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ALBERT EINSTEIN

DR. FLavio STeinwurz | PResIDENTE EMERITO DA ABCD

Uma data para sentir orgulho

O Dia Mundial da Doeng¢a Inflamatéria Intestinal - World IBD Day - foi instituido no ano de 2010 por iniciativa das mais
importantes organizaces de pacientes que, juntas, representavam 27 paises, de quatro continentes. A ideia surgiu inicial-
mente em uma reuniio entre representantes da Crohn’s & Colitis Foundation of America, dos Estados Unidos; da Federa¢io
Europeia das Associa¢ées de Crohn e Colite (EFCCA), que representava 23 paises europeus; da Crohn’s and Colitis Foundation
of Canada; da Crohn’s and Colitis Australia; e da Associacdo Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenca de Crohn (ABCD), na
época em que eu estava a frente da presidéncia.

Na ocasido, sugeri que tivéssemos uma data para que a doenga inflamatéria intestinal fosse divulgada em todo o mundo.
Assim, ficou instituido o 19 de maio como Dia Mundial da Doenga inflamatéria Intestinal, com objetivo de chamar a atengéo
para o impacto que essas enfermidades trazem para pacientes e familiares, compartilhar informagées e permitir a formacio
de novos profissionais da satde, suficientemente capacitados para lidar com essas doencas.

Sempre acreditei que as acdes em prol da DII no mundo deveriam ter uma tinica data, porque isso faria com que todas as
associagdes, assim como seus representantes e representados, conseguissem reunir for¢as para contar ao mundo o que sio as
doengas inflamatoérias intestinais, como se manifestam e quais s3o os caminhos mais seguros para o diagnédstico, o tratamen-
to e um maior cuidado com a qualidade de vida dos pacientes.

Depois de alguns anos, as associa¢ées resolveram ampliar as a¢des para o més inteiro com a criagio do Maio Roxo que, a
cada ano, ganha mais e mais adesdes. Hoje, ao olhar para o tamanho que a iniciativa tomou em nivel global - com centenas de
agdes ao longo de 30 dias, em todos os continentes — sinto um arrepio e uma enorme felicidade. Apesar de ser um entusiasta
do trabalho de divulga¢do das DII pelo mundo hd décadas, ndo imaginei que assistiria a esse enorme crescimento e amplo
engajamento diante de uma causa tio nobre.

A partir da nossa iniciativa, em 2010, as doen¢as inflamatdrias intestinais ganharam muito mais do que um dia mundial.
Pacientes, familiares, médicos especialistas, nutricionistas, enfermeiros e todos os demais profissionais da satde que se de-
dicam, incansavelmente, a entender, diagnosticar, tratar e cuidar das DII ganharam forca, coragem, entusiasmo e energia
para seguir em frente em busca de mais atenc¢do, conhecimento e investimentos que permitam enfrentar essas enfermidades
crOnicas corajosamente, todos os dias de suas vidas.
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REALISMO prara
ENFRENTAR 0 GROHN

0 engenheiro civil Leonardo Gandur
Giovanelli, de 24 anos, garante que é
possivel encarar a doenca e ser feliz

esde o ensino médio, resolvi cursar engenha-
m ria. Fui aprovado em trés cursos diferentes:
ambiental, mecanica e civil, e comecei a es-
tudar engenharia civil na Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp), em 2011. Em maio daquele ano, eu estava super-
feliz, porque ja morava sozinho e fazia o curso que queria.
Tudo estava perfeito até que sofri um acidente grave de skate
e quase morri. Apesar de ter passado por momentos compli-
cados, consegui me recuperar completamente. Mal sabia eu
que, no ano seguinte, comegcaria outra situa¢io em que minha
capacidade de recuperacio seria colocada 4 prova novamente.
Em 2012, aos 18 anos de idade, o tinico problema de sau-
de que me incomodava um pouco eram as aftas, sempre fre-
quentes. Até que, em maio daquele ano, descobri sangue nas
fezes e fomos procurar um especialista. A primeira suspeita
era de hemorroidas, no entanto, com exames mais precisos
o médico fechou o diagnéstico: doenca de Crohn. Com isso,
a vida de universitario que eu havia planejado teve de sofrer
adapta¢bes. Embora matriculado na Unicamp, nos dois anos
seguintes ndo consegui cursar, porque nio tinha como viver
longe da familia, dos hospitais e dos médicos. Em 2013, tive
de frequentar o curso na Escola Politécnica da Universidade
de Sio Paulo (POLI-USP), como aluno especial. Em 2014, co-
mecei a cursar engenharia ambiental como aluno regular e,
embora nio fosse o que eu queria, era o possivel naquele mo-
mento e segui em frente.
A doenca comecou a complicar, tomei dois medicamentos
biol6gicos, mas precisei passar por uma cirurgia em dezem-

bro de 2014. Os médicos retiraram o intestino grosso, fizeram
uma ostomia e minha vida melhorou. Consegui voltar para
Campinas e, finalmente, estudar engenharia civil na institui-
¢do que havia escolhido. Entretanto, em dezembro de 2015
fiquei mal e tive de me submeter a outra cirurgia para retirada
do reto e colocagio de bolsa ileal que, desde julho de 2016, ndo
uso mais. No inicio deste ano, precisei operar uma hérnia -
isso aconteceu porque o judd forcou muito meu abdémen e a
regido da cicatriz das cirurgias nio aguentou. Mas estou bem!
Acredito que, na vida, precisamos ser realistas e assumir as si-
tuagdes que surgem da melhor maneira possivel. As mudancas
fazem parte, assim como as adaptacdes, mas é preciso buscar
solucdes para cada um dos problemas. Claro que o Crohn mu-
dou a minha vida, mas também demonstrou a minha capaci-
dade de resiliéncia e de adaptagio.

Toco bateria, gosto de fotografia e adoro esportes — espe-
cialmente surfar. Também amo pedalar, treinei judd por mui-
to tempo e s6 parei por causa da hérnia. Acho que aprender a
lidar com o Crohn pode ser encarado como aprender a surfar:
é um processo gradual, que vai melhorando a cada nova onda,
e precisamos analisar o tamanho e a velocidade das ondas an-
tes de encara-las. A doenca de Crohn é como o mar, que tem
de ser respeitado, mas, dependendo do tamanho da onda, nio
podemos nos aventurar. Demonstrei isso neste ano, quan-
do passei seis semanas surfando e estudando inglés em San
Diego, na Califérnia, Estados Unidos. Estou animado porque
me formei em 2017 e acabo de comecar a trabalhar em uma
grande construtora de Sio Paulo. Tenho planos de ganhar o
suficiente para me sustentar, sair de casa e morar sozinho. En-
caro a vida com realismo: reclamar para qué, se isso nio muda
nada? Ao enfrentar uma doenca crénica, precisamos respeitar
0s nossos limites, contar com o suporte da fami-
lia, que é muito importante, nio desesperar e,
principalmente, ndo desistir!

' Fotos: Arquivo pessoal
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= |ENTREVISTA - ALESSANDRA DE Souza

0 PAPEL DOS BLOGS

palavra blog surgiu da contra¢do dos termos em inglés web e log, que significam ‘dirio da rede’. Desde que os primei-
ros didrios surgiram de forma mais organizada, em 1999, milhares de outros foram sendo criados e, hoje, é possivel
acessar uma infinidade de informac6es na internet por meio desses canais. E foi exatamente para compartilhar conhe-
cimentos como farmacéutica e experiéncias como paciente de doenca de Crohn que Alessandra de Souza criou o blog Farmale.
A farmacéutica e mestre em Biociéncias Nucleares é membro da Biored Brasil e do Comité Cientifico da Associacio do Leste
Mineiro de DII (ALEMDII), e atua como colunista do blog Artrite Reumatoide, do Recome¢AR/RJ e da Associagdo de Pessoas
com Doengas Inflamatérias Intestinais de Santa Catarina (DIISC), além de ser parceira do projeto Gastronomia na Promocao

da Saude da Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ).

Como surgiu a ideia de criar o blog Farmale?

Tenho diagnéstico de Crohn desde 2003, depois de dois anos
sofrendo com sintomas. Nesse mesmo ano comecei o curso
de Farmdcia e surgiram algumas coincidéncias — acredito que
ja era um plano para chegar ao Farmale. No primeiro ano da
UERJ passei para inicia¢io cientifica e 14, quando souberam da
minha doenca, falaram de uma pesquisa com pacientes com
DII. Conheci as doutoras Ana Braunstein e Ana Tereza Pugas
e o doutor Flavio Abby, que colocaram meu tratamento nos ei-
xo0s. Minha monografia foi sobre DII e, por coincidéncia, a mi-
nha orientadora, professora Lilian Faria, havia escrito sobre o
mesmo tema e minha co-orientadora, doutora Ana Braunstein,
foi minha médica. Fiquei bem por um tempo, porque a doenca
cursa com recidiva e remissdo, mas o Crohn em mim é esteno-
sante e ndo deu para escapar da cirurgia. Minha filha tinha um
ano quando passei por uma cirurgia de emergéncia que virou
minha vida de cabega para baixo. Nio podia pegi-la no colo e
isso foi terrivel. Passei a ter medo de morrer e arrumava a casa
de maneira que as pessoas pudessem cuidar bem da Sophia.
Minha familia, os amigos e médicos me ajudaram a sair dessa,
pois eu precisaria de uma nova cirurgia. Fiz rejeicido dos pontos
internos e duas hérnias incisionais. Lia sem parar sobre o tema,
conversei muito com os médicos e a segunda cirurgia foi um
sucesso. Aqui entra o blog. Depois do susto, senti uma vontade
enorme de compartilhar com outras pessoas o que sabia como
farmacéutica e como paciente, pois entendo que a falta de in-
formacio para profissionais da saide e pacientes pode ser fatal.

Quanto o blog tem sido util para informar sobre DII?

Percebo o quanto o Farmale tem sido importante quando rece-
bo mensagens de gratiddo que me deixam muito emociona-
da. Médicos também indicam meu blog para pacientes e até
encaminham alguns para eu ajudar mais de perto, o que de-
monstra confianca no meu trabalho. Tem uma coluna no blog
chamada ‘Depoimentos’ que é sensacional no quesito cons-
cientiza¢do e um local de alerta para profissionais da saide en-
xergarem nos pacientes um ser humano em busca de respostas
e de alivio. Eu sinto, pelas mensagens, que o Farmale nio é s6
um blog de informagées, mas de acolhimento e empoderamen-
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to de pacientes e familiares. Nao quero mais ver pessoas levan-
do anos para conseguirem um diagndstico ou sendo tratadas
de maneira errada, como eu fui. Quem acompanha o blog divi-
de comigo medos, duvidas, situa¢bes que passam com profis-
sionais da satide. Aprendo muito com eles também e sou muito
grata por isso.

Quem mais procura as informagédes?

Pacientes, familiares de criancas e pessoas em busca de diagnés-
tico pedem indica¢io de um centro especializado em DII ou de
profissional experiente. Algumas vezes relatam sintomas para
que eu indique um medicamento, mas oriento a buscarem o
médico e alerto sobre os riscos da automedica¢io. Um publico
muito presente sio mulheres que desejam engravidar ou estio
gravidas, que querem saber como foi minha gravidez e se sen-
tem aliviadas com o que compartilho, pois é um dado da vida
real. As mulheres querem saber sobre medica¢des e tratamen-
to na gestacio, cirurgias e alimentacio. O pessoal gosta muito
também quando compartilho receitas, mas sempre procuro
destacar que, mesmo nio havendo uma dieta especifica para
DII, a participa¢do do nutricionista é muito importante. Seguir
dietas da moda ou de outros pacientes pode ser perigoso.

Por que a troca de informacio é tio imprescindivel para
pessoas que convivem com doengas cronicas?

Descobrir que terd de conviver com uma doenca sem cura
tira o chio, entio, quando encontramos outras pessoas com
a mesma doenca é um alivio. O fato de as enfermidades serem
pouco conhecidas, inclusive por profissionais da saude, gera
muita angustia, porque a pessoa ndo consegue ser ouvida com
empatia. Quando encontra outra em situacio semelhante,
isso é como um porto seguro. Nas trocas de informacées, os
pacientes compartilham seus médicos ou hospitais onde sio
atendidos, ajudando quem estad buscando diagndstico ou trata-
mento melhor. Isso também proporciona acolhimento, pois, as
vezes, Nem mesmo em casa o paciente tem com quem contar.
Nessa jornada de paciente aprendi, com uma amiga querida
e grande ativista na satde, Priscila Torres, que informacio é
tratamento.



PARA INFORMAR SOBRE DI

Quais sdo as historias mais relatadas no seu blog?

S3o histérias de medo. A demora no diagndstico e no alivio
dos sintomas, a falta de medicamentos — no caso da retocoli-
te ulcerativa, eles nio entendem porque nio tém direito aos
biol6gicos — faz com que os pacientes passem muito tempo
em sofrimento e, as vezes, a doenca é complicada mesmo de
tratar. Eles tém muito medo da cirurgia, da ostomia, dos efei-
tos das medicag¢des, de cancer... S3o pessoas que precisam ser
ouvidas por seus médicos, por outros profissionais, pela fami-
lia e pelos amigos.

Como o leitor pode selecionar o que encontra na inter-
net para nio seguir uma orientacio equivocada?

Saber filtrar as informag¢des é complicado e, em certos casos,
pode ser impossivel para um leigo. Verificar a credibilidade do
conteddo e das fontes é muito importante, a fonte de consulta
tem de estar presente e sempre procuro deixar esse alerta nas
redes sociais. Ndo estou ali atras de likes, estou trabalhando
o empoderamento do paciente para a promocio da saude,
levando informacio para pessoas que tém uma doenca séria
e isso é de muita responsabilidade. Boas fontes de consulta
sdo aquelas indicadas pelo seu médico, sites de associa¢des de
pacientes, universidades, institui¢bes da area da satude, organi-
za¢des como ABCD e GEDIIB. Mesmo com os perigos da desin-
formacio promovida pelas redes sociais, a internet tem propor-
cionado que pacientes tenham acesso a informagdes médicas
com grande facilidade, e isso pode melhorar a relagdo médico-
paciente, favorecendo o compartilhamento de decisées, o que
também leva a uma necessidade de atualizagio desse profissio-
nal. J4 nos grupos, as trocas das vivéncias didrias com a doenga
ajudam muito aos que estdo iniciando essa jornada. Quando
surgem assuntos polémicos ou solu¢ées milagrosas, o pessoal
mais experiente logo aconselha que o paciente nunca pare o
tratamento, pois as consequéncias podem ser graves.

Como a senhora concilia suas atividades e a DII?

Desde que a minha filha nasceu, nio trabalhei mais em horério
comercial, pois vivo a rotina dela. Quando nio estou com ela,
aproveito meu tempo lendo, escrevendo no blog ou para outras
associaghes nas quais sou voluntaria e ainda consigo um tempo
para o balé e a academia. Estou em remissio desde 2013 e, com
isso, exames e consultas sdo mais espacados. Passei a utilizar
somente uma medica¢do a cada oito semanas, o que deixa mi-
nha rotina com o tratamento mais tranquila. Administro meu
tratamento com dedicagdo, mesmo na remissio, porque o con-
trole tem de continuar para nio ter surpresas desagradéveis.
Confesso que gostaria de ter um posicionamento mais relaxado
com a doenga, mas, depois que tive minha filha, a responsabili-

dade dobrou. O cuidado que eu tinha com a aparéncia mudou,
as prioridades sio outras. Faco musculagio pensando na satade
dos meus ossos, balé e alongamento para melhorar a minha
postura e sintomas reumaticos, pois o foco ndo é mais a esté-
tica, e sim a qualidade de vida. A alimentagdo também mudou,
evito industrializados e me alimento com equilibrio.

Qual é o segredo para ter uma vida normal mesmo convi-
vendo com uma doenca crdnica?

Aceitar, sem se tornar passivo. Aceitar é o grande passo para o
sucesso do tratamento e a satide mental, nos afasta do estresse
e da ansiedade. Quando o paciente se permite conviver com a
doenca, sente-se responsével pelo sucesso do tratamento, me-
lhorando seus habitos alimentares e de vida. A rebeldia e a ne-
gacio ndo combinam com o tratamento de uma doenca créni-
ca. Pode doer muito se conscientizar disso, mas é importante e,
quando existe muita dificuldade em aceitar, a indica¢io de tera-
pia deve ser avaliada, pois as DII precisam de uma abordagem
multidisciplinar. Ficar longe do sentimento de culpa também é
muito importante. Devemos lembrar que as DII nio tém causa
definida, logo, nada do que fizemos foi o causador da doenga.
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= | TRATAMENTO CIRURGICO

CIRURGIA PaARA SALVAR

Indicados para resolver
algumas complicacoes
da DI, procedimentos
cirirgicos podem

ser importantes para
situacoes especificas

m dos maiores medos dos pa-

cientes com doenca inflamaté-

ria intestinal é ter necessidade
de passar por uma cirurgia para diminuir
as complica¢des inerentes as enfermida-
des. As principais davidas, que ocorrem
principalmente devido a desinformacio,
estdo relacionadas & necessidade de
confeccio de estomas (ileostomias ou
colostomias), ao tamanho da incisio e
a extensdo de intestino que podera ser
ressecada, além do tempo de internagdo
hospitalar, o que interfere na vida pes-
soal, social e profissional do paciente.

A principal indicagio cirtrgica ele-
tiva na DII estd relacionada a falta de
resposta a todos os medicamentos dis-
poniveis, desde que prescritos de forma
correta, pelo tempo necessario para a
avaliacdo do resultado e nas doses cer-
tas. As indica¢des de cirurgia na doen¢a
de Crohn sio basicamente compostas
pelas complica¢bes da doenca, como es-
treitamentos e perfuracbes, abscessos
ou fistulas e, mais raramente, pela pre-
senca de tumores. Na retocolite ulcera-
tiva é indicada, geralmente, nos casos
de intratabilidade clinica, presenca de
tumor e retardo do crescimento. Em
qualquer dos casos, o procedimento ci-
rirgico passa a ser a melhor solu¢do para
aliviar a sintomatologia e resgatar a qua-
lidade de vida do paciente.

O médico Paulo Gustavo Kotze, pro-
fessor doutor da Unidade de Cirurgia
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A MEDICA LIVRE-DOCENTE MAGALY GEMIO TEIXEIRA

Colorretal da Pontificia Universidade
Catélica do Parana (PUC-PR) e Unida-
de de Doenca Inflamatéria Intestinal
da Escola de Medicina de Cumming da
Universidade de Calgary, no Canada,
ressalta que a cirurgia nio deve ser en-
carada como ultimo recurso, mas como
uma importante ferramenta adicional
para o tratamento da DII. “Muitas ve-
zes, os resultados de cirurgias nio sdo
muito bons devido & demora do médico
em encaminhar ao cirurgido, mas tam-
bém pelo fato de o paciente recusar os
procedimentos até o ultimo momento.
O ideal para tentar minimizar essas
preocupag¢des é envolver um cirurgido
desde o inicio do tratamento, para que
o paciente o conheca como uma pessoa
de carne e osso que estd lutando pelo
seu bem-estar”, destaca. O envolvi-
mento de equipe multidisciplinar, com
enfermeiros estomoterapeutas, nutri-
cionistas e psicélogos, mesmo antes
de haver indicagéo cirdrgica, também é
considerado fundamental, porque sdo
essenciais no manejo de pacientes, os-
tomizados ou n3o.

0 GASTROENTEROLOGISTA PAULO GusTAvo KoTze

As cirurgias mais comuns na doen-
¢a de Crohn sio a ressec¢io de segmen-
tos do intestino delgado e plasticas no
intestino, para evitar o encurtamento.
Quando a lesio estd situada no intesti-
no grosso, também podem ser realiza-
das ressec¢des segmentares e colecto-
mias parciais ou totais, dependendo da
extensdo da doenca. A reconstituicio
do transito intestinal apds colectomia
total pode ser feita por meio de anasto-
mose ileo-retal ou debolsaileal, quando
o reto estiver todo doente, porém, com
intestino delgado normal e auséncia
de doenga perianal, o que ocorre com
maior frequéncia na retocolite ulcera-
tiva. “No caso de doenca perianal com
incontinéncia anal, ndo nos resta outra
op¢do sendo fazer uma proctocolecto-
mia com estomia definitiva”, explica a
médica Magaly Gemio Teixeira, livre-
docente pela Faculdade de Medicina da
Universidade de Sio Paulo (FMUSP) e
titular da Sociedade Brasileira de Colo-
proctologia (SBCP).

Na doenca de Crohn, as opera¢des
perianais para limpeza das fistulas e co-

Fotos: Divulgacao
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locagdo dos drenos sio bastante comuns, assim como
resseccdes de intestinos delgado e grosso. Também é
motivo para indicagio cirdrgica a presenca de fistu-
las entéricas — que, de maneira geral, ndo respondem
bem ao tratamento clinico —, principalmente quando
ha fistulizagio para vias urinarias. Segundo a médica
Magaly Gemio Teixeira, fistulas enterocutineas sio
causa de grande sofrimento para o paciente devido
a corrosido da pele pelos sucos entéricos, dificuldade
de adaptar bolsas coletoras, perda de nutrientes (que
pode levar a quadros de desnutri¢io importante) e al-
teragio da imagem corporal. “Muitas vezes, a doenca
estd silenciosa e os sintomas que o paciente apresen-
ta sdo consequentes apenas ao quadro de suboclusio
intestinal. Quando o estreitamento é acompanhado
de dilata¢io a montante, mostrando a dificuldade de
esvaziamento intestinal, o melhor tratamento é o
cirtrgico”, reforca. A coloproctologista informa, ain-
da, que o tratamento cirdrgico também desempenha
papel importante para crian¢as com atraso de de-
senvolvimento nio responsivo a medidas clinicas, e
é fundamental nos casos de acometimento da regido
perianal com destruicdo do aparelho esfincteriano e
incontinéncia anal.

Também hd casos em que o tratamento cirargico
deve ser feito em carater de urgéncia, como os de he-
morragia macica que nio responde a medidas clini-
cas, obstrugdo aguda (mais rara), perfuracio intesti-
nal e megacélon téxico. Além disso, hé indicagio para
cirurgia de urgéncia quando o médico nio consegue
descartar o diagnéstico de apendicite mesmo com a
utilizacio de exames mais sofisticados. De forma ge-
ral, os procedimentos cirirgicos eliminam sintomas
de obstrucido, como dor e distensio abdominal, niu-
seas e vOmitos, o que melhora a qualidade de vida do
paciente. Outras vantagens é que medicamentos que
ndo faziam efeito, antes da cirurgia, podem passar a
apresentar resultados e o paciente apresenta melhora
no estado nutricional. “A cirurgia, na imensa maioria
das vezes, traz o paciente de volta para a vida. O in-
dividuo passa a ganhar peso, comer e dormir melhor
e ter vida social. Passado o periodo pds-operatdrio, a
qualidade de vida retorna. Muitas vezes, mesmo com
um estoma (bolsa na parede intestinal), a qualidade
de vida é significativamente melhorada apds os proce-
dimentos”, garante o cirurgido Paulo Gustavo Kotze.

Pixabay/sasint

NOVAS TECNICAS AUXILIAM 0S PROFISSIONAIS

As cirurgias para tratar DIl evoluiram muito nas ultimas décadas. 0 desenvol-
vimento da laparoscopia, que permite pequenos cortes e intervengodes por video,
foi notavel e, atualmente, a técnica é realizada em muitos centros. Esses procedi-
mentos geram cicatrizes menores, menos tempo de internagdo e menores taxas
de complicacoes, e possibilitam um abdomen melhor para futuras operagoes, se
necessario. A médica Magaly Gemio Teixeira lembra que os cirurgides também
tém tentado fazer anastomoses amplas (latero-laterais), com o intuito de evitar
estenose quando ha recorréncia da doenca. As novas técnicas melhoram, ainda,
o aspecto cosmético do corpo, fator importante principalmente para pacientes
jovens, para quem a aparéncia é importante. Além disso, a recuperagéo pds-ope-
ratoria € mais rapida, menos dolorosa e o paciente pode receber alta mais preco-
cemente. “Ocorre que essas técnicas ainda sao usadas no Brasil para a minoria
dos pacientes, a depender do centro no qual se encontram, porque envolvem,
muitas vezes, equipamentos mais caros e ha dificuldade para o SUS e para muitos
convénios aprovarem”, lamenta o gastroenterologista Paulo Gustavo Kotze.

N
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Procedimentos podem ser repetidos

Os especialistas ressaltam que mui-
tos pacientes terdo de passar por mais
de um procedimento cirtrgico ao longo
da vida. Na doenca de Crohn, a recidiva
nem sempre significa que o paciente
terd de operar de novo, mas havera ne-
cessidade imperiosa de tratamento cli-
nico mais potente e agressivo. Se hou-
ver novas complica¢des e o medicamen-
to nio agir mais, haverd necessidade de
outras operac¢des. No caso da retocolite
ulcerativa, o estadiamento da cirurgia
em trés operacdes diferentes é geral-
mente indicado para pacientes mais
doentes, com corticoides prévios e des-
nutridos, para evitar complica¢cdes. A
médica Magaly Gemio Teixeira informa
que de 80% a 90% dos pacientes com
doenca de Crohn vio necessitar de pelo
menos uma cirurgia ao longo da vida.
Destes, aproximadamente 50% necessi-
tardo de uma segunda operacio e, dos
50% que foram operados pela segunda
vez, metade (25% do total) necessitara
de uma terceira cirurgia.

“Em geral, a maioria dos pacientes

MITOS E VERDADES

nio necessita de outras operagées, exce-
to casos extremamente graves e comple-
x0s que, felizmente, sio raros. Precisa-
mos reforcar que a cirurgia trata apenas
as complicacdes da doenga inflamatoéria
intestinal. Assim, aproximadamente
50% dos pacientes que sio operados
uma vez podem, ao longo da vida, apre-
sentar exacerbac¢io da doenga, com per-
da de resposta clinica aos medicamen-
tos, e apresentar novas complicacdes
que necessitem de tratamento cirargi-
co”, afirma. A médica ressalta que avida
pos-cirurgia de um paciente com DII
deve ser normal e o numero de indivi-
duos que necessitam de estomia é pe-
queno. De maneira geral, todos se adap-
tam a vida de ostomizados, até porque,
atualmente, a medicina dispée de dis-
positivos que tornam a vida mais facil.
Os procedimentos de estomias sdo
seguros, por nio trazer costuras do in-
testino dentro do abdémen, e fazem
com que os pacientes se recuperem do
ponto de vista nutricional e voltem a ter
uma vida normal. Pacientes com esto-

mia temporaria, geralmente entre trés e
seis meses, podem realizar a reconstru-
¢do do transito do intestino em condi-
¢6es muito melhores. “Claro que, do
ponto de vista psicolégico, os pacientes
muitas vezes tém dificuldade de aceitar
a ostomia, porque altera a imagem cor-
poral e traz algumas limitagdes fisicas,
principalmente no inicio. No entanto, a
maioria tem excelente adaptacio e pode
realizar exercicios, fazer natagio, jogar
futebol, ter relacdes sexuais e trabalhar
normalmente”, assegura o médico Pau-
lo Gustavo Kotze, ao ressaltar que o cui-
dado e a orienta¢io de uma enfermeira
estomoterapeuta sdo essenciais para a
melhor adaptac¢io do paciente. O cirur-
gido acrescenta que é preciso desmistifi-
car a cirurgia, pois nio se trata de uma
derrota do doente, mas sim de uma
arma importante no tratamento. Para
isso, é fundamental ter um cirurgio ex-
periente nessas doengas, o que trard
melhores resultados, e uma indicacio
cirargica precisa e no tempo certo, o
que faz toda a diferenca.

A DOENCA DE CROHN SEMPRE PRECISA DE CIRURGIA. MITO/MEIA VERDADE
Embora o tratamento cirtirgico seja frequente — perto de 90% dos pacientes
passarao por cirurgia apos 15-20 anos do diagnostico — nao é obrigatorio.

VOU TER DE USAR UMA BOLSA DE OSTOMIA PARA SEMPRE. MITO — Ra-
ramente se coloca uma estomia definitiva, situacéo reservada para casos
especificos de incontinéncia anal. Converse com o gastroenterologista.

NUNCA PODEREI SER OPERADO USANDO BIOLOGICO. MITO —A cirurgia pode
ser realizada durante o uso de bioldgicos sem intercorréncias. Os bioldgicos
nao aumentam complicacdes e, muitas vezes, levam a culpa por casos mais
graves. Complicagdes podem ocorrer por desnutricéo ou piora, entre outros.

A CIRURGIA VAI ME CURAR DO CROHN. MITO — A cirurgia ndo cura o Crohn,
porque a doenca ndo tem cura. E, por isso, vai voltar e, muitas vezes, mesmo
bem tratada, evoluira e havera necessidade de mais procedimentos no futuro.

A RETOCOLITE NUNCA SE OPERA. MITO — Opera sempre que tiver alguma
das indicagdes. Cerca de 20% a 30% dos pacientes necessitam de cirurgia.

FICAREI CURADO DA RETOCOLITE SE RETIRAR O MEU INTESTINO. MITO/MEIA
VERDADE — Esta era uma assertiva no passado, quando se achava que reto-
colite era limitada ao intestino grosso. A retocolite pode apresentar manifes-

y
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tacoes extraintestinais inclusive depois do tratamento cirargico. O paciente
submetido a bolsa ileal podera apresentar bolsite, que pode levar a perda da
operacao. Alguns pacientes que tiram o intestino grosso, reto e anus ficam
curados, mas com ileostomia para o resto da vida. A minoria aceita isso.

HEMORROIDAS E FISTULA TEM 0 MESMO SINTOMA. MITO — Hemorroidas se
caracterizam por sangramento indolor e prolapso. Fistulas configuram-se por
perda de secrecao purulenta. Um exame proctoldgico basico pode diferenciar.

SE EU TIVER HEMORROIDAS, TEREI DIl NO FUTURO. MITO — Hemorroidas
nao aumentam o risco de desenvolver DII, porém, pacientes com as doencas
podem apresentar o problema, mas sem relacéo causa-efeito. Mamilos he-
morroidarios sao parte da anatomia humana. Com o passar dos anos, varios
fatores colaboram para que esses mamilos se tornem doentes.

NUNCA PODEREI TER FILHOS DEPOIS DE UMA CIRURGIA DE DII. MITO — A
maioria dos procedimentos cirtirgicos nao interfere com a capacidade da
paciente engravidar. Mesmo quando se aborda a pelve, como no caso das
bolsas ileais, a operagao realizada por video diminui as aderéncias e parece
ndo impedir as pacientes de engravidarem. Entretanto, pacientes com cirur-
gia sobre a pelve, realizadas por via aberta, poderiam ter risco de diminuir a
fertilidade. Com a laparoscopia, isso mudou.
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19 ANOS DE MUITAS CONQUISTAS

Associacio Brasileira de Colite

Ulcerativa e Doenca de Crohn

(ABCD) foi criada em 1999

por um grupo de médicos especialistas

em doencas inflamatérias intestinais,

l pacientes e nutricionistas, com objetivo

de ser um canal de comunicacéo entre

profissionais, pacientes e familiares

que convivem com doenca de Crohn

e retocolite ulcerativa. Na época, as

DII eram praticamente desconheci-

das no Brasil e a ABCD passou a

propiciar a troca de experiéncias

e facilitar o acesso a informacdes

sobre essas enfermidades. Além

de continuar a desenvolver a ati-

vidade para a qual foi idealizada,

a Associa¢do — que completou 19

anos em 4 de fevereiro — também

estimula a criagdo de grupos de

autoajuda, promove intercim-

bios entre institui¢des e 6rgaos

internacionais, elabora material educacional e programas

educativos, desenvolve parcerias com outras instituicdes e

participa ativamente das discussdes em prol dos pacientes
com doengas inflamatérias intestinais.

O médico gastroenterologista Flavio Steinwurz, fun-
dador e presidente emérito da ABCD, conta que a primeira
ideia era ser uma filial da Crohn’s & Colitis Foundation, dos
Estados Unidos, que ja fazia um importante trabalho com
pacientes. “No entanto, fomos estimulados a criar a nossa
propria associa¢io e recebemos todo o suporte da entida-
de norte-americana, que cedeu materiais e conhecimento
para que esse sonho se concretizasse”, lembra o médico,
que também é secretario geral do Panamerican Crohn’s and
Colitis Organization (PANCCO) e lider internacional do
American College of Gastroenterology (ACG). Mesmo antes
da ABCD, o fundador ji costumava fazer reunides peri6-
dicas com seus pacientes na prépria clinica, envolvendo ou-
tros médicos e nutricionistas, porque considera fundamen-
tal a troca de experiéncias e informagdes para melhorar a
qualidade de vida de quem convive com as doengas.

Ao longo dos anos, a ABCD participou ativamente de
intmeras acdes, a exemplo das discussées para insercio das
DII no Programa de Medicamentos Excepcionais, criado
pelo Ministério da Satide, em 1993, e que disponibiliza me-
dicamentos gratuitos; das consultas para diretrizes em DII
e de campanhas de divulgacio nacional sobre as doencas.

Além disso, passou a ser uma referéncia para a criagio de associa-
¢es de pacientes em varias partes do Brasil, que recebem apoio e
incentivo da entidade para desenvolverem um bom trabalho. “Te-
nho muito orgulho de ter comegado a ABCD. A iniciativa permitiu
que a doenga inflamatéria intestinal fosse mais conhecida no Brasil,
inclusive por médicos e profissionais da satde. E, nos ultimos anos,
a doutora Marta Brenner Machado vem fazendo um trabalho belis-
simo como presidente da Associa¢io”, afirma o presidente emérito.
Apesar de todas as conquistas, ainda hd muito a ser feito para
que todos os pacientes tenham acesso a diagnésticos mais rapidos
e medicamentos mais avancados e gratuitos, pois ainda hd um atra-
so no acesso de novas tecnologias pelos pacientes no Brasil, espe-
cialmente os que dependem de atendimento pelo Sistema Unico de
Saude (SUS). “Infelizmente, os medicamentos mais modernos sé es-
tio sendo liberados pelo SUS para Crohn, enquanto pacientes com
retocolite sio obrigados a entrar na justica para conseguir a medica-
¢do. Apesar das injusticas, o Brasil é o pais mais avancado nesta area
na América do Sul, mas temos de continuar batalhando para melho-
rar a condigdo dos pacientes”, acredita o médico Flavio Steinwurz.

Centro de
Diagnostico em
Gastroenterologia
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O CEDIG é centro de referéncia no diagndstico e tratamento
das doencas do aparelho digestivo desde 1990.
Conta com uma equipe de profissionais capacitados que tem
como principal objetivo um atendimento personalizado,
humanizado e o mais confortavel possivel para os clientes.
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Infliximabe, Infliximabe Biossimilar, Vedolizumabe,
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e Biofeedback
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¢ Colonoscopia e Tempo de Transito Colénico
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¢ Infusdo de Imunobiolégicos Hidrogénio (H,)

e Manometria Anorretal e Ultrassonografia
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www.clinicacedig.com.br
Av. Conselheiro Rodrigues Alves, 198  Vila Mariana
Tel.: (11) 5088-2121
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0 més da conscientizacao da doenca infla-
matoria intestinal — criado a partir do World IBD
Day (Dia Mundial da Doenca Inflamatoria Intesti-
nal), instituido em 19 de maio - coloriu de roxo
inimeros monumentos espalhados pelo Brasil
e mobilizou milhares de pessoas em diferentes
eventos, como caminhadas, palestras e simposios
que reuniram pacientes, especialistas e familia-
res. Tamhbém houve distribuicao de informativos
e campanhas na midia, e cartazes foram espalha-
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RADO EM TODO 0 BRASIL

dos nos trens, no metro e em todos os postos de @FFFIETENL AT
saude de Sao Paulo. A Associacdo Brasileira de | 'l

Colite Ulcerativa e Doenca de Crohn (ABCD), seus
representantes em diversas cidades do Brasil e as
associacoes de pacientes ao redor do mundo rea-
lizaram varias acoes para chamar a atencao da
sociedade, de politicos e governos sobre as DIl. 0
objetivo é promover uma maior conscientizacao a
respeito das enfermidades e buscar a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes.

Fotos: Divulgagao
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Lesoes orais na DI
podem ter diferentes
tipos e gravidade

envolvimento oral na DII pode
ocorrer com diferentes tipos de
lesdes, apresentando-se como
manifestacio prévia da DII em torno
de 10% dos individuos. Acredita-se que
quanto mais cedo o inicio da doenga,
maior serd a incidéncia das lesées orais,
e relatos indicam 48% de envolvimento
oral na popula¢io infantil com doenca
de Crohn. Entre as manifestacdes mais
comuns estdo as ulceragdes profundas e
lineares e as aftas. Os sintomas menos
frequentes incluem a pioestomatite ve-
getante e as lesdes granulomatosas da
doenca de Crohn, lesées polipoides, hi-
perplasia da mucosa com aspecto de ‘pe-
dra de calgada’, mucogengivite, quelite
angular e inchaco labial. Além disso,
algumas lesdes sdo especificas das DII.
Alguns pacientes apresentam lesées
bucais antes do aparecimento de sinto-
mas caracteristicos da DII, o que pode
ajudar o médico especialista a desconfiar
precocemente do problema. E, em alguns
casos, essas manifestacdes orais podem
ser determinantes para o diagnéstico
definitivo. Segundo a cirurgii-dentista
Julia Gongalves Aragjo Assis, especialis-
ta em Satude da Familia, presidente da
Associacio do Leste Mineiro de Doencas
Inflamatérias Intestinais (ALEMDII) e
membro do Comité Cientifico da entida-
de, o correto diagndstico dessas lesbes
pode indicar uma investigagdo no siste-
ma gastrointestinal por completo, levan-
do a achados endoscépicos que fecham o
diagnéstico da DII.
“Lesdes orais relacionadas & doenca
de Crohn podem ser classificadas como
manifestacées especificas quando a ana-

lise histol6gica demonstra um padrio de
inflamacéo granulomatoso caracteristico
da doenga”, acrescenta a professora ad-
junta da Universidade do Estado do Rio
de Janeiro (UERJ) e da Universidade
Veiga de Almeida, Fernanda Brito, p6s-
doutora em Periodontia e colaboradora
em pesquisa do Karolinska Institutet,
em Estocolmo, na Suécia. Normalmente,
algumas manifestacdes orais associadas
aos sinais e sintomas da doenga inflama-
toria intestinal podem reforcar a suspei-
ta. No entanto, o diagnéstico é baseado,
inicialmente, na histéria clinica do pa-
ciente e confirmado por meio de exames
de endoscopia, colonoscopia e achados
patoldgicos.

A cirurgii-dentista Julia Gongalves
Aragjo Assis lembra que o corpo humano
é formado de sistemas interligados, e as
manifesta¢des na mucosa bucal também
fazem parte deste processo. “As lesdes
bucais nas DII podem preceder o apare-
cimento dos sintomas intestinais, mas
existem casos em que se manifestam
concomitantemente e até mesmo conti-
nuam a aparecer mesmo com o paciente
em remissdo”, explica. O correto conheci-
mento e diagnoéstico clinico e histopato-
légico das lesGes orais especificas podem
auxiliar no diagnéstico da DII. Um bom
exemplo é a pioestomatite vegetante,
mais comum na retocolite ulcerativa, ou
a manifesta¢io oral da doenca de Crohn.

Por esse motivo, em casos suspeitos
é importante fazer uma investigacio
histopatolégica da lesdo para que o re-
sultado possa auxiliar no diagnéstico da
doenca de base. “Eu diria que as manifes-
tacdes orais sdo bons indicadores de DII.
Na maioria das vezes, algumas dessas
manifestacdes, associadas aos sinais e
sintomas gerais, podem reforcar a sus-
peita da doenca. No entanto, apenas os
casos de hiperplasia da mucosa oral com
aspecto de paralelepipedo seriam reais
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marcadores de diagnéstico na doenca de
Crohn”, diz a professora Fernanda Brito.

Fotos: Arquivo pessoal

AFTAS CONSTANTES

Algumas pessoas tém aftas de repe-
ticdo, lesdes que surgem por diversos
motivos e estdo ligadas a uma diversi-
dade de doencas. Embora pacientes
com doencas inflamatérias intestinais
possam ter mais lesdes aftosas que a
populacio geral, s6 o aparecimento da
lesdo nio é relatado como predisposiciao
a desenvolver DII. “Aslesées bucais liga-
das as DII podem ser confundidas com
aftas e é aconselhavel que um dentista
experiente faca o correto diagnostico.
Somente depois disso podemos suspei-
tar ou nio da presenca de DII”, destaca
a dentista Julia Gongalves Aratjo Assis. A PROFESSORA DOUTORA FERNANDA BRITO: ESTUDOS A DEnTISTA JULIA GONGALVES ARAUJO ASSIS: ATENGAO
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Atendimento multidisciplinar

As manifestacdes orais das DII geralmente tém um curso
prévio ou paralelo 2 atividade da doen¢a. Como podem prece-
der o aparecimento dos sintomas intestinais, o ideal é que, caso
haja comprometimento da mucosa bucal com lesdes suspeitas,
o trato gastrointestinal também seja avaliado. Essas manifesta-

¢bes também podem ser um indicativo do curso da doenga, pois
muitos pacientes apresentam lesdes bucais durante a fase ativa
da DII e regridem com o tratamento. Em virias situa¢es, a ali-
mentacio fica prejudicada devido as lesées, comprometendo o
estado nutricional dos doentes. Por esse motivo, as manifesta-
¢Oes orais relacionadas as DII constituem um problema clinico
que exige multidisciplinaridade, a fim de promover a melhora
na qualidade de vida.

A abordagem multidisciplinar em rela¢io as manifesta¢des
e cuidados orais deve envolver a presenca do cirurgido-dentista,
que poder4 auxiliar no correto diagnéstico e na melhor conduta
a ser adotada para o paciente, a fim de limitar o dano ji causado.
Individuos com DII também apresentam maior prevaléncia de
periodontite e de cdries. Um estudo prévio realizado na UERJ
com pacientes demonstrou que individuos com DII e perio-
dontite abrigavam, na cavidade oral, uma maior quantidade de
microrganismos capazes de causar infec¢io hospitalar. “Essas
doencas nio sio caracterizadas como manifesta¢des orais clas-
sicas da DII, mas sdo as duas principais enfermidades e afetam
muitos pacientes. E a cavidade oral é um foco de infec¢io e me-
rece mais atencdo”, alerta a professora Fernanda Brito. A do-

HIGIENIZAGAO AJUDA A EVITAR PROBLEMAS

Cuidados com a higiene da boca podem abrandar a sintomatologia, prevenir
e controlar o aparecimento de caries e doenca periodontal relacionadas as DI,
além de evitar as complicagdes e o aparecimento de manifestagdes orais. Nos
casos de lesdes associadas as doengas inflamatdrias intestinais, os cuidados
com a higiene bucal auxiliam na diminui¢ao das inflamacoes e na possibilida-

de de infeccdes oportunistas. “A adequada higiene oral é a principal prevencéo
para as doencas periodontais e caries. Nos casos de doencas cronicas, como
na DIl os individuos estdo tao preocupados com a sua saude que acabam
negligenciando os cuidados bucais. E importante enfatizar sobre a importancia
da saude bucal e orienta-los para evitar a ocorréncia de doencas orais ou para
que estas nao se agravem”, aconselha a docente Fernanda Brito.
Normalmente, as lesdes bucais tendem a desaparecer com o tratamento
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cente, que estuda a doenca periodontal em individuos com DII
desde 2007, afirma que o padrdo da periodontite é um pouco
diferenciado nesses doentes e é provavel que exista alguma in-
fluéncia da medicacio, porque se observa menos bolsas perio-
dontais e mais destrui¢io 6ssea, apesar de nio haver diferenca
nos tipos de bactérias presentes. Entretanto, mais estudos s3o
necessarios para esclarecer essas questoes.

O aconselhavel é visitar o dentista de 6 em 6 meses e, nos
casos de maior risco de céries e periodontite, diminuir o inter-
valo das consultas. O tratamento mais simples da doenga perio-
dontal consiste de raspagens supra e sub-gengivais e, nos casos
mais graves, o tratamento é cirirgico. J4 as caries serdo tratadas
com aplicacdo de fltior em suas diversas formas até restaura-
¢6es, dependendo do estagio e da atividade da doenca. A visi-
ta periédica ao cirurgido-dentista e os cuidados com a higiene
bucal podem auxiliar e prevenir o aparecimento dessas doen-
¢as e diminuir as complica¢des. As especialistas reforcam que o
paciente nunca deve se automedicar, principalmente com anti-
inflamatdérios nio esteroidais, pois sdo contraindicados para
pacientes com DII e podem agravar a doenga. Para a cirurgia-
dentista Julia Gongalves Aratjo Assis, é necessario que os pro-
fissionais estejam atualizados sobre acometimentos bucais das
DII. “Esta é uma necessidade real, pois as manifesta¢des bucais
sdo estudadas de forma genérica e uma atualizagio especifica
é necessaria para ampliar e facilitar o diagnéstico precoce e o
pronto atendimento desses pacientes”, reforca.

da DII, antes dos sintomas intestinais e durante o curso da doenca, e regridem
com o tratamento da doenca de base. Em casos mais graves ou dolorosos,
podem ser utilizados medicamentos tdpicos e/ou sistémicos, e as infecgdes
oportunistas que se manifestam na boca devem ser tratadas com medicamen-
tos especificos. Porém, em algumas pessoas, o proprio tratamento predispoe
ao aparecimento de lesoes bucais de etiologia diferente. “Este € um assunto
complexo, pois as lesdes bucais podem ser ou ndo especificas das DII”, afirma
a cirurgid-dentista Julia Gongalves Araujo Assis. Alguns medicamentos utiliza-
dos no tratamento das doencas inflamatérias intestinais podem interferir na
microbiota oral, estimular o aparecimento de lesdes na cavidade oral, predis-
por ao aparecimento de dlceras e placas e até favorecer infecgdes oportunis-
tas, como candidiase oral, estomatite herpética e outras menos comuns.
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s pacientes com doenga inflamatdria intestinal que pretendem ter filhos costu-
mam ter muitas dividas em relacdo a gravidez, especialmente no que diz respeito
aos medicamentos. Entretanto, com alguns cuidados e acompanhamento de es-
pecialistas, é possivel realizar o sonho de ser mée sem grandes riscos. A primeira atitude é
planejar a gravidez para o periodo em que estiver em remissdo da doen¢a. O melhor mo-
mento para engravidar é até 35 anos de idade, com doenga fora de atividade e com a menor
dose de medicamentos possivel. Os médicos tém a obriga¢io de explicar que a mulher tem
a capacidade de engravidar conservada, mas nio deve engravidar com a DII em atividade
e, para isso, precisam disponibilizar os métodos contraceptivos adequados a essa paciente.

Também é importante que a paciente esteja com o peso adequado, sem desnutri¢io
e sem anemia, e que receba suplementag¢io de acido félico no periodo periconcepcional,
de preferéncia iniciando dois a trés meses antes de liberar para engravidar. Nas mulheres
em tratamento com esteroides, devemos tentar entrar na gravidez com a menor dose
possivel do medicamento e suplementando calcio e vitamina D para prevencdo de perda
de massa 6ssea. Na gestacdo, a suplementac¢io de ferro é mais importante ainda, tendo
em vista a elevada prevaléncia da anemia nas pacientes com doenca de Crohn, que tende
a se acentuar na gravidez.

Parece que a gravidez nio modifica o curso da DII, mas existem estudos que mostram
que cerca de 2/3 das pacientes com doenga ativa na concepgio tém atividade persistente
da enfermidade durante a gravidez, enquanto s6 1/3 das pacientes com doenga fora de
atividade na concepgdo experimentam crise durante a gestagdo. Também existem relatos
de que, havendo atividade da doen¢a no momento da concepgio e durante a gestagio, ha
aumento na chance de ocorrer aborto espontineo, prematuridade, restricdo de cresci-
mento intrauterino e baixo peso do bebé ao nascimento, além de ébito fetal intrauterino
e maiores indices de parto cesirea. Embora j4 tenha havido preocupagio com altera¢des
congénitas, os tltimos estudos nio encontraram associa¢do com malformag¢bes congéni-
tas do feto e doenca inflamatdria intestinal.

Durante a gestagio, o ideal é evitar ministrar qualquer medicamento, sempre que
possivel. Mas, quando for necessario, os medicamentos devem ser utilizados para que
a doenga fique estabilizada e para manter a gesta¢io, além de diminuir os riscos para o
concepto. Jamais se deve deixar de tratar a doenga para evitar danos ao concepto, pois a
prépria doenca causara esses danos. Para isso, procuramos utilizar os medicamentos que
sejam classificados pela Food and Drug Administration (FDA) — a agéncia federal do Depar-
tamento de Sadde e Servicos Humanos dos Estados Unidos, uma das mais respeitadas do
mundo em aprovacio de medicamentos — como A, B e, se necessério, os de classe C. Os
medicamentos mais utilizados sdo derivados 5ASA, corticoides, azatioprina e anti-TNE.
Recentemente, o uso de certolizumabe pegol na gravidez foi classificado pela FDA como
Categoria B. J4 as mulheres submetidas a tratamento com biol4gicos devem ser orienta-
das da necessidade de interromper o tratamento no final da gestacio.

E importante lembrar que mulheres ostomizadas tém riscos maiores de desnutri-
¢do e de complica¢des inflamatérias e no momento do parto, que deve ser sempre de
indicagio obstétrica. No entanto, sempre que possivel, deve-se dar preferéncia ao parto
normal, sendo importante o preparo do perineo durante a gestagio por meio de fisiote-
rapia perineal. Apesar disso, devido a presenca de lesées anorretais e de complica¢des da
vitabilidade fetal, existe maior risco de haver indicacio de cesarea. Independentemente
de qualquer intercorréncia, para que a gestacio tenha um curso favordvel é importante
que ginecologista, coloproctologista ou gastroenterologista conversem para darem uma
melhor orienta¢io as gestantes, que também devem ser orientadas a amamentar.

o
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FUNDAMENTAIS na

P Equ|pe de enfermagem s enfermeiros que trabalham com doenga inflama-
. toéria intestinal atuam em todos os niveis de assis-

deve aJUdar € aCOIher téncia e sdo fundamentais para orientar pacientes

0S pac'entes com DIl e familiares sobre as DII. A atuacio envolve pré-operatério,

pOs-operatoério, pré-infusio, manejo das ostomias e supervi-

e colaborar com a sdo de terapia biolégica, assim como o acompanhamento do

eqUipe mUItidiSCip“nar, preparo para procedimentos endoscépicos e radiolégicos, a

demarcacdo prévia para confeccdo de estomas intestinais e

aUX“landO 0 paCiente a avaliacdo para prevenir ou identificar complica¢bes pre-
a aderir ao tratamento coces. Cabe ainda, as equipes de enfermagem, em conjunto

com médicos, nutricionistas e psicélogos, desenvolver um
e ao autocuidado trabalho mais motivacional e de incentivo ao autocuidado
e a valorizacdo da autoestima dos pacientes. Para que esse
trabalho seja ampliado, é fundamental que enfermeiros e
A profissionais de enfermagem conhecam cada vez mais as DII
" e suas complicac¢des, o que ainda é um desafio que deve ser
v enfrentado pelas escolas de formacio profissional.
O primeiro sintoma da DII geralmente é a alteracio do
habito intestinal e dores abdominais — embora alguns pa-
f N i cientes nio evoluam com processo diarreico — com a presen-
. ¢a ou ndo de muco e/ou sangue, acompanhada de muita
“ g dor, perda de peso e fadiga. Nesta fase, os enfermeiros
atuam principalmente como conselheiros. “Procuramos
dar orientacées para o paciente controlar e minimizar os
efeitos da diarreia e demais sintomas, incentivar a adesdo
' ao tratamento e contribuir com orienta¢bes gerais acerca
da doenca, como efeitos adversos e complica¢des”, enume-
ra a enfermeira Manuela Mendes Melo, membro da direto-
ria da Associacdo Nacional de Portadores de DII (DII Bra-
sil) e da Associacdo Baiana de Portadores de DII (ABADII).
Além disso, a equipe de enfermagem deve estimular o re-
torno do paciente as atividades didrias assim que possivel,
como trabalho, cursos e atividade fisica porque, embora a
doenca seja uma condi¢io cronica e, por vezes, limitante, é
importante que sejam estimulados a seguir com suas vidas.
No caso de pacientes com fistulas e estomias, principalmen-
te, é desenvolvido um trabalho mais direcionado ao auto-
cuidado e, com os pacientes ostomizados, os enfermeiros
sdo importantes para ajudar na compreensio e aceitagio da
nova condi¢io, que pode ser transitdria ou definitiva.
Alessandra Castro, fundadora da Associacdo Mineira
dos Portadores de Doenca Inflamatoria Intestinal (AMDII)
e enfermeira voluntaria da Associacdo do Leste Mineiro de
Portadores de DII (ALEMDII), lembra que o enfermeiro
ndo costuma ter muito acesso direto a pacientes com DII,
salvo quando estio internados em hospital no qual exis-
ta uma politica de visitacio desses profissionais. “Quem
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possui esse acesso, no caso da inter-
nacdo, é o técnico de enfermagem, e
cabe ao enfermeiro orientar sua equi-
pe para repassar instru¢bes sobre o
tratamento necessario para o controle
da doenca. Existem poucos ambula-
térios em que hd uma equipe mul-
tiprofissional, formada por médico,
nutricionista, psicélogo e enfermeiro.
Mas, quando o enfermeiro realmente
tem acesso ao paciente, desenvolve
um trabalho mais motivacional e de
incentivo a adesdo ao tratamento e ao
autocuidado, além de valorizacio da
autoestima”, argumenta a enfermei-
ra, que é autora do livro Registro de
uma Crohnista (editora Educere), no
qual relata sua prépria histéria com a
doenca de Crohn, com a qual convive
ha 18 anos (leia mais na pdgina 24).

Atualmente, a enfermagem estd in-
vestindo no autocuidado e na dissemi-
nacio de informag6es sobre as DII para
que os pacientes possam ser cada vez
mais autbnomos, uma condi¢io funda-
mental para a evolugido clinica quando
se trata de doencas crénicas. Em geral,
o paciente com DII também se sente
muito discriminado por causa do uso
constante do banheiro, condi¢do que o
impede de sair de casa com frequéncia,
dificultando a vida profissional, social
e até mesmo familiar. “Os enfermei-
ros devem sempre ter em mente que
a doenca inflamatoéria intestinal nio é
apenas uma diarreia constante, pois o
paciente sente dores, cansaco e desa-
nimo, entre outros sintomas. E varios
costumam desenvolver mais proble-
mas ao longo do tempo, principalmen-
te dores articulares. Mas, quando o
paciente estd em tratamento e comeca
a sentir uma melhora, podemos incen-
tiva-lo a reorganizar sua rotina”, acen-
tua Alessandra Castro.

Como a DII acarreta necessidade
de vérias evacuagdes por dia, na gran-
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ALessANDRA GASTRO: LIVRO RELATA HISTORIA PESSOAL

de maioria dos casos - o que causa
constrangimento -, os enfermeiros
também devem estar preparados para
explicar melhor este processo, dar
dicas de como se portar fora de casa
quando a cdlica chegar e incentivar o
tratamento psicolégico para recuperar
a autoestima do paciente. Alessandra
Castro ressalta que a enfermagem
deve orientar para que todas as da-
vidas sejam levadas ao médico e as
reacdes diferentes sejam anotadas,
permitindo ao especialista estabelecer
uma conexdo de alguns efeitos com
o tratamento, que vai sendo adapta-
do de acordo com a resposta de cada
paciente. O enfermeiro também pode
ser um grande aliado na adesdo e ma-
nutencio ao tratamento e, por conse-
guinte, na melhoria da qualidade de
vida do paciente buscando, primei-
ramente, entender a sua realidade.
“Nesta hora, somos até um pouquinho
terapeutas”, conta a enfermeira Ma-
nuela Mendes Melo, ao reforcar que
algumas orientacées simples podem
ajudar. Também é importante expli-
car melhor os processos da fistulec-
tomia, colectomia e colostomia para

VIanUELA MIENDES MIELO: ORIENTAGOES PODEM AJUDAR

pacientes que passam por cirurgias e,
além de fazer os curativos, estimular
o autocuidado, orientar o cuidador e
incentivar a reabilitacao.

CUIDANDO DE QUEM CUIDA

Os cuidadores devem ser orienta-
dos de maneira que entendam os sin-
tomas e as dificuldades do paciente.
Segundo Alessandra Castro, quando o
cuidador passa a conhecer e se esclare-
ce a respeito das DII, costuma ter um
novo olhar para o doente e a relacido
entre ambos melhora bastante, pois
hi o entendimento e o incentivo ao
tratamento. “Podemos ajudar os cui-
dadores fazendo com que participem
do processo. Acredito muito no fazer
além do s6 ouvir como se faz. E possi-
vel sugerir, ainda, que leiam um pouco
sobre a doenca para entenderem me-
lhor o paciente e até mesmo prepara-
lo para os momentos em que tera de
lidar com a frustracdo”, acrescenta a
enfermeira Manuela Mendes Melo.
Também hi momentos em que se faz
necessario sugerir terapia para os cui-
dadores, especialmente quando sio
familiares.

o
Junho de 2018 | Enigio 65 1 23 Ascn/;;;

Fotos: Arquivo pessoal



= | ENFERMAGEM

Formacao em DIl e essencial

“A maior dificuldade para manter
qualidade na assisténcia de enferma-
gem para pacientes com doenca infla-
matoria intestinal no Brasil é o saber”,
enfatiza Manuela Mendes Melo. Ainda
hoje, profissionais de enfermagem de
forma geral e outros da drea da saude
- inclusive algumas especialidades mé-
dicas —, n3o conhecem as doencas in-
flamatdrias intestinais ou ndo sabem o
suficiente sobre DII, embora a maioria
acredite que o conhecimento cientifico
e o tratamento humanizado sejam fun-
damentais no tratamento de qualquer
doenca, para diminuir o impacto psi-
cossocial que causam nos pacientes e
em suas familias.

Parte do problema ocorre porque as
DII n3o sio destacadas durante a maio-
ria dos cursos da satde, em parte por-
que, até pouco tempo, ainda eram con-
sideradas doencas raras. “Observamos
no dia a dia que as DII s3o uma incég-
nita para muitos profissionais da sau-
de, especialmente no interior do Brasil.
E do nosso interesse como associacio
tirar essas doencas do anonimato, em
busca de melhores condicées de trata-
mento”, argumenta Manuela Mendes
Melo. Para que essa insercio seja mais

Sentindo a doenca na pele

relevante, é fundamental que o assun-
to seja abordado nos cursos da saude
nas faculdades e universidades. A opi-
nido é compartilhada pela enfermeira
Alessandra Castro, ao afirmar que é de
suma importancia que haja uma disse-
minac¢io maior de informacées acerca
das DII entre esses profissionais, pois
raramente uma equipe de enferma-
gem realmente sabe o que é doenca de
Crohn ou retocolite ulcerativa.

Se mais profissionais de enferma-
gem conhecessem as DII, poderiam
complementar com orientac¢des precio-
sas sobre o tratamento para o paciente
hospitalizado. “Informacées bésicas ja
ajudariam bastante. O didlogo favorece
o paciente, deixando-o com liberdade
para fazer perguntas que nio tem co-
ragem de fazer ao médico. Por isso, é
fundamental disseminar esse conhe-
cimento a esses profissionais”, reforca
Alessandra Costa, ao contar que, de to-
das as vezes em que foi internada por
causa de sua DII, raramente encontrou
um profissional de enfermagem que
soubesse o que era doenca de Crohn.
Apesar de todas as dificuldades e do
desconhecimento de muitos, a parti-
cipagdo dos enfermeiros nos grupos

multiprofissionais que atuam com DII
é considerada fundamental.

O profissional de enfermagem pode
esclarecer as duvidas dos pacientes
apos as consultas, incentivar o controle
da ingesta de alguns alimentos, orien-
tar sobre a importancia do tratamento
correto, incluindo a necessidade de tra-
tamento medicamentoso para controle
da doenca e das terapias para melhor
controle emocional, uma vez que o des-
controle pode levar a novas crises. “O
trabalho multidisciplinar é um olhar
diferente, especializado de cada area
profissional com o seu saber, no intuito
de um bem comum que, neste caso, é o
paciente. Entéo, acredito que enfermei-
ros e técnicos de enfermagem tém mui-
to a acrescentar no cuidado multipro-
fissional, pois os mesmos é que lidam
com o paciente no dia a dia, especial-
mente quando estd internado”, acen-
tua Manuela Mendes Melo. A enfer-
meira, que tem doenca de Crohn desde
0s 17 anos de idade, conta que, em uma
das internagbes, os profissionais que
compunham a equipe de enfermagem
foram os grandes incentivadores, ou-
vintes e melhores amigos durante os
40 dias em que passou no hospital.

““Tive meu diagndstico aos 17 anos, no periodo pré-vestibular, um momento de mui-
1a cobranga. Mas, apesar da dificuldade, passei no vestibular para enfermagem e
fisioterapia, e escolhi a enfermagem. Nestes 15 anos de doenga aprendi muito, espe-
cialmente a lidar com o Crohn e suas complicagées, como a artrite, o eritema nodoso
e as tromboses — tive duas. No inicio ndo é fécil aceitar o diagndstico de doenca
cronica, autoimune, incuravel, apesar de ciclica. Tive fase de achar que se comesse
um pedago de bolo de chocolate seria so uma diarreia e demorou que compreen-
desse que o processo estd muito além disso. A timidez, por vezes, me atrapalhou
demais, inclusive para expressar sentimentos, e a terapia foi vitoriosa neste quesito!
Um determinado dia fui em uma infectologista para elucidar uma infecgao recorrente,
ela orientou a procurar meus médicos. Apds uma completa investigagao descobriram
que eu estava com estenose, perfuragdo e intimeros abscessos intra-abdominais.
Precisaria de cirurgia de urgéncia, mas, com um quadro de infecgdo e baixo peso,
minhas chances de sobreviver eram poucas. Apos melhorar minha condicéo nutricio-
nal e controle da infecgéo, passei pelo procedimento e sobrevivi. Hoje, busco retomar
minhas atividades, tento sanar as dtividas de outros pacientes e abrandar ou dirimir
as questoes sobre tratamento, estomias e autocuidado. 77 _ Manuela Mendes Melo.

5oy portadora de doenga de Crohn ha 18 anos e ostomizada definitiva ha

12 anos. Também tenho sacroileite, hérnias de disco e tendinite no qua-
dril. Ja tive trés tromboses e metabolismo baixo. No inicio foi dificil, pelo
pouco conhecimento sobre a doenga, mas, apds dois anos de adaptagéo,
comecei a refazer minha vida. Ouvi muitas piadinhas, tive dificuldades
profissionais, pois evacuava entre 15 a 20 vezes por dia. 0 controle veio
com muita dificuldade, pois 0 meu nivel de Crohn é grave. Fiquei ostomi-
zada apos seis anos do diagndstico e ja sabia que seria irreversivel. Tive
resisténcia em manter o tratamento com psicdlogo e, hoje, reconhego que
foi um erro. Escrevi um didrio que se transformou em um livro que auxilia
muita gente, tanto pacientes quanto familiares, amigos e profissionais da
satide. Comecei a Faculdade de Enfermagem apos o diagnéstico e preci-
sei parar dois semestres por causa de cirurgias. Em muitas palestras que
fiz para equipes de enfermagem, como enfermeira e paciente, vi de perto
esse desconhecimento das equipes e a dificuldade em auxiliar o paciente.
0 que mais doi ao ver um paciente com diagnostico recente é a desinfor-
mago.”’ — Alessandra Castro.
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PARA RETOCOLITE

ULCERATIVA

Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria

(ANVISA) aprovou, em abril, o uso de

golimumabe, da Janssen - empresa
farmacéutica da Johnson & Johnson -,
para retocolite ulcerativa. O medica-
mento é mais uma op¢io disponi-
vel no Brasil para o tratamento
da enfermidade, que represen-
ta entre 60% e 70% dos casos de doenca inflamaté-
ria intestinal. O golimumabe pode ser administrado
pelo préprio paciente por via subcutidnea com uma
caneta aplicadora anatémica, o que facilita a adesdo
ao tratamento.

Nos estudos clinicos com o medicamento, mais
da metade dos pacientes apresentou resposta a te-
rapia de indugdo subcutinea com apenas seis sema-
nas de uso do medicamento. Segundo o laboratério,
o golimumabe também foi eficaz na cicatriza¢io do
revestimento intestinal, promovendo o controle da
doenca e melhorando a qualidade de vida. Além dis-
so, o tratamento foi bem tolerado, demonstrando
um perfil de seguranca consistente, e mais de 45%
dos pacientes mantiveram a resposta clinica ao me-
dicamento apds 13 meses de uso.

O golimumabe é um anticorpo monoclonal to-
talmente humano que atua bloqueando a a¢io do
TNF-alfa (fator de necrose tumoral alfa), uma pro-
teina produzida pelo sistema imunolégico e que,
quando gerada em excesso, pode comprometer os-
sos, cartilagens e tecidos. O medicamento é apro-
vado em mais de 85 paises para artrite reumatoide,
espondilite anquilosante e artrite psoridsica. Em
2011, recebeu a aprovac¢io da ANVISA para essas
mesmas indicagdes no Brasil. O golimumabe possui
duas apresenta¢des: caneta autoinjetora subcutinea
(para artrite reumatoide, espondilite anquilosante,
artrite psoridsica e retocolite ulcerativa) e via solu-
¢do intravenosa (para artrite reumatoide moderada
a grave).

Instituto llha

emin Digostivo

Cuidar da satide das pessoas & muito mais que fazer diagndsticos e indicar
tratamentos, é acreditar que & possivel aliar boa medicina com
humaniza¢do. Nés, do Instituto llha - Medicina do Sistema Digestivo,
acreditamos nesses ideais e estamos  sua disposicdo para discutir e
propor a melhor forma de equacionar o seu problema na drea de
Gastroenterologia clinica e Endoscopia digestiva.

Gastroenterologia Clinica Balado Intragastrico
Endoscopia Digestiva Alta Cépsula Endoscopica
Colonoscopia Teste de Hidrogénio Expirado
Retossigmoidoscopia Calprotectina Fecal

Tratamentos para Doenca de
Crohn e Culithluratfinvg

A48 3224-8808

nstituto llha www.institutoilha.com.br
=TT i o0 Sistera Digeathn Rul Menino Deus 63 Bloco A, Sala 507 | Centro !
Florianapolis | SC CEP.88020-210
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SAUDE DIGESTIVA EM DESTAQUE

(DDW) 2018, realizado em Washington, nos Estados Unidos,

de 2 a 5 de junho, foi mais uma oportunidade de discusséo
e compartilhamento de informagées sobre a saide digestiva. A reu-
nido cientifica anual recebeu médicos, pesquisadores e académicos de
todo o mundo, e a ABCD foi representada pela presidente e vice-pre-
sidente, Marta Brenner Machado e Andrea Vieira. Também estiveram
presentes as médicas Cyrla Zaltman, presidente do Grupo de Estudos
da Doenca Inflamatoéria Intestinal do Brasil (GEDIIB) e Méarcia Costa,
entre outros especialistas brasileiros.

“O encontro foi um momento importante de reavaliacio dos
tratamentos atuais e de demonstracio de novas drogas que, em breve,
estardo disponiveis para os pacientes portadores de doenca inflama-
toria intestinal”, destaca a médica gastroenterologista Marta Brenner
Machado. Reconhecida como uma das principais reuniées médicas na
area de saude digestiva, o DDW 2018 apresentou avancos de ponta
e as dltimas pesquisas nas dreas de gastroenterologia, hepatologia,
endoscopia e cirurgia gastrointestinal. O encontro foi composto de
palestras, apresentacdes de posteres e orais, e reuniu 285 expositores,
que mostraram as mais recentes inovag¢des tecnoldgicas.

A ABCD também participou do I Congresso Brasileiro de Doenca
Inflamatéria Intestinal e do XII Workshop GEDIIB, realizados simul-
taneamente em abril, que reuniram os mais importantes especialistas
em doenga de Crohn e retocolite ulcerativa do Pais e varios convida-
dos internacionais. O foco dos encontros foi a busca de conhecimento
e de contemporaneas discussdes sobre doenca inflamatéria intesti-
nal. Um dos palestrantes foi a presidente da ABCD, Marta Brenner
Machado, que falou sobre a pesquisa Jornada do Paciente’, realizada
pela entidade em 2017 e que mostrou as dificuldades e necessidades
dos pacientes com DII no Brasil.

G om mais de 10 mil participantes, o Digestive Disease Week®

As mépicas CyRLa ZaLvaN, MARTA BRenner MacHADO, ANDREA VIEIRA
£ MARrciA CosTa. ABAIXO, A PRESIDENTE DA ABCD APRESENTA PALESTRA
No CongRresso po GEDIIB soBRE A PESQuISA JORNADA DO PACIENTE
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Instituto llha

A Associagao Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenga de Crohn (ABCD) vem realizando parcerias com instituicdes renomadas no sentido de
proporcionar beneficios para seus associados. Para receber o desconto, basta informar ao atendente que é associado da ABCD. Os percentuais
de desconto, tipos de exames ou servigos variam de acordo com a entidade conveniada. Consulte a lista atualizada no site www.abcd.org.br.

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

Centro de

Diagnadstico em
Gastroenterologia
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Comprometida com oOS pacientes

A UCB tem um compromisso apaixonado e a longo prazo em ajudar
pacientes portadores de doencgas graves e seus familiares a levarem uma vida

cotidiana normal.

Nossa ambicao é oferecer-lhes medicamentos e solu¢des inovadoras
especialmente em duas areas terapéuticas: neurologia e imunologia. Promovemos
pesquisas cientificas de ponta guiadas pelas necessidades dos pacientes.

r@ Inspired by patients. _
A4 Driven by science. A 0800 1op EaeomBr

13° Encontro de Pacientes e Familiares de Doencas Inflamatorias Intestinais

Data: 22 de setembro de 2018 Horario: 8h30 as 12h
Local: APM | Associacao Paulista de Medicina | Avenida Brigadeiro Luiz Antonio, 278 | Bela Vista | Sao Paulo | SP

Como part cipar:

Inscricoes gratuitas através do e-mail secretaria@abcd.org.br
VAGAS LIMITADAS!!

www.abcd.org.br
Apoio

e .2 Inspired by patients.
%" NestleHealthScience A4 Driven by science.

Amrcinghe Brasileing
de Colive Uilariating

& Baaia e Cinka

facebook Cwitted

facebook.com/abed.org.br twitter.com/ABCDSP




Para efeitos de seguranca e eficacia, os BIOSSIMILARES
sdo altamente similares aos medicamentos biolagicos
existentes, sem diferencas clinicas significativas’

Os BIOSSIMILARES sdo altamente complexos e seus biologicos de
referéncia s@o criados a partir de células vivas e exigem competéncias
significativas e tecnologia de ponta no desenvolvimento e na fabricacGo™

Os BIOSSIMILARES sao avaliados
em quatro etapas de estudos

Estudos clinicos A ‘m
comparativos’ s

' | ]
rigorosos antes de serem / L -
aprovados pelo EMA' Farmincalogea cime -« :l

compardtiva PKPE" -

*A necessidade de dades clinicos -~ -
s b Estiredo niio cliniia

commparal eos Serd nvadisidn em coda caso,

de acordo com o moerteza residund

Estuda cralits

POTENCIAL SIGNIFICATIVO

DE REDUCAO DE

CUSTOS

PARA O SISTEMA DE SAUDE

a Os BIOSSIMILARES podem oferecer urma série de possiveis beneficios ds partes interessadas’™

Melhonas no acesso Aais opgoes de Aumento douso de
e nas resultados”™ tratamenta™ produtos bioldgicos™

Os biossimilares reforcam o compromisso da Pfizer de oferecer tratamentos
que podem melhorar a vida do paciente, aproveitando nossa presenca
global e conhecimento para oferecer biossimilares de alta qualidade™ "

anos de anos de experiéncia @ Biossimilares
experiéncia com + com produtos
biossimilares biolégicos Para saber mais sobre os biossimilares,

acesse www. pfizerpro.com.br
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