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“Esse encontro
nos deu ainda
mais dnimo e
disposi¢cdo para
preparar o

V FOPADII que,
em 2023, serd
em Brasilia.”
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A forca da uniao
faz toda a diferenca

etembro foi um més de grande importancia para todos os que trabalham

e se envolvem com todos os problemas relacionados as doencas inflama-

torias intestinais. Depois de dois anos sem encontros presenciais em de-

corréncia da pandemia por Covid, finalmente pudemos nos reunir nova-

mente durante o IV Férum de Pacientes com Doenca Inflamatéria Intestinal
(FOPADII). Foi um encontro emocionante e conseguimos matar a saudade das conver-
sas, dos abracos e da energia que todos os presentes trouxeram a Sdo Paulo para esse
encontro memoravel.

Que delicia poder rever representantes de associagdes de varias partes do Brasil, as-
sim como conhecer novos e fortes representantes de pacientes, profissionais da satide
e interessados na causa que vieram de vdrias localidades para prestigiar o nosso en-
contro. E que maravilha termos conseguido, gragas a tecnologia, transmitir o FOPADII
ao vivo pela internet e compartilhar as informagées com milhares de pessoas de todo
esse imenso Brasil.

Tivemos a honra de receber palestrantes de alto nivel que trouxeram informacoes
sobre temas de grande interesse dos pacientes, familiares e profissionais que atuam
em prol da causa da doenca inflamatéria intestinal. Meu sincero agradecimento a cada
um deles. Nessa revista especial do IV FOPADI, os leitores poderdo conhecer um pouco
dessas novidades — e também poderdo ver as apresentacdes na integra nos canais ex-
clusivos do FOPADII e da ABCD no YouTube. Vocé deve assistir e enviar o link para seus
contatos, pois, assim, também sera nosso canal de divulgacao e unido. Sempre acredi-
tamos na forca da unido para, juntos, buscarmos solucdes e inovagoes.

Em nome da ABCD e de todos os pacientes, agradeco as industrias farmacéuticas
parceiras pelo apoio em preparar esse evento e ao GEDIIB (Grupo de Estudos de Doen-
cas Inflamatdrias Intestinais do Brasil). Sem essa ajuda, dificilmente conseguiriamos
reunir tantos guerreiros que lutam com garra e paixao por essa causa. Agradeco tam-
bém aos representantes de associagdes, que sabem quanto é dificil mobilizar as pes-
soas e nos ajudaram a reunir um numero expressivo de participantes presencialmente

e on-line.

Esse encontro nos deu ainda mais animo e disposi¢do para preparar o V FOPADII
que, em 2023, serd em Brasilia. Queremos mobilizar um grande nimero de pacientes,
representantes de associacdes, médicos, enfermeiros, nutricionistas, politicos, agentes
do Ministério da Saude e todos que, de alguma maneira, estejam envolvidos em prol
das doencas inflamatoérias intestinais para esse grande encontro. Nossa luta é para
que as DIl sejam cada vez mais conhecidas, e que todos os pacientes tenham acesso a
diagnéstico precoce, tratamento individualizado e adequado com medicamentos efi-
cazes, para que possam ter uma vida com boa qualidade e que suas atividades sigam
seu desejos.

Um forte abraco
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EDITORIAL



TERAPEUTICAS

sabido que,em qualquerdoenca,
quanto antes o paciente conse-
guir receber um diagndstico cor-
reto, mais rapido comegara o tratamento
e, consequentemente, controlara os sin-
tomas e chegara — se possivel — a cura da-
quela enfermidade. Na doenca inflama-
téria intestinal, o diagndstico precoce é
ainda mais fundamental porque podera
evitar a piora do quadro e a necessidade
de intervencdes mais delicadas. Além dis-
s0, é fundamental que médico e paciente
tomem decisdes compartilhadas para
obter uma maior adesao ao tratamento
e para que os resultados sejam mais ra-
pidos e efetivos. Esse foi o tema da aula
do gastroenterologista Flavio Steinwurz,
fundador da ABCD e presidente da Pan
American Crohn’s and Colitis Organization
(PANCCO), durante o IV FOPADII.
O médico afirma que, atualmente, os
especialistas que tratam doenca inflama-

Clique e veja
integra da aula
no www.fopadii.
com.br
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téria intestinal precisam ir além nos obje-
tivos preconizados pelo manejo histérico
na DIl — que era parar sangramento e
tratar os sintomas —, para conseguir cada
vez mais e melhores resultados, uma vez
que os trabalhos mais recentes mostram
que tratar apenas os sintomas ndo muda
a histéria natural da doenca.“Os novos es-
tudos indicam que é preciso buscar uma
remissdo profunda e sustentada na doen-
ca de Crohn e na retocolite ulcerativa, de
maneira a prevenir a incapacidade fisica
e alesdo intestinal e, consequentemente,
evitar cirurgias e oferecer melhor qualida-
de de vida, reduzindo o impacto social e
ocupacional ao paciente e ajudando para
que tenha expectativa de um futuro me-
lhor” acentua.

Para atingir isso tudo, o diagndsti-
co precoce é fundamental. No caso da
doenca de Crohn, um trabalho conjun-
to que envolveu vérios especialistas
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DIAGNOSTICO PRECOCE E DECISAO
COMPARTILHADA SAO FUNDAMENTAIS

Novos alvos terapéuticos buscam remissao profunda sustentada,
prevenindo a incapacidade fisica e a lesdo intestinal, e evitando cirurgias

mundiais — incluindo o médico Flavio
Steinwurz — definiu que, para ser consi-
derado precoce, o diagnéstico tem de
ser feito, no maximo, até 18 meses do
inicio da sintomatologia e sem lesao
irreversivel importante. Na retocolite ul-
cerativa também é importante buscar a
remissdo, mas sem uso de corticoide e
com andlise histolégica de cicatrizacdo
de mucosa. Periodicamente, os médicos
devem comprovar que a doenca estd em
remissao por meio de exames de ima-
gem, porgue é a cicatrizagdo de mucosa
que favorece a remissao profunda. E, para
isso, precisam usar as ferramentas dispo-
niveis como colonoscopia, ressonancia
magnética, enterografia e tomografia
para confirmar que a doenca esta ‘quie-
tinha’ “Quando falamos em remissao, te-
mos de ver para crer e comprovar que a
doenca estad dormindo. A cicatrizacéo en-
doscépica favorece remissao profunda e
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| DR. FLavio STEINWURZ

reduz os indices de hospitalizacédo, cirur-
gia e complicagdes maiores. E temos de
ser ambiciosos para conseguir cada vez
melhores resultados’, ensina.

Segundo o médico, a doenca de
Crohn pode ter o comportamento do
‘lobo vestido de ovelha, porque a ativi-

dade clinica é apenas o 'topo do iceberg’

e existe uma atividade bioquimica, en-
doscépica e histolégica que precisa ser
muito bem avaliada. A remisséo tam-
bém pode ser verificada por marcado-
res sanguineos, fecais e, futuramente,
moleculares (citocinas). Recentes tra-

&

-

“QUANDO FALAMOS EM REMISSAO, TEMOS DE VER
PARA CRER E COMPROVAR QUE A DOENCA ESTA
‘DORMINDO". A CICATRIZACAO ENDOSCOPICA FAVORECE
REMISSAO PROFUNDA E REDUZ OS INDICES DE
HOSPITALIZACAO, CIRURGIA E COMPLICACOES...

balhos mostram alvos de curto, médio
e longo prazos na DIl - que envolvem
resposta sintomatica, remissao clinica e
normalizacdo de PCR; normalizacdo da
calprotectina; cicatrizacdo endoscépica,
conceitos relacionados com a qualidade
de vida normalizada e auséncia de inca-
pacidade, respectivamente. “Quando se
consegue resposta clinica, remissao cli-
nica e bioldgica e cicatrizacdo de muco-
sa podemos falar de remissdo profunda
sustentada, que previne a incapacidade
fisica, a lesdo intestinal e, evidentemente,
evita cirurgias’, enumera.

Avancos mundiais

0 médico Flavio Steinwurz lembra que os tratamentos sequenciais aprovados ao longo
dos ultimos anos estao avancando muito e inimeras entidades mundiais estdo fazendo gran-
des trabalhos sobre DII. “Embora ainda nao sejam trabalhos definitivos, hd muito desenvol-
vimento ocorrendo para que tenhamos mais sucesso nos tratamentos. Estamos avangando
muito e felizes com o que esta acontecendo, porque ha um desenvolvimento pleno para as
doencas inflamatorias intestinais’, assegura. Apesar da evolucéo, especialmente das medica-
¢Oes bioldgicas, ainda é preciso aprovar novos medicamentos para DIl que, diferentemente
de outras enfermidades, ainda demanda de novos tratamentos.

Para demonstrar que, no Brasil, os pacientes tém as mesmas demandas de outros paises, o
médico cita o estudo Impact, desenvolvido pela Federagdo Europeia das Associacdes de Crohn
e Colite, que envolveu 4.990 pacientes de 24 paises, demorou cinco anos e mostrou que 18%
deles esperaram mais de cinco anos para receber o diagnéstico, 64% precisaram de atendimen-
to emergencial antes do diagnéstico, 53% nao conversaram sobre topicos importantes e 25%
sofreram discriminagao, inclusive no trabalho. A Jornada do Paciente desenvolvida pela ABCD
em 2019 - com resultados expressivos e mais de 3,5 mil questionarios respondidos em pouco
mais de quatro meses — mostrou dados semelhantes. “Isso reforca que a realidade da doenga
inflamatdria intestinal é a mesma no Brasil, na Europa ou no resto do mundo, mas queremos e

temos de melhorar, sem duvida’, acrescenta.
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Dialogo e
compartilhamento
de decisdes

Também é fundamental manter um
didlogo constante entre todos os envol-
vidos no tratamento - paciente, médi-
co, enfermeiro, nutricionista e outros -,
tanto para disseminar conhecimentos
quanto para responder as duvidas, que
sao muitas. Em geral, o paciente com DI
quer saber se vai ficar doente o tempo
todo, se podera ter filhos, como a doenca
vai afetar a sua vida e quais sao os efeitos
colaterais dos medicamentos, entre mui-
tas outras indagacoes. “Os médicos que
atendem individuos com DIl tém de aca-
bar com essas incertezas, tém de ajudar
e orientar os pacientes a terem uma vida
normal ou muito préxima da normalida-
de. Temos de dar importancia a todos os
sintomas e ter o propésito de alivia-los. E
o centro de tudo deve ser sempre o pa-
ciente, porque é quem esta sofrendo’,
define o médico Flavio Steinwurz.

Entretanto, o objetivo tem de ser
controlar ndo somente os sintomas, mas
a doenca. Para isso, é importante induzir
e manter a remissao, eliminar esteroides,
cicatrizar fistulas (se houver), reduzir
hospitalizacdes e cirurgias, e conquistar
uma normalidade estrutural para que o
paciente possa ter uma vida plena e com
qualidade. Segundo o gastroenterologis-
ta, a decisao compartilhada entre médico
e paciente - processo em que trabalham
juntos para as decisdes de testes, trata-
mentos e tudo mais —, é fundamental
nesse processo. “Claro que existem mo-
mentos em que o médico tem de tomar
uma decisao dirigida e enfatizar ao pa-
ciente o que tem de fazer para melhorar.
Mas, quando existem possibilidades, essa
decisdo deve ser debatida com o pacien-
te para que se chegue a um senso co-
mum. O que todo paciente com DIl quer
é ser feliz e temos de fazer o melhor para
que isso aconteca’; enfatiza. /
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https://www.youtube.com/watch?v=yT8g-lL7DGw

rés grandes perguntas per-

meiam a mente de pacientes

com doenca inflamatdria intes-
tinal que vao a uma consulta com nu-
tricionista: por que tenho de fazer essa
avaliacdo, o que o nutricionista avalia
e 0 que mais tem por tras de todas as
informacdes que esse profissional vai
buscar. A nutricionista da ABCD, Izabel
Lamounier, especialista em Nutricdo Cli-
nica, Nutricdo Parenteral e Enteral e em
Nutricdo e Metabolismo Esportivo, expli-
ca que a avaliacdo visa descobrir princi-
palmente se o paciente tem desnutricao,
fator que preocupa muito no caso de
Dll, e também se o individuo ganhou ou
perdeu muito peso, uma vez que ambas
as situagdes podem sinalizar um estado
inflamatorio.

“A inflamacéo estad presente em va-
rias doencas croénicas e é um dos fato-
res que leva a perder apetite e gordura
corporal, dando inicio a uma cascata que
faz com que o paciente também perca
massa muscular e passe a sentir fraque-
za e fadiga, além de perder massa 6ssed’,
detalha. A nutricionista explica que, em
uma situagao normal, o alimento inge-
rido chega ao intestino e é absorvido, o
que vai provocar respostas nos muscu-
los, nos 0ssos, no tecido adiposo e em
todo o corpo. No entanto, nas pessoas
com DIl essas reacdes mudam comple-
tamente, porque € o intestino que esta
doente. E, se o paciente ndo esté se ali-
mentando adequadamente, vai perden-
do massa Ossea e gordura, inclusive por
causa da medicacao.

Os prejuizos da ma digestao e da
ma absorcao de nutrientes sdao muitos
e podem levar ao emagrecimento, a
caguexia (perda grave de massa mus-

cular) e a desnutricdo.”O nosso intestino
é lindo, é um drgao maravilhoso. Mas,
quando esta inflamado, vai mudando
e fica careca, sem as vilosidades funda-
mentais para o processo de absorcao de
nutrientes. Com isso, o individuo tam-
bém tem diarreia” detalha. Essas altera-
¢des sdo muito comuns na doenca de
Crohn, atingindo até 75% dos pacien-
tes, e na retocolite ulcerativa, em apro-
ximadamente 60% dos portadores da
doenca. Um trabalho recente mostrou
que um adulto jovem (38 anos), se ficar
em repouso por 30 dias, chega a perder
14g de musculo por dia; aos 50 anos,
perderd 80g/dia; e 0 idoso perdera cer-
ca de 83g/dia. Em UTI, perde-se 30% de
massa muscularem 10 dias e, junto com
isso, perde-se vitamina B12, vitamina
D, vitamina K, acido félico, ferro, célcio,
magnésio, zinco, selénio e potassio, que
sdo nutrientes fundamentais a satde.

“Isso significa que o paciente vai en-
fraquecendo, porque estd perdendo
massa muscular devido ao processo in-
flamatdrio. E o nutricionista precisa ava-
liar os nutrientes, a composicao corporal,
a inflamagdo e a capacidade funcional
desse paciente para conseguir melhorar
a terapia nutricional. Nao existe receita
de bolo, porque cada individuo é Unico.
Mas todos precisam ser tratados para que
possamos minimizar os efeitos dessas
perdas no futuro’ acentua a nutricionista.
Por isso, as perguntas na consulta devem
incluir o que o paciente come para que
o profissional de nutricdo possa enten-
der a histéria dietética de cada individuo,
quanto perde e gasta de nutrientes e de
calorias por dia, além de colocar o pa-
ciente na balanca e na bioimpedancia, e
medir a altura e a drea muscular.
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“A INFLAMACAO ESTA
PRESENTE EM VARIAS
DOENCAS CRONICAS E E UM
DOS FATORES QUE LEVA A
PERDER APETITE E GORDURA
CORPORAL, DANDO INICIO A
UMA CASCATA QUE FAZ COM
QUE O PACIENTE TAMBEM
PERCA MASSA MUSCULAR E
PASSE A SENTIR FRAQUEZA
E FADIGA, ALEM DE PERDER
MASSA OSSEA.”

)

Clique e veja integra da aula
no www.fopadii.com.br
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Arquivo pessoal

Outras fungdes
O nutricionista também deve fazer

algumas medi¢des de funcdo muscular,
forca de aperto da méo, funcdo cognitiva
e funcdo imune, e precisa checar os pa-
rametros de proteinas totais, importante
para diagnosticar desnutricéo; albumina,
que estd relacionada com a ma absorcao
e com a desnutricao; e proteina C-reativa
(PCR), que indica atividade inflamatdria.
"Toda essa complexidade de informacdes
vai nos ajudar a chegar a um diagnéstico
correto. Para quem tem a doenca na re-
gido do ileo é muito importante medir a
vitamina B12 — que s6 é absorvida nessa
regido - e, se houve a retirada do leo, é
preciso fazer a reposicdo de B12 de ou-
tra forma, porque a falta dessa vitamina
provoca cansaco e fadiga’, ensina. O aci-
do fdlico (ou vitamina B9) também deve
ser sempre suplementado, especialmen-

/Arroz  Cousc
cereais 1-2p

{de preferéncia integrais)

iodiversidade e sazonali
ic

ut ionais,
locais e amigos do ambiente
Actividades culinrias

te quando o paciente tem diarreia e re-
tira da dieta alimentos que contém esse
nutriente pertencente ao complexo B e
importante para a formagao de proteinas
estruturais e hemoglobina.

Uma pesquisa realizada pela ABCD
com 1.261 participantes indicou que
38% deles tinham perdido peso em um
ano, enquanto 39% ganharam peso. "Es-
ses numeros tao préximos podem indi-
car que o corpo inflamado ou alguma
medicagao estd potencializando ambas
as situacdes. E temos de estar atentos
porque a disbiose intestinal favorece a
sindrome metabdlica, que pode levar a
doenca hepdtica gordurosa néo alcodli-
ca, muito presente em pacientes com DIl
em remissao” alerta. Estatisticas mostram
que até 55% das pessoas com retocolite
ulcerativa e 40% com doenca de Crohn
podem ter essa enfermidade.

Suplementos: quem pode usar?

A nutricionista Izabel Lamounier afirma que os suplementos sao importantissimos por-
que, quando o paciente perde peso devido a DI, demora a recuperar. Na pesquisa da ABCD,
47,1% dos participantes usavam algum suplemento, 48,1% nao usavam e um grupo menor
sequer conhecia essa opgao. “O suplemento deve ser indicado por um nutricionista para
quem perdeu muito peso, precisa se recuperar de uma cirurgia, estd em remissao ou se o
estado nutricional ainda ndo esta totalmente recuperado por causa da doenga inflamatéria
intestinal. A orientacdo é sempre manter o suplemento para uma completa recuperagao nu-

tricional”, argumenta.

Outra questdo importante é entender a importancia da piramide alimentar — que estd in-
vertida na vida da maioria das pessoas, pois estdo comendo mais gordura em detrimento de
vegetais, verduras e frutas. “A dieta mediterranea, em cuja base estdo atividade fisica, reunido
com amigos, beber dgua, sociabilizar e ingerir alimentos saudéveis, é a mais indicada para
pessoas com DII. Precisamos lembrar que, em nutri¢ao, nada é proibido, mas é preciso evitar
alimentos que estejam no topo dessa piramide. Vamos colorir o nosso prato, porque quanto
mais colorido, mais terd vitaminas, minerais e, com isso, todos terao mais sadde’, orienta.
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COMO REALIZAR UMA ADEQUADA b IEEr QUEM FOI
= A Aprovou!
AVALIAGAO NUTRICIONAL? . Dieta Mediterranea
Na aula, a nutricionista Izabel Lamounier também e e
explica guem pode e quando usar suplementos

JENIFer Bom
Santos — SP.

Encontrei no FOPADII um gran-

de instrumento que pode aju-
dar o paciente para melhorar a sua
estrada de vida com uma doenga
inflamatdria intestinal. Uma estra-
da pode ser muito sinuosa ou muito
tranquila. Acho que esse é o papel
principal do FOPADII, para que esse
paciente entenda a doenga como
um todo e saiba que pode conquis-
tar mais direitos, trazendo o SUS
como a base, porque a realidade
do paciente com doenga inflama-
toria intestinal, em geral, é o SUS. O
paciente sé vai conseguir lutar por
alguma coisa quando conhecer e,
quando se conhece, é muito mais
fdcil vencer o inimigo. Trabalho em
um ambulatério da Universidade
Paulista, em Santos, que atende
pacientes com DIl, e temos uma de-
manda grande de criancas e adoles-
centes também, além de idosos. Es-
tar aqui foi enriquecedor. Eu trouxe
duas alunas de Nutricdo e agradego
por abrirem esse espaco. Acho im-
portante essa participagao, porque
o olhar do estudante também preci-
sa mudar, e esse é o papel social da
universidade.



https://www.youtube.com/watch?v=Ld4gLeSznU4

Abvocacy

Constituicao Federal de 1988
garante a participagao da so-
ciedade na gestao de politi-
cas e de programas promovidos pelo
Governo Federal, o que pode ocorrer
por meio de diversos canais. Os mais
comuns sdo os conselhos gestores de
politicas publicas que atuam nos esta-
dos e municipios, como os conselhos
de Assisténcia Social, de Saude e de
Educacdo. Em sua apresentacao no IV
FOPADII, o advogado especialista em
Advocacy, Tiago Farina, afirmou que é
preciso que as pessoas se mobilizem
em torno das causas que defendem
para que possam atingir seus objetivos.
"Pessoas a frente da tomada de
decisdes ndo sdo oraculos, ndo sabem
tudo, por isso, é fundamental que a
sociedade mostre a sua perspectiva,
a sua realidade. Teoricamente, o que
todos gostariam é que o tomador de
decisdo conhecesse o quadro com-
pleto e ndo somente uma perspecti-
va, mas isso é impossivel’, argumenta.
Para Tiago Farina, o que cada indivi-
duo enxerga € apenas a parte de um
quadro, um pedaco da histdria, e s6
ficard mais facil a trajetoria em busca
de mudancas se unirem todos os co-
nhecimentos em prol de uma causa.
No caso de uma associacdo de pa-
cientes, por exemplo, se somar seus
conhecimentos e suas perspectivas
com associacdes de médicos, enfer-
meiros, nutricionistas, fisioterapeu-
tas, com hospitais e académicos, por
exemplo, serd possivel enxergar com
muito mais precisao as raizes do pro-
blema e, consequentemente, as pos-
sfveis solucoes.

tos espagos para interagir e envol-
ver a participacdo social para que
o tomador de decisdo enxergue o
quadro completo que precisa ser
melhorado. “As politicas publicas
sdo materializadas por meio de atos
normativos; alguém que tem uma
caneta toma uma deciséo e a politi-
ca publica muda a partir dai. E essas
pessoas precisam conhecer e enten-
der as demandas sociais para que
possam ajudar a muda-las’, detalha.
As atos decisorios por meio de leis e
decretos tentam aprimorar politicas
publicas, e a sociedade precisa par-
ticipar dessa construcdo por meio
de consultas publicas, de conselhos
municipais, estaduais e federais, pelo
contato com ouvidorias e por outras
técnicas.

Um desses meios é o Advocacy,
uma pratica que pode ser encampa-
da por um individuo, uma organiza-
Gao ou um grupo nas instituicbes do
sistema politico, com a finalidade de
influenciar a formulacdo de politicas
e a alocacdo de recursos publicos
sensibilizando os tomadores de de-
cisdo a promoverem transformacoes.
O termo tem origem na palavra em
latim advocare, que significa ajudar
alguém que estd em necessidade.
"Advocacy é a arte de investigar e
diagnosticar problemas enfrentados
pOr grupos ou interesses sociais des-
favorecidos ou negligenciados, uma
forma de exercer a cidadania com fi-
nalidade de promover mudangas em
politicas publicas que beneficiem o
interesse publico’, define.

IV Férum Regional de Pacientes com Doencas Inflamatdrias Intestinais

Fotos: Rodrigo Augusto

| Tiaco FARINA

-

“PESSOAS A FRENTE DA
TOMADA DE DECISOES
NAO SAO ORACULOS, NAO
SABEM TUDO, POR ISSO,

E FUNDAMENTAL QUE A
SOCIEDADE MOSTRE A
SUA PERSPECTIVA, A SUA
REALIDADE. TEORICAMENTE,
0 QUE TODOS GOSTARIAM E
QUE O TOMADOR DE DECISAO
CONHECESSE O QUADRO
COMPLETO E NAO SOMENTE
UMA PERSPECTIVA, MAS
ISSO E IMPOSSIVEL.”

/

Clique e veja integra da aula
no www.fopadii.com.br
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Ferramentas disponiveis

Determinadas questdes relacionadas a
participacdo social séo tratadas pelo Poder
Executivo, como as conferéncias de saude,
que sdo grandes eventos realizados para
ouvir demandas e propostas da sociedade
para melhorar politicas publicas. Outro pro-
cesso é chamado de direito de peticao, em
que qualquer pessoa tem o direito de pedir
0 que quiser para um tomador de decisao.
“Embora néo sejam obrigados a concordar
com o pedido, os gestores publicos estao
obrigados a dar uma resposta a todas as
demandas’, afirma Tiago Farina. Consultas
e audiéncias publicas também sdo abertas
e ocorrem principalmente para os processos
de avaliacdo de tecnologia em salde, tanto
no SUS como no sistema suplementar.

A Agéncia Nacional de Saude Suple-
mentar (ANS) também tem um Conselho
Consultivo (Cosaude) e a prépria Comissao
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias
no Sistema Unico de Satde (Conitec), que
também abre as portas para a participacao
social por meio de consultas publicas. Além
disso ha grupos técnicos, cdmaras técnicas
e a Lei de Acesso a Informagéo — por meio
da qual é possivel pedir qualquer tipo de in-
formacéo de 6rgdos e servidores publicos —,

grupos de trabalho e outros espacos formais
expressos em leis e normas (veja quadro aci-
ma).“Um uso interessante da Lei de Acesso
a Informacdo é perguntar quando e onde o
paciente sera atendido se estiver na fila do
SUS. Em alguns casos, isso forca o tomador
de decisao a dar uma resolugdo para o pro-
blema. Podemos pedir qualquer documento
sobre qualquer demanda e fazer qualquer
pergunta nessa plataforma’, orienta.

No Poder Legislativo existem as frentes
parlamentares, em que varios deputados se
rednem em torno de uma causa e que nor-
malmente convidam associacdes e pessoas
ligadas a determinadas causas a participa-
rem de seus grupos de trabalho. Também
acontecem audiéncias publicas na Camara
dos Deputados, além de reunides, plebisci-
tos e referendos. “Outras formas de contato
no Legislativo é fazer enderecar demandas
aos parlamentares por meio das redes so-
ciais, telefonemas e e-mails. A mobilizacdo
nao precisa, necessariamente, ser em Brasi-
lia, e cada interessado precisa ir explorando
uma série de téticas e métodos legitimos,
respeitosos, nao violentos, democréticos e
republicanos para mostrar as suas deman-
das’, ensina o advogado.

r
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Limeira — SP.

Fui diagnosticado com doenca

de Crohn em 2004, quase um
ano depois dos primeiros sintomas.
Sou ostomizado desde 2018 e acredi-
to que informagdo e orientagdo eram
fundamentais para evitar que minha
doenga agravasse. E esse é o trabalho
que faco hoje: orientar e informar as
pessods para que ndo precisem pas-
sar por essa trajetoria. Hd situacoes
em que as pessoas terdo de passar,
independentemente do que facam,
mas podemos deixar esse caminho
um pouco mais leve. Sou fundador e
presidente da Associagdo Limeirense
de Ostomizados e de Incontinentes,
que abrange o sequimento da DI, e
vim ao FOPADII buscar informagées
e network. Aprendemos muito com
essa troca de experiéncias com os
profissionais da satide e os participan-
tes. Qualidade de vida come¢a com o
aprender.

IV Férum Regional de Pacientes com Doencas Inflamatdrias Intestinais


https://www.youtube.com/watch?v=g8W1gYdqGf
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| Sorava Arauso
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“A POLITICA PUBLICA DE
SAUDE DEVE SER CONSTRUIDA
A PARTIR DA PARTICIPACAO
DIRETA OU INDIRETA DA
SOCIEDADE CIVIL, VISANDO
ASSEGURAR UM DIREITO A
DETERMINADO SERVICO,
ACAO OU PROGRAMA.”

)

11 S ao muitos os assuntos que
envolvem as politicas publi-
cas e é preciso diferenciar

politico e politica para comecar a en-

tender de que forma funciona a organi-
zacdo de regras que movem a socieda-

de” Com essa afirmacao, a psicéloga e

cientista politica Soraya Araujo, que atua

nas areas de relacbes governamentais e

institucionais desenvolvendo pesquisas

e projetos relacionados ao acesso e ao

financiamento de satde publica e priva-

da, abriu a palestra sobre o tema durante

o IV FOPADII. A consultora destaca a im-

portancia de entender que uma politica

é uma declaracéo de intencao de acoes

estruturadas que organizam o sistema

e orientam a tomada de decisdo — tam-

Consultas
PuUblicas

Manifestos

Clique e veja integra da aula no
www.fopadii.com.br

CONHECENDO AS
POLITICAS DE SAUDE

Politica publica e participacao social s&o
fundamentais para que as pessoas participem
das decisdes de forma mais efetiva

Arquivo pessoal

Audiéncias Utilizagdo de
Publicas Midia

) - ) ) ' Apoiar uma
Engajamento de e-Democracia Advocacy Movimentos em B -
«Digital” i Associagdo ou
Parlamentares (enquetes) igi Redes Sociais ong

bém chamada de governanca. Quando
esse conjunto de intengdes orienta a to-
mada de decisdées do governo em prol
do coletivo da sociedade é chamada de
politica publica.

A politica publica de saude deve ser
construida a partir da participacéo dire-
ta ou indireta da sociedade civil, visan-
do assegurar um direito a determinado
servi¢o, acao ou programa. Essa poli-
tica se reflete nas leis, nos protocolos,
nos medicamentos disponiveis e em
medidas provisérias, decretos e outros
instrumentos de regulacao de servicos,
e é uma forma de organizar, dirigir e
administrar os municipios, estados e o
Pais em relagcdo a assuntos internos e
externos. No Brasil, o direito a saude é

IV Férum Regional de Pacientes com Doencas Inflamatdrias Intestinais

viabilizado por meio do Sistema Unico
de Saude (SUS) que deverd ser universal,
integral e gratuito, assegurando o aces-
so universal e igualitério dos cidadaos
aos servicos de saude, além da formu-
lacdo de politicas sociais e econdmicas
que operem na reducao dos riscos de
adoecer.

Antes de buscar seus objetivos, en-
tretanto, é fundamental que o cidaddo
entenda a estrutura da Republica, com-
posta de trés poderes — Executivo, Le-
gislativo e Judicidrio — para saber qual
das trés instancias vai ter o poder de
resolver aquela determinada demanda.
Além disso, sempre é possivel comegar
a trabalhar nos municipios e depois nos
estados para, entao, convergir essa de-
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Poder de decisao

A pesquisadora explica que os proces-
sos decisérios em saude sdo baseados na
Avaliagdo de Tecnologia em Saude (ATS),
entre outras ferramentas, que constituem a
sintese do conhecimento produzido sobre
as implicagdes do uso das tecnologias em
saude baseadas em estudos economicos,
impacto social, seguranca e eficacia — que
constituem os subsidios técnicos para a to-
mada de decisdo e a incorporagdo de tecno-
logias em saude. “Ndo podemos partir do eu
acho! Precisamos apresentar levantamento
de impacto social, econdmico e emocional
para estruturar as nossas demandas. Temos
de saber falar e apresentar as demandas de
forma organica. Se um politico perguntar,
quem consegue falar das suas necessidades
em 15 segundos?’, questiona.

Também é importante conhecer o ce-
nério de saude no Pais e saber o que esta
acontecendo. Dados recentes indicam que
média de 30% da populagéo tem plano de
salide e 70% usa o SUS - com uma forte
migracdo para o sistema publico depois da
pandemia. “Precisamos estar organizados e
pensar qual é o cendrio de salde para o pa-
ciente com doenca inflamatéria intestinal,

manda de politica publica para a esfera
federal. Soraya Araujo ressalta, entre-
tanto, que a demanda sobre medica-
mentos é papel exclusivo do Executivo.
"Também é importante saber quem é
quem dentro do sistema — 0s chamados
stakeholders ou influenciadores —, e
conhecer esse mapa de influéncia mui-

FOPADII 2022

porque é isso que vai nos ajudar a construir
essas evidéncias para a busca de solugdes
para falta de medicamentos, aumento da
linha de cuidados, seguimento de proto-
colo de tratamento e outras questdes que
envolvem os pacientes’, detalha, ao ressal-
tar que somente depois de entender como
funciona, quais sdo os stakeholders, como é
esse cendrio de salide e como o sistema se
organiza é que se consegue fazer politica de
saude.

Soraya Araujo acrescenta que a jornada
de acesso a salde envolve muitos caminhos
e vai depender dos objetivos que o gover-
no tem, de estudos da situacao populacio-
nal, politicas de promogdo e prevenc¢do das
doencas, de quais planos estratégicos ja
existem e como estdo sendo encaminhadas
as demandas daquelas doencas (veja qua-
dro).“A Constituicao de 1988 define a satide
como direito de todos e dever do Estado.
No entanto, o conceito de atendimento
integral ndo pode ser interpretado como
todas as tecnologias oferecidas no mercado
para todas as pessoas, pois isso inviabiliza-
ria a sustentabilidade do sistema de saude’,
acentua.

to bem para ndo acabar falando com
pessoas que ndo podem ajudar. Preci-
samos pensar nas demandas de forma
organizada e sistematizada, porque se-
ndo vamos ficar sem saber o que falar,
para quem ou com quem falar, e acaba-
mos falando de nds para nds mesmos’,
ensina.
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QUEM FOI
Aprovou!

« Takeday

Tuais MATos\i
Santo Antonio b Phpua — RJ.

Sou portadora da doenca de

Crohn desde 2007, e descobri
quando ia completar 15 anos. Foi tudo
muito rdpido, e na primeira colonos-
copia jd obtive o diagndstico, apesar
de morar no interior do Rio de Janeiro.
Em 2010, tive o intestino perfurado por
uma obstrugdo do Crohn e usei a bol-
sa durante cinco meses e 11 dias, fiz a
reversdo e fiquei bem. Porém, em feve-
reiro de 2020, Deus me fez atravessar o
deserto que eu mais temia: a cirurgia
da bolsinha de ileostomia definitiva!
E, nesses quase trés anos como mu-
Iher estomizada definitiva vejo que, na
verdade, a bolsa me trouxe vida com
qualidade. Hoje, consigo conquistar
coisas que talvez, sem a bolsinha, ndo
conseguiria, como sentar na bicicleta
e pedalar. Essa é minha primeira vez
no FOPADII e achei muito interessante
essa troca de experiéncias, conhecer
outros pacientes e associagées, além
de todo esse universo. Néo faco par-
te de uma associa¢do, mas utilizo o
Instagram para compartilhar minha
trajetéria com a doenga e produzir
contelidos sobre a vida de ostomizada.
Neste encontro, pude conhecer outras
culturas e ver a realidade de outros pa-
cientes, de outros estados, e entender
um pouco de que forma podemos nos
movimentar e aprender a usar politica
para ajudar outras pessoas. Saio daqui
cheia de novidades para dividir com
meus seguidores.

DOENCA INF
INTESTINAL



https://www.youtube.com/watch?v=SxHeAEzo6hU
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adécada de 1990 foi lancada a

primeira terapia bioldgica para

tratamento de artrite reumatoi-
de, o que comegou a modificar a histo-
ria natural das doencas inflamatérias no
mundo. Hoje, hd um grande arsenal tera-
péutico de bioldgicos para tratar inime-
ras doencas, entre as quais cancer, artro-
patias inflamatdrias, insuficiéncia renal,
disturbios do crescimento, psorfase e as
doencas inflamatoérias intestinais. Produ-
zido por meio de engenharia genética, o
medicamento bioldgico atua de forma
seletiva, bloqueando e neutralizando
alvos especificos de um determinado
processo inflamatorio e, na maioria das
vezes, aumentando a resposta imuno-
l6gica. Mais recentemente, uma classe
similar de medicamentos comecou a
atender uma parcela ainda maior de pa-
cientes: os biossimilares.

"Bio significa vida, e os bioldgicos
sao produtos sintéticos produzidos a
partir de organismos vivos, e saéo mo-
|éculas extremamente robustas e com-
plexas que, a cada lote, sdo diferentes.
Essas diferencas minimas acontecem
sem que traga qualquer problema na
eficacia desses medicamentos. Os bio-

Tema polémico e novo foi apresentado
para esclarecer as duvidas dos pacientes

| ANDREA VIEIRA

lbgicos vieram para revolucionar diver-
sas doencas e foi um grande avanco da
ciéncia’, afirma a gastroenterologista
Andrea Vieira, vice-presidente da ABCD,
médica chefe da Clinica de Gastroen-
terologia da Santa Casa de Sao Paulo e
professora assistente da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sao
Paulo (FCMSCSP). O biolégico mais an-
tigo é o remicade, usado para tratar pa-

www.fopadii.com.br

“PRECISAMOS ENTENDER
A IMPORTANCIA DESSES
MEDICAMENTOS. E como
QUANDO MANDAMOS FAZER
UMA CHAVE COPIADA DA
ORIGINAL: AS DUAS CHAVES
NAO SAO IGUAIS, MAS ABREM
A MESMA FECHADURA,

E AS PEQUENAS DIFERENCAS
NAO IMPACTAM 0S
RESULTADOS FINAIS.”

/

cientes adultos e peditricos com doen-
ca de Crohn, retocolite ulcerativa, artrite
reumatoide, espondilite anquilosante,
artrite psoriasica e psorfase em placa.
Esse medicamento passou por al-
gumas mudancas quando foi aprovado
para ser produzido por empresas brasi-
leiras, com transferéncia de tecnologia
do fabricante original, dando origem ao
primeiro biossimilar fabricado no Brasil

Arquivo pessoal

Manufatura Sinteses Quimicas Produzidas em células
Simples e Definidas vivas

- produto de referéncia

O que é um biossimilar?

sucessor de um medicamento biolégico ( medicamento de referéncia)

para o qual a patente expirou

r mas na co
ao produto de referéncia

e

Y oY

Tem uma sequéncia de aminoacidos idéntica, a mesma via de administragao
e a mesma dosagem que o medicamento de referéncia.
” s ” X ” " AN
corresponde as propriedades analiticas e funcionais, farmacocinética,
farmacodinamica = resultados de um exercicio abrangente de comparabilidade
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* Qualidade/pureza
« Seguranga
« Eficacia /poténcia

similar biological Rev 1 Available atht

.ema europa euidocsien_GBI/document library/Scientific._quideline/2014/10/WC500176768 paf;

nao apresenta diferengas significativas em relagao ao medicamento de referéncia em:

Sihitp: Nerven oena S
accessed Oct 24, 2017; US Food and Drug Administration (FDA). Guidance for indusiry: scientiic considerations in demonsirating biosimilarity to a reference product. 2015.

Available at

8.pdf; accessed Oct 24, 2017,

e aprovado pela Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitdria (Anvisa), em junho
de 2015 - o Remsima (infliximabe), in-
dicado para o combate das mesmas
doencas do biolégico original. O Brasil
foi o primeiro pais da América Latina a
criar uma legislacdo especifica para os
biossimilares, em 2010, devido a alta
complexidade da producéo e da apro-
vacao desse tipo de medicamento. “Os
biossimilares chegaram para ajudar no

acesso de um maior nimero de pacien-
tes, pois o preco é em média 30% a 40%
mais barato que os medicamentos origi-
nais. Precisamos entender a importancia
desses medicamentos. E como quando
mandamos fazer uma chave copiada da
original: as duas chaves nao sdo iguais,
mas abrem a mesma fechadura, e as
pequenas diferencas ndo impactam os
resultados finais’, argumenta a médica
Andrea Vieira.

U
” 2 Srico X Biossimilar
O QUE SAO BIOSSIMILARES QU Fo
Biossimilares
Arrovou

DOENCA
INTESTINAL DO BRASIL

KaroLLyne Farias Castro
Teresina — PI.

Achei essa edi¢do do FOPADII

uma maravilha! O principal
tema de interesse, para mim, foi
sobre as medicagées. Tenho doen¢a
de Crohn e estava na dtvida sobre o
infliximabe, por causa da mudanga
do bioldgico para biossimilar que
fiz no més de agosto. Estava nessa
indecisdo de realmente ter a mesma
eficdcia do outro. E a doutora Cris-
tina Flores tirou as nossas duvidas.
Outra questdo importante foram
as informagdes que as associacées
trouxeram. Sou do Conselho Fiscal
da ACRONN, onde estou hd cerca
de um ano, e saio daqui com mui-
tas ideias e informagées para pro-
cessar e passar para os amigos da
Associagdo.

-

O que é um produto biolégico?

= # Produtos sintéticos

= Formados por moléculas grandes e
complexas

= O principio ativo é
produzido/extraido a partir de

organismos Vvivos, tecidos ou células.

Alguns exemplos de medicamentos bioldgicos
— e
Horménios. Insulina, Hormonio do crescimento

Citocinas Interferonas, Interleucinas

Fatores de crescimento Eritropoietina, Fator de crescimento de leuccitos
Fatores de coagulado Fatores anti-hemofilicos Ae B

Heparinas Heparina, enoxaparina, dalteparina

Alteplase, Reteplase

Trastuzumabe, Bevacizumabe

Tromboliticos
Anticorpos monodonais

Proteinas de fusio Etanercepte, Abatacepte

A producdo de um medicamento
biolégico inclui vérias fases. A partir da
separacdo de um material genético que
codifica uma determinada proteina, esse
material é inserido dentro de um vetor
(que pode ser um porco, um rato e até
um ser humano). O vetor engloba esse
material genético ao seu préprio DNA e
passa a produzir aquela proteina. A partir
dai, se obtém o anticorpo necessario para
combater uma substancia importante que
é um grande fator relacionado a determi-
nado processo inflamatério. Quando esse

Seguranca é garantida por

varias etapas

vetor comeca a produzir a proteina, esse
material é levado ao laboratério e passa por
uma sequéncia de etapas para validacéo.
“Importante lembrar que todas as fa-
ses para o desenvolvimento, a avaliacdo e a
aprovacdo de uma nova molécula biolégica
sdo muito detalhadas e minuciosas, em es-
pecial a analise clinica, com estudos de fa-
ses 1 (iniciais), 2 (animais) e 3 (humanos),
até a liberacdo de um novo medicamento
biolégico por um érgdo regulador que, no
Brasil, é a Anvisa’, detalha a médica. No caso
do biossimilar, essas fases nao precisam ser

feitas com tanta precisdo, porque o modelo
de referéncia dessa molécula ja passou por
todas as fases. Assim, o biossimilar vai pas-
sar apenas por uma avaliagdo que comprove
que é igual ao bioldgico. Neste caso, é um
estudo mais comparativo do que de valida-
¢do, que visa demonstrar que o biossimilar é
altamente similar ao medicamento biol6gi-
€O que o originou.

A gastroenterologista Andrea Vieira
lembra que a literatura médica indica que as
minimas diferencas entre essas medica¢des
ndo comprometem a eficacia, a seguranca e

a imunogenicidade, que é a capacidade do
organismo de fazer anticorpos contra essas
moléculas. “No Brasil, ainda hd muito receio
e pouco conhecimento sobre biossimilares,
e é preciso que médicos e pacientes conhe-
¢am mais e melhor esses medicamentos,
porque ndo podemos ficar atrds do que se
faz no resto do mundo. Os biossimilares vie-
ram para ficar’, ressalta. Vale lembrar que o
medicamento biossimilar s6 pode ser pro-
duzido a partir da expiragdo da patente do
original e, no Brasil, a patente de todas as
medicacoes expira no prazo de 10 anos. /
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https://www.youtube.com/watch?v=0MZfatE4ztk
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Health Level 7 (HL7) é uma

organizagao internacional reco-

nhecida pela American National
Standards Institute e a International
Organization for Standardization para
normalizacdo de padrdes, através de
formatos predefinidos para a troca de
dados de mensagens e dados de saude
entre diversos sistemas informatizados.
Originalmente desenvolvido em 1987, 0
padrdo HL7 j& esta presente em mais de
55 paises e regula um conjunto de nor-
mas internacionais para a representacao
e transferéncia de dados clinicos e ad-
ministrativos entre sistemas de informa-
¢ao em saulde, tais como clinicas, con-
sultérios e hospitais, tanto para sistemas
de saude publica quanto privados.

Segundo a pesquisadora lider do
Laboratério de Interoperabilidade em
dados de saude do HL7 Brasil, Neusa
Andrade, o modelo de satide no mundo
estd centrado em silos, seja na institui-
¢do, no médico, na clinica ou no plano
de salide, em vez de ser centrado no pa-
ciente — que fica como mero expectador
e sem autonomia. “O modelo de saude
pode até estar centrado na tecnologia,
mas o paciente sé tem acesso parcial a
seu histérico de salde quando atrelado
a uma instituicdo. Mas o mundo esta
discutindo modelos completamente
centrados no paciente, que terd acesso
ao seus dados e a informacdes de satde
para dar ao profissional e aos seus cui-
dadores as ferramentas necessarias para
atendé-lo melhor’ argumenta.

Hoje, também ja estao disponiveis
sistemas de saude interoperando em
que os dados de pacientes sdo padro-
nizados e compartilhados para que os

ESTRATEGIA DE SAUDE
DIGITAL NO BRASIL

Modelo de saude no mundo sempre foi centrado na instituicao,
mas a tecnologia esta colocando o paciente como protagonista

Um Caminho para trilharmos juntos
RNDS E ESTRATEGIA DE DADOS DE SAUDE

Até 2028, a RNDS ‘estara

estabelecida e reconhecida

& DRNDS

REDE NACIONAL DE DADOS EM SAUDE

como a plataforma digital de
inovacao, informagao e servigos
de saide para todo o Brasil, em

beneficio de usuafios, cidadaos,

O pagador verifica e aprova...
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O médico fazo
pedido
eletronicamente
e assina
digitalmente

produtos e servicos de salde atendam
as necessidades do publico de forma
personalizada. Chamados de open
health — em referéncia aos servicos ban-
carios, como o open banking - essas
iniciativas inovadoras funcionam como
um sistema de saude aberto, em que o
paciente detém a informacéo e compar-
tilha do modo que quiser e com quem
quiser.

Neusa Andrade afirma que tudo
deve ser feito com autorizacdo expres-
sa do paciente, que decide quais dados
serdo compartilhados, com quem e por
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pacientes, comunidades,
gestores, profissionais e
organizagoes de saude.

O paciente
recebe um
link do
sistema

quanto tempo. Apesar de diversos pai-
ses estarem aderindo ao open health
para ampliar o acesso a dados de sau-
de, os resultados ainda estdo em fase
de testes ou de implementacdo, mas
o Brasil tende a ser um pioneiro, assim
como fez com o PIX e com as urnas
eletronicas. “Embora seja um processo
disruptivo, ndo é facil fazer essa transfor-
Macao e sera preciso contar com toda a
sociedade para que algo tdo fundamen-
tal possa fazer parte da vida de todas as
pessoas ao redor do planeta’, ressalta a
pesquisadora.
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Arquivo pessoal

Arquivo pessoal

oy
Portabilidade
O sistema open health também po- QUEM FOI
derd facilitar a portabilidade de dados
pelos pacientes, como a troca de opera- APROVOU!

dora de saude, por exemplo, e 0 acesso
aos dados do prontuario médico. A por-
tabilidade de dados é um conceito as-
sociado a facilidade ou possibilidade de
transferéncia de dados de uma organi-
zacado para outra, conforme a solicitacao
do titular. No Brasil, todo paciente ou
seu representante legal tem o direito de
solicitar e receber uma cépia do pron-
tudrio médico. "Esse direito esta previsto
no Cédigo de Etica Médica, no Codigo
de Defesa do Consumidor e em um dos
enunciados interpretativos aprovados
na Il Jornada de Direito da Saude pro-

Fotos: Rodrigo Augusto

| NEusa ANDRADE

movida pelo Conselho Nacional de Jus- /
tica (CNJ)’, enfatiza Neusa Andrade. Nos
Estados Unidos, a portabilidade de da-
dos e 0 acesso as informagdes de salde
também é uma realidade, e uma lei es-
tabelece que o hospital tem de entregar
0 prontuario ao paciente em 24 horas,

“...0 MUNDO ESTA DISCUTINDO
MODELOS COMPLETAMENTE
CENTRADOS NO PACIENTE, QUE
TERA ACESSO AO SEUS DADOS E
A INFORMACOES DE SAUDE..."

sob pena de multa de USS$ 50 mil caso /

ndo cumpra o prazo determinado.

Saude brasileira em rede

A Rede Nacional de Dados em Saude (RNDS) ja é bem-sucedida com milhées de dados
de vacinas e usa o padrao HL7 FHIR. A plataforma de troca de dados foi instituida por meio de
portaria do Ministério da Saude em 2020 como projeto estruturante do Conecte SUS, programa
do Governo Federal voltado para a transformacéo digital da satide no Brasil e que tem o objetivo
de promover a troca de informagoes entre os pontos da Rede de Atencao a Saude, permitindo
a transicdo e continuidade do cuidado nos setores publicos e privados. Segundo o Ministério
da Saude, a RNDS é a plataforma digital de inovacao, informacgao e servigos de satde para todo
o Pais que oferecerd beneficio para usuarios, cidadéos, pacientes, comunidades, gestores, pro-
fissionais, empresas e organizacoes de satide, gerando inovagéo e novos modelos de negécio.

“Esse modelo de lago de dados vai nascer nos municipios, através de aliancas e parcerias
locais entre empresas e secretarias de Saude. Os mais de 5 mil municipios brasileiros estarao
integrados e enviarao as informagdes para os respectivos estados, que enviarao para a rede na-
cional. Todos os dados serdo padronizados, individualizados e anonimos, o que significa que
também poderéo ser usados para pesquisas’, detalha Neusa Andrade, ao lembrar que a RNDS
é uma janela de oportunidade e ja tem, por exemplo, mais de 300 milhdes de certificados de
vacinacdo contra Covid. A plataforma também priorizard projetos de impacto na saide que pro-
movam o usudrio como protagonista.

Diversos aplicativos com solugdes de promocgdo a satide estardo disponiveis, entre eles o
Click Palm, um APP que se propde a disponibilizar uma linha inteligente de saide no celular,
com facil acesso e construido com o diferencial de ouvir a participagao de pacientes em todo o
processo. Por meio do aplicativo, os usuarios poderao agendar consultas, verificar o histdrico de
saude, rastrear exames, consultar descontos em farmacias e laboratérios, checar se o medica-
mento é gratuito no SUS, além de receber orientacdes para qualidade de vida. “O aplicativo esta
em construcdo e estamos ouvindo os pacientes para construir essa linha de tempo, de modo
que os desenvolvedores reflitam em sistema o que é o desejo e a voz do paciente no Brasil. Es-
peramos que esse aplicativo se torne um modelo para que todos possam ter a satide na palma
das maos’, acrescenta Neusa Andrade.
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Lericia DK Suv; Cruz
Sio Pauto — SP.

Tenho doenga de Crohn hd 17

anos e vim ao FOPADII pela
primeira vez, mas jd participei de
alguns eventos do Maio Roxo. Achei
esse encontro muito bom. Procuro
estar sempre bem informada, entrar
em sites e em redes sociais, mas é
muito bom ter informacées direta-
mente dos profissionais que traba-
lham com DIl e saber que hd medi-
cagoes novas e que dd para lutarmos
por mais beneficios. Isso é essencial
e maravilhoso. O mais importante
para administrar a doenga é saber
que podemos lutar por algo que, ds
vezes, desconhecemos, como nossos
direitos como pacientes. Ndo dd para
mudar nada sozinho, mas, quando
estamos em um evento como esse e
vemos que vdrias pessoas estdo lu-
tando pela mesma causa, consegui-
mos perceber porque juntos somos
mais fortes. Saio daqui mais feliz
e mais otimista, vendo
uma luz no fim do tunel.

Clique e veja integra da aula no
www.fopadii.com.br
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https://www.youtube.com/watch?v=kP_N38Xnvo4
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Fotos: Rodrigo Augusto

Comissao Nacional de Incor-
A poracdo de Tecnologias no

Sistema Unico de Saude
(Conitec) foi criada em abril de 2011 e
dispde sobre a assisténcia terapéutica e
aincorporacao de tecnologia em saude
no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS). A Conitec é responsavel por as-
sessorar o Ministério da Saude na incor-
poracao, alteracdo ou exclusdo de no-
vas tecnologias em salde, bem como
na constituicdo ou alteracdo de proto-
colos clinicos e diretrizes terapéuticas.
Entre os exemplos de tecnologias em
salde estdo medicamentos, produtos
para a saude, procedimentos, sistemas
organizacionais, educacionais, de infor-
macao e de suporte, além de progra-
mas e protocolos assistenciais por meio
dos quais a atencao e os cuidados com
a saude sao prestados a populacao.

A PERSPECTIVA DO PACIENTE

A participacdo nas reunides da Conitec para
implantagcao de novas tecnologias € fundamental

Todas as resolucbes séo avaliadas
pelos membros da Conitec com base
nas evidéncias cientificas disponiveis,
levando em consideracdo aspectos
como eficacia, efetividade e seguran-
¢a da tecnologia, além da avaliacao
econémica comparativa dos benefi-
cios e dos custos em relacao as opcoes
terapéuticas ja existentes. Em 2021, a
Conitec criou o espaco ‘Perspectiva do
Paciente’! com a finalidade de oferecer
a visao do usudrio do SUS ao relatar
suas experiéncias no enfrentamento
das mais diversas condicdes de saude.
Esses voluntarios apresentam seus rela-
tos na reunido de apreciacédo inicial da
tecnologia em avaliagao, que antecede
a consulta publica e quando o Plenério
da Conitec faz a recomendagéo prelimi-
nar da demanda. A finalidade da ‘Pers-
pectiva do Paciente’é estimular a parti-
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cipacao social no processo de Avaliacdo
de Tecnologias em Saude (ATS).
“Ninguém precisa ser especialista
para se candidatar, mas precisa conhe-
cer a Conitec, saber como funciona esse
processo, estudar o tema e estar bem
preparado para contar a prépria histéria
ou as historias de outros pacientes em
10 minutos de apresentacao’, detalha
a farmacéutica Alessandra de Souza,
autora do site Farmale, que foi a repre-
sentante dos pacientes na reunido, em
2021, sobre o citrato de tofacitinibe
no tratamento da retocolite ulcerativa
ativa moderada a grave em pacientes
adultos com resposta inadequada, per-
da de resposta ou intolerantes ao trata-
mento prévio com medicamentos sin-
téticos convencionais. A farmacéutica
levou para a Conitec a experiéncia da
paciente Kamila Rubia Fernandes por-
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| ALESSANDRA DE SouzA

que, além de néo utilizar essa tecnolo-
gia, ndo tem o diagndstico de retocolite
ulcerativa.

Depois das apresentacdes, dois re-
latérios sdo desenvolvidos: um para a
sociedade (pacientes) e um técnico-
cientifico. Em seguida, a Conitec abre
uma consulta publica para saber se
toda a sociedade concorda com aquela
recomendacao — um momento impor-
tante em que todos precisam partici-
par, de pacientes a médicos. Depois
da consulta publica, a comisséo altera
a decisdo prévia ou mantém a deciséo,
que pode ser de sim ou ndo a incorpo-
racdo da nova tecnologia. "A Conitec
ndo dava espago para 0s pacientes,
mas, agora, temos essa possibilidade.
Estdo dando espaco para serem mais
justos, no entanto, se a outra parte nao
quiser participar, ficard dificil. Precisa-
mos entender que o espaco esta aber-
to e, se nao falarmos, ndo poderemos
reclamar de que o espaco se fechou’,
enfatiza Alessandra de Souza.

A presidente da Associacdo do Leste
Mineiro de Doenca Inflamatéria Intesti-
nal (ALEMDII), Julia Assis — que foi su-
plente na reunido da Conitec —, lembra
que ainda existem milhares de pacien-
tes que nao sabem que tém direito a
receber medicamentos pelo SUS, o que
torna a vida dessas pessoas ainda mais
dificil. Isso acontece, principalmente,
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“NINGUEM PRECISA SER
ESPECIALISTA PARA SE
CANDIDATAR, MAS PRECISA
CONHECER A CONITEC,
SABER COMO FUNCIONA ESSE
PROCESSO, ESTUDAR O TEMA
E ESTAR BEM PREPARADO
PARA CONTAR A PROPRIA
HISTORIA OU AS HISTORIAS
DE OUTROS PACIENTES EM 10
MINUTOS DE APRESENTACAO.”

)

devido a falta de informacao. “Todos
precisam entender que quem avalia os
medicamentos disponibilizados pelo
SUS é a Conitec. E é muito importante
que todos saibam quais medicamen-
tos estdo disponiveis e que mais e mais
incorporacdes podem ser feitas com a
nossa participacao’, argumenta. Para
se candidatar a essa participagdo nao
€ necessario ter conhecimentos cien-
tificos, mas relatar como € a vida com

| JoLia Assis
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essa doenca e de que maneira aquela
tecnologia vai impactar. Para isso, é pre-
ciso levar os dados da vida real.

“Importante lembrar que nao va-
mos encontrar essas chamadas nas
redes sociais. Uma vez por semana,
precisamos entrar no site da Conitec e
avisar os demais pacientes que possam
ter interesse em participar e que deve-
rdo ter vivéncia direta com o tema de
interesse” orienta Alessandra de Souza.
Todos os inscritos, em conjunto, preci-
sardo escolher um representante e um
suplente. Para isso, devem se articular
da forma que preferirem e indicar os
nomes de ambos. Para facilitar esse
processo, a Secretaria Executiva da
Conitec entrard em contato por e-mail
com os inscritos na chamada publica
para que apresentem as indicacoes. Se
muitos se inscreverem, 0s proprios pa-
cientes escolherdo o representante e 0
suplente ou, em caso de divergéncia
nessa escolha, serd realizado um sor-
teio. Todas as apresenta¢des ficam gra-
vadas no canal da Conitec no YouTube
(https://www.youtube.com/reunioes-
daconitec).

-

“ToD0os PRECISAM
ENTENDER QUE QUEM
AVALIA OS MEDICAMENTOS
DISPONIBILIZADOS PELO
SUS E A ConiTec. E
MUITO IMPORTANTE QUE
TODOS SAIBAM QUAIS
MEDICAMENTOS ESTAO
DISPONIVEIS E QUE MAIS E
MAIS INCORPORACOES PODEM
SER FEITAS COM A NOSSA
PARTICIPACAO.”

)

Clique e veja integra da aula
no www.fopadii.com.br
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| REPRESENTANTES DE ASSOCIAGAO DO PIAUT QUE PRESTIGIARAM O ENCONTRO EM SA0 PAuLO

a apresentacao da DIl Brasil, a presiden-
N te Patricia Mendes sugeriu aos partici-

pantes do IV FOPADII fazerem um exerci-
cio futurista: viajar no tempo para 2035 e imaginar
um mundo ideal, no qual a informacao séria sobre
DIl é uma realidade no Brasil, a campanha Maio
Roxo é promovida anualmente pelo Ministério da
Saude e os profissionais da saude pedem exames
especificos para todos os pacientes que chegam
com sintomas gastrointestinais antes de prescre-
ver tratamento de virose. “"Em 2035, a missdo da
DIl Brasil e das associa¢des estaduais estd cumpri-
da. Trabalhamos arduamente desde 2015, com o
primeiro encontro nacional, para que a existéncia
da DIl Brasil ndo fosse mais necessaria. S existi-
MOos comMo associacao enquanto o problema nao
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CENARIO ATUAL DAS
ASSOCIACOES NO BRASIL

Maiores dificuldades envolvem capacitacao para gestao, falta
de verba para divulgacdo e mobilizacao para voluntariado

fosse resolvido. Assim, em 2035 podemos encer-
rar as nossas atividades e ir em paz, porque sabe-
mos que as pessoas com DIl nao vao mais preci-
sar do nosso trabalho para ter qualidade de vida’,
complementa.

Apesar do cenério ideal, em 2022 ainda hd mui-
tas dificuldades a serem corrigidas. Patricia Men-
des lembra que, a excecdo da Associacdo Mineira
de DIl (AMDII) e da Associacdo dos Portadores de
Doenca de Crohn e Retocolite Ulcerativa do Norte
e Nordeste do Brasil (ACRONN), do Piauf, as demais
associacdes e 0s movimentos nasceram depois de
2015 e foram se estruturando aos poucos. “Mas
é louvavel perceber que todas foram idealizadas
por pacientes com DII. A grandeza e a legitimida-
de desses grupos vém do fato de que todos sdo
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“O ALINHAMENTO DO
NOSSO TRABALHO,

0 RESPEITO AS
PECULIARIDADES DE CADA
EsTADO, ESSA PARCERIA E
ESSE SUPORTE RECIPROCO
eNTRE ABCD, GEDIIB

E DIl BrasiL sio
IMPORTANTES PARA O BEM
COMUM E FORTALECEM A
NOSSA CAUSA...”

j

encabecados por portadores que tém
paixao pela causa. Mesmo durante a
pandemia, essas associagdes consegui-
ram manter a unido entre os associa-
dos, dar suporte para acesso a exames
e medicamentos, e fazer o melhor que
podiam dentro das circunstancias que
viviam” enfatiza.

Patricia Mendes diz que sdo muitos
os desafios comuns que essas entida-
des enfrentam, e o primeiro e mais sé-
rio é a dificuldade de mobilizacdo de
voluntariado para a alta demanda de
trabalho. “A DIl Brasil sempre acredi-
tou no trabalho em rede e, depois da
pandemia, através dessas redes conse-
guimos voluntarios fora do contexto
dos pacientes com DIl afirma. Outra
demanda ¢ a falta de verba para divul-
gacdo de material autoral das associa-
¢oes, com linguagem acessivel para o
publico leigo sobre sintomas, acesso
a medicamentos, farmacovigilancia
e outros assuntos. Além disso, é fun-
damental pensar na capacitacdo dos
gestores dessas entidades, uma vez
que é preciso ter conhecimento para
prosperar em qualquer atividade, es-
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| Patricia MEenDES

pecialmente aquelas que demandam
tantas frentes.

Orgulho
A presidente da DIl Brasil afirma ser

motivo de orgulho para a causa saber
que muitos estados aprovaram leis im-
portantes para os pacientes nos ulti-
mos anos, a exemplo de Minas Gerais
(primeiro Estado a ter uma lei), Parg,
Santa Catarina, Roraima, Paraiba, Cear3,
Amap4, Rio Grande do Norte, Maranhao,
Espirito Santo, Pernambuco, Ronddnia,
Amazonas e Mato Grosso do Sul, muitas
votadas em plena pandemia. Além dis-
SO, seguem em tramitacao projetos no
Rio de Janeiro e no Acre.“O alinhamento
do nosso trabalho, o respeito as pecu-
liaridades de cada Estado, essa parceria
e esse suporte reciproco entre ABCD,
GEDIIB e DIl Brasil sdo importantes para o
bem comum e fortalecem a nossa causa,
além de trazer esperanca e tornar possi-
vel que, em 2035, possamos realmente
encerrar as atividades com um cendario
ideal para os pacientes, que terdo um
lugar de acolhimento, bem-estar e qua-
lidade de vida" finaliza.

QUEM FOI
Aprovou!

GRUPO DE

ESTUDOS DA
ATORIA
INTESTINAL DO BRASIL

RiBeirAo PreTo — SP.

Sou do interior de Sdo Paulo,

tenho doenga de Crohn hd 17
anos e fago parte de um grupo de
apoio a pacientes — GADIIRP - onde,
antes da pandemia, nos reuniamos
para trocar informagdes. Com a
pandemia, fazemos contato atra-
vés de Whatsapp. Sou paciente do
médico Rogério Saad e participo
do grupo dos pacientes da Univer-
sidade Estadual Paulista (UNESP),
em Botucatu, onde também com-
partilho as experiéncias. Participei
do primeiro FOPADII, em Brasilia, e
achei este evento fantdstico, desde
os temas das palestras até a organi-
zagdo. Estou maravilhada com tudo
que vivenciei aqui. Cada tema que
foi abordado é muito importante
para todos os pacientes, porque néo
basta fechar o diagnéstico com o
médico, pois temos de entender um
pouco mais da nossa doenga, desde
o receitudrio até como proceder para
pegar medicamentos e tudo mais.
Serei uma multiplicadora de tudo
que ouvi aqui, para contribuir um
POUCO nesses grupos.

Clique e veja integra da aula
no www.fopadii.com.br
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ssociacoes de pacientes s&o
A entidades privadas da socieda-
de civil, sem fins lucrativos, cujo
proposito é defender e promover uma
causa politica. E uma associacdo, em
geral, é composta de ativistas sociais
que lutam por uma causa, tornando-a
o motivo de sua vida. Ao aperfeicoarem
a prética profissional, essas entidades
ampliam a possibilidade de conhecer
realidades diversificadas para que pos-
sam ter uma visdo de conjunto, tornan-
do-se uma referéncia na area em que
atuam. Segundo a presidente da Rede
Pan-americana de Associagoes de Pa-
cientes (ASOPAN), vice-presidente do
Grupo de Apoio ao Paciente Reumatico
Brasil (Grupar-BR) e coordenadora de
Advocacy e responsabilidade social da
Biored Brasil, Priscila Torres, esse movi-
mento de unido tem de ser construido
em sua base, e é fundamental lembrar
que somente em conjunto é possivel
fazer conquistas para a coletividade.
"Existe uma grande diferenca entre
ser ativista individual ou um ativista que
representa um movimento ou uma or-
ganizacao de pacientes. Comecei de
forma individual com um blog de artrite
reumatoide, mas, hoje, sou lider de uma
organizacao de pacientes que represen-
ta um movimento que tem estatuto, re-
gimentos e objetivos’, ressalta. A ativista
lembra que é comum ver associacdes de
pacientes com um trabalho importante,
mas, se o fundador morrer ou desistir, a
associacao acaba. E, para evitar que isso
ocorra, € preciso formar e ensinar ou-
tras liderangas por meio do trabalho de
todos os dias. Dessa forma, o ativista se
tornard um agregador e a atividade dei-

OBJETIVOS ALINHADOS
EM PROL DE TODOS

Trabalho colaborativo das associa¢cdes tem de visar o
acesso do paciente a direitos sociais fundamentais

xarad de ser solitaria para ter amplitude
de acéo por meio dos multiplicadores,
dentro das principais caracteristicas de
uma lideranca compartilhada.

“Precisamos trocar o eu pelo nés. Te-
mos de dizer que 0 Nosso movimento
trabalha em prol do nosso uUnico objeti-
VO que é o paciente do nosso Palis. Deve-
mos nos profissionalizar, sem descarac-
terizar a associa¢do, e jamais esquecer
do motivo que nos levou a criar a enti-
dade’, enfatiza. Priscila Torres acrescenta
que os pacientes com doengas cronicas
transmissiveis nao precisam somente de
medicamentos, mas de todas as outras
questdes que envolvem uma vida com
qualidade. Por isso, é necessario traba-
lhar por politicas publicas, portarias e
instrumentos de financiamento que ga-
rantam o atendimento amplo em todo
o territério nacional.

-~

“PRECISAMOS TROCAR
0 EU PELO NOS. TEMOS
DE DIZER QUE O NOSSO
MOVIMENTO TRABALHA
EM PROL DO NOSSO UNICO
OBJETIVO QUE E O PACIENTE
DO Nosso Pais. DEvemos
NOS PROFISSIONALIZAR,
SEM DESCARACTERIZAR
A ASSOCIACAO, E JAMAIS
ESQUECER DO MOTIVO QUE NOS
LEVOU A CRIAR A ENTIDADE.”

IV Férum Regional de Pacientes com Doencas Inflamatdrias Intestinais

Clique e veja integra da aula
no www.fopadii.com.br

Coalizdo

Nesse sentido, todas as atividades
de Advocacy vao ajudar, pois incidirdo
sobre todas as pessoas que precisam.
A implementacdo de um plano de
Advocacy envolve um ambiente de tra-
balho em equipe em busca de mudan-
gas para uma sociedade, e é necessario
convencer as autoridades e o seu publi-
co de que hd uma grande demanda pu-
blica para isso. A Unica maneira de fazer
isso é formando uma coalizéo, é traba-
lhar com outras pessoas que apoiam a
sua causa’, define. Para a ativista Priscila
Torres — cuja causa principal sé&o os pa-
cientes com doencas reumdticas —, é
necessario trabalhar para que pacien-
tes com doenca inflamatdria intestinal
e doencas reuméticas tenham os mes-
mos beneficios daqueles que tém aids,
por exemplo.

Rodrigo Augusto

| PrisciLa Torres
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Caracteristicas de uma lideranga compartilhada

» Devem se inspirar em objetivos comuns;

+ Possuir compromisso com meios éticos;

*» Devem estar abertos

informagoes;

a troca de experiéncias e

» Devem reconhecer que cada membro da equipe é

criativo e produtivo e que tem algo valioso a contribuir;

+ Respeitar as opinides e contribuigdes das outras pessoas;

» Abragar a diversidade e trabalhar para vencer quaisquer

Arquivo pessoal

esferas.

Arquivo pessoal

+ Ampliag&o da participagdo social;

* Coleta de dados de vida real;

» Tomada de decisdo baseada em
dados de vida real;

* Representatividade;

* Impacto nas politicas publicas;

« Garantios de acesso as diferentes

presungdes, preconceitos e antipatics;

» Devem favorecer o didlogo.
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Consideragdes: Importanciado trabalho em rede

(4 :

No Brasil, entre as conquistas estdo a
aprovacdo de portarias governamentais
que orientam a conformacdo dos servicos
especializados; criacdo de portarias espe-
cificas para o financiamento dos servicos
especializados, promovendo pactuagdes
bipartite e tripartite; organiza¢do de planos
nacionais de enfrentamento da epidemia no
Pais, com monitoramento anual e conjunto
com a sociedade civil; consulta da socieda-
de sobre os rumos e as prioridades necessa-
rias para o enfrentamento da epidemia no
Brasil e eventos préprios da sociedade civil
para delimitar estratégias de a¢do conjunta

junto ao governo no Encontro Nacional de
ONGs, redes e movimentos sociais (ENONG).
Além disso, todos os medicamentos sdo
adquiridos através de financiamento publi-
co, com orcamento proprio discriminado
no Plano Nacional de Saude, e ndo existe
desabastecimento.

“Precisamos trabalhar para que as de-
mais doencas cronicas tenham os mesmos
beneficios. Quem atua com doencas infla-
matorias e autoimunes sabe que os Pro-
tocolos Clinicos de Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) ndo da garantia de tratamento. Além
disso, o paciente nunca é diagnosticado em

um posto de saude, por isso, precisamos lu-
tar por politicas integrais’, acentua. Paciente
de artrite reumatoide ha 17 anos e membro
do Conselho Nacional de Saude, a ativista
afirma que o desafio é muito grande e é difi-
cil trabalhar com diversos representantes de
usudrios de todos os segmentos. No entan-
to, a experiéncia na associacao de pacientes
funciona como um treinamento. A Biorede
Brasil, fundada em 2016, é composta por 42
associacoes de pacientes, e a Asopan, fun-
dada em 2019, congrega 68 associa¢des de
pacientes da América Latina, de todos os

portes. /
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https://www.youtube.com/watch?v=neHCg-guQ1U

ProTocoLos

o Brasil, a Constituicdo Fede-

ral de 1988 dedica um capitulo

inteiro a saude, prevendo que
deve ser universal, gratuita e de acesso
igualitério a todos por meio do Sistema
Unico de Saude (SUS). O SUS foi criado
em 1990 e, atualmente, atende aproxi-
madamente 170 milhdes de brasileiros —
cerca de 80% da populacdo —, que usam
0s servicos publicos integralmente para
todos os atendimentos. Dentro das poli-
ticas publicas de saiide um dos entraves
€ 0 acesso irrestrito a medicamentos, em
especial aqueles que se destinam a por-
tadores de doencas crénicas. E justamen-
te 0 uso racional de medicamentos que
a Organizagao Mundial da Saude (OMS)
considera o maior desafio dentro de uma
politica de salde em termos globais,
porque as pessoas querem ter acesso a
todas as medicacdes. Mas, do ponto de
vista de organizacdo em salde publica,
0s recursos sao finitos e ndo conseguem
atender a todos.

“O SUS estd longe do ideal, mas é um
sisterna maravilhoso. Temos de continuar
trabalhando para manté-lo sustentavel
e eficiente, porque € o Unico sistema de
salde publica do mundo que atende
esse universo de pessoas e precisamos
entender todas as suas nuances e 0s seus
aspectos’ argumenta a médica gastroen-
terologista Cristina Flores, coordenado-
ra do Centro de Referéncia em Crohn e
Colite (CRCC) do Instituto do Aparelho
Digestivo do Rio Grande do Sul, sécia-
fundadora e presidente eleita do Grupo
de Estudos de DIl do Brasil (GEDIIB), na
gestao 2023-2024. Para que essa engre-
nagem funcione, o SUS criou os Proto-
colos Clinicos de Diretrizes Terapéuticas
(PCDT), documento que estabelece

A IMPORTANCIA DO

critérios para diagnostico, mecanismos
de controle clinico, acompanhamento e
tratamento de doencas a serem seguidos
pelos gestores do SUS, baseados em evi-
déncia cientifica.

A médica lembra que apenas em
meados da década de 1980 é que Aus-
tralia, Canada e Reino Unido comegaram
a realizar protocolos e diretrizes para
buscar as melhores alternativas tera-
péuticas para os pacientes, por meio de
evidéncias cientificas e a um custo acei-
tével. No Brasil, a Comissao Nacional de
Incorporacdo de Tecnologias (Conitec) é
0 6rgdo de assessoramento do Ministério
da Saude responsével pelo processo de
avaliagdo para a incorporagao de tecno-
logia em saude no sistema publico. Em
2011, a Lei 12401 oficializou a partici-
pacao da sociedade civil e, consequen-
temente, dos pacientes no processo de
incorporacao de tecnologias no sistema

Documento estabelece critérios para diagnostico, mecanismaos
de controle clinico, acompanhamento e tratamento de doencas

publico de salde por meio de consultas
publicas.”O processo de incorporacgao de
novas tecnologias e a aprovacédo final do
PCDT vem sofrendo atualizacdes com a
participacao de pacientes, que podem
relatar suas experiéncias com determina-
da doenca, o que foi uma medida essen-
cial. Até entéo, os técnicos que faziam o
PCDT olhavam Unica e exclusivamente a
evidéncia cientifica, mas, sem a vivéncia
do paciente, o relatério ficava como uma
arvore seca que ndo da frutos’, ressalta a
médica Cristina Flores.

Apesar disso, a Conitec ainda mantém
um olhar cientifico e técnico, sem muita
abertura para informacdes emocionais, e
é importante pensar em como trabalhar
para mudar e melhorar esse critério por
meio da organizagao dos pacientes, que
tém muita forca e podem chamar cada
vez mais pessoas para a melhoria desse
acesso. Outra questdo considerada im-

Fotos: Rodrigo Augusto
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portante é entender o fluxo de trabalho
da Conitec, que comega com um gru-
po de médicos e técnicos que faz uma
avaliacdo da literatura sobre a doenca,
com evidéncias cientificas, para iniciar o
processo de incorpora¢do de uma nova
tecnologia. Depois, uma subcomissdo
composta por médicos avalia a qualida-
de das evidéncias cientificas; em segui-
da, as informacgdes passam pela avalia-
¢do do plenario da Conitec e por uma
consulta publica com participacédo da
sociedade para, finalmente, apos avalia-
gao de todas as contribuigdes, sair a pu-
blicacéo da verséo final. “Buscar as infor-
macdes cientificas e usa-las da melhor
maneira possivel é fundamental para
aperfeicoar esse processo’, argumenta.

DE SAUDE PUBLICA DO MUNDO
QUE ATENDE ESSE UNIVERSO DE
PESSOAS E PRECISAMOS ENTENDER
TODAS AS SUAS NUANCES
E OS SEUS ASPECTOS.”

Para toda incorporacao de nova tec-
nologia, a Conitec avalia se o tratamen-
to deve ser oferecido em um sistema de
salde nacional, para quais pacientes e
por quanto tempo os pacientes deverao
receber o tratamento. Por isso, segundo a
gastroenterologista, é na consulta publi-
ca que, muitas vezes, pacientes e médi-
cos tém de atuar."Precisamos ser ouvidos
como pacientes e como médicos que
atendem pacientes com DII, para trazer
a vivéncia do cuidado e as necessidades
para controlar e tratar essas doengas e
perseguir a remissao. A sensagao que te-
nho é de que ainda precisamos encon-
trar o tom para participar das reunides
da Conitec. Mas, acho que ja fizemos um
avango muito grande’, sinaliza.

Complexidade e recursos

O PCDT preconiza critérios diagnésticos,
clinicos, laboratoriais e exames de imagem.
Além disso, orienta o tratamento e os critérios
para uso, tipo, posologia e contraindicagdes;
e informa como deve ser o monitoramento
da efetividade, tolerabilidade e dos eventos
adversos de cada medicacao, com critérios de
uso, tipo, posologia e contraindicagdes. O mo-
nitoramento também inclui a avaliagdo da to-
lerabilidade e dos eventos adversos daquelas
terapias. O fluxo do PCDT até a disponibiliza-
¢éo da tecnologia envolve, ainda, evidéncias
cientificas e estudos de avaliagdo economica,
com custo-efetividade. “Faltam estudos de
farmaco-economia e, como presidente do
GEDIIB, pretendo incentivar a apoiar a reali-
zacdo destes estudos. Precisamos produzir

IV Férum Regional de Pacientes com Doencas Inflamatdrias Intestinais

evidéncias cientificas que auxiliem o gestor,
que tem um orcamento especifico, na tomada
de decisdo e no uso racional desses recursos.
Gostariamos de poder ter tudo o tempo todo,
mas ndo é possivel porque existe um orca-
mento finito. Com o uso racional dos recursos
sera possivel atender cada vez mais pessoas’,
acredita a médica Cristina Flores.

A lei preconiza a atualizacao do PCDT a
cada dois anos ou quando houver inclusao,
exclusdo ou alteracdo que gere necessidade
de revisdo, e qualquer pessoa fisica ou juridi-
ca pode abrir demanda para isso. No entanto,
nem sempre esse prazo é cumprido. “As regras
estdo postas para que possamos perseguir o
ideal para o nosso meio e o0 nosso Pais, porque
0s custos, as pessoas e a epidemiologia séo
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diferentes entre os paises. Quando olhamos a
linha do tempo, as questdes estdo melhoran-
do desde 2002, quando houve a introducédo
do primeiro biolégico para doenca de Crohn;
na retocolite, a forca dos pacientes com ajuda
dos médicos conseguiu a entrada do inflixi-
mabe em 2019 e, dali para cd, outras medica-
¢Oes foram incorporadas’, acentua.

O PCDT também recomenda um servico
especializado multidisciplinar com a presenca
de gastroenterologista ou proctologista para
avaliagdo, tratamento, acompanhamento dos
pacientes e administracdo de medicamentos
imunobioldgicos. Para a médica, esses cen-
tros deveriam ter equipe multidisciplinar com
abordagens de nutricdo, enfermagem e psico-
logia, o que também poderia ser considerado
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como incorporagdo de tecnologia. Outro de-
safio é comprovar, além da eficacia mostrada
nos ensaios clinicos, a efetividade — que sao
dados da vida real, quando o medicamento
comega a ser usado na populacao. “Vejo que
a equipe da Conitec ainda precisa olhar para
a efetividade, porque hoje olha apenas a efi-
cacia demonstrada nos ensaios clinicos. E os
médicos que cuidam desses pacientes devem
manter a busca pelo bem-estar e pela qua-
lidade de vida, com o olhar critico e atento
para ndo embarcar em vieses. Devemos estar
atentos as informagdes, aos estudos e aos in-
teresses por parte de governos e da industria.
Temos grandes desafios, mas o PCDT, embora
ainda nao seja o ideal, tem sido cada vez me-
Ihor’, assegura.
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Maria JoLia VElGA
Sawvapor — BA.

Sou nutricionista, tenho 22

anos e doenga de Crohn desde

2019. Tive um processo contur-
bado, porque minha DIl é localizada
em intestino médio (entre jejuno e
ileo), e com endoscopia, colono ou
enterorressondncia os médicos ndo
chegavam ao diagnéstico, pois a lo-
calizagao é de dificil acesso. Até que
fui submetida a uma cdpsula endos-
cOpica para confirmar. Mas, antes
disso, ouvi muitas vezes que meu
problema era psicoldgico e precisava
de acompanhamento psiquidtrico.
Fiz uso de azatioprina por dois anos,
perdi resposta e, hoje, faco uso de
imunobiolégico. Agora estou em
processo de buscar a remissdo. E a
primeira vez que venho ao FOPADII.
Aqui, pude ver a realidade dos pa-
cientes em nivel nacional, pois tenho
mais conhecimento prdtico com a
realidade da Bahia. As doengas sGo
iguais muitas vezes, mas a forma
como se manifestam é bem diferente,
e por isso requerem individualidade.
Consegui ampliar minha visGo com
relagdo as dificuldades em cada Es-
tado e saio daqui inspirada, estimu-
lada, com ideias e o compromisso
ainda maior de ajudar o mdximo de
pessoas que puder. Ouvir e conversar
com outros pacientes com realida-
des diferentes foi uma experiéncia
incrivel e ano que vem espero estar
aqui novamente. O FOPADII me pre-
senteou com pessoas que jamais
esquecerei.



https://www.youtube.com/watch?v=ny94rPEfJHU
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artigo 196 da Constituicao Fe-
deral diz que ‘a saude é direito
de todos e dever do Estado,
garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducao do
risco de doenca e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as acoes
€ a0s servicos para sua promogao, pro-
tecdo e recuperacdo. Esses pilares de
universalidade fazem parte do Sistema
Unico de Saude (SUS), entretanto, pre-
cisam ter equidade para as diferentes
situacdes, pois o Brasil vive diferencas
regionais tanto na assisténcia farmacéu-
tica quanto na assisténcia médica. Para
manter seu papel de promover, prevenir
e reabilitar, o SUS foi crescendo em rela-
¢ao a politica de assisténcia farmacéuti-
ca e de assisténcia médica com a criacdo
de setores como Secretaria de Ciéncia e
Tecnologia em Insumos, e departamen-
tos de Assisténcia Farmacéutica (DAF),
Ciéncia e Tecnologia (DECIT) e Comissdo
de Incorporacéo de Tecnologias (CITEC).
Em 2006, foi realizado o primeiro flu-
xo da Conitec, porque o SUS precisava
manter a inclusao social, o acesso uni-
versal e igualitdrio com equidade e a
atencéo integral para toda a populacgéo.
Isso se tornou importante devido ao
envelhecimento da populacéo, as mu-
dancas no perfil epidemioldgico e ao
advento de novas tecnologias. “Esse sis-
tema todo tem o objetivo de proteger o
SUS, que precisa funcionar com qualida-
de para beneficiar os pacientes’, resume
a gastroenterologista Adalberta Lima
Martins, médica perita da Secretaria de
Saulde do Espirito Santo, onde atua com
avaliagao de medicamentos de alto cus-
to para DIl, e membro da Comissdo de
Acesso de Medicamentos do GEDIIB.

CAMINHOS PARA INCLUSAO
DE NOVOS MEDICAMENTOS

Desde o primeiro fluxo da Conitec, em 2006, muitos
avanc¢os foram criados para a busca de melhorias na saude

A Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (Anvisa) e a Conitec atuam de
maneira diferente: enquanto a Anvisa
avalia a eficacia, a Conitec tem um foco
no custo x efetividade quando vai incor-
porar uma medicacdo. A industria faz a
pesquisa quando, possivelmente, capta
uma necessidade — lembrando que os
centros de pesquisas estdo, na maioria
das vezes, vinculados a universidades.
Depois, esse medicamento entra como
demanda para a Anvisa para ser autori-
zado no Pais e, em seguida, passa pelo
processo de incorporacgao, seja na rede
publica ou na rede privada (leia mais
sobre saude suplementar no quadro).
"A demanda na Conitec normalmente é
criada pela industria, mas também po-
deria ser por um paciente, médico ou
qualquer cidadao. Eles avaliam, pedem
dados cientificos e outros documentos
que sejam necessarios ou que estejam
faltando, para levar a plenario. E é na au-
diéncia publica que podemos participar
como médicos e pacientes’, acentua.

O plenario da Conitec, forum res-

ponsavel pelas recomendagbes sobre
a constituicdo ou alteracdo dos Proto-
colos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT), é composto por 13 membros,
com um representante de cada Secre-
taria do Ministério da Saude, além de
representantes do Conselho Federal de
Medicina, Conselho Nacional de Sau-
de, Conselho Nacional das Secretarias
Estaduais de Saude, Conselho Nacional
de Secretarias Municipais de Saude, da
Agéncia Nacional de Saude Suplemen-
tar e da Anvisa. Ja a Secretaria-execu-
tiva é formada pelo Departamento de
Gestao e Incorporacao de Tecnologias e
Inovacao em Saude (DGITIS).

A gastroenterologista Adalberta Lima
Martins destaca a importancia de o Con-
selho Federal de Medicina ja ter cedido
a cadeira para o GEDIIB participar dessas
plendrias algumas vezes, e de o GEDIIB
ter recebido recentemente o primeiro
convite para participar com posicio-
namento técnico-cientifico na reunido
da Conitec sobre a inclusdo do tofaci-
tinibe, que foi incorporado. “Construir

Avaliacao de Tecnologias em Saude

A Avaliacéo de Tecnologias em Satide (ATS) busca evidéncia cientifica e com avaliacdo
e perspectivas de diferentes atores — seja o paciente, o médico ou a instituicao hospitalar
da rede suplementar ou do SUS — com o foco principal do custo x efetividade. Essa tendén-
cia tem sido usada no mundo todo porque os sistemas de salde precisam ampliar a assis-
téncia, mas também precisam enfrentar os custos crescentes, tanto devido a um aumento
de incidéncia e prevaléncia de algumas doengas como aos custos das novas tecnologias.
A ATS prevé niveis de eficacia, seguranca, impacto social, efetividade e custo econémico.
“A efetividade é aquela tecnologia do mundo real. Se um medicamento novo chegar e for
mais barato e melhor, provavelmente serd incorporado e estaremos felizes. Se for mais
caro e pior, ndo vai ser incluido, mas, nesse caso, também seremos beneficiados, porque
podemos ser prejudicados com uma medicacao disponibilizada aos usuérios do SUS que
ndo é tdo boa, que pode provocar eventos adversos’, argumenta. /
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um PCDT nédo é uma tarefa facil. Tive a
oportunidade de participar do protoco-
lo estadual de alergia a leite de vaca e
levamos quase dois anos para concluir o
processo’, acentua.

Capacitacao

A mais recente novidade é que o
Ministério da Saude estd buscando ca-
minhos para capacitar profissionais téc-
nicos estaduais para ajudar na Conitec,
nas avaliagbes de processo de incor-
poracdo. "Ressalto o pensamento final
colocado em um dos féruns do GEDIIB
por um dos participantes, que diz: a
nossa Vviséo ndo pode ser maniqueista;
a industria farmacéutica é importante,
as pesquisas sao importantes, o Esta-
do é importante, o poder publico, os
médicos, 0s pacientes, todos tém de
estar trabalhando em conjunto’, afir-
ma. Para a especialista, o Brasil vive o
momento do coletivo, da organizacao
dos grupos e de as sociedades médicas
atuarem em conjunto para que tenham
consisténcia. Além disso, as sociedades
médicas e as associacbes de pacien-

Arquivo pessoal

w\

| ApaLBERTA LimA MARTINS

tes precisam estar alinhadas. A médi-
ca também acredita que j& passou da
hora de ter alguém com perfil técnico-
cientifico, especifico de cada tema, que
sera avaliado nesses plenérios da Coni-
tec, porque esse relacionamento com
entidades governamentais, politicos
e representantes da sociedade civil é
fundamental.

&

“A DEMANDA NA CONITEC
NORMALMENTE E CRIADA
PELA INDUSTRIA, MAS
TAMBEM PODERIA SER POR
UM PACIENTE, MEDICO OU
QUALQUER CIDADAO. ELES
AVALIAM, PEDEM DADOS
CIENTIFICOS E OUTROS
DOCUMENTOS QUE SEJAM
NECESSARIOS OU QUE
ESTEJAM FALTANDO, PARA
LEVAR A PLENARIO.”

)

Clique e veja integra da aula no
www.fopadii.com.br

Saude suplementar também segue regras

Criada no ano 2000, a Agéncia Nacional de Satide Suplementar
(ANS) tem o objetivo de regulamentar o sistema de satde suple-
mentar para proteger o cidaddo. Existe uma lista de procedimentos
que deve ser o minimo obrigatdrio, mas, muitas vezes, na pratica
isso é usado como limitador de autorizacao. Além disso, a ANS tem
diretrizes de utilizacdo que limitam o uso de tecnologias pelos
usudrios dos convénios médicos. Um exemplo é o exame de calpro-
tectina fecal.“Embora tenha sido incluido recentemente e a diretriz
tenha sido regulamentada, o médico sé pode pedir para quem tem
retocolite ou doenca de Crohn confirmadas, ou para pacientes com
diarreia cronica. Assim, se houver uma suspeita de doenca infla-
matdria intestinal sem o sintoma de diarreia, o profissional ficara
limitado para conseguir a aprovagao do exame’; informa a médica
Adalberta Lima Martins.

Uma mudanca na ANS é em relacdo ao tempo para a avalia-
céo de uma nova tecnologia. Antes, levava de dois a trés anos para
abrirem o Rol de Atualizacdo; agora, esse fluxo passou a ser semes-
tral e essas demandas podem vir de entidades juridicas ou pessoas
fisicas. “O fluxo ficou parecido com o da Conitec, lembrando que
também temos a participagdo da consulta publica. A Comissao de
Acesso a Medicamentos do GEDIIB tem participado dessas consul-
tas publicas. Outro fato que ndo compreendemos e observamos fo-
ram situacoes em que houve um ndmero maior de votacao favora-
vel a incorporagdo do medicamento e, no entanto, o procedimento
de tecnologia nao foi contemplado. Nao entendemos como funcio-
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na esse processo, assim como ndo sabemos quem s&o as pessoas
convidadas que avaliam o custo x efetividade”, ressalta.

Para a médica, um dos fatos reais que necessita ser observado
e ter conhecimento é que existem diferentes categorias de planos
de saude, que estdo qualificados através de um determinado nu-
mero de beneficiarios — lembrando que 56% das operadoras no
Brasil sdo de pequeno porte e esses pequenos planos de satide nao
sdo capazes de pagar uma medicacdo de altissimo custo. “O que
se pressupoe é que pode haver a faléncia desse plano caso esses
exames caros sejam obrigatdrios, e todos os usuarios desse plano
vao migrar para o SUS, provavelmente. Outros planos de saude sdo
mais caros porque contemplam tecnologias muito mais sofistica-
das. Acho que essa pode ser uma explicagao’, sugere.

A médica Adalberta Lima Martins informa, ainda, que os gas-
tos com as despesas de salde suplementar dobraram nos ultimos
13 anos, e as preocupagdes da ANS incluem falta de consciéncia
da area médica e do proprio beneficiario na utilizagao do plano,
com excesso de pedidos de exames, sem uso de analise clinica e
medicina baseada em evidéncia, e até empréstimos da carteirinha
para outras pessoas sdo relatados. “Nessa cadeia complexa, a cons-
ciéncia do médico e do beneficiario que usa um plano de satde é
importante para a manutengao desse sistema funcionante e com
qualidade. Parece que a medicina esta sendo baseada em exames
complementares e que ouvir a histéria clinica do paciente diminuiu
nos consultérios. Precisamos pensar nisso’, acrescenta.
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uando um médico avalia qual

é o melhor medicamento para

cada paciente, essa escolha
¢ feita baseada em vdrios fatores e o
mais importante é a evidéncia cientifica.
Apenas com dados cientificos é possi-
vel comprovar seguranca e eficacia de
um novo medicamento ou tecnologia,
assim como a estratégia de tratamento
que devera ser utilizada a partir de sua
aprovacao pelos 6rgdos competentes. £
para buscar evidéncias cientificas é fun-
damental a participacdo dos pacientes
nos ensaios clinicos, porque o organis-
mo dos animais — que estao nas primei-
ras etapas desses estudos — ndo tem a
mesma resposta dos seres humanos.
Com critérios muito rigidos e totalmen-
te confidenciais, os estudos podem en-
volver pacientes em diferentes estagios
da doenca. Atualmente, os Comités de
Etica ndo permitem que o participante
fique totalmente sem medicacdo, ou
seja, apenas recebendo placebo (qual-
quer substancia ou tratamento que nao
apresente interacao com o organismao),
0 que significa que ninguém correra ris-
cos de passar pelo agravamento de sua
doenca em razéo do estudo.

Antes de um tratamento, método
ou exame ser disponibilizado, é pre-
ciso saber se serd seguro e eficaz, se é
potencialmente melhor que os ja exis-
tentes, quéo bem funciona e quais séo
os efeitos colaterais e 0s riscos para 0s
pacientes. E essas respostas s& podem
ser obtidas por meio dos ensaios clini-
cos, desenvolvidos por uma equipe de
cientistas e médicos na tentativa de
encontrar um novo tratamento, méto-
do ou exame que serdo testados em
um grupo de pacientes para avaliar se

-

“...NO CASO DAS DOENCAS
INFLAMATORIAS INTESTINAIS,
0S ENSAIOS CLINICOS SERVEM
PARA AVALIAR, POR EXEMPLO,
A EFICACIA DE MEDICAMENTOS

PARA A DOENCA DE CROHN

NO INTESTINO DELGADO
OU EM OUTRA REGIAO
ESPECIFICA E, NESTE CASO,
APENAS PACIENTES COM

ESSA ESPECIFICIDADE SERAO
CONVIDADOS A PARTICIPAR.”

)

funcionam bem. “O objetivo de um en-
saio clinico é encontrar uma maneira
nova e aprimorada de tratar, prevenir ou
diagnosticar diferentes tipos de doen-
cas’, define a médica Cyrla Zaltman,
professora associada em Gastroente-
rologia da Universidade Federal do Rio
de Janeiro (UFRJ), coordenadora do
Ambulatério de DIl no Hospital Univer-
sitario (HUCFF-UFRJ) e vice-presidente
da Pan American Crohn’s and Colitis
Organization (PANCCO).

Esse tipo de ensaio sempre respon-
de a uma ou mais perguntas e pode uti-
lizar medicamentos ainda ndo comer-
cializados no Brasil ou disponiveis para
um determinado grupo de pessoas,
com uma determinada doenca. Essas
perguntas nao precisam, necessaria-
mente, ser respondidas em um Unico
ensaio — sendo possivel desenvolver um
estudo para responder cada duvida. A
médica afirma que, no caso das doen-
cas inflamatorias intestinais, os ensaios
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IMPORTANCIA DAS PESQUISAS
SOBRE NOVOS MEDICAMENTOS

Rodrigo Augusto

As evidéncias cientificas sao fundamentais para aumentar o arsenal
de drogas, mas e preciso ter seres humanos nesses estudos

| CYRLA ZALTMAN

clinicos servem para avaliar, por exem-
plo, a eficicia de medicamentos para a
doenca de Crohn no intestino delgado
ou em outra regido especifica e, neste
caso, apenas pacientes com essa espe-
cificidade serdo convidados a participar.
“Subsidios especiais sdo feitos para que
0s médicos possam aprender mais so-
bre como funciona uma nova aborda-
gem, e para testar os resultados contra
os melhores tratamentos atuais dispo-
niveis com o objetivo de encontrar algo
melhor. Esse tipo de ensaio pode ser
especialmente Util se o paciente estiver
com uma doencga grave e tiver esgota-
do os tratamentos eficazes disponiveis’,
detalha.

Desde 1950, uma série de drogas
surgiram e mudaram a histéria das
doencas inflamatdrias intestinais (DII),
no entanto, apenas 30% a 40% das me-
dicagbes existentes vao manter os pa-
cientes sob controle por longo periodo.
Por isso, a industria precisa desenvolver
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Etapasvaode1a 4

As pesquisas para investigacdo de qualquer nova terapia consis-
tem em algumas etapas. A primeira sao os estudos em laboratério,
que envolvem modelos animais para avaliar a eficacia clinica da dro-
ga. Em seguida, os cientistas passam a fazer os estudos observacio-
nais, que envolvem fatores confundidores — erros diagnésticos, pre-
senca de doencas associadas, ndo adesdo adequada ao tratamento,
uso de dose ou tempo de uso inadequados —, e conceitos varidveis
como resposta/remissao induzida por um tratamento. Depois, sao
realizados os ensaios clinicos, e a pergunta a ser respondida inclui
parametros mais rigidos de avaliacéo e critérios de inclusao e exclu-
sao de participantes. Quem estiver interessado em participar desses
estudos deve estar ciente de para que servem, que tipo de exames
terdo de fazer durante o periodo do estudo, o que pode acontecer,
se podera entrar e sair, como o estudo vai afetar a sua vida, possiveis
efeitos colaterais da nova droga e tempo de duragdo, entre outros.
“Precisamos orientar que alguns estudos levam até cinco anos para
serem concluidos. A decisdo de participar sera sempre do paciente;
o papel do médico é oferecer essa oportunidade, mas ninguém é
obrigado a participar’, reforca a gastroenterologista Cyrla Zaltman.

Ao entrar no estudo clinico, o paciente também precisa saber
em qual fase estd (veja quadros), e o médico devera explicar que o
experimento pode nao dar certo e, se necessario, terd de ser inter-
rompido no meio do caminho. A fase 4 é a mais segura, porque a
droga ja estd muito bem estudada e avaliada em muitos pacientes,
assim como a seguranca de longo prazo. A Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (Anvisa), assim como outros 6rgdos internacio-
nais de controle de medicamentos, sé autoriza a utilizacdo de uma
nova medicacdo a partir da fase 4. Outra vantagem é que o paciente
sera acompanhado mais de perto pela equipe, podendo acessa-la
sempre que necessario. Além disso, se o tratamento estudado for
mais eficaz que os padroes, o paciente serd um dos primeiros a se
beneficiar.

0 Conselho Nacional de Saude (Conep) preconiza que o estudo
s6 poderd ser realizado se o acesso do paciente que teve a respos-
ta positiva com aquele medicamento for garantido, mesmo que a
droga néo seja comercializada. Assim, a industria continuara forne-
cendo o medicamento. Antes de concordar em participar, também é
importante conhecer os riscos (veja quadro na pdgina 28) e lembrar
que o mesmo medicamento pode funcionar para uns pacientes e
ndo trazer beneficios para outros, porque as pessoas sdo diferentes.
“Nenhum paciente é cobaia, mas todos precisam entender que, se
ndo participarem, os estudos nao seguirdo adiante. E é importante
lembrar que, se o estudo der certo, esse paciente sera beneficiado
com uma droga inovadora e que poucos tém acesso, e isso vai ser

fantastico’, enfatiza a médica. /

novas formas de controlar a doenca. “Estamos estudando até
associacao de bioldgicos nos novos estudos, e talvez tenhamos
mesmo de fazer isso em algum periodo até encontrar drogas
novas que vao manter os pacientes em remissao por mais tem-
po. Existem muitas novas moléculas sendo estudadas para DII",
acentua a médica. Para melhorar o manejo das DIl é fundamen-
tal fazer o diagnostico precoce, idealmente antes de o paciente
apresentar sintomas, melhorar o entendimento das causas da
doenca e fazer uma estratificacéo da doenca sob a dtica mole-
cular, porque a DIl em uma pessoa € diferente da outra.
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Arquivo pessoal
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DESMISTIFICANDO O PAPEL DO PACIENTE
NO ENSAIO CLINICO!

ANTIGO
CONCEITO . .
Decisdo compartilhada!

CONCEITO
ATUAL

A pesquisa é realizada COM pacientes e ndo EM pacientes
+»Os pacientes sdo os verdadeiros protagonistas do ensaio clinico !

Tratamento habitual x ensaio clinico

*

No ensaio clinico, o paciente pode ter de fazer mais exames e tes-
tes do que o habitual. Isso ajuda a equipe de pesquisa a acompa-
nhar seu progresso e coletar informacgdes.

Pode ser necessério interromper ou alterar seus medicamentos
atuais, bem como modificar a dieta.

Em alguns casos, o paciente ndo saberd se recebeu o novo medi-
camento ou algo parecido (o chamado estudo duplo-cego place-
bo controlado), assim como o médico que esta acompanhando. O
farmacéutico ou outro integrante da equipe saberd, mas devera
manter segredo. Isso ajuda a equipe a testar o quanto o medica-
mento funciona, sem haver interferéncia emocional.

A equipe médica pedira que o participante assine documentos
dando-lhe permisséo para experimentar o novo tratamento (con-
sentimento informado).

/Como sao feitos os estudos cientificos

*

Fase I: os médicos ddo um novo tratamento a um pequeno nu-
mero de pessoas para testar a seguranca. Os pesquisadores des-
cobrem a melhor maneira de administrar o novo tratamento, os
possiveis efeitos colaterais e a dosagem segura.

Fase II: a equipe de pesquisa tenta descobrir como o tratamento
funciona para uma doenca especifica.

Fase Ill: a equipe compara o novo tratamento com o tratamento
padrao e tenta examinar os efeitos de diferentes doses e combi-
nac¢des de tratamentos em diferentes populagdes (por exemplo,
homens, mulheres, jovens, idosos e varios grupos étnicos).

Fase |V: estes estudos sdo frequentemente os mais seguros, por-
que a droga ja foi muito estudada, tendo sido utilizada por muitos
pacientes. Os estudos desta fase analisam a seguranca de longo
prazo. O Food and Drug Administration (FDA) — 6rgéo regulador
dos Estados Unidos — e a Anvisa autorizam sua comercializagdo,
portanto, varias pessoas podem utiliza-los sem estar em estudos.

Objetivos dos ensaios clinicos em DIl

*
*

*

Avaliar eficacia e seguranca dos novos medicamentos.
Avaliar dose eficaz de um Unico medicamento com menos
efeitos adversos.

Posicionamento das drogas na tomada de decisdo (qual
deve ser o primeiro).

Avaliar beneficio de associa¢do de medicamentos (bioldgico
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DESMISTIFICANDO O

PAPEL DO PACIENTE
NO ENSAIO CLINICO

+ biolégico, imunossupressor + biolégico,
antibiético + bioldgico).

Avaliar alvos terapéuticos — cicatrizacdo
da mucosa (endoscopica, radioldgica,
histolégica).

Avaliar como deve ser a estratégia de
acompanhamento — temporal (3/3 meses,
anual etc), parametros (exames de sangue
e fezes, colonoscopia).

Avaliar o melhor momento para se utilizar
uma droga (indu¢do de remissédo ou manu-
tencdo de remissao).

Estratificacdo genética e molecular de
pacientes com DIl visando o tratamento
personalizado.

Estudos de longo prazo para avaliar mu-
danca da evolucao natural da doenca.

Perguntas a serem feitas \

*
*

*

Quanto tempo durard o ensaio clinico?

0O ensaio clinico exigira tempo extra de mi-
nha parte?

Vou ter de ser hospitalizado?

Se sim, com que frequéncia e por quanto
tempo?

Se eu concordar em desistir do estudo clini-
co, meus cuidados serdo afetados?

Vou precisar mudar de médico?

Posso engravidar neste periodo do estudo?

Se eu passar mal, o que devo fazer? /

Possiveis riscos

*

*

0 novo tratamento pode nao ser melhor ou
tdo bom quanto o tratamento padrao.
Efeitos colaterais que os médicos nao espe-
ram ou que sdo piores do que os do trata-
mento padrao.

Visitas médicas mais frequentes do que se
estivesse recebendo tratamento habitual.
Realizacdo de testes extras, por vezes, po-
dem ser desconfortaveis ou demorados.
Mesmo que um novo tratamento tenha
beneficios em alguns pacientes, pode nao
funcionar em outros.

Clique e veja integra da aula
no www.fopadii.com.br

A

DemANDAS

| Verenna MELo

A DOENCA

iagnosticada com doenca

de Crohn em 1995, quan-

do tinha apenas 13 anos, a
consultora e auditora fiscal Verenna
Melo encerrou as atividades do IV
FOPADIlI com uma abordagem dire-
cionada a importancia de o evento
falar das demandas que envolvem
as doencas inflamatdrias intestinais
e a estrutura de saude brasileira. Para
a consultora, algumas iniciativas sao
importantes para que os pacientes
tenham mais acesso aos servicos de
salde e aos tratamentos e medica-
mentos, a qualidade de vida, ao uni-
verso do trabalho e ao sistema previ-
denciério, entre outras questoes que
envolvem a vida real e o dia a dia de
todas as pessoas. Entre as sugestdes
estdo dominar o conhecimento em
salde publica, direcionar o foco
para a vida real, dedicar-se com afin-
co a atividade profissional e cuidar
da vida financeira (veja quadros na
pdgina ao lado).
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Clique e veja
integra da aula no
www.fopadii.com.br

NAO ME DEFINE?

Paciente da sete sugestdes de atitudes que
poderdo ajudar as pessoas com doenca
inflamatoria intestinal a organizar a vida

Contréria as frases de efeito sobre
DIl que sao ditas com frequéncia nas
redes sociais — a doenca ndo me de-
fine, eu ndo sou meu diagndstico, eu
posso tudo que quiser, entre outras —
Verenna Melo (que atualmente cursa
Ciéncias da Nutricdo na Universida-
de Fernando Pessoa, em Portugal)
acredita que o caminho mais inteli-
gente para os pacientes é avaliar a
vida como adultos e utilizar a propria
doenca como bussola. Um exemplo
sao 0s pacientes dirigentes de asso-
ciacbes que conseguiram usar a DIl
como propdsito de vida para cuidar
de si mesmos e dos outros, e para
criar uma dindmica de inteligéncia,
cuidado e atencdo em saude. “Se ha
um amadurecimento das associa-
cbes, 0s pacientes sao responsaveis
por isso, porque sabem o que fize-
ram antes de tantas siglas aparece-
rem. A vida pratica real nao se sub-
mete a teoria abstrata de uma frase.
A doenca nos define, sim’, reflete.
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1 Somos a primeira grande geracdo de jovens com
doenca crénica em idade ativa e produtiva. Tente ser brilhante
naquilo que resolver fazer profissionalmente. Se tem uma coisa
que a doenca nos ensina é ser muito bons para compensar os
periodos em que teremos de nos ausentar para nos tratar. Preci-
samos escolher uma carreira ou profissdo e fazer o possivel para
estarmos acima da média.

2 Devemos dominar o conhecimento do acesso a satide
publica, em nivel federal, estadual e municipal. Independente-
mente de ser atendido no SUS ou no sistema privado, é impor-
tante conhecer o funcionamento do sistema. A sauide no Brasil

devera mudar nos préoximos anos e, se nao ficarmos atentos a
essas mudancas, podemos ter problemas com a doenca que
mora no Nosso corpo e vai ficar até o Ultimo dia de nossas vidas.
E temos de ajudar a nova geracao de doentes que vem por ai.

3 Devemos saber direcionar o foco de nossas aten¢oes
em saude e vida real, especialmente nas redes sociais. Me preo-
cupa muito o grau de comunicagdo que tem sido feito na rede
social. Quem esta na rede social tem de ter responsabilidade so-
bre o que fala e escreve, especialmente para os vulneraveis.

4 Trabalhe! Tente ser o melhor empregado ou empre-
sario. Devemos tentar ser produtivos acima da média, porque
vamos precisar faltar ao trabalho em algum momento ou pe-
riodicamente! Quem tiver estoque de horas, de bom trabalho e
de produtividade quando precisar faltar, sera melhor entendido.

Faz toda a diferenca quando temos de nos ausentar em algumas
situagdes se formos mais arrojados, perfeccionistas e dedicados.
Nao existe hipdtese de ser esforcado e dar resultado ruim, seja na
carreira, na vida ou na doenca. Ndo queremos pena de ninguém,
mas respeito a ponto de podermos repousar quando for necessa-
rio e voltar ao trabalho muito bem para seguir nossa jornada.
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Sete consideragdes uteis para trilhar
a jornada de uma pessoa com DII

5 Temos de cuidar da nossa vida financeira e previden-
cidria de maneira organizada. Devemos ter disciplina e fazer eco-
nomia, porque vamos precisar em algum momento. Quem tem
uma doenga cronica precisa se organizar nesse aspecto, deve
evitar gastos a toa, guardar recurso de alguma forma e pensar na
previdéncia social. A vida previdenciaria tem grande importan-
cia, independentemente da idade. Alguns jovens com a doenca
grave precocemente, que ndo fizeram contribuicdo previden-
cidria em nenhum momento da vida, ficardo sem acesso a um
seguro previdenciario e isso é muito ruim. Quem tem doenga e
perde o emprego precisa contribuir como autébnomo. Né&o é tao
dificil e custoso fazer a contribuicdo e é preciso se organizar para
iSO.

6 Muita coisa ndo estd no nosso controle, mas temos
de acertar na escolha do parceiro/parceira, com valores com-
pativeis com 0s nossos. Vejo que isso, ao longo dos 10 anos em
que estou nos grupos de DI, tem feito diferenca no impacto

da qualidade de vida. Podemos ir a bancarrota emocional se
nao tivermos com quem contar, e nao estou falando de grupo
de apoio, mas de quem escolhemos para dividir a nossa vida e
a nossa intimidade. Mesmo quem escolheu viver sé precisa ter
uma pessoa de apoio.

7 A doenca define e definird muita coisa na nossa vida, e
o impacto pode ser muito mais controlado se estivermos insta-
lados na vida real. E neste FOPADII falamos de temas da vida real
que nos trazem muita aflicao, de forma ampla, profunda e muito
proativa. Na Europa, onde moro, a saide também néo é perfeita,
mas a realidade brasileira ainda € de terceiro mundo e temos de
resolver isso para minimizar os impactos l& na frente.
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| REALIZACOES E DEMANDAS PELO BRASIL

0 IV FOPADII reuniu representantes de associa¢des de pacien-
tes espalhadas pelo Brasil, que apresentaram um pouco da
histéria de cada entidade, assim como suas demandas e expecta-
tivas para os préoximos anos. Embora nem todas as associacGes e

ACRONN BR - Teresina - PI.

Fundada h& 17 anos dentro
da Universidade Federal do Piauf
(UFP) e idealizada por alguns pro-
fissionais que ajudam a lutar pelos
pacientes com doenca inflamatdria
intestinal no Hospital Universitario
(HU) da Instituicdo, a ACRONN BR
ja desenvolveu varias atividades e
mantém uma ampla programac¢do
0 ano todo para levar informacoes
sobre DIl a moradores da capital,
Teresina, e do interior do Estado.
“O Piaui tem mais de 800km de
um extremo a outro e nossa luta é
descentralizar o atendimento para
cidades polos de satde, com até
350km da capital, porque a rede publica de Teresina esté sobrecarregada’,
detalha o presidente José Rodrigues da Rocha Jr.

Os dirigentes procuram fazer um trabalho de informacao para buscar
essa descentralizacao junto aos gestores publicos, para que os pacientes
da capital sejam atendidos em outros hospitais. O SUS no Estado tem ape-
nas uma sala de infusdo publica e o servico é compartilhado com pacien-
tes em tratamento de cancer — atualmente, 97 pacientes com DIl fazem
infusdo mensal no local. José Rodrigues da Rocha Jr. destaca a falta de
equipe médica para ampliar o atendimento, a falta de medicamentos e de
mais disponibilidade para consultas e exames.”O HU tem médicos e nutri-
cionistas que sdo anjos e nos ajudam muito, fortalecendo nossa esperan-
¢a de encontrar uma solucdo para esses problemas. A realidade do Piaui
ndo é diferente dos outros estados, embora no HU eles tenham um olhar
diferenciado para os pacientes’, ressalta. A ACRONN BR tem 480 associa-

obbvie GERT

PHARMACI

Jost RobRIGUES DA RocHA JR. I
Presidente

AMADII - Maranhao - MA.

Composta por 180 pacientes, a Associagdo Maranhense de DIl foi criada
ha quatro anos em Sao Luiz, capital do Maranhéo. Recentemente, a entidade
conseguiu aprovar leis estadual e municipal (Sdo Luiz) que estabelecem ofi-
cialmente o Maio Roxo e as diretrizes para as a¢oes informativas e paliativas
sobre as doengas inflamatérias intestinais e a assisténcia aos pacientes, en-
tre outros beneficios. “Temos o compromisso do secretério de Satide de Sao
Luiz de baixar uma portaria para que os pacientes com DIl tenham priorida-
de para exames laboratoriais e de colposcopia, colonoscopia e calprotectina
no SUS. Ao longo desses anos, a dedicacdo da médica Licia Rodrigues, presi-
dente da Associagao, tem sido fundamental para essas e outras conquistas’,
destaca a vice-presidente da AMADII, Sandra de Oliveira, que convive com
retocolite ulcerativa ha 15 anos. A médica Licia Rodrigues é a responsavel
pelo Ambulatério da Universidade Ceuma do bairro Renascenca.

A dirigente destaca que, entre as demandas no Maranhao, ha um sério
problema de falta de medicacao que, as vezes, obriga os pacientes a ficarem
até trés meses aguardando - realidade presente tanto na capital quanto no
interior do Estado, onde o medicamento é ainda mais caro. Outro problema
é a inexisténcia de uma casa de acolhimento para receber os pacientes que
chegam do interior para consultas, tratamentos ou retirada de medicamen-
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dos dos estados do Piaui e de parte do Maranhao, e faz parte da DIl Brasil./

grupos estejam consolidados como entidades da sociedade civil,
todos desenvolvem ac¢des fundamentais para orientar pacientes e
familiares e, ainda, reforcar as informacg&es sobre doencas inflama-
tdrias intestinais para a populagdo de suas respectivas regides.

ADIIDF - Distrito

Federal - DF.

A Associacao tem 120 associa-
dos e busca fazer o melhor pelos
pacientes, ajudando aqueles mais

necessitados que, muitas vezes, EEEEE 2| . @
ndo tém sequer o basico, atra- ;

vés de doagdo de cestas basicas. Kongres:
Além disso, a ADIIDF orienta os
pacientes para que tenham acesso
a tratamento ou medicamentos,
procurando meios para otimizar GEoVANNA RIBEIRO
possiveis doagdes, desde que com Presidente I
apresentacao de receitas. “Cons-

cientizar as pessoas sobre as doencas inflamatorias intestinais e levar
informagdes a elas é outro objetivo constante de nossas a¢des’; desta-
ca a presidente da ADIIDF, Geovanna Ribeiro.

As principais dificuldades dos pacientes de Brasilia é a realizacao
de exames, principalmente de imagem, e a espera por cirurgias re-
lacionadas as doengas inflamatorias intestinais. Uma das principais
demandas atualmente é o atendimento de equipe multidisciplinar no
tratamento, de forma mais facilitada. Entre os projetos futuros estdo
a instituicdo e defesa da Semana de Sensibilizacdo dos Portadores de
Doencas Inflamatédrias Intestinais, de 14 a 19 de maio; vaga especial
de veiculo em estacionamento publico para pessoas com DII; isencao
de imposto de renda para os pacientes; aprovagdo de projeto de lei
para que as DIl sejam consideradas doencas raras e obtencdo de se-
guridade ao auxilio-doenca. Além disso, a Associacdo ressalta a im-
portancia de campanhas publicas em todos os meios de comunicagédo
e a necessidade de busca cientifica por diagnésticos mais precisos,
acesso aos melhores medicamentos, suplementos alimentares (quan-
do necessdrio) e assisténcia médica com profissionais especializados.

tos. Para ajudar nesses casos, a AMADII
procura acolher essas pessoas e tenta
conversar com os médicos para conse-
guir um encaixe no hospital.

Preocupada com as caréncias
existentes no nordeste — pelas dis-
tancias, alguns pacientes precisam
viajar a madrugada inteira para pas-
sar por uma consulta, e ha paciente
que precisa percorrer 600km para ser
atendido na capital - a vice-presiden-
te conta que os membros da AMADII
estdo sempre em busca de capacitacdo
para levar a informacdo correta para os
pacientes e suas familias, e também para
dar um apoio aqueles que sofrem com grandes dificuldades. “Aqui, todos
se tratam por familia, porque sao lacos eternos. Como néo temos cura para
nossa doenca, precisamos apoiar uns aos outros para que todos tenham
acesso a uma melhor qualidade de vida’, ressalta.

SANDRA DE OLIVEIRA
Vice-presidente
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LEMDII - Caratinga - MG.

A Associacao do Leste Mineiro de Portadores de DII, fundada em 2015 com o foco de trabalhar no interior de
Minas Gerais, desenvolve atividades baseadas no suporte ao paciente e familiar, na educa¢do continuada por meio
de cursos, palestras, eventos e congressos para educar sobre DIl, e em ac¢des de Advocacy. A entidade mantém par-
cerias e convénios com instituicdes como ABCD, Biored Brasil e Alianza Latina, Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp) — com a qual realiza anualmente um evento com objetivo de captar recursos para o laboratério de DIl
da Instituicdo —, Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), com o projeto Gastronomia na Promocéo da Saude,
e com a UNEC Centro Universitario de Caratinga, como ponto de estgio para ampliar o conhecimento em doenca
inflamatoria intestinal. Além disso, mantém um projeto de comunicacdo com o blog Farmale ha muitos anos.

A ALEMDII deu inicio, em 2021, a um projeto de educagéo continuada chamado Navegador ALEMDII, com ob-
jetivo de capacitar pacientes que queiram ajudar outros pacientes. “Por meio de aulas fechadas on-line com profis-
sionais sobre nutricdo, caminhos de acesso ao SUS e a saude suplementar, Advocacy e estratégia de midias sociais,
entre outros temas, estamos orientando pacientes de forma mais cientifica’, afirma a presidente da entidade, Jilia
Assis. No ano passado, 10 aulas foram ministradas, com total de 250 horas, que foram transformadas em um e-book.

ADIIPARA - Para - PA.

Apesar de ser uma associa-
¢do constituida ha apenas quatro
anos e que reune 82 pacientes,
a ADIIPARA trabalha fortemente
para conseguir ser uma base forte
de apoio, assisténcia e oportuni-
dade as pessoas que convivem
com uma doenca inflamatdria
intestinal no Estado do Para. No
ultimo ano, a entidade conseguiu
reunir médicos renomados para
dar uma assisténcia aos pacientes
e conduziu uma campanha para
doacao de medicamentos e para
esclarecer sobre as diretrizes uti-
lizadas para que tenham acesso
aos medicamentos pelo SUS. “Nosso intuito é alcancar apoio junto
aos médicos no sentindo de desenvolver pesquisas e estudos sobre
Nnossos casos, a fim de buscar protocolos positivos que possam gerar
qualidade de vida e remissao’, destaca a vice-presidente, Ana Gabrie-
la Efima.

No Estado, os pacientes ainda sentem a necessidade de profis-
sionais que tenham interesse em estudar as DI, principalmente na
rede publica — onde a assisténcia ainda é rara e muito dificil. Sequn-
do Ana Gabriela Efima, esses profissionais da saide desconhecem
protocolos novos, medicagdes e até mesmo o direcionamento que
devem dar para as duvidas e necessidades dos pacientes. Por isso, a
associacao pretende promover uma palestra sobre os medicamentos
imunobiolégicos e aimportancia que tém para a remissao das doen-
¢as inflamatorias intestinais, além de envolver os médicos pediatras
nas acoes futuras — tendo em vista que sdo escassos os profissionais
do Estado que entendem e queiram tratar as criangas com DII.“Neste
ano, o FOPADII foi o primeiro evento nacional que a ADIIPARA par-
ticipou. Estamos felizes com a oportunidade e aproveitamos para
extrair o maximo de conhecimento e oportunidades, a fim de trazer
para a regido norte uma visao ampla de que néo estamos lutando
sozinhos pela vida. Saio do FOPADII com muitas ideias e entendendo
que 0 amor move a todos, e com esperanca e expectativa para trazer
novidades de Belém em 2023’ ressalta.

ANA GABRIELA EFIMA
Vice-presidente

DIISE - Sergipe - SE.

Sergipe é composto por 75 municipios
e apresenta dificuldades parecidas com os
demais estados do nordeste em relacao as
doencas inflamatorias intestinais, especial-
mente quanto a realizacao de colonoscopia
e exames de imagem, como tomografia
e ressonancia magnética, além de apoio
nutricional com suplementos especificos
para alguns casos. Segundo a presidente
da ADIISE, Claudia da Silva Lima, ainda néo
foi possivel fazer o cadastro de todos os
pacientes com DIl no Estado, principalmente os
jovens na idade produtiva, mas a entidade tra-
balha para atingir essa meta. “Sergipe precisava ter uma associacao de pacien-
tes com DI, pois sentiamos muita soliddo, e a ADIISE esta caminhando para,
um dia, conquistar todos os direitos dos pacientes com doengas inflamatdrias
intestinais’, afirma.

Entre as principais demandas no Estado estdo a disponibilizacao de mais
ambulatérios especializados de Gastroenterologia e Proctologia pelo SUS,
descentralizacdo de entrega de medicagbes para os municipios, acompa-
nhamento mais frequente com psicélogos e nutricionistas especializados em
DIl nos postos de saude, liberagao de exame de calprotectina fecal pelo SUS,
servico de referéncia para urgéncias em DII, dispensacdo imediata de imu-
nobiolégicos em hospitais de urgéncia para casos graves e padronizagdo na
farmacovigilancia dos biossimilares. “Também queremos deixar clara, para os
pacientes, a importancia do tratamento como o médico prescreveu, orientar
sobre o percurso da doenga e como fazer os exames, além de orientar para
saberem dar entrada na farmacia de alto custo e poderem usar as redes sociais
para terem mais conhecimento sobre DII’, acentua.

No momento, o projeto da ADIISE é capacitar os profissionais das unida-
des bésicas de saude (UBS), pois é para onde os pacientes recorrem quando
tém queixas gastrointestinais. “Se o médico da UBS nao estiver atento aos
sinais e sintomas da DI, o paciente ficara indo em consultérios até que en-
contre um especialista, o que atrasa o diagnéstico e o tratamento’, ressalta. A
presidente acrescenta que o nordeste necessita muito de ajuda para buscar
verbas junto aos parlamentares para fazer mobilizacdes e para mostrar que os
pacientes precisam de tratamento (que sdo caros), e conta com a orientagao e
o acompanhamento da ABCD para essas e outras iniciativas, como a organiza-
¢do de eventos para conscientizagdo sobre DII.

fer  swooni= ’
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CLAUDIA DA SiLvA LiMA I
Presidente

Outro projeto é o EducaDlIl, composto pelo Congresso da ALEMDII, aberto a pacientes e profissionais de salude, e Joua Assis I
pelo WorkDII — workshop para capacitagao de médicos e enfermeiros da atencdo basica, que ja capacitou mais de Presidente
100 médicos. Na Alianza Latina — rede formada entre organizagdes de apoio ao paciente para melhorar, de forma

continua, a qualidade de vida dos pacientes na América Latina, a ALEMDII ficou, pela segunda vez em 2020, entre as ‘Associacdes Top 10, dando acesso ao
programa Coaching Leadership 2021, no qual o projeto Navegador foi destaque.“A ALEMDII tem sete anos de fundacao e o trabalho cresceu muito porque,
conversando com pacientes, fomos conseguindo entender o problema das DIl e buscando solu¢des para cada um deles. Considero o FOPADII um marco do

deocacy para DIl no Brasil e um divisor de d4guas para fortalecer a unido, a discusséo e o espaco para troca de ideias’, acentua Julia Assis.

FOPADII 2022
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Grupo SEM CRISE
Sorocaba - SP.

CAMILA SOARES
Representante

Formado por 19 pacientes da regido de
Sorocaba, no interior de Sao Paulo, o Grupo
trabalha principalmente para estimular a tro-
ca de informacdes por WhatsApp, embora
também realize encontros presenciais e ca-
minhadas anuais do Maio Roxo — que foram
interrompidos por causa da pandemia, mas
deverao ser retomados. “Creio que nossa troca
de experiéncias nos faz uma potente rede de
apoio’, avalia Camila Soares, uma das porta-vo-
zes do SEM CRISE.

As principais dificuldades dos pacientes
da regido, além daquelas relacionadas a pro-
pria doenca, séo a demora no atendimento
da farmacia de alto custo (sao horas de espe-
ra para retirar medicacdo), a eventual falta de
medica¢do de alto custo e a mudanca de me-
dicacéo biolégica para biossimilar — uma vez
que alguns médicos ndo autorizaram a troca
e vao mudar o tratamento. “Tenho o desejo de
alcancar os pacientes do SUS para entrega de
informativos e divulgagdo. Estou planejando
um contato com os responsaveis da Policlinica
da cidade e creio que a ABCD possa colaborar
continuando a contar conosco para a distribui-
¢éo de materiais’, acrescenta.

AGADII - Porto Alegre - RS.

A Associacdo trabalha com voluntarios e parceiros, e esta
focada especialmente na troca de informagdes sobre as DIl por
entender que o paciente tem de ser bem informado para, de-
pois, trabalhar por outras conquistas. A entidade ja conseguiu a
doacdo de suplementos alimentares pelas industrias e procura
integrar e informar os pacientes sobre a doagao de medicamen-
tos.“A AGADII comegou oficialmente por estimulo da presidente
da ABCD, doutora Marta Brenner Machado, que nos incentivou
a criar a entidade’, relata a diretora Magda Sineila Melo Veiga.

Com demandas como acesso a farmacia do Estado e as docu-

mentagoes referentes a solicitagdo de medicacoes de alto custo;

acesso a especialistas, principalmente nos planos de saude; difi-

culdade de suplementacao, com dieta modular manipulada pela

familia; e formacao especifica em DII, a AGADII procura oferecer Macpa SineiA MeLo VEIGA
formacao para que os membros estejam engajados para atuar Diretora
de maneira proativa.

Na pés-pandemia, os dirigentes entenderam que o foco é priorizar o trabalho de divulgagdo em
ambulatorios especializados, onde ha maior demanda e necessidade de ampliacao do vinculo com
pacientes e ajuda no manejo da DIl junto a familiares e portadores. Para tanto, buscam parceiros
para elaboragdo de material técnico e para a distribuicao de material de divulgagao. “Juntamente
com outras associagdo no Estado conseguimos a aprovagéo do Projeto de Lei 190, que pedia trans-
paréncia nas farmacias do Rio Grande do Sul. Mas, infelizmente, o PL néo foi sancionado pelo gover-
no estadual. A partir dai, entendemos que o dinheiro sai do Governo Federal e ndo chega ao Estado,
0 que é muito triste. Por isso, precisamos ter acesso a informacao para entender como o sistema
funciona e lutar para que melhore e atenda dignamente os pacientes’, enfatiza.

DIl - Goiania - GO.

As maiores dificuldades e demandas dos pacientes no Es-
tado de Goids estdo relacionadas ao acesso a medicamentos.
Segundo a presidente da AGDII, Sui Mei Diniz, um dos proble-
mas é conseguir remédios de alto custo no sistema publico, o
que tem levado muitos casos a judicializacdo. Outra questdo diz
respeito aos biossimilares, e alguns pacientes estdo apreensi-
vos com a mudanca. Desde 2020, a entidade passou a realizar
apenas eventos e reunides on-line com seus 152 associados.
“Muitos profissionais da satide apoiaram a AGDII com palestras,
ampliando nossos conhecimentos’, relata.

Neste ano, a entidade retomou algumas atividades presen-

‘ : ciais com a realizacdo do Maio Roxo em um parque de Goiania.
Sui Mei Diniz e Damaris Morais  Pacientes, profissionais e estudantes da area da satide partici-
Presidente e apoiadora param do evento, ministrando palestra sobre a importancia do
acompanhamento médico e nutricional aos pacientes. Também
houve panfletagem com material cedido pela ABCD. Damaris Nunes de Lima Rocha Morais — que
tem retocolite ulcerativa ha 37 anos, é ostomizada ha 22 e, desde entao, participa da AGDII —, des-
taca a importancia da convivéncia de pacientes com patologias ou condi¢des semelhantes na as-
sociacdo.“F uma rede de apoio que nos ajuda a superar momentos dificeis, correr atras dos nossos
direitos coletivamente, lutar por politicas publicas e aprender uns com os outros sobre como con-
viver com uma doenca cronica. A troca de experiéncias sobre ter DIl e ser ostomizada me ajudou
muito na jornada, expandiu meus limites e melhorou minha qualidade de vida. Sou muito grata
as associagoes”, enfatiza.

AAPODII - Rio de Janeiro e Parana - RJ. PR.

Com foco no voluntariado, a presidente da Associagdo dos Portadores de DI, Laura Dias, comegou o trabalho
na entidade no Rio de Janeiro, em 2001. Neste ano, iniciou um projeto junto a Secretaria da Satide para atualizar
os profissionais do municipio de Paranavai, no interior do Parana, em doencas inflamatdrias intestinais. “Gostaria
de agradecer a todos os pacientes, médicos, amigos e familiares por manterem essa semente viva, ao longo des-
ses 20 anos da AAPODII e, em especial, a ABCD pelo estimulo ao meu trabalho’, acentua. No FOPADII, a dirigente
representou os estados do Parand e do Rio de Janeiro, onde desenvolveu um trabalho no Hospital Universitario
Clementino Fraga Filho da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ).“E gratificante e um orgulho conhecer o

LAura Dias trabalho que essas pessoas estao fazendo. Sou veterana na origem das associacdes de pacientes, e ver o trabalho
Presidente que estdo fazendo atualmente é uma luz no fundo do tunel’, completa.
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AMOS - Minas Gerais - M

A Associagao Mineira de Ostomizados
(AMOS) foi criada em 1981 para trabalhar
em prol dos portadores de ostomias de
eliminacao, cujas principais dificuldades
estdo relacionadas com as poucas infor-
macoes que recebem ap6s a cirurgia devi-
do a falta de preparo dos profissionais so-
bre obtencdo dos equipamentos e sobre
os cuidados com a ostomia, assim como a
respeito da aquisicdo dos equipamentos
coletores e adjuvantes em alguns muni-
cipios. “Entre as nossas conquistas esta ! :
inserir os ostomizados na obtencdo da ALEssanDRA VITORIANG DE CASTRO
credencial de estacionamento nas vagas Presidente I
reservadas para pessoas com deficiéncia e
desenvolver um férum, no municipio de Belo Horizonte, para tratar de assuntos
pertinentes ao fluxo de compra, estocagem e entrega de equipamentos aos os-
tomizados’, conta a atual presidente da AMOS, Alessandra Vitoriano de Castro.

A AMOS esta desenvolvendo um projeto para lancar trés cartilhas: Direitos
dos Ostomizados, A Crianca Ostomizada e Informacdes para Novos Ostomiza-
dos. Alessandra Vitoriano de Castro reforca que, embora o foco seja diferente, a
luta por politicas publicas, atendimento de qualidade, repasse de informagées
confidveis, fiscalizagao e doagdo de equipamentos coletores, troca de experién-
cias e ajuda entre os associados é comum tanto para os pacientes com DIl quan-
to para ostomizados. “E fundamental que os pacientes entendam a importancia
de lutar juntos e se candidatem ao trabalho voluntério nas associacoes para que
elas crescam e se fortalecam. S6 assim essas entidades adquirem forga e conse-

guem cumprir seus estatutos’, acrescenta. /

AMDII - Minas Gerais - MG.
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|FERRING|

Em 2022, a Associagdao Mineira =2y
de DII celebra 20 anos de fundagdo | 2B
com a conquista de varias leis mu-
nicipais e realizacdo de eventos de =
conscientizacao em prol do paciente 5,
com DII. Segundo a diretora Luciana
Magna da Cruz, o principal objetivo ™ ™7
continua sendo o fortalecimento out coove
dos lagos entre portadores, o que
cria uma rede de apoio e melhora a
qualidade de vida. “A AMDII ¢ ideali- = == =
zadora, juntamente com outras asso- &7
ciacdes, da Corrida Rara BH e Itabira,

que tem como foco a conscientizagdo

acerca das doencas raras e a valoriza-

¢éo do paciente’, descreve. A Associacao, que retine 2 mil integrantes, também
participa da Rede Sesc Contagem, desde 2018, com outras associagoes e servi-
¢os publicos.

A AMDII trabalha para fortalecer o vinculo entre pacientes e, para isso, tem
realizado eventos com participacao de diversos profissionais da equipe multi-
disciplinar de satide. Uma das primeiras associacdes de DIl do Brasil, também
recebe apoio da Sociedade Mineira de Coloproctologia e Gastroenterologia.“Em
Minas Gerais, as maiores dificuldades estdo relacionadas com a dimensao terri-
torial e a desigualdade econémica, e 0 acesso a profissionais da satide, exames e
informagdes é centralizado nos grandes centros, deixando o paciente do interior
sem referéncia em sua cidade. A falta de medicamentos também assola os porta-
dores mineiros, que ficam sem saber onde recorrer’, lamenta. Outros problemas
sao a falta de profissionais especializados em DII, a demora para consultas e exa-
mes no SUS e a distancia do domicilio do paciente para os centros de atendimen-
to, 0 que prejudica severamente a saude fisica e mental dos portadores.

Srfr

LuciANA MAGNA DA CRuz
Diretora fiscal e financeira
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APDIIMT - Mato Grosso - MT.

A Associacao de Pacientes com
Doencas Inflamatdrias Intestinais e Gasid psen
Grupo de Apoio as Doengas Raras
em Mato Grosso surgiu em novem-
bro de 2019, depois de um convite
da médica Jackeline de Marchi, que
atende pacientes com doencas in-
flamatérias intestinais no Estado.
Formada apenas por pacientes, a
entidade ja conseguiu apresentar
projetos de lei para as Camaras de
Vereadores de varias cidades, con-
quistando a criacdo do Dia Munici-
pal de Conscientizacao sobre as DI
em Tangara da Serra, Cuiabd, Livramento, Vérzea Grande e Caceres,
assim como garantindo prioridade na fila de atendimento em Cuiaba
e Tangara da Serra, e em vagas de estacionamento. Além disso, os
associados recebem uma carteirinha de identificacdo com QR Code
explicando sobre as doengas inflamatorias intestinais.

“Uma das grandes dificuldades no nosso Estado tem sido a fal-
ta de medicamentos, de centro de infusdes no interior e, principal-
mente, de reumatologistas para atendimento de pacientes’, afirma
o presidente da APDIIMT, Anderson Barbalho. Atualmente com 182
associados, um dos projetos para 2023 é a criagéo da casa de apoio
para pacientes com DIl que chegam do interior, dando a eles abrigo
e alimentagdo para que possam estar seguros durante o tempo em
que permanecem na capital para atendimento e evitando, assim,
que passem por constrangimentos em uma casa de apoio comum.

DIl Roraima - RR.

A DIl Roraima, em
que pese ter apenas
trés associados formais
e um grupo comuni-
tario composto de 25
participantes no norte
do Brasil, ja comemora
a conquista da apro-
vacdo da lei estadual
1.416/2020, que criou
a Semana Estadual de
Sensibilidade e Defe-
sa dos Portadores de
Doencgas Inflamatorias.
O objetivo é esclarecer
para toda a populagdo
0 que representa uma PrisciLa MaTias I
doenca inflamatéria in- Presidente
testinal, quais sdo os sin-
tomas e como é feito o diagndstico e tratamento. “Essa lei vai
nos ajudar a ampliar a informagdo, auxiliando a populacao
para que obtenha com facilidade um diagnéstico precoce’,
destaca a presidente da Associacao, Priscila Matias. Indepen-
dentemente de as demandas serem parecidas com o resto
do Pais, as principais dificuldades dos pacientes da regido
sd0 a burocracia e as poucas vagas para exames e consultas
especializadas. “Nosso projeto futuro é ter um espago com
atendimento especializado, com uma equipe multidisciplinar
composta por proctologista, gastroenterologistas, psicdlogos

Pfirer  sawoor

ANDERSON BARBALHO
Presidente

\e nutricionistas’, detalha a dirigente.
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DIIRN - Rio Grande do Norte - RN.

g" hsco

g“ > Em outubro de 2019, para celebrar a fundacao da
g,f i Associacao de Pacientes com DIl no Rio Grande do Norte
3. - que hoje tem 150 associados — foi realizado o primeiro
g encontro de pacientes com doencas inflamatorias intes-
8

tinais do Estado. E, em novembro, houve uma audiéncia
publica com o tema‘Doencas intestinais no ambito da sau-
de publica’ Apesar da pandemia, em dezembro de 2020 a
DIIRN conseguiu que a Assembleia Legislativa do Estado
aprovasse o projeto de Lei 402/2019, que institui a Semana
de Sensibilizacéo e Defesa dos Portadores de Doengas In-
flamatdrias Intestinais no Rio Grande do Norte. Porém, em
2020, por causa do isolamento social, a DIIRN teve de permanecer parada e houve
dissolucéo da equipe que, agora, estd em um momento de reconstrugdo, renovacao
e formagdo de novos membros.“Temos muitas demandas e, entre elas, a criagao de
um Centro de Infusao no interior do Estado e mais profissionais especialistas em DII
para atender a populagdo. Os pacientes também encontram dificuldades para reali-
zar exames endoscopicos, com fila de espera no SUS’, afirma a presidente da DIIRN,
Carla Monteiro.

Além disso, no Estado os prontudrios nao sao informatizados pelo SUS; o acesso
a Unidade Central de Agentes Terapéuticos (UNICAT) é ruim e com burocracia ex-
cessiva; faltam medicamentos que impactam no tratamento; é comum a falta de
conhecimento de médicos sobre DIl na atencéo basica e nas urgéncias; ha lentidao
da justica para aprovar tratamento em caso de judicializacéo e de acesso a capital
para realizar infusao; e também faltam politicas ptblicas para DIl e conhecimento
dos obstetras para orientar adequadamente as pacientes sobre o uso de medicacoes
durante a gestacao. A DIIRN pretende trabalhar para dar visibilidade a causa, com
iniciativas como palestras, materiais informativos, maior articulacéo entre a Asso-
ciagdo e os grupos de estudo sobre DIl no Estado e busca por recursos e parcerias
que beneficiem os pacientes. “Também queremos promover a¢des no interior para
divulgar informacéo de qualidade. Ea ABCD pode nos ajudar com isso, assim como ja
acontece com 0 acesso e as atualiza¢des de informagdes’, destaca.

DIISC - Santa Catarina - SC.

Com 412 associados, a
DIISC trabalha atualmente no
projeto da criacdo dos Centros
de Referéncia em DIl para San-
ta Catarina, com o objetivo de
descentralizar o atendimento
dos pacientes em locais onde
nao existam especialistas em
doencas inflamatorias intesti-
nais. Para isso, a entidade jé se
reuniu com representantes da
Secretaria Estadual de Saude
para discutir como serd a im-
plementacdo do projeto. “Rea-
lizamos, ainda, uma oficina
durante o XIV Encontro Sul Bra-
sileiro de DI, realizado em Join-
ville, que foi aberta ao publico’,
acentua Rejane de Almeida,

i

CARLA MoONTEIRO
Presidente

REJANE DE ALMEIDA I
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DIl Bahia - BA.

SANDOZ

Com uma nova gestao
desde 2019, a DIl Bahia (an-
tiga ABADII) fez a atualizagao
do estatuto e deu inicio a um
levantamento de dados ca-
& dastrais dos 300 associados.

Além disso, tem trabalhado
s para estreitar a relacdo de
confianga com os profissio-
oo hais de sadde especializa-
dos em doenca inflamatéria
sz intestinal no Estado, com
~ colaboracdio e participacio
em eventos. “Fizemos uma
campanha para retorno dos
atendimentos presenciais no ambulatério de DIl no Hospital
Geral Roberto Santos, e continuamos com divulgagéo de infor-
magoes relevantes sobre DIl em nossas redes sociais mesmo du-
rante esse periodo’, afirma a presidente, Giceli Reis dos Santos.

A Associagdo planeja a retomada dos encontros presenciais
para permitir que os pacientes possam se conhecer e trocar ex-
periéncias, e a criacao de grupos de visitacéo periédica em hos-
pitais de referéncia, farmécia de alto custo e centro de infusdes
para divulgar informagées. Além de todas as dificuldades de
viver com o diagnéstico de DII, os pacientes da Bahia convivem
com adificuldade para realizar exames para correto diagnéstico
e acompanhamento, assim como para receber atendimento de
emergéncia, e também sao poucos os profissionais de nutricao
especializados. Os pacientes que vivem no interior precisam ad-
ministrar, ainda, a falta de profissionais de saide com conheci-
mento especializado em doencas inflamatorias intestinais e de
centro para infusdes nas suas regides, para que possam fazer
seu tratamento sem grandes deslocamentos.

A dirigente destaca que a atuagdo da DIl Bahia reforca que
é possivel causar um grande impacto na vida das pessoas mes-
mo fazendo um trabalho de ‘formiguinha; pois a doenca vai
acompanha-los por toda a vida. “Meu agradecimento ao que a
DIl Bahia ja fez e ainda faz por mim e por todos os associados.
A responsabilidade com que a Associacao foi criada e mantida
mostra a dedicacdo de todos os envolvidos, e procuro dar mi-
nha contribuicdo para o bem da DIl Bahia, pois, #juntossomos-
maisfortes e #juntossomosvisiveis’, ressalta.

MoDU/fe
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GiceLl Reis pos SAnTos
Presidente

GCROHN - Salto - SP.

Embora ainda ndo tenham associa- [
dos inscritos formalmente, pois, devido
a pandemia, a documentacao permane-
ceu mais tempo em analise no cartério
para regularizacao e criagdo da ONG, o
GCROHN é bem atuante. Entre outras
acoes, o grupo criado na cidade de Sal-
to, interior de Séo Paulo, recebe doa-

. Presidente - . .

atual presidente da DIISC. ¢Oes para serem destinadas a pacientes

Segundo a dirigente, em Santa Catarina ndo hd qualquer de baixa renda e que precisem de itens
Centro de Referéncia para DI, o que dificulta em muito o atendi- como bolsas e pomada de colostomia.
mento e 0 acesso dos pacientes a tratamentos e informagdes mais “Nossas demandas sdao bem parecidas SEVERINASOUERBASINA
especializadas e precisas. Outra demanda a ser corrigida é a pouca com boa parte do Pais, com pacientes Vice-presidente
quantidade de médicos especialistas em doencas inflamatérias com dificuldades em relacdo as medicagées de alto custo em dia e para conseguir
intestinais no Estado. “O apoio da ABCD sempre foi fundamental auxilio-doenca pelo INSS", relata a fundadora do GCROHN, Gisele Geronima de
para qualquer acdo que a DIISC realize, haja vista que ter o0 apoio e Souza. O objetivo do grupo é desenvolver mais eventos e palestras para divulgar
aval de uma entidade em nivel nacional reforca nossos pedidos e as doengas inflamatdrias intestinais na regiao e prestar um auxilio ainda mais efe-

esforcos’, destaca Rejane de Almeida. / tivo para os pacientes.
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Arquivo pessoal

e

1V FOPADII 1EM Mals pE 1.300
INSCRITOS DE TODO O BRASIL

Pacientes de varias partes do Pais prestigiaram o evento, que teve
formato hibrido e recebeu mais de 100 participantes presencialmente

ransmitido ao vivo pelo canal da ABCD no YouTube, o IV

FOPADII reuniu pacientes, familiares, médicos, nutricionis-

tas e apoiadores da causa da doenga inflamatdria intesti-

nal em um encontro repleto de informacGes. Ao longo da pro-

gramacao, foram realizados alguns Quiz com objetivo de verificar

a opinido dos participantes presenciais e on-line sobre os temas
discutidos.

As respostas mostraram, por exemplo, que a maioria dos pa-

cientes desejaria ter acesso a um aplicativo gratuito focado em

alimentacdo, receitas, monitoramento de bem-estar e conectado

a um profissional de saude (leia mais na pdgina 14); e que gosta-
riam de ter acesso a mais materiais informativos sobre DIl — espe-
cialmente por e-mail e por aplicativo de mensagens.

A maioria absoluta dos participantes do Quiz afirmou, ainda,
gue entendeu o que é um medicamento biossimilar (leia mais
na pdgina 12), embora necessitem de mais informagbes para
gue figuem mais seguros caso a troca seja feita pelo médico res-
ponsavel pelo tratamento. O publico que participou do Quiz era
composto por uma maioria de mulheres, e a idade dos pacientes
variava entre 20 e 60 anos.

Os medicamentos
atualmente

disponiveis

para tratamento

de retocolite

ulcerativa no SUS 8
atendem as suas
necessidades de

tratamento? Sim 3
faltam pois ndo
apresentagdes/ consigo retirar
dosagens mais todas os.
para
omeu que preciso ao
tratamento mesmo tempo

Qual a melhor
forma de receber
as informacgdes?

Por email lembretes pelo
whatsap

Quais midias vocé

tem habito de acessar s
para ter informagdes
sobre DII?

midia midia sites
impressa digital especificos
(literatura (google) de DIl
cientifica)

outros
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Vocé compreendeu o que é um
medicamento biossimilar?

74

51 O que vocé pensa sobre
decisdo compartilhada?

3
0

uma maneira de. uma relagéo de prefironao ter ‘omédico nunca
dividir duas vias discutiu comigo

comprometimento necessariamente sobre o tratamento
daminha doenga.

53

O que vocé mais espera
de um programa de suporte
para pacientes com DII?

23
Informagées Descontoe Apoio co Orientagées e
sobre a DIl para di i dicas para
pra d ara melhorar a
omor qualidade de
prescrito daDlIl vida

IV Férum Regional de Pacientes com Doencas Inflamatérias Intestinais
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IV Forum de Pacientes com
Doencas Inflamatorias Intestinais
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