bem menor.

REAGOES ADVE

do sulfonamidas. Pode ocorrer sensibilidade cruzada com estes agentes. Os ratos parecem ser egfp
produziu malignidade da tiredide nestas espécies. POSOLOGIA E MODO DE USAR: Doses Usuais

Para adultos & de 12'g/dia ou 500 mg a cada hora. Reg MS: 1.0118.0124 Venda sob prescricdo médica,

FORMA FARMACEUTICA E APRESENTA;DES Comprimido revestido gastro-resistente de 500 mg - Caixas com 60
no tratamento da retocolite ulcerativa inespecifica. Colite ulcerativa média ou moderada, Como terapia adjuvante na col
no tratamento da artrite reumatside e espondlite anquilosante. CONTRA-INDICAGOES Hipersenhilidade a sulfasalazin

anos de idade. Na obstrucao urindria ou intestinal. Pacientes com porfiria ndo devem receber sulfonamid.

mais prudente iniciar o tratamento com dosagem menor;, por exemplo 1-2 g didrias, para diminuir efeitos
dos excederem 4 g deve-se considerar o risco aumentado de toxicidade. Tratamento de Manuten
através de exames periddicos, Geralmente € necessario continuar a administracdo, mesmo quando os sintomas clinicos,
confirmar uma melhora satisfatdria a dosagem é reduzida ao nivel de manutencao. Se a diarréia ocorrer,
apds os primeiros dias de tratamento, serao devidos provavelmente ao aumento dos niveis plasmaticos totais de sulfapiridina, e podem ser
pode ser aumentada gradualmente apds alguns dias. Se os sintomas persistem, a droga deve ser descontinuada por cinco a sete dias,

¢ao 2 g didrias A re

STUDIONOVE

Apsen e Telet:
Unidos pela solidariedade
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SULFASALAZINA
COM 60 COMPRIMIDOS
REVESTIDOS
GASTRO-RESISTENTES,

. AZULFIN®
500

~ SULFASALAZINA

comprimidos USO ADULTO INDICAGOES Gastroenterologia AZULFIN & indicado

ite ulcerativa severa. Doenca de Crohn. Reumatologia AZULFIN & indicado
a, seus metabdlitos, sulfonamidas ou salicilatos. Em criancas abaixo de dois
0s de que estas drogas podem precipitar um ataque agudo. ADVERTENCIAS
ram reportadas em relacao a reacdes de hipersensibilidade, agranulocitose,
e alveolite fibrosa, Contagem sanguinea completa tanto guanto andlise de
ULFIN. Oligospermia e infertilidade foram observadas em homens em trata-

integrarem e forem expelidos inteiros, a administracao dos comprimidos

1 casos se a avaliagao médica concluir que é absolutamente necessario, Amamentagao Nao se
recomenda o uso da sulfasalazina durante a amamentacao. Pediatria Nao foi estabelecida a seguranca e eficacia da droga em

progresso da doenca durante o tratamento deve ser avaliado por critérios clinicos, incluindo a presenca de febre, alteracao d rau i
i por sigmoidoscopia e avaliagao das amostras por bidpsia. Pacientes em tratamento com AZULFIN devem ser submetidos com frequéncia a contagem sanguinea completa e analise de urina com
exame micrascdgo cuidadoso. INJ'ERAEDES MEDICAMENTOSAS Foram relatadas diminuicao da absorcao de acido dlico e de di
AS E ALTERACOES DE EXAMES LABORATORIAIS As reacdes adversas mais comuns, associadas com a sulfasal
e oligospermia aparentemente reversivel. Estas reaces ocorrem em cerca de um terco dos pacientes. As reacdes advers
body anemia, anemia hemolitica e cianose, que podem ocorrer numa frequéncia de um para cada 30 pacientes ou menos.
sao: Discrasias sanquineas, reacdes de hipersensibilidade, reacoes gastrointestinais, reacoes do SNT, reacdes renais, Raram

criancas com idade inferior a dois anos. Exames de laboratério 0
e peso, grau e frequéncia da diarréia e sangramento, tanto quanto

oxina quando administraq_as concomitantemente com sulfasalazina.
azina sao anorexia, cefaléia, nduseas, vémitos, distensdo abdominal

as menos frequentes sao: rash cutaneo, prurido, urticaria, febre, Heinz
Reacdes que podem ocorrer raramente, em cerca de 1: 1000 pacientes,
ente, pode ocorrer bécio, diurese e hipoglicemia em pacientes receben-
ecialmente suscentiveis aos efeitos bociogénicos das sulfonamidas e a administragao prolongada
ratamento Inicial Iniciar com 3 a 4 g diarias em doses divididas igualmente. Em alguns casos &
gastrointestinais adversos. Se as dases diarias necessarias para alcancar os efg

itos deseja-

sposta ao tratamento e os ajustes da dosagem devem ser determinados
incluindo diarreia, ja estiverem controlados. Quando o exame endoscépico
a dosagem deve ser elevada para 0s niveis efetivos anteriores, Se as sintamas ocorrerem

= aliviados com a administracao da metade da dose, a qual
reinstituindo-se o tratamento com a menor dose didria. DOSE LIMITE:

CENTRO DE ATENDIMENTO AO CONSUMIDOR
&0N 0800 16 5578
1\ LUGACAO GRATUITA

infomed@apsen.com.br
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A ABCD agradece o permanente apoio dos
Socios Corporativos:

Diamante:

- Schering-Plough Nestie

v NUTRICAO CLINICA

Platina:

£\ ALTANA AstraZeneca &

ALTANA Pharma Ltda GASTROINTESTINAL
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Pentasa

mesalazina

Qualidade em tudo.

£ agora, aos pacientes também.

Linha Direta 0800-772-4656 - Ligacdo Gratuita

N6s, dos Laboratérios Ferring LTDA, estamos preocupados em fornecer a maior quantidade de
informacdes aos pacientes que estdo em tratamento com nossa medicacio PENTASA, dando o
melhor suporte para que todas as davidas possam ser esclarecidas. Estamos disponiveis em
nosso Servico de Atendimento ao Cliente SAC Ferring 0800 - 772 - 4656. Como este
medicamente se encontra disponivel para a dispensagio gratuita através do governo e das
Secretarias de Salde dos Estados, vocé poderd encontrar aqui, informacoes Gteis de como
conseguir PENTASA em todo o Brasil. Entre em contato conosco e teremos o maior prazer em

ajuda-lo. Este € o nosso trabalho. Esta é a nossa missdo por vocé.

FERRING

Laboratdrios Ferring Ltda - Praga Sao Marcos, 624 - 1° andar - CEP 05455-050 - S0 Paulo - SP - www.ferring.com - e-mail: adm@ferring.com.br ELARMAGEUTICALS




JW Thompson

Nestle
NUTRICAO CLINICA

As melhores Solucées e Servigos

Numcio que o Profissional de Saide exige.
SPECIALIZADA

' PACENTES cout
BE CROHN

mﬁlﬁmaomog

Jeirsriiili Grilez

PardgdeIeITiES SCUTT]
OCTICa I CRT O

2 Cpb il Fedlfvd
Fad wd nss i

ACHILATTUURTEIO S a0
HqoRTaramento.

SERVICO DE ATENDIMENTO
AD PROFISSIONAL DE SAUDE

0800-7702461
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narmicre comics - WWW.hestle.com.br/nutricaoclinica




