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ter um controle bem direitinho da alimentacao.

o
WM Por isso, a Cozinha Nestlé junto com a ABCD irdo elaborar algumas receitas

A
0 W W Sabemos que pessoas que tém Doenca Inflamatoéria Intestinal (DIl) devem

com seu apoio. Legal, ndo é? Basta contar pra gente o que vocé gostaria de
p comer sem medo ou sua receita favorita.

Compartilhe com a gente até o dia 20/10/2019 a sua sugestao de receita
para o e-mail falecom@nestle.com.br, com o assunto

Mande pra ge Nte  “Receita DII: eu gostaria”

a Sua I‘ecelta. As receitas sugeridas serdo avaliadas e elaboradas com ingredientes
adequados para a dieta da pessoa que tem DII, com apoio da ABCD e da
Cozinha Nestlé. As 10 receitas mais pedidas ficardo disponiveis no site
www.nestlehealthscience.com.br e no préximo livro de receitas da Nestlé.

Quem sabe essa vontade de comer algo especial agora seja possivel?
Vamos juntos pensar na melhor nutricao!

(foce sabia ?

I
5‘5 Além de suplementos nutricionais, como Modulen®, que ajudam na
%ﬂ"r & recuperacao do estado nutricional, nos casos de DIl, o AMOR e a
-imﬂama'lh# criatividade também sao importantes para tornar o dia a dia mais saboroso.

Afinal, ndo é sé de ciéncia que se faz uma boa nutricao.

Consulte sempre seu nutricionista ou médico, inclusive para orientar sua alimentacao.
Este material é informativo e n3o substitui a orientacdo do médico e/ou nutricionista.

Apoio:

-sﬂ?f.f_-
RECEITA =ABCD

oM o Nestle

Para mais informacdes, acesse: www.nestlehealthscience.com.br W% HEE lthSC iE nce
E-commerce: www.nutricaoatevoce.com.br
Servigo de alendimento ao profissional de sadde: 0800-7T702461

NHS670519



EDITORIAL

Topo JARDIM COMEGA COM UM SONHO DE AMOR.
ANTES QUE QUALQUER ARVORE SEJA PLANTADA
OU QUALQUER LAGO SEJA CONSTRUIDO,

E PRECISO QUE AS ARVORES E 0S LAGOS
TENHAM NASCIDO DENTRO DA ALMA.

QUEM NAO TEM JARDINS POR DENTRO,
NAO PLANTA JARDINS POR FORA
E NEM PASSEIA POR ELES.

RuBem ALvVES

DraA. MaRTA BReNNER MAcHADO | PResIDENTE DA ABCD

Um semestre repleto de atividades

Este ano comegou com excelentes novidades para quem convive com as doengas inflamatoérias intestinais. O primeiro
semestre de 2019 foi contemplado por eventos importantes que mostraram quanto essas enfermidades preocupam as
autoridades de saide e como os médicos especialistas e demais profissionais da drea, além das associa¢des de pacientes e
familiares, estio interessados em encontrar novos caminhos para que os individuos com DII convivam melhor, com mais
atencio e com os cuidados individuais necessarios.

Estamos particularmente orgulhosos porque a ABCD organizou, em marco, o I Férum Brasileiro de Pacientes com
Doenga Inflamatoéria Intestinal (FOPADII). O objetivo central desse encontro, realizado no Senado Federal, em Brasilia,
foi discutir os obstaculos que os pacientes enfrentam em cada regido do Brasil, apresentados em forma de painéis com
médicos e pessoas com DII e por debates interativos com a plateia. Além disso, procuramos discutir os impactos causados
por essas enfermidades no dia a dia de médicos, pacientes e familiares para encontrar solu¢des para cada um desses
problemas.

Os resultados desse encontro de especialistas ndo poderiam ter sido melhores. Conseguimos abordar aspectos
fundamentais da DII e discutir muitas propostas de melhorias para propiciar maior acesso ao diagnéstico e ao tratamento,
principalmente no SUS. Entre as propostas estio estimular a abordagem por equipes de atendimento multidisciplinares,
promover informacio e treinamento para profissionais da satde, incentivar atividades e grupos de apoio ao paciente e
fortalecer a presenca de associagdes no mundo digital.

O Grupo de Estudos da Doenga Inflamatéria Intestinal do Brasil (GEDIIB) também realizou, em marco, o Il Congresso
Brasileiro de Doenca Inflamatéria Intestinal, do qual a ABCD participou. Em maio, nos reunimos em Brasilia para a
terceira edicdo do BioSummit Brasil, cujo foco é promover capacitagio e discussées sobre o cendrio das politicas publicas
de acesso a medicamentos bioldgicos e biossimilares, fundamentais para melhorar a qualidade de vida de milhares de
pacientes.

O semestre terminou com as centenas de atividades do Maio Roxo, um rico instrumento para dar visibilidade as DII
em todos os cantos e recantos do nosso imenso Brasil. Inclusive, o Senado Federal, em Brasilia, ficou iluminado no dia 19
de maio. A cada ano, mais e mais atividades s3o desenvolvidas por entidades e associagdes de pacientes espalhadas pelo
Pais, sempre com o foco de informar sobre DII e ajudar a diminuir a desinformagio, a discriminagéo e, consequentemente,
o sofrimento dos pacientes. Se cada um colaborar e fizer a sua parte, vamos conseguir mudar a realidade da doenca
inflamatdria intestinal no Brasil. Todos juntos, com certeza, seremos mais fortes.

Meu abrago em cada um de vocés!

J
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Andréa Toledo de Oliveira superou a doenca de Crohn e relatou sua histéria no livro Inabaldvel com
objetivo de ajudar outras pessoas que convivem com as dificuldades da doenca inflamatéria intestinal

ENTREVISTA 06 I

0 advogado especialista em Advocacy, Tiago Farina Matos, explica em
que consiste esse processo de reivindicagao de direitos com objetivo
de influir na formulagdo e implantagéo de politicas publicas que
atendam as necessidades de uma parcela ou de toda a populagéo

[ ASPECTOS EMOCIONAIS

Além dos componentes fisicos, as doengas inflamatorias
intestinais também sofrem influéncia de fatores emocionais,
uma vez que tendem a desencadear ou agravar as crises

Karina Zambrana

0 BioSummit Brasil, realizado em maio, levou mais de 50 autoridades, representantes de organizagdes
de pacientes, gestores publicos e privados da area da satde e especialistas para discutir os biossimilares

0 més de maio, em que se comemora 0 Dia Mundial da [ '
Doenca Inflamatoria Intestinal, foi repleto de atividades
e acdes de conscientizagdo de Norte a Sul do Brasil

Quem mora nas pequenas cidades brasileiras convive com a
falta de especialistas e de informagdes sobre DIl, 0 que agrava
ainda mais os problemas enfrentados por esses pacientes

0 Grupo de Estudos da Doenca Inflamatéria Intestinal do Brasil tem nova diretoria e novas metas

Monica Alves | Fbb Comunicagao

FOPADII 22

A ABCD realizou, em margo, o | Forum Brasileiro de Pacientes com Doenca Inflamatoria Intestinal
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UmA MULHER
INABALAVEL

“Era primavera e Clara voltava de uma das tltimas aulas da faculdade.
Dirigia seu carro por atravancadas ruas de Goiania. De repente, uma forte

dor tirou-a de seus devaneios. Nao conseguia distinguir se na regiao do
estdmago ou mais abaixo... Tratou de estacionar na primeira vaga encontrada

e ligou para a mae.” (Retirado do livro Inabaldvel, a vida e luta de Clara Marino)

ssim comecou minha
mhistéria com a doen-
ca de Crohn, ha vinte
anos. Estava terminando o curso de
Psicologia quando senti uma dor muito
forte que me obrigou a consultar um
gastroenterologista. Tive éxito ao rece-
ber o diagnéstico na primeira consulta,
uma raridade para a época. No consul-
tério, ouvi pela primeira vez a palavra
doenga de Crohn e fiquei imaginando o
que seria, enquanto o médico tentava
explicar a doenca e afirmava que nio ti-
nha cura, mas meu caso era bem leve. O
diagnéstico nio me abalou. A juventude
tem suas vantagens e, nesse periodo,
tendemos a ver tudo pelo lado positivo.
Segui a vida e minha Unica preocupa-
¢40 era lembrar de tomar as medica¢des
no horério. Depois de trés meses de tra-
tamento, a doenca entrou em remissio
e, logo em seguida, aconteceu a tio so-
nhada formatura. De posse do diploma
comecei a trabalhar, dois anos depois
me casei e mudei para Sio Paulo. Conti-
nuei o tratamento com um especialista,
que sugeriu manter as medicagdes. Oito
anos depois do diagnéstico voltei a mo-
rar em Goinia. Estava tudo pronto para
minha mudanca e defesa do mestrado.
Porém, em marco comecei a ter febre,
sentir dor nas costas e no lado direito da
virilha. A tomografia constatou que eu
tinha um abscesso no musculo atras do
intestino, que consumia minhas ener-
gias. O tratamento era composto por
doses altas de antibidtico e corticoide.

Assim, ndo pude comparecer na minha
defesa de mestrado, mas isso ndo impe-
diu de conseguir o diploma.

Trés meses depois veio a pior noticia:
eu teria de fazer uma cirurgia, pois o abs-
cesso tinha ligacio direta com o processo
inflamatério do intestino. Chorei muito,
tive muito medo, mas decidi enfren-
tar e ficar boa logo. Eu sonhava em ser
mie e, para isso, a doenca tinha de estar
em remissio. Tive muitas complicacdes
pos-cirurgicas, precisei de transfusio
de sangue, fiquei com uma fistula pés-
operatéria, dentre outras intercorrén-
cias. Fiquei internada por 40 dias com
dieta parenteral e sofri muito nesse pe-
riodo. Ao sair do hospital, a fistula nio
tinha cicatrizado e havia a perspectiva
de uma nova cirurgia. No caminho para
casa, me senti como um bebé quando
descobre coisas novas: olhei as ruas e as
casas como se fosse a primeira vez. Apre-
ciei cada caminho, cada arvore. Foi uma
das maiores emoc¢des da minha vida, um
renascimento, um amadurecimento.

Eu precisava que a fistula fechasse, e
havia um biolégico com 50% de chance
de funcionar. Chorei decepcionada, pois,
na minha cabega, isso significava pouca
chance de nio fazer outra cirurgia. Mas,
ao chegar em casa e ver a familia tris-
te com minha desilusdo, decidi mudar
minha postura. Nio teria mais pena de
mim e lutaria pela minha felicidade. Pas-
sei a sorrir, a acreditar que tudo daria
certo, a viver cada dia de cada vez. Tomei
a medica¢io por um ano e dois meses —

Ludmila Fernandes Honério

AnDREA ToLEDO DE OLIVEIRA COM O MARIDO E O FILHO

era o unico biolégico que o SUS forne-
cia na época. A fistula ndo cicatrizou e
a medica¢do parou de fazer efeito. Nao
desanimei e acreditei que tudo tinha um
proposito. Passei a tomar um novo bio-
légico que acabara de chegar ao Brasil.
No primeiro dia fez efeito e, enfim, a tio
sonhada remissio chegou.

Passaram-se 11 anos e, nesse perio-
do, realizei todos os meus sonhos. Tive
um filho lindo e saudével, e uma gravi-
dez sem intercorréncias. Estou fazen-
do doutorado em Ciéncias da Saide na
Universidade Federal de Goids, pesqui-
sando os aspectos emocionais que afe-
tam a doenga de Crohn. Escrevi o livro
Inabaldvel, a vida e luta de Clara Marino,
sobre minha trajetdria, contando as di-
ficuldades e como superei tudo. Usei o
nome Clara no livro porque me trans-
formei em outra pessoa. Para melhor!
Aprendi a lutar para ser mais humana,
menos egoista, a valorizar detalhes pe-
quenos. Hoje, me sinto mais forte, segu-
ra, capaz de enfrentar qualquer obsta-
culo. Aprendi que nio tenho de fugir da
doenga de Crohn, pois, quanto mais me
aproximo e a aceito, melhor fico. Essa foi
a grande licdo da minha vida e agradeco
a Deus por essa oportunidade de cres-
cimento, ainda que tenha sido através
do sofrimento. Sinto-me privilegiada,
pois acredito que poucos a percebam em
suas proprias vidas. A maior virtude do
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homem é ter fé. Acreditar
sempre e lutar para superar

suas dificuldades.
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Uma AJUDA muito BEM-

ermo originado do latim advocare, Advocacy significa a agao de ajudar alguém que esta em necessidade. Uti-

lizado como sindnimo de defesa e argumentagdo em favor de uma causa, o Advocacy consiste em um processo

de reivindicagdo de direitos com objetivo de influir na formulagdo e implantacdo de politicas publicas que
atendam as necessidades de uma parcela ou de toda a populagdo. Considerado um instrumento muito forte de atua-
¢do para ajudar a influenciar em causas relevantes, o Advocacy pode ser utilizado por um individuo, um grupo ou
uma associagao. Na drea da saude, pode ser um instrumento eficaz para auxiliar pacientes que necessitem de acesso
a exames, medicamentos e tecnologias. O advogado especializado em Advocacy, Tiago Farina Matos, afirma que a
pratica é uma arte, porque ndo tem uma tnica solu¢ao, nem uma tnica tatica ou técnica que va fazer a demanda ser
atendida. Na entrevista a seguir, o especialista explica um pouco mais sobre o assunto.

O que significa e a quem se destina o
Advocacy?

O Advocacy é uma forma de exercer a
cidadania com finalidade de promover
mudancas em politicas puablicas que be-
neficiem o interesse publico. Costumo
conceitua-lo como a arte de investigar e
diagnosticar problemas enfrentados por
grupos sociais desfavorecidos ou negli-
genciados, propor solu¢des responsaveis
e sustentéveis e, pelos meios éticos e le-
gais, desenvolver a¢ées politicas, estrate-
gicamente planejadas, para sensibilizar e
influenciar os tomadores de decisio a pro-
moverem as transformagdes necessdrias.
Usamos uma série de estratégias de co-
munica¢io, de marketing, de inteligéncia
e de lobby, inclusive, para identificar o pro-
blema e, a partir dai, propor uma solugio.
O objetivo final é sensibilizar o tomador
de decisdo a promover transformacdes
necessérias para acabar com aquele mal,
aprimorar aquela politica pablica ou mu-
dar uma lei para solucionar um problema.

Em quais questdes o Advocacy pode
ajudar a populacio, por exemplo, na
area da saude?

Na verdade, o Advocacy pode ajudar em
todas as 4reas sociais que tenham inte-
resse publico como referéncia. Na sadde,
pode auxiliar em qualquer problema que
dependa de uma politica publica ou da de-
cisdo do Executivo, do Legislativo ou do
Judiciario. Por exemplo, se um paciente
nio tem acesso a um determinado tipo de
exame ou se estd em uma fila muito gran-
de para realizar um exame; se nio tem

y
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acesso a um determinado medicamento
ou a hospitais de referéncia. Sabemos que
o primeiro pensamento é uma medida in-
dividual, é entrar com uma agio contra o
Estado para garantir aquele medicamen-
to ou aquele exame. No entanto, essas
acdes individuais nio necessariamente
resolvem o problema do grupo todo. E o
Advocacy nos permite buscar uma solu-
¢do para resolver o problema a partir da
raiz, sistemicamente. Ou seja, busca en-
frentar as causas do problema e nio seus
efeitos. A grande maioria dos problemas
que atinge a populagio é multifatorial e
nio serd uma Unica a¢io que ira resolver.
O Advocacy é uma forma de tentar solu-
cionar o problema sob um olhar macro,
de forma a atender a todos os que vivermn a
mesma situacdo.

O senhor poderia dar alguns exem-
plos de acées de Advocacy na satade?
Pacientes que nio tinham acesso a qui-
mioterapia oral, por exemplo. A proposta
de solugio foi sensibilizar os agentes pu-
blicos, pensar em um projeto de lei para
que a lei do plano de saide fosse alterada
e obrigasse os planos a cobrir esse tra-
tamento. Por meio do Advocacy, conse-
guiu-se sensibilizar os parlamentares e,
depois, o presidente da Republica, a apro-
varem um projeto de lei que garantisse
esse acesso.

E importante ter um profissional do
Direito para se usar o Advocacy?

Na verdade, nio existe uma formacio
necessdria para o Advocacy, embora seja

recomenddvel ter algumas caracteristicas,
como ser um profissional que entenda o
conceito, tenha boa capacidade de relacio-
namento e conheca o sistema no qual esta
querendo influir. Porque néo adianta que-
rer fazer Advocacy relacionado a saude,
por exemplo, se nio entender nada sobre
o sistema de saide. Também é impor-
tante saber se comunicar e estar dispos-
to a dedicar tempo para aquela causa. O
Advocacy pode ser feito por uma pessoa,
mas o ideal é que envolva uma organiza-
¢d0 com uma série de pessoas, cada uma
com suas caracteristicas que, juntas, aca-
bam tendo essa sinergia para identificar
problemas, propor solugées e sensibilizar
os tomadores de decisdo. Esse é um con-
ceito novo e ainda estamos aprendendo a
viver em uma sociedade que faz Advocacy.

O Advocacy pode ser usado sempre
que uma comunidade identifica um
problema e tem interesse em prota-
gonizar uma solugio?

Sim. Vamos imaginar que um paciente
com doenca inflamatéria intestinal pre-
cise de um material ou medicamento que
nio existeno SUS. Pelas regras do sistema,
inicialmente é preciso pleitear sua incor-
poracdo 4 Comissdo de Incorporagio de
Tecnologias em Saide no SUS (Conitec).
Se ninguém pedir para a Conitec avaliar,
a tecnologia simplesmente nio vai entrar
no SUS. E um caminho necessario. Conhe-
cer o fluxo do processo de tomada de deci-
sdo é essenciall Também é perfeitamente
vidvel fazer Advocacy em demandas de
ordem local ou regional. Tudo depende da
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competéncia legal para a tomada de deter-
minadas decisdes. Por exemplo, pacientes
com cancer conseguiram conquistar o di-
reito a isen¢io do IPTU em varios muni-
cipios, porque sensibilizaram prefeitos e
vereadores sobre a importincia dessa me-
dida. N&o adiantaria fazer pressdo no go-
vernador, no presidente da Republica ou
nos parlamentares dessas esferas, ji que
a competéncia para tratar do IPTU é ex-
clusivamente municipal. Cabe a quem vai
fazer o Advocacy conhecer o ecossistema,
o processo decisério e ter resiliéncia para
mudar de estratégia sempre que necessa-
rio. Costumo dizer que o Advocacy é uma
arte, porque nio tem uma Unica solugio,
nem uma Unica tatica ou técnica que va
fazer a demanda ser atendida. Por isso,
quem atua com isso tem de aproveitar
muito a janela de oportunidades.

Quanto tempo leva para se conquistar
um beneficio por meio do Advocacy?
Nio existe um tempo especifico. Tanto
pode acontecer de o grupo ou individuo
pensar na solugdo, ligar para o respon-
savel e ele tomar a decisdo rapidamen-
te; quanto demorar por envolver uma
mudanga legislativa que tem todo um rito
com prazos para cumprir. Depende muito
do oportunismo politico, da janela de
oportunidade, da pressio que é adotada.
E possivel ter um projeto de lei aprovado
rapidamente, mas isso é muito varidvel.
N3o se pode imaginar que uma agio de
Advocacy necessariamente vai ser de cur-
to prazo, pois, normalmente, é de longo
prazo, especialmente quando depende
de uma grande mudanca de legislacio
ou de um amplo debate para adotar uma
solucio.

O Advocacy permite que as pessoas
comuns tenham acesso a informacio
para serem mais fortes em busca de
direitos, principalmente em relacio a
sua saude?

Esse jeito de viver e de pensar Advocacy
empodera as pessoas que realmente que-
rem fazer a diferenca. Hoje, a sociedade

d

tem ferramentas, como a lei de acesso
4 informacdo. Associa¢bes formadas ha
mais de um ano também podem propor
uma sugestio de projeto de lei via comis-
sdo de legislagdo participativa. Acredito
que o Advocacy seja quase um jeito de
viver, de um grupo se posicionar enquan-
to sociedade. Uma associa¢io que faz
Advocacy, que vive com esse propdsito,
tenta aproveitar toda oportunidade para
identificar as raizes dos problemas, pro-
por solucdes e sensibilizar os tomadores
de decisdo. Uma tnica pessoa pode fazer
Advocacy! Basta identificar a raiz do pro-

Karina Zambrana

ESSE JEITO DE VIVER E DE PENSAR
ADVOCACY EMPODERA AS PESSOAS QUE
REALMENTE QUEREM FAZER A DIFERENGA. , ,

blema e sensibilizar o tomador de decisio
a tomar a decisio adequada.

Em que consiste o seu trabalho?

Meu trabalho visa assessorar organiza¢es
que atuam no Advocacy a pensar nas me-
lhores solucées. E mais um trabalho de
inteligéncia, de pensar nas melhores solu-
¢Oes, propor, discutir formas, sensibilizar
os tomadores de decisio no sentido de aju-
dar as institui¢ées a pensar em Advocacy
e em soluc¢des sistémicas para problemas
que afetam um grupo de pessoas que es-
tdo em um momento vulneravel.

b
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EMOGOES INFLUENCIAM

Além do adoecimento
corporal, as doencas
inflamatorias intestinais
sofrem influéncia de
fatores emocionais

doenca inflamatéria intestinal
nio é caracterizada apenas por
manifestacdes intestinais e ex-
traintestinais, mas também por altera-
¢Oes psicoldgicas que se refletem nos
relacionamentos, nas atividades sociais
e no trabalho. Ao conviver com sinto-
mas desagradéveis, como diarreia, coli-
cas intestinais, sangramentos e outras
possiveis complicagbes — a exemplo de
estenoses e fistulas -, os pacientes sdo
submetidos a um alto grau de descon-
forto e estresse e, por isso, ficam sujeitos
a desenvolver crises de ansiedade e de-
pressdo. E o oposto também pode ocor-
rer, uma vez que transtornos emocionais
tendem a desencadear ou agravar as cri-
ses dessas enfermidades. Especialistas
afirmam que a abordagem psicanalitica
desses fendmenos somaéticos ajuda a
compreender as doengas fisicas e os sin-
tomas corporais como medidas defen-
sivas para que o individuo mantenha o
equilibrio emocional.
“Desde a Antiguidade, os médicos

AUTORA DE LIVROS SOBRE 0 TEMA, A PSICOLOGA DAISY
IMALDAUN DIZ QUE CADA PESSOA REAGE DE UMA MANEIRA

tinham conhecimento da influéncia dos
fatores emocionais sobre o corpo e vice-
versa. Mesmo Descartes, na sua obra ‘O
tratado das paixdes humanas’, reformula
seu pensamento inicial, dualista, reco-
nhecendo a influéncia das emocées so-
bre os sintomas corporais”, ensina a psi-
cologa clinica Daisy Maldaun, autora dos
livros Retocolite Ulcerativa no Idoso: sinto-
mas, evolugdo e influéncia das emogées (Ed
Aline, 2007); Doencas inflamatdrias Intes-
tinais (DII): influéncia dos aspectos emocio-
nais, psicossociais e ambientais (Ed. Exce-
¢do, 2015); Quem é o paciente com doengas
inflamatdrias intestinais (DII): como mini-
mizar seu sofrimento (Ed. Exce¢do, 2017);

Fétos:Arqu'\vo pessoal

A psicANALISTA DENISE STEINWURZ LEMBRA QUE, SE
TRANSBORDAREM, AS EMOGOES ADOECERAO O CORPO

e Doengas Inflamatorias Intestinais (DII)
no Idoso — A influéncia das emogées e sua
relevdncia no surgimento e evolugdo da en-
fermidade (Ed. Exce¢do, 2018).

A psicéloga acrescenta que, embora
a reacio a fatores estressantes seja dife-
rente em cada individuo — uma vez que o
ser humano é tnico em sua forma de ser,
de sentir as emocdes e de adoecer — toda
emocdo negativa vai repercutir no agra-
vamento da sintomatologia das doengcas
e tem uma real influéncia nas crises de
DIL “Independentemente de a doenca
ser cronica ou ndo, a sua aceitacdo ja é o
pressigio de uma possivel melhora. No
entanto, nos pacientes com DII a ausén-

PSICOTERAPIA E UM INSTRUMENTO IMPORTANTE NO TRABALHO COM 0S PACIENTES

Partindo do principio de que as DIl tém repercussoes emocionais, tanto
no aparecimento dos sintomas quanto em seu agravamento, a psicoterapia
€ um instrumento importante no trabalho com esses pacientes. As especia-
listas reforcam que somente assim sera possivel elaborar conteudos inter-
nos, tanto conscientes quanto inconscientes que, quando nao simbolizados,
podem expressar-se no corpo por meio de manifestagoes clinicas. Nessas

circunstancias, o objetivo de um atendimento psicoterapico sera criar condi-
c¢oes favoraveis e necessarias para ampliar o repertorio psiquico do paciente,
de modo que possa pensar em seus conflitos em vez de deposita-los no
corpo.
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A psicanalista Denise Steinwurz lembra que, embora do ponto de vista
fisico os sintomas da doenca sejam similares em varios pacientes, sob o
aspecto psiquico as causas podem ser diferentes. Dai a importancia de
um trabalho psicanalitico para que o individuo possa desenvolver-se e,
com isso, tentar minimizar os sintomas. Se o médico responsavel achar
necessaria a utilizagéo de farmacos, o paciente deve procurar a ajuda de
um psiquiatra e, se o paciente sentir a necessidade de uma maior com-
preensao sobre o significado da doenca e o que o levou a adoecer, entdo
a escolha recai sobre o psicélogo. “0 mais importante é que o profissional
da satide acolha esse paciente que se encontra em sofrimento sem criticas




NA DI

cia de controle sobre a sintomatologia é um dos
fatores que pode leva-los a deprimir”, acentua. Ou-
tro fator que influencia o problema pode estar re-
lacionado & quase auséncia de neurotransmissores
como dopamina, noradrenalina e, principalmente,
serotonina, que representam um papel importante
no sistema nervoso central para a inibicio de hu-
mor, sono, vomito e apetite. A inibicdo desses neu-
rotransmissores estd diretamente relacionada com
os sintomas da depressdo nas DII, uma vez que a
producdo dessas substincias ocorre no intestino
que, no caso das doengas inflamatoérias intestinais,
se encontra enfermo.

ANGUSTIAS

Ao longo da vida, todas as pessoas enfrentam
situagbes inesperadas geradoras de intensas an-
gustias, como a morte de um ser amado, a perda
do emprego, uma condigio financeira precéria, se-
paracdes ou momentos de impasse. Segundo a psi-
canalista Denise Steinwurz, membro da Sociedade
Brasileira de Psicanélise de S3o Paulo, coordenado-
ra de grupos de suporte da ABCD, autora de varios
artigos em revistas e livros especializados e pales-
trante em congressos nacionais e internacionais se,
por um excesso, essas angustias nio puderem ser
‘digeridas’, transbordario para o corpo, que adoece-
ra. Quadros de hipertenséo arterial grave, diabetes,
dermatites, fibromialgia, enfermidades autoimu-
nes — a exemplo de lapus e vitiligo —, e doengas gas-
trointestinais como gastrite, retocolite ulcerativa
ou doenca de Crohn estio entre as enfermidades
que tendem a se manifestar em épocas de conflito.
“Essas situagbes remetem a profunda dor mental,

e a dificuldade de tolerar a dor leva o individuo,
muitas vezes, a utilizar seu préprio corpo para
defender-se, gerando enfermidades que podem
se instalar como doengas crdnicas com graus
diversos de incapacidade na vida pessoal e pro-
fissional e colocando, muitas vezes, a vida em
risco”, adverte.

No caso das DII, a psicanalista afirma que é
possivel observar com clareza uma rela¢io entre
ansiedade e recidiva da doenca, com crises suaves
ou intensas. Isso ocorre porque os sintomas,
que estavam até entio adormecidos em
uma fase de remissdo, tendem a se
manifestar ativamente quando a an-
siedade e a angustia tomam conta do
estado geral do paciente, ativando a
doenca. Diante da crise, muitas vezes,

a rotina de trabalho e os compromis-
sos ficam alterados, o que também
gera certo estresse e, muitas vezes,
depressdo. “Uma das importantes
aquisi¢ces do desenvolvimento
psiquico é a capacidade de simbo-
lizagio. Entretanto, a capacidade

de elaborar conflitos por meio de
processos psiquicos depende do

grau de complexidade que alcan-

¢ou um individuo em sua estru-

tura emocional. Quando ha falhas
nesse processo, isso pode resultar

na somatizacio dos sofrimentos psi-
quicos. Na auséncia do simbolo e da pa-
lavra, é no corpo que se manifestario”,
esclarece Denise Steinwurz.

ou julgamentos, apenas na postura de compreender e ajudar”, acrescenta
a psicdloga Daisy Maldaun.

Outra atitude considerada importante para os pacientes é participarem de
grupos de suporte que possibilitam expressarem sentimentos, elaborarem
questoes e trocarem experiéncias de vida com individuos que apresentam o
mesmo tipo de problema. Nesses grupos, 0s pacientes se sentirdo mais con-
fortaveis para conversar e mais bem acolhidos, pois encontrarao apoio, segu-
ranca e sustentacéo para conviver melhor com a doenca. “Nesses encontros, a
pessoa pode se ver e se ouvir na fala do outro, pois todos apresentam sintomas
e situacoes de vida semelhantes”, destaca a psicanalista Denise Steinwurz.

Apesar de ser importante tirar as duvidas com o médico especialista, 0s
grupos de suporte permitem que, na presenca do outro, individuos com DIl
possam pensar e dividir historias e experiéncias comuns. “Isso nunca sera
possivel com a mesma intensidade em grupos de midia social, por exem-
plo, porque virtualmente ndo receberdo o mesmo acolhimento”, acredita
a psicanalista Denise Steinwurz. Entre as recomendacoes para diminuir o
estresse e a ansiedade também estao a pratica de exercicios fisicos, medi-
tacéo e atividades de relaxamento — como tai chi chuan, ioga ou massagens
relaxantes — que poderdo ajudar a promover o bem-estar e a qualidade de
vida dos pacientes, desde que a pessoa se sinta confortavel com a pratica.
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ENCONTRO aBoRDA BIO

3° BioSummit discutiu
politicas publicas

de acesso a esses
medicamentos no Brasil

esde que foram lancados, os

medicamentos bioldgicos tém

um histérico de sucesso no tra-
tamento de muitas doencas cronicas,
entre as quais as doengas inflamatérias
intestinais. No entanto, devido a natu-
reza bioldgica, ao alto peso molecular e
a complexidade, esses medicamentos
nio podem ser simplesmente copiados,
pois, com as tecnologias atuais, nio é
possivel obter um medicamento biol6gi-
co idéntico ao outro. Desta forma, com
o vencimento de algumas patentes dos
biolégicos de referéncia comegou um
movimento para liberacio de produtos
projetados para serem similares ao medi-
camento original licenciado — chamados
de biossimilares. Para discutir o tema,
mais de 50 autoridades, representantes
de organizacbes de pacientes, gestores
publicos e privados da 4rea da satde,
especialistas e interessados se reuniram
na terceira edi¢ido do BioSummit Brasil,
realizada em maio, em Brasilia.

O evento é promovido pela Biored
Brasil, formada por 41 associacdes, e
ocorre em um momento importante
para o setor no Pais, pois promove a ca-
pacitacdo e o planejamento com discus-
sOes sobre o cendrio das politicas publi-
cas de acesso a medicamentos biolégicos
e biossimilares. “Os membros da Biored

Brasil acreditam que o beneficio gerado
pela entrada dos biossimilares no merca-
do é a possibilidade de estimular a con-
corréncia e a consequente reducio nos
precos desses medicamentos, podendo
impactar em maior acesso da populacdo
a essa tecnologia. E isso o que a comuni-
dade cientifica e a sociedade civil espe-
ram’, afirma a farmacéutica Alessandra
de Souza, membro da Biored Brasil.

No entanto, o processo de compra
de medicamentos utilizado pelo Siste-
ma Unico de Saude (SUS), através de li-
citagdes e escolha pelo medicamento de
menor custo, esta conduzindo a uma si-
tuacdo de troca entre o medicamento de
referéncia e seu biossimilar, e vice-versa.
Segundo a representante da Biored Bra-
sil, essas multiplas trocas vém ocorren-
do em diversos locais pelo Pais, seja por
meio das secretarias de satde estaduais
ou pelos planos de satde, com processos
licitatérios que nio estdo considerando
a previsibilidade de pacientes em uso
da tecnologia e estaveis em tratamento.
“Essas situa¢des evidenciam a importan-
cia da reflexdo, discussio e participacio
de todos no debate sobre a intercambia-
lidade entre os medicamentos biotecno-
légicos, que pode ter impacto direto na
farmacovigilancia”, acentua.

Outros temas discutidos foram o
cendrio das politicas publicas de aces-
so a medicamentos biolégicos e bios-
similares no Ambito do SUS; a visdo da
Sociedade Brasileira de Reumatologia
(SBR), Sociedade Brasileira de Oncologia
Clinica (SBOC) e do Grupo de Estudos
de Doencas Inflamatérias Intestinais

(GEDIIB); a farmacovigilancia passivae o
novo sistema de notificacbes de eventos
adversos; a intercambialidade entre me-
dicamentos biolégicos e biossimilares; o
direito dos pacientes frente ao cendrio
atual de politicas publicas de acesso a
esses medicamentos; a linha de cuidado
farmacéutico e o uso racional de medi-
camentos biolégicos e biossimilares no
SUS; e o Centro de Terapia Assistida.

Além disso, houve apresentacio do
aplicativo Biocard Brasil, um cartio dire-
cionado ao paciente que utiliza medica-
mentos bioldégicos. Basta que o paciente
se cadastre no site www.bioredbrasil.
com.br/biocard-brasil/ para receber gra-
tuitamente a caderneta para registro de
uso de medicamentos e o cartio do pa-
ciente em PVC (pessoal e intransferivel).
“Acreditamos que um paciente informa-
do e organizado melhora sua qualidade
de vida, além de ajudar os profissionais
de satde a entenderem sobre sua doen-
ca e seu tratamento medicamentoso”,
argumenta Alessandra de Souza.

Outra questdo importante foi a apre-
sentacdo, por parte da Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitdria (ANVISA), do
novo sistema de notificacées de eventos
adversos VigiMed (http://portal.anvisa.
gov.br/notificacoes), da Organizagio
Mundial da Satde (OMS), que a ANVISA
passou a utilizar em dezembro de 2018.
O gerente de Farmacovigilincia da
ANVISA, Marcelo Vogler de Moraes,
declarou que o VigiMed tem auxiliado na
ampliacio da quantidade de notifica¢des
espontaneas, que passam a ser enviadas
paraa OMS. A Agéncia Nacional de Vigi-




LOGICOS E BIOSSIMILARES

lancia Sanitéria considera evento adverso qualquer ocorréncia
médica indesejavel devido ao uso de medicamentos, tais como
rea¢Oes nocivas, erros na administracio do medicamento, uso
abusivo, auséncia ou redug¢io do efeito esperado (inefetivida-
des terapéuticas), uso com finalidade diferente do indicado na
bula (off label) e rea¢des causadas por medicamentos utilizados
durante a gravidez e amamentacéo.

DIREITOS DOS PACIENTES

Durante o evento foram reforcados os direitos basicos de to-
dos os pacientes brasileiros, de acordo com a lei: Direito a infor-
magio — o paciente tem o direito de conhecer o medicamento
que estd recebendo e os riscos da eventual troca do medicamen-
to bioldgico (CF/88, art. 5°, XXXIII); Direito a continuidade do
tratamento — o paciente em tratamento tem o direito a con-
tinuar recebendo o medicamento necessério e adequado (Lei
8.080, art. 19-0); Direito de acesso a Justica — o paciente em

Divulgagéo BioredBrasil

- L 2 A
Mais pe 50 AUTORIDADES, REPRESENTANTES DE ORGANIZAGOES DE PACIENTES, GESTORES
PUBLICOS E PRIVADOS DA AREA DA SAUDE, ESPECIALISTAS E INTERESSADOS PARTICIPARAM

vamente (CF/88, art. 5°, XXXV). Para conhecer todos os temas
discutidos no evento acesse https://jornaloexpresso.wordpress.

com/2019/05/29/biosummit-brasil-2019-debate-utilizacao-
segura-de-medicamentos-biologicos-e-biossimilares/.

tratamento que tiver o seu direito violado ou ameacado de vio-
lagdo poderd recorrer ao Poder Judicidrio, individual ou coleti-

Na luta pela qualidade
de vida

do paciente.

Estamos juntos ao
longo dessa jornada!
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IVIONUMENTOS FORAM COLOF

més da conscientizagao

da doenca inflamatoria

intestinal — criado a par-
tir do World IBD Day, comemo-
rado em 19 de maio — coloriu de
roxo inimeros monumentos es-
palhados pelo Brasil, inclusive
o Hospital do Servidor Publico
Municipal e o Hospital Munici-
pal Carmem Prudente, em Sao
Paulo, e mobilizou milhares de
pessoas em diferentes even-
tos, de Norte a Sul do Pais. A
Associagao Brasileira de Colite
Ulcerativa e Doenga de Crohn
(ABCD), seus parceiros em di-
versas cidades brasileiras e as
associagbes de pacientes ao
redor do mundo realizaram va-
rias agdes para chamar a aten-
cao da sociedade, de politicos
e governos sobre as DII.

No dia 28 de maio, a médica
Marta Brenner Machado, presi- CoNCORDIA-
dente da ABCD, esteve ao vivo
na GloboNews para conversar
com a jornalista Christiane Pe- 1 ira Church
lajo sobre DIl. Caminhadas, pa- {
lestras e simpdsios, entre outras
acoes, reuniram pacientes, fa-
miliares, especialistas e apoia-
dores com objetivo de promo-
ver uma maior conscientizacdo
sobre as enfermidades e para
buscar uma melhor qualidade
de vida para os pacientes. A
ABCD agradece a todos que
estiveram presentes na 14* Ca- “Concoron-SC | Unioos pELA CONCORDIA
minhada para o Crohn e Colite,
realizada em Sao Paulo, e em
todas as demais atividades que
fizeram deste Maio Roxo um
grande sucesso. Um especial
agradecimento para as prefei-
turas das cidades de Guaru-
Ihos, Sdo Paulo, Uberlandia,

Marcio Isaias Barbosa

SC | Hosﬁm Sio CamILO

JomviLe-SC | HospIAL D

Sa'o LlUIS, Petrépolis, B,Il'Jmenau, o e
Joinville, Salto e Marilia, e ao S

Metr6 de Sao Paulo, que afixou

cartazes nas estacoes o BaLnedrio Camsorig-SC | Cristo Luz
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- ‘1 A falta de especialistas e

de informacoes agrava os
problemas enfrentados
pelos pacientes com DIl nas

eguenas cidades brasileiras

S

1

egundo dados do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE), o
Brasil tem 5.568 municipios, alguns
populacio e territério maiores do que
muitos paises — como Sdo Paulo, com
erca de 12 milhdes de habitantes, e Al-
amira, no Pard, quase duas vezes maior
e Portugal — e outros com populagio
inferior a mil habitantes e territério com
menos de 4km®. Toda essa discrepancia
também atinge os servicos essenciais,
como educagio,
“_— saude, nem sempre acessiveis
‘sa todos. Brasileira, no Piaui,
" é um desses pequenos muni-
cipios brasileiros. Com area
aproximada de 881lkm? a
cidade nio tem hospital e
apenas dois postos de sau-
de na zona urbana e 15 na
zona rural atendem os cerca
" de 8 mil habitantes. Brasilei-
ra estd inserida no polo re-
gional de Piripiri, que abrange
1 municipios e, assim como a
aioria das cidades do interior,

infraestrutura e

0D SAFIO pE MORAR

é muito carente na 4rea da satde, motivo que le-
vou 4 demora no diagnédstico da doenca de Crohn
de Natélia Passos, uma contadora de 30 anos que
passou meses em busca de respostas para seus
sintomas gastrointestinais.

Apesar de o clinico geral que a atendeu em
2013 ter sido muito competente e informado so-
bre a necessidade da colonoscopia, o exame nio
era realizado em Brasileira ou na cidade vizinha
naquela época. Por isso, Natalia precisou juntar
todas as econormias e viajar para a capital, Tere-
sina, para encontrar um especialista. “Os sinto-
mas comecaram no inicio daquele ano e s6 tive o
diagnéstico em setembro. Pode até parecer pou-
co tempo, comparado com outros casos, mas, da
primeira consulta com o clinico geral até chegar
ao proctologista, meu quadro foi piorando”, de-
talha. Isso aconteceu ha seis anos, mas, até hoje,
todas as pessoas das cidades do polo de Piripiri
que precisam de tratamento especializado em DII
s6 encontram especialistas em Gastroenterologia
e Proctologia, assim como exames especificos, em
Teresina.

Natélia Passos informa que também nio exis-
tem hospitais especializados em DII na regido, e 0
profissional que é a porta de entrada do SUS - ou
seja, o médico do Programa de Saide da Familia
(PSF) — muitas vezes nio tem noc¢io do que seja
doenca de Crohn ou retocolite ulcerativa. “Infe-
lizmente me deparei com muitos médicos assim,
que até perguntam qual remédio podem receitar
ou que pediram licenca para pesquisar a respeito
da DII, pois nio conheciam direito a doenca. No
caso de alguma emergéncia, meu médico orien-
tou que devo comunicar ao pessoal que me aten-

MEDICAMENTOS NEM SEMPRE ACESSIVEIS

Outro desafio para os pacientes que vivem nas pequenas cidades é encontrar os medicamentos para se-
guir o tratamento. Em Brasileira, depois que recebeu o diagnostico, Natalia Passos teve muita dificuldade
para conseguir comprar a medicacéo prescrita pelo especialista. “Nas farmacias da minha cidade néo

tinha Mesalazina, que eu precisava tomar para controlar a doenca. A dona da farmacia fazia o pedido

ao fornecedor e s6 eu comprava na cidade. Pior: na época, nem o pessoal da Secretaria de Satde,

: cuja secretaria era a propria dona da farmacia, sabia que eu poderia receber essa medicacéo pelo
el SUS" Iamenta A contadora concorda que o sistema nao da conta da grande quantidade de pessoas e ha demora
na marcacao de consultas e exames. No Hospital Universitario da Universidade Federal do Piaui (HU-UFPI), onde

K
ABCD
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FORA DAS METROPOLES

der para que me encaminhem imedia-
tamente ao Hospital Universitario de
Teresina”, acrescenta.

A situagio vivida pelajovem do Piaui
se repete com milhdes de pessoas que
vivem no interior do Pais e o primeiro
desafio é sempre encontrar médicos e
profissionais da satude especializados
em DII e nas diversas manifestacdes
extraintestinais que acometem os
pacientes. Quando a cirurgii-dentista
Julia Assis foi diagnosticada, em 1997,
nem mesmo colonoscopia era realizada
na regido de Caratinga, zona rural de
Minas Gerais, onde mora. Essas dificul-
dades também geraram atraso no seu
diagndstico e prejuizos a sua saude e
qualidade de vida. “Mesmo quando so-
mos acompanhados por médicos extre-
mamente competentes, em condi¢bes
normais de atendimento, precisamos
aprender a conviver com a DII, o que
nio é facil. Imagine com a demora e a
necessidade de sair do conforto da nos-
sa casa para enfrentar viagens para con-
sultas, exames e cirurgia. Isso prejudica
muito o tratamento e o quadro. Sei que
ainda hoje existem diversos municipios
em que os pacientes ndo tém acesso a
nenhuma assisténcia”, ressalta.

A microrregido de Caratinga é for-
mada por 13 municipios e, para aten-
der toda a demanda, ha somente uma
Unidade de Pronto Atendimento (UPA)
e trés hospitais: um que atende particu-

NATALIA PAssos MORA EM BRASILEIRA, NO Piaui, E TEVE
MUITAS DIFICULDADES PARA RECEBER 0 DIAGNGSTICO DA DIl

lar e convénio, um universitario e um
unico hospital do SUS, que atualmente
esta fechado por dificuldades financei-
ras. Em casos de necessidade de cirur-
gia, muitas vezes, os hospitais do inte-
rior também ndo estio preparados para
procedimentos mais complexos, o que
obriga os pacientes, novamente, a sair
de suas cidades para receber um aten-
dimento adequado, gerando ainda mais
ansiedade e inseguranca por estarem
longe da familia e dos amigos.
“Quando tive minha pior e mais gra-
ve crise, com uma perfurac¢io intestinal,
os médicos optaram por me transferir
para a capital, pois aqui nio havia recur-
sos para o tratamento pés-cirtrgico. Foi

A CIRURGIA-DENTISTA JULIA ASSIS, QUE RESIDE NA REGIAO
DE CARATINGA, MIinas GERals, criou A ALEMDII

uma verdadeira corrida de todos para
conseguirem um meédico e hospital que
pudessem me receber. Foram mais de
10 horas até encontrarem e ainda tive-
mos de enfrentar uma viagem”, relata
Julia Assis. Na regido em que mora, as
filas para os especialistas e exames no
SUS também sio enormes, e é percepti-
vel a necessidade de capacita¢io da
equipe de saude do sistema unico para
que tenha ferramentas e conhecimento
necessario para priorizar os casos mais
graves, assim como acompanhar o pa-
ciente quando estd controlado. Para a
dentista, capacitacbes para as equipes
de satide podem ser eficazes para tornar
o atendimento mais efetivo e criterioso.

faz tratamento, ha um guiché especial para pacientes com DII, o que ajuda a
agilizar o atendimento. “Na minha concepcao, por uma certa falta de empatia,
alguns profissionais da satide tendem a nao dar a devida importancia para o

que passamos. Quando a pessoa nao tem conhecimento da DI, geralmente
negligencia ou ignora o sofrimento de quem tem a doenca e isso nos deixa
muito tristes”, relata.

0s pacientes também convivem com as dificuldades pela demora e burocra-
cia na liberagdo de medicamentos pelo SUS, porque os papéis para solicitagio

da medicacao, contemplados nos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) do Ministério da Satde, precisam ser encaminhados para as capitais, 0
que torna o processo de liberagao extremamente lento. “A avaliagéo e autori-
zacdo para a dispensacgao sdo centralizadas, o que dificulta e aumenta o tempo
de espera. S0 para ter uma ideia, aqui damos entrada e o prazo para liberagao
¢é de 90 dias. Na capital, esse tempo € de 15 a 30 dias”, ressalta Jilia Assis.
No Leste Mineiro, para solicitar as bolsas de ostomia os pacientes tém de ser
levados a um centro de distribui¢ao que fica em outra cidade.
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SUGESTOES

A tecnologia também poderia
ajudar a disseminar melhor a in-
formacio sobre as DII, tanto para
pacientes e familiares quanto para
profissionais da saide. Natélia
Passos diz que, infelizmente, o
governo sempre centraliza tudo
e isso acaba tornando o sistema
falho. “Se quero saber sobre uma
doenga tenho de buscar informa-
¢bes no Ministério da Saude, em
nivel nacional, e nas secretarias
de Satde dos estados e munici-
pios. Porém, esses 6rgdos sdo os
primeiros a falhar, pois focam
mais em enfermidades mais co-
muns, por exemplo, diabetes e
hipertensio, e as pessoas ficam
perdidas quando vio buscar aju-
da para doengas nio tio comuns,
como as DII”, reforca.

A contadora acrescenta que
o governo deveria aproveitar a
internet para ofertar cursos e pa-
lestras on-line sobre DII para pro-
fissionais da saide que estio na
porta de entrada do SUS, além de
criar um sistema integrado on-line
acessivel ao paciente, por meio do
qual pudesse saber a disponibili-
dade de médicos e marcar consul-
tas. Natdlia lembra que é muito
triste estar debilitado por causa
de uma doenca e ter de ficar indo e
vindo de hospital em hospital em
busca de uma vaga. Isso porque,
além do desgaste fisico, ha a ques-
tio financeira. “O ideal para todos
seria ter um ambulatério multi-
disciplinar em DII, além de ter
uma porta de entrada, na urgéncia
e emergéncia, pronta para receber
os pacientes com doenga inflama-
toria intestinal. Descentralizar ou
informatizar o setor de liberacio
de medicamentos, agilizando a
liberagdo; e criar dispositivos ou
métodos de classificacdo de risco
priorizando o atendimento para
quem precisa mais também estdo
entre as sugestoes.

K
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REDE DE APOIO E IMPORTANTE

A dentista Julia Assis, que é fundadora da Associagao do Leste Mineiro de Portadores de DIl (ALEMDII),
conta que o primeiro objetivo com a iniciativa era justamente trazer para o interior todas as informagdes
que estavam acessiveis apenas aos pacientes dos grandes centros, além de ter um grupo de pessoas com
0s mesmos problemas que pudesse trocar informacoes e experiéncias com apoio mutuo. “Na medida em
que iniciamos nossas reunioes nos tornarmos uma grande familia e fomos identificando caréncias em di-
versas areas, o que nos permitiu ampliar o trabalho de acordo com as necessidades que identificavamos”,
relata. A ALEMDII ja realizou trés congressos do Leste Mineiro de doencas inflamatérias intestinais, com
profissionais capacitados e especialistas para falar nao s para pacientes, mas também para estudantes
e profissionais da area da satide.

A associagdo também faz um trabalho em praga publica para informar a populagéo em geral sobre
as DIl com foco no diagndstico precoce, promove palestras especificas para profissionais da area e de-
senvolve um intenso trabalho de divulgagéo por meio do site www.alemdii.org.br, do blog oficial Farmale
(www.farmale.com.br) e das redes sociais, com objetivo de disseminar informacgdes atualizadas e de
qualidade para os pacientes de todo o Brasil. “Quando fundamos a ALEMDII éramos apenas 12 pacientes
e tinhamos uma lista com 30 pessoas com a doenca na nossa regido. Hoje, somos mais de 150 pacientes
cadastrados na associacdo. Sabemos que devem existir muitos outros que ainda ndo se cadastraram
por desconhecimento ou mesmo por nao entenderem a necessidade e os beneficios de pertencer a uma
associacao de apoio”, argumenta.

A ALEMDII abrange uma area com 35 municipios onde prevalece a atividade agricola com niveis de
sustentabilidade comprometidos e terrenos acidentados, o que leva a baixa renda média da populacéo e
ao forte comprometimento das condigdes da natureza. Encontrar um especialista na regido € bem dificil
e sao rarissimos os profissionais de satide especialistas em DIl na regido e, se for pelo SUS, a demora no
atendimento pode ser de mais de um ano na fila de espera. “Segundo dados do IBGE, o salario médio dos
trabalhadores formais em Caratinga, onde esta a sede da ALEMDII, é de 1,8 salarios minimos e, comparan-
do com Belo Horizonte e Sao Paulo — 3,7 e 4,4 salarios minimos, respectivamente — é possivel perceber
quanto a populagéo € carente. Esta baixa renda leva a grande maioria da populacéo a utilizar o atendimen-
to médico oferecido pelo SUS, nem sempre adequado quando se trata de DII”, afirma Jilia Assis.

No Piaui, essa rede de apoio local é desenvolvida por meio da Associagao dos Portadores de Doenca de
Crohn e Retocolite Ulcerativa do Norte Nordeste do Brasil (ACRONN-BR), com sede em Teresina. “Quando
adoeci, eu desconhecia a associagao, assim como que o Hospital Universitario da Universidade Federal
do Piaui era e é centro de referéncia no Estado para o tratamento de DII. Fiquei perdida com aquela en-
fermidade, sem saber qual rumo tomar para tentar melhorar o que estava acontecendo”, conta Natalia
Passos. Gracas aos esforcos da ACRONN, os pacientes com DIl no Piaui tém conseguido atendimento
e medicacdo. O grupo agora esta focado em acgdes de Advocacy para a criacéo de melhores politicas
publicas para todos.

As dificuldades com a doenga de Crohn também despertaram em Natalia Passos a vontade de ajudar
outras pessoas com 0 mesmo problema, usando a informagao com aliada nesse processo. Desde 2016,
quando conheceu o Maio Roxo, a jovem resolveu realizar eventos na sua cidade. "A principio, pensei em
impactar as pessoas contando um pouco das dificuldades que é ter doenca de Crohn, e deu certo. Depois,
minha busca por mais informagées me levou a conhecer a ABCD. Desde 2018, estou munida de material
informativo e contatos de pessoas que estdo sempre dispostas a me ajudar nessa luta de disseminagdo
de informagdes sobre as DII. A meu ver, quanto mais pessoas conhecerem nosso problema, mais podere-
mos ter ajuda e mais poderemos ajudar. Essa procura de melhoria da qualidade de vida também faz parte
do tratamento", acentua.
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NovAS METAS E NOVA GESTAO

Entre os principais focos da diretoria estao o fortalecimento e crescimento do GEDIIB

mpossada em janeiro deste ano, a nova direto-

ria do Grupo de Estudos da Doenca Inflamatéria

Intestinal do Brasil (GEDIIB) tem como metas o
fortalecimento e o crescimento da entidade no cenario
nacional e internacional, a descentraliza¢io e o fortale-
cimento das comissées (atualmente trés permanentes e
15 provisérias). O principal trabalho do GEDIIB, funda-
do em margo de 2002, é aprimorar e gerar conhecimento
relacionado ao tratamento das doencas inflamatérias in-
testinais e, assim, colaborar para a melhoria da qualidade
de vida dos pacientes.

Segundo o médico Rogerio Saad Hossne, presidente
do GEDIIB e professor associado da Faculdade de Medici-
na de Botucatu da Universidade Estadual Paulista Julio
de Mesquita Filho (UNESP), reorganizando as atividades
da diretoria e das comissdes por meio de um plano de
gestdo e governanca a meta é fortalecer e engrandecer o
GEDIIB no cendrio nacional e internacional. Também ja
foram discutidos e pactuados planos e objetivos de mé-
dio, longo e curto prazo para os préximos anos. “Com o
plano de gestio organizado e estruturado poderemos dar
mais autonomia para cada comissio, descentralizando o
trabalho. Outro ponto fundamental foi a amplia¢do do
numero de comissdes, cujos membros puderam candi-
datar-se democraticamente para participagio de forma
inovadora, e a ampliacdo do nimero de membros, forta-
lecendo as atividades de cada comissio”, afirma.

Outro ponto inovador na gestio foi a criagdo das
regionais pelo Brasil. Com isso, o GEDIIB passa a estar
representado em praticamente todos os estados do Pais,
ampliando sua participagio e presenca. As regionais ja
estdo desenvolvendo atividades e ac¢bes, dentre elas a
realizacio de mutirdes de colonoscopia em parceria com
a industria farmacéutica; capacitacdo dos médicos da
rede primdria, com a organizacgio de cursos para publicos
especificos que atendam DII, em especial as secretarias
municipais de Satude; e aprimoramento dos profissionais
que ja atendem DII, identificando onde estio os médicos
de referéncia em cada um dos estados. “O racional para
este planejamento é a capacitagio dos médicos da rede
bésica, possibilidade de acesso aos métodos diagnésticos
(calprotectina e colonoscopia) e encaminhamento para
os médicos que atendem doencas inflamatdérias intes-
tinais, identificados pelas regionais. O projeto envolve,
ainda, a partir da identificagio desses profissionais, a

atualizacio e ampliacdo do co-
nhecimento cientifico dos mes-
mos, seja através de cursos de
capacitacdo presenciais ou on-
line, para oferecer aos pacientes
o melhor tratamento e segui-
mento possivel”, detalha.

CONGRESSO0S

O II Congresso Brasileiro de
Doenca Inflamatéria Intestinal,
realizado em marco, teve o do-
bro de participantes em relagio
a edicdo anterior. Para 2020, o GEDIIB pretende lancar a 12 Semana
Brasileira da DII durante o evento, além de realizar o 1° Congresso Sul-
americano de DII e 0 2° Férum Latino-americano de DI, paralelamen-
te. “Queremos promover atividades do GEDIIB e da ABCD durante o
encontro e trabalhar com outras sociedades da América do Sul e Amé-
rica Latina”, informa o presidente.

0O mEpico RoGerI0 SAAD HOSSNE E 0 PRESIDENTE
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Cuidar da saude das pessoas é muito mais
que diagnosticar e tratar, é acreditar que é
possivel aliar boa medicina com humanizaco.
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por vocé para entender suas necessidades
e discutirmos a melhor solucdo.
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FORUM DISCUTE DESAFIOS

Encontro pioneiro da
ABCD reuniu profissionais
e associacoes de
pacientes para discutir

0 cenario nacional

ara mostrar como as doencas
inflamatdrias intestinais interfe-
rem na vida da populacio, a As-
sociacdo Brasileira de Colite Ulcerativa e
Doenga de Crohn (ABCD) realizou o I F6-
rum Brasileiro de Pacientes com Doenca
Inflamatéria Intestinal (FOPADII), em
marco deste ano. O objetivo central do
encontro foi discutir os obstaculos que
os pacientes enfrentam em cada regido
do Brasil em relagio ao diagnéstico e ao
tratamento das doengas, assim como en-
tender os impactos causados pelas DIl no
dia a dia de médicos, pacientes e familia-
res. A iniciativa pioneira foi realizada no
Senado Federal, em Brasilia, com o pro-
posito de sensibilizar os gestores publi-
cos quanto a necessidade de ter um olhar
mais direcionado as DII - tanto em rela-
¢do a diagndstico, tratamentos e acesso
aos medicamentos quanto & necessidade
de coletar dados epidemioldgicos, cuja
falta prejudica a implementacéo de poli-
ticas publicas adequadas. O encontro foi
dividido em trés eixos tematicos: ‘Epide-
miologia e diagndstico das DII no Brasil',
‘Como atingir a remissdo da doenca:
acesso ao tratamento’ e ‘Visdo global da
doenca: convivendo e aprendendo com
a DIT', com palestras de médicos e repre-
sentantes de associa¢es e do governo.
Existem poucos dados e estudos com
ampla cobertura territorial no Brasil so-
bre os aspectos demograficos e clinicos
de doenca de Crohn e retocolite ulce-
rativa, principalmente pela auséncia de
sistemas integrados de notificagio de
diagnéstico. Sabe-se, todavia, que mais
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FOPADII piscuTiu 0S 0BSTACULOS QUE 0S PACIENTES ENFRENTAM EM CADA REGIAO DO PAis

de 65 mil brasileiros recebem medica-
mentos de alto custo para tratamento
para doenca de Crohn pelo Sistema Uni-
co de Saude (SUS). Por outro lado, vem
crescendo o numero de pesquisas regio-
nais, o que pode, ainda que de maneira
nao linear, fornecer dados sobre incidén-
cia e prevaléncia das doencas no Pais.
Segundo o professor doutor José Miguel
Luz Parente, docente de Gastroentero-
logia da Universidade Federal do Piaui
(UEPI), alguns estudos tém comprovado
um progressivo crescimento no nume-
ro de novos casos de DII ao longo dos
ultimos 20 anos e, consequentemente,
da prevaléncia. Um deles foi o trabalho
retrospectivo realizado pelo professor no
Hospital Universitario da UEPI, com ob-
jetivo de avaliar as caracteristicas demo-
gréficas e os fenétipos clinicos da doen¢a
no Piaui e nos hospitais universitarios do
Nordeste, a partir de dados coletados en-
tre 2011 e 2012.

Os resultados apontaram que as DII
se tornaram mais frequentes nas tltimas
décadas naquela regiio do Brasil, afe-
tando populag¢des com diferentes carac-
teristicas raciais e socioecondmicas em
comparagio ao perfil até entdo conheci-
do mundialmente - ainda que tenha ha-
vido atraso consideravel no diagndstico
ao longo do periodo do estudo (média de

20 meses). “Apesar de termos notado no
Piaui uma incidéncia e prevaléncia cres-
cente, esses dados sdo menores quando
comparados aos de outros estados do Sul
e Sudeste do Brasil que, pelas caracteris-
ticas socioeconémicas, se equiparam aos
paises nérdicos da Europa, aos Estados
Unidos e ao Canad4”, afirma o professor,
que é membro da diretoria do Grupo de
Estudos da Doenca Inflamatéria Intesti-
nal do Brasil (GEDIIB). Por exemplo, en-
quanto a incidéncia de doenga de Crohn
e retocolite ulcerativa no Piaui é menos
de 1 por 100 mil habitantes — mas com
crescimento expressivo nas ultimas dé-
cadas —, um estudo da Universidade Es-
tadual Paulista Jalio de Mesquita Filho
(UNESP) indicou que, em S3o Paulo, en-
tre 2012 e 2015, a incidéncia foi de 6,11
e 7,13 por 100 mil habitantes, respecti-
vamente. J4 a prevaléncia para a doenca
de Crohn e retocolite ulcerativa foide 5 e
7,7 no Piaui, enquanto em S3o Paulo foi
de 24,5 e 28,5, respectivamente.

Apesar de as doencas inflamatérias
intestinais terem altas taxas em paises
desenvolvidos, com elevado grau de
industrializacio e populagio de origem
predominantemente caucasiana, como
os do Norte Europeu e da América do
Norte, o estudo ‘Worldwide incidence
and prevalence of inflammatory bowel
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DOS PACIENTES NO BRASIL

disease in the 21st century: a systematic review of
population-based studies’ (Incidéncia e prevaléncia mun-
dial de doenga inflamatdria intestinal no século 21: uma
revisio sistemética de estudos populacionais), publicado
na revista cientifica The Lancet em 2017, revelou que a
DII tornou-se global com incidéncia acelerada em paises
recentemente industrializados onde as sociedades se tor-
naram mais ocidentalizadas - incluindo o Brasil -, cujas
populacdes possuem perfil racial distinto, incluindo asia-
ticos, arabes, negros e pessoas com miscigenagio racial.

DURA JORNADA

Diante dos dados nacionais segmentados e para co-
nhecer melhor o perfil e a realidade de quem convive com
as doengas, a ABCD realizou a pesquisa ‘A Jornada do Pa-
ciente com DII no Brasil', primeiro estudo quantitativo e
qualitativo feito no Pais, em 2017. Com 3.563 questiona-

PROPOSTAS

Durante o | FOPADII foram propostas e discutidas muitas me-
Ihorias para propiciar a troca de experiéncias e facilitar a difusao
das informacoes, assim como a unificacdo de dados sobre DI, a
fim de que haja maior acesso ao diagndstico e tratamento, princi-
palmente no SUS, e melhoria na qualidade de vida dos pacientes.
Entre as sugestoes estdo a implantagdo da notificacdo compul-
soria para DIl por meio do Departamento de Informatica do SUS
(Datasus) do Ministério da Satide que, devidamente alimentado
com esses dados, poderia fornecer informacdes precisas que
permitiriam melhor gestao para o tratamento dos pacientes. Ou-
tra proposta visa a melhoria do atendimento da rede basica de
salide para resolver o gargalo da porta de entrada da jornada do
paciente, por meio da educagao dos profissionais da satde.

Além disso, surgiu a ideia de criar uma politica de divulgacao
sobre as DIl para minimizar o preconceito e a discriminagao vi-
venciada pelos pacientes. A diretora do Departamento de Gestao
e Incorporacao de Tecnologias em Satde da Secretaria de Ciéncia,
Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministério da Satide, Vania
Cristina Canuto, garantiu que a atualizagao dos Protocolos Clinicos
e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para retocolite, reivindicacéo an-
tiga de médicos e pacientes, esta no radar da Comissao Nacional
de Incorporacéo de Tecnologias no SUS (Conitec). “Essa atualiza-
¢ao é uma divida que temos com a sociedade. 0 texto do protocolo
para revisao esta pronto, mas nao pode ser publicado enquanto a
Conitec ndo se pronunciar sobre os medicamentos bioldgicos”,
afirmou. A Conitec assessora o Ministério da Satde nas atribui-
coes relativas a incorporagdo, exclusdo ou alteracéo de tecnolo-
gias pelo SUS, bem como na constitui¢@o ou alteracdo de PCDT.

rios respondidos, a pesquisa revelou que 41% dos pacientes levaram
mais de 12 meses para receber o diagndstico final e 40% dos que recor-
rem ao SUS tém dificuldade em agendar um atendimento com espe-
cialista. Além disso, metade dos participantes revelou que a DII afetou
o emprego e 47% precisaram fazer mudangcas na rotina. Mesmo em
periodo de remissdo, o cansaco e a fadiga afetam 63% dos pacientes.

A médica Marta Brenner Machado, presidente da ABCD, ressalta
que foram estabelecidas cinco recomendagdes que visam auxiliar a
busca pela melhor qualidade de vida do paciente e que vai ao encontro
do propésito do FOPADII: facilitar o acesso ao tratamento adequado,
estimular a abordagem por equipes multidisciplinares de atendimen-
to, promover informacio e treinamento para profissionais da saide,
incentivar atividades e grupos de apoio ao paciente e fortalecer a pre-
senca de associa¢bes no mundo digital. “Estamos fazendo um grande
movimento e, hoje, temos associa¢ées espalhadas por todo o Brasil. O
Pais é enorme e, se cada um colaborar e fizer a sua parte, vamos conse-
guir mudar esse cendrio atual”, ressalta.
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