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Il FOPADII celebra o Maio
Roxo e discute a _realidade da
doenca inflamatdria intestinal
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André Bueno/FBB Comunicagéo

VACINA BOA E
VACINA NO BRAGO

Apresenta uma alternativa inovadora de manejo
nutricional para aqueles que tém Doenca de Crohn.

Dra. MarGaAReTH PRerTi DaLcoLmo

12 e unica terapia nutricional clinicamente comprovada
para Doenca de Crohn.'?

& 4

Dieta completa, especialmente desenvolvida para ajuda-lo

no controle da Doenca de Crohn.?
Muitos motivos para celebrar o Maio Roxo

Iniciamos 2021 com a perspectiva de que a pandemia de Covid-19 desse uma trégua e permitisse que a vida voltasse ao
normal. Mas, infelizmente, seguimos preocupados com esse virus altamente contagioso e, por isso, todo cuidado é pouco.
Todas as pessoas que foram contaminadas com o SARS-CoV-2 sabem que os sintomas podem ser muito desconfortaveis — e
agravar, caso nio sejam bem assistidas — e a nossa apreenséo fica ainda maior quando o caso envolve alguém com doenca
inflamatdria intestinal. Por isso, convidamos um paciente de Belém do Para para nos contar sobre sua experiéncia com o
coronavirus e como conseguiu administrar a DII e a Covid-19, ao mesmo tempo, para se recuperar.

E"' *I_EI Converse com seu profissional de saude e
: =L peca o convite para nossa plataforma

m‘ﬁ*&“’ www.mymodulife.com.br

Ganhe
1 5% de desconto

nas compras de Modulen® no site:
www.nutricaoatevoce.com.br

Ter conhecimento da recupera¢io daqueles que contrairam Covid-19 é sempre muito animador. No entanto, esta edi¢do
da ABCD em FOCO vai dedicar um espago importante para dar detalhes da grande vitéria alcangada em 2021 com o novo
Rol de Procedimentos e Eventos em Satde da Agéncia Nacional de Saide Suplementar (ANS), que regula a cobertura
assistencial dos planos de satde privados. A excelente noticia é que os adultos com retocolite ulcerativa ganharam trés novas
opg¢des de imunobiolégicos — golimumabe, infliximabe e vedolizumabe - e os pacientes pediatricos que nio respondem
a terapia convencional poderdo utilizar o adalimumabe. E, em junho, os pacientes alcan¢aram mais uma vitéria com a
incorporagio do citrato de tofacitinibe para o tratamento de retocolite ulcerativa ativa moderada a grave em pacientes
N i s g st PRS0 adultos com resposta inadequada, perda de resposta ou intolerantes ao tratamento prévio com medicamentos sintéticos
convencionais.
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Este é um material informativo. Modulen® somente deve ser usado sob prescricao médica ou de nutricionista. Converse com seu profissional de saude para
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Além disso, os pacientes com DII passam a ter direito, pelos planos de satde, a exames como calprotectina fecal,

avaliacio e indicacio individual sobre suas necessidades nutricionais. interferon-gama e enteroscopia do intestino delgado por capsula. Essas incorporagdes, ja disponiveis desde 1° de abril,
Referéncias: 1. Sigall-Boneh R et al. Inflamm Bowel Dis., Partial enteral nutrition with a Crohn’s disease exclusion diet is effective for induction of remission in children and young adults with Crohn’s foram CanuiStadaS gra(;as a um gra_nde tl’abalho Conjunto de entidades como a ABCD, (0] Grupo de EStudOS da DII no
disease. 2014;20(8):1353-60. doi: 10.1053/j.gastro.2019.04.021. 2. Sigall-Boneh R et al. J Crohns Colitis., Dietary Therapy With the Crohn’s Disease Exclusion Diet is a Successful Strategy for Induction . . . ~ . . . . ~ . ~

of Remission in Children and Adults Failing Biological Therapy. 2017;11(10):1205-1212. doi: 10.1053/j.gastr0.2019.04.021. 3. Levine A et al,, Crohn’s Disease Exclusion Diet Plus Partial Enteral Nutrition Brasil (GEDIIB) e com a part1c1pa§ao de paclentes nas consultas publlcas da Comissdo Nacional de Incorporagao de

Induces Sustained Remission in a Randomized Controlled Trial, Gastroenterology 2019;157:440-450. doi: 10.1053/j.gastro.2019.04.021. . . . . .
Tecnologias no SUS (Conitec). E ficamos muito orgulhosos de saber que duas grandes parceiras da ABCD — Alessandra

de Souza e Julia Assis — sdo as representantes oficiais dos pacientes nas reunides da Conitec a partir deste ano.
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E‘é‘;%‘ N ; Como a pandemia acabou estimulando os encontros virtuais e as lives, com centenas realizadas ao longo de 2020 e no
E:Lh:;féal_:':‘:“ﬂ r;‘;?;nce B » 0800 770 2461 > - s primeiro semestre de 2021, a segunda edi¢io do Férum de Pacientes com DII (FOPADII) foi realizada no dia 19 de maio
: Q ) Televendas s . . . . . . .
. seg-sab das 8h as 20h N_eStle Nmo BRLOASS“"‘IL § de forma virtual. Assim, com cada um em sua casa, conseguimos reunir centenas de pacientes, familiares e apoiadores
- @ . . . ~ . . .
z para celebrar o Dia Mundial da DII em um evento repleto de informag¢des importantes e com a presenca de especialistas
que enriqueceram a todos com seus conhecimentos. As informa¢des detalhadas sobre as duas edi¢ées do FOPADII serdo
REGULAMENTO: Os consumidores participantes desta promocao terao desconto de 15% nas compras de Modulen® realizadas no site disponibilizadas, em breVe, em uma revista eXCluSiVa. Um fOI'te abra(;o!
www.nutricaoatevoce.com.br até 31.12.2021 ou enquanto durarem os estoques. O desconto: 1) serd concedido levando em consideracao
o preco cheio dos produtos. 2) é cumulativo com outras promogoes do site, limitado ao desconto maximo de 40%. 3) sera efetivado no —
carrinho de compras quando for adicionado o cédigo acima, ou quando for informado ao atendente em caso de compras via televendas. . I“estle

4) é vélido apenas para a compra de produtos, sendo o frete cobrado a parte. Em caso de ddvidas, entre em contato com o Servico de N % ~
Atendimento Nestlé ao Consumidor pelo e-mail: nutricao.atevoce@nestle.com.br ou pelo telefone: 0800 770 2461. X HealthScience Junho de 2021 | Epigao 71 | 3
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Paciente com DIl conta sua experiéncia ao contrair Covid-19, em marco do ano passado

ENTREVISTA

A coordenadora da Biored Brasil, Priscila Torres, detalha
porque criou 0 movimento Medicamento no Tempo Certo
e como a falta de remédios pode prejudicar todos os
pacientes que convivem com doengas cronicas

A DIIPed pode ocorrer em qualquer idade e, em 25% de
todos os pacientes, tanto a retocolite ulcerativa quanto
a doenga de Crohn se desenvolvem antes dos 20 anos 4

de idade. Administrar sintomas, consultas, exames e =
medicagdes é um pesado desafio nesta fase da vida '

A Comisséao Nacional de Incorporagéo de Tecnologias
no Sistema Unico de Saude (Conitec) inovou neste ano
com a participagdo de pacientes como voluntarios, para
apresentarem seus relatos na reunido de apreciacéo inicial da
tecnologia em avaliagdo, que antecede a consulta publica

Novo folheto sobre doenga de Crohn, langamento do livro Vidas Raras e informagdes sobre os CRIES

\
\%{AB CD

4 | Edigdo 71 1 Junho de 2021

' MATERIA DE CAPA

Com a atualizacéo do Rol de Procedimentos e Eventos
em Saude da ANS, que regula a cobertura assistencial

dos planos de satde privados, 69 coberturas foram
acrescentadas ao rol de procedimentos obrigatdrios
e algumas beneficiam muito os pacientes com DIl

.

Por causa da pandemia de Covid-19, a segunda edicéo
do Férum de Pacientes com Doenca Inflamatéria Intestinal

(FOPADII) foi realizada em ambiente virtual com a

participagdo de especialistas do Brasil e do exterior, e

de centenas de pacientes e interessados na causa
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Covio-19 e DII:
UMA EXPERIENCIA DE VIDA

0 psicologo paraense Leivanio Rodrigues da Silva, que faz parte da
diretoria da ADIIPARA, conta como superou a Covid-19 e controla a DII

omecei a manifestar os pri-
meiros sintomas da doen-

¢a inflamatdria intestinal
aos 16 anos, quando fui acometido por
uma forte hemorragia digestiva sem cau-
sa aparente e tive muitas dores abdomi-
nais. Recebi o diagnéstico no fim de 2013
e, hoje, consigo manter a doenga em re-
missio com tratamento medicamentoso
direcionado, mudanca de estilo de vida e
cuidados com minha satide mental, pois,
0 que sabemos mais precisamente sobre
a doenca é que tem causa multifatorial
para seu despertar ou entrar em crises.

Mesmo com minha DII em remissio,
senti medo quando fui diagnosticado
com Covid-19, em marco de 2020, pois
tive quadro de comprometimento pul-
monar e nio sabia o que poderia aconte-
cer. A equipe que me acolheu no hospital
foi incrivel — do pessoal da limpeza aos
especialistas. Fui muito bem cuidado e
as drogas eram administradas conforme
os sintomas. Meu organismo ficou debi-
litado, perdi muito peso e tive sintomas
gastrointestinais devido aos fortes anti-
biéticos. A Covid-19 também provocou
muitas dores articulares e musculares,
cefaleia, indisposicio, tosse e um cansa-
¢o que perdurou por uns 60 dias.

Mas, a todo momento, a médica que
cuida da minha DIl me contatava para
orientar-me sobre possiveis medicamen-
tos que eu nio poderia receber, como
no caso de anti-inflamatérios. Fui o 16°
caso confirmado no Estado do Pard e
isso gerou uma repercussao muito ruim.

Pessoas usaram minhas fotos em grupos
de mensagens divulgando que eu estava
contaminado e, além de toda a vivéncia
com um virus que sequer tinha protoco-
lo de cuidados naquele momento, tive
de passar quase por um ‘linchamento
virtual’. Isso gerou danos psicolégicos e
emocionais bem significativos. No en-
tanto, hoje posso dizer que estou bem e
seguindo em minha rotina, que por sinal
énalinha de frente.

Com a DII em remissido, faco ativi-
dade fisica com frequéncia, tratamento
medicamentoso, tenho auxilio de uma
nutricionista para a alimentacio e cuido
do meu psicolégico, inclusive por causa
da minha profissio. Como tenho uma
rotina intensa, sempre que posso paro
completamente. Gosto de fazer ‘vérios
nadas’, j4 que neste momento de pan-
demia o lazer fora de casa segue muito
restrito. Ler, escrever, escutar musicas,
assistir a filmes e séries tém me ajudado
bastante. Logo que isso tudo passar ou
melhorar, quero poder viajar.

Como a DII é uma patologia crénica
e multifatorial, os danos psicolGgicos
e emocionais de longo prazo passam a
ser preocupantes, pois a doenca na fase
ativa compromete a qualidade de vida.
Muitas pessoas apresentam sintomas
de ansiedade e quadro depressivo no
decorrer dos anos, porque a doenca nos
limita socialmente se ndo for tratada
corretamente. Tudo que demanda restri-
¢do e sofrimento faz o paciente lidar com
perdas, e perdas demandam luto. Isso

Quer ver sua historia publicada na revista ABGD em FOC0?
Envie um breve resumo contando como foi que descobriu a doenca e o que faz para conviver com sua DIl para o e-mail secretaria@abcd.org.br

precisa, muitas vezes, ser trabalhado em
nivel profissional para nio gerar trans-
torno mental ou de ordem psicoldgica. E
ajudar outros pacientes com DII em rela-
¢40 a isso é parte do meu trabalho.

O intestino é considerado o segundo
cérebro, pois nele também sio produzi-
dos horménios essenciais para o bom
humor e funcionamento do organismo.
Quando estio emocionalmente abala-
das, muitas pessoas manifestam respos-
ta somatica e o intestino é um dos érgios
que respondem a esse abalo. Por isso, é
fundamental trabalhar a satide mental e
ser assistido por uma equipe multipro-
fissional que vai cuidar do paciente como
um ser integral. O apoio das pessoas que
nos rodeiam também é fundamental,
pois o impacto fisico, emocional e psi-
colégico é muito grande e desgastante.
E por esse motivo que os grupos, as as-
sociacbes, os encontros e a mobilizacio
dos pacientes e profissionais
sdo tdo importantes para,
cada vez mais, tornar essa
causa visivel, buscar novos
tratamentos e auxiliar os~

pacientes. —
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esquisa da Biored Brasil realizada no segundo semestre de 2020 com 3,6 mil pacientes voluntdrios que conviviam

com doengas raras, reumdticas, neurologicas, oncoldgicas e outras, indicou que 39 medicamentos de uso continuo

tiveram irregularidades no fornecimento. Para ajudar os pacientes que convivem com esse problema foi criado o

movimento Medicamento no Tempo Certo, que estimula a dentincia da falta de medicamentos no Sistema Unico
de Satide (SUS) para tratamento de enfermidades imunomediadas reumatoldgicas e dermatoldgicas, assim como doengas
inflamatérias intestinais (DII). A coordenadora da Biored Brasil, Priscila Torres, conta nesta entrevista porque criou o
movimento e como a falta de medicamentos pode prejudicar os pacientes que convivem com doengas cronicas.

Como e por que surgiu o movimento
Medicamento no Tempo Certo?

O movimento é uma iniciativa realizada
desde o ano de 2016, que ganhou forca
em junho de 2020 devido ao grande im-
pacto da pandemia sobre a disponibili-
dade de medicamentos nas farmadcias de
alto custo. O cenério do desabastecimen-
to de medicamentos de alto custo, no l-
timo semestre de 2020, foi revelado pelo
resultado da pesquisa realizada com 3,6
mil pacientes voluntarios que conviviam
com doencas dermatolégicas (68), raras
(218), reumaticas (2308), doenca infla-
matoria intestinal (828), doencas neuro-
logicas (177) e oncolégicas (126).

Qual é o principal objetivo deste mo-
vimento criado pela Biored Brasil?
Nosso foco é monitorar a disponibilidade
de medicamentos nas farmécias de alto
custo no Brasil.

Quais sdo as principais dificuldades
para pacientes que tém direito a re-
ceber medicamentos do SUS?

A principal dificuldade reportada pelos
pacientes estd na oferta dos medicamen-

Abatacepte 125mg (sc)
Adalimumabe | 46%

Certolizumabe Pegol

Etanercepte 25mg
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tos garantidos pelos Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas (PCDT) do Minis-
tério da Satude, que enfrentam constantes
atrasos e até mesmo indisponibilidade.
Esses medicamentos sdo da competéncia
do Ministério da Saude. Desde o inicio da
pandemia da Covid-19, o tempo médio de
atraso dos componentes especializados
da assisténcia farmacéutica tem sido de
61 dias para a maioria dos pacientes.

Esse é um problema generalizado ou
é mais comum em algumas regides?
Infelizmente, trata-se de um problema
nacional, que acontece em todas as re-
gides do Brasil.

Em geral, qual é a periodicidade para
que o paciente com doenca crdnica
receba os medicamentos?

Os pacientes devem receber os medica-
mentos uma vez ao més, conforme data
previamente agendada pelas farmdcias
de alto custo.

A pandemia piorou a entrega desses
medicamentos?
Sim, a pandemia trouxe um impacto in-

direto sobre a disponibilidade de medica-
mentos nas farmaécias de alto custo.

Como funcionam as dentncias que o
movimento propée e para onde serio
encaminhadas?

O paciente ou familiar registra a falta de
medicamentos em um formulario pré-
prio disponivel no site https://bioredbra-
sil.com.br/movimento-acesso-notempo-
certo. A Biored Brasil, ao receber os dados,
envia o0s questionamentos ao gestor
publico responsével pela desassisténcia
farmacéutica. Os resultados destes ques-
tionamentos sido publicados em nossos
blogs e nas redes sociais. Os dados cole-
tados sdo enviados de forma quantitativa
aos meios democraticos de participacio
social, e os pacientes que autorizarem
serdo contatados pelo meio de comunica-
cdo selecionado no formulério. Mensal-
mente, publicamos o cenério da falta de
medicamentos conforme os dados apon-
tados pelo preenchimento deste formu-
lario. As publica¢des sdo realizadas nos
blogs da Biored Brasil, BlogAR e Grupar/
EncontrAR. Disponibilizamos, ainda,
um grupo de WhatsApp para facilitar o

COMPETENCIA DO MINISTERIO DA SAUDE

Etanercepte 50mg Metotrexato comp. Tocilizumabe

Golimumabe Metotrexato injetavel Tofacitinibe
Infliximabe Rituximabe Ustequinumabe
Leflunomida | Parcial Secuquinumabe Vedolizumabe |

(em processo de compra)

contato e a doa¢io de medicamentos entre os
pacientes. Em concordéncia com a legislagdo
brasileira vigente de protec¢io de dados, os
dados coletados serdo mantidos em sigilo. A
Biored Brasil e as 41 associa¢ées de pacientes
filiadas utilizardo estes dados de forma quan-
titativa e qualitativa para defender a garantia
de acesso aos pacientes crénicos brasileiros,
buscando de forma democrética e participa-
tiva estabelecer didlogos construtivos com a
gestio publica nas mais diversas esferas.

Como esta a repercussio desta iniciativa
entre os pacientes?

Nos primeiros meses deste ano, o movimento
Medicamento no Tempo Certo recebeu 2.149
denuncias sobre a falta de 31 medicamentos
nas farmadcias de alto custo. Destes pacien-
tes, 20% convivem com algum tipo de doen-
¢a inflamatdria intestinal e, para este grupo,
o relato de irregularidades envolve os medi-
camentos mesalazina, adalimumabe e infli-
ximabe. Outros 29 medicamentos também
apresentaram irregularidades na entrega até
o dia 20 de abril de 2021, conforme a lista no
quadro abaixo.

Além de denunciarem a falta dos medi-
camentos pelo site do movimento, quais
outras medidas os pacientes que nio con-
seguirem medicamentos podem tomar?
Precisamos participar do exercicio de cida-
dania, registrando a falta de medicamentos
nas ouvidorias do SUS (136) do Ministério
da Saude, nas ouvidorias das secretarias
estaduais de satde e podemos, ainda, so-
licitar apoio das defensorias publicas para
que o fornecimento de medicamentos seja
regularizado.

COMPETENCIA DAS SECRETARIAS DE ESTADO DA SAUDE

Azatioprina
Ciclofosfamida comp | RO
Ciclofosfamida injetavel

Danazol

Ciclosporina capsula
Hidroxicloroquina
Mesalazina comprimido

Mesalazina supositorio

MEDICAMENTOS no TeEmpo GERTO!

( ( Nos PRIMEIROS MESES DESTE ANO, O
moviIMENTO MEDICAMENTO NO TEMPO

CERTO RECEBEU 2.149 DENUNCIAS SOBRE

A FALTA DE 31 MEDICAMENTOS
NAS FARMACIAS DE ALTO CUSTO.

)

COMPETENCIA DAS
SECRETARIAS
Micofenolato de Mofetila MUNICIPAIS DE SAUDE

Naproxeno Nifedipino

Omeprazol
Risperidona

Prednisona
Sildenafila Prednisolona
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NOVO ROL
DA ANS
PARA PLANOS
DE SAUDE

Pacientes com doenca
inflamatdria intestinal
serao beneficiados
com imunobioldgicos
e procedimentos

resolucio normativa (RN) 465

da Agéncia Nacional de Saide

Suplementar (ANS), de 24 de
fevereiro de 2021, atualizou o Rol de
Procedimentos e Eventos em Saude
que regula a cobertura assistencial dos
planos de saude privados. As novas me-
didas sdo vélidas para planos contrata-
dos a partir de 1° de janeiro de 1999 e
adaptados conforme resolu¢des norma-
tivas de 2017 e 2020. Segundo a RN, a
cobertura estabelecida neste ano é obri-
gatoéria, independentemente de local de
ocorréncia, desde que sejam respeitadas
as regras dos contratos com as respecti-
vas operadoras.

Com a atualizacdo, 69 coberturas
foram acrescentadas ao rol de proce-
dimentos obrigatérios dos planos de
saude - 50 relacionadas a medicamen-
tos, desde que registrados pela Agén-
cia Nacional de Vigilancia Sanitéria
(Anvisa) e aprovados pela Comissio

\
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Nacional de Incorpora¢io de Tecno-
logias no SUS (Conitec), e 19 procedi-
mentos, como exames, terapias e ci-
rurgias. Dentre os medicamentos estdo
17 imunobiolégicos destinados a trata-
mento de doengas crénicas, autoimunes
e inflamatérias, como as doencas infla-
matorias intestinais.

Assim, pacientes com retocolite ul-
cerativa (RCU) moderada a grave pas-
sam a ter direito de receber os imuno-
biolégicos golimumabe, infliximabe e
vedolizumabe, e pacientes pediatricos
que nio respondem a terapia conven-
cional poderdo utilizar o adalimuma-
be. Os pacientes com DII também se-
rdo beneficiados com a cobertura de
alguns procedimentos, como exames
de calprotectina fecal, enteroscopia do
intestino delgado por capsula e exame
de interferon-gama para diagnéstico
de tuberculose latente em individuos
imunossuprimidos. Em junho, o citrato

de tofacitinibe foi acrescentado a lista
de medicamentos para RCU moderada a
grave (leia mais na pdgina 10).

No caso da doenga de Crohn, a nor-
mativa aprovou terapia imunobiolégica
endovenosa ou subcutinea para pacien-
tes com indice de atividade da doenca
igual ou superior a 221 pelo indice de
atividade de doenca de Crohn (IADC),
e igual ou maior que 8 pelo Indice de
Harvey-Bradshaw (IHB). Além disso,
serdo beneficiados os pacientes refrata-
rios ao uso de medicamentos imunos-
supressores ou imunomoduladores por
um periodo minimo de seis semanas,
ou aqueles que apresentaram intole-
rincia, efeitos colaterais ou tenham
contraindicacdo de utilizagdo. A terapia
imunobiolégica também foi aprovada
para pacientes em primeira linha de tra-
tamento nos casos de fistulas perianais
complexas. As novas diretrizes sio vali-
das desde 1° de abril de 2021.

Freepik
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Mais medicamentos para
tratar retocolite ulcerativa

Os especialistas que atendem pa-
cientes com DII ficaram por muitos
anos restritos ao tratamento da reto-
colite ulcerativa apenas com aminossa-
licilatos (sulfassalazina e mesalazina)
- considerados anti-inflamatérios do
intestino - e o imunomodulador azatio-
prina, que atua no sistema imunoldgico.
Em casos mais graves, o corticoide era
a Gnica opg¢do, porém, o uso frequente
e continuo leva a outras complica¢bes
como osteoporose, glaucoma, diabetes
e hipertensio arterial, por isso, ndo é
recomendado como medicamento de
manutencio. J4 a ciclosporina continua
sendo considerada um medicamento de
‘resgate’, cuja fungdo é tirar o paciente
de crises muitissimo graves, como a
colite fulminante. No entanto, requer
centros especializados para uso e nio é
considerada uma medicagido para con-
tinuidade de tratamento, fatores que
limitam sua utiliza¢io.

A partir da aprovagio dos novos imu-
nobioldgicos golimumabe, infliximabe
e vedolizumabe pela ANS, os médicos
passam a ampliar as possibilidades de
tratamento para esses pacientes. Nesta
atualizacdo do Rol ANS 2020 também
houve uma melhor descri¢io dos cri-
térios de utilizacdo dos bioldgicos, por
exemplo, descrevendo os casos que nido
obtiveram resposta a terapéutica inicial
com azatioprina ou metotrexato. Os
imunobiolégicos golimumabe e infli-
ximabe atuam em uma ‘substancia’ do
organismo chamada fator de necrose
tumoral (TNE, na sigla em in-
glés), controlando essa

Ik

substancia produzida no processo infla-
matdrio. J4 o vedolizumabe age em uma
substancia chamada integrina.

“Podemos ter pessoas cujo processo
inflamatoério estd relacionado ao TNF e
a outras substancias, como a integrina”,
lembra a médica especialista em DII,
Adalberta Lima Martins, que atende no
Estado do Espirito Santo e é membro
do Grupo de Estudos da Doenca Infla-
matéria Intestinal do Brasil (GEDIIB).
Esses medicamentos sdo indicados para
individuos com retocolite ulcerativa que
nio obtiveram remissio da doenca com
o tratamento convencional ou que obti-
veram controle, mas tiveram recaidas,
precisando retornar ao uso de corticoi-
de. Além disso, é recomendado para si-
tuacdes individualizadas, por exemplo,
pacientes com retocolite ulcerativa e
outra doenca associada, como a artrite,
e que requeiram terapia biolégica. Neste
caso, o medicamento podera atuar con-
juntamente nas duas doengas.

A especialista afirma que os imu-
nobioldgicos possuem a¢do diferen-
te dos imunomoduladores sintéticos
(azatioprina) e, desta forma, os pacien-
tes que nio obtinham controle com o
tratamento convencional poderio en-
contrar o controle ‘real’ da doenca, uma
vez que o processo inflamatdrio pode
ser decorrente de outra via inflamatéria.
“Os medicamentos biolégicos, produzi-
dos através de substancias de ser vivo e
diferentes de medicamentos sintéticos,
proporcionam uma ‘saida de emergén-

v 4

A MEDICA ADALBERTA LiMA MARTINS EXPLICA A
IMPORTANCIA DA LIBERACAO DOS IMUNOBIOLOGICOS

cia’ simbolicamente falando, e sio uma
alternativa importante de tratamento.
Considerando que cada ser humano
pode ter o processo inflamatério por
vias diferentes no sistema imunoldgico,
muitos pacientes tém ‘sobrevivido’ por
meio de repetidos ciclos de corticoide,
sem obter a remissdo da doenga, enfren-
tando as complica¢bes da DII e os efeitos
colaterais do corticoide”, acentua.

H4 outros medicamentos que po-
dem ajudar os pacientes e nio estdo
nesse rol da ANS, como o adalimuma-
be, um imunobiolégico também de agdo
anti-TNF que, além de atuar na retocolite
ulcerativa, age em varias outras doengas
autoinflamatérias, que frequentemente
cursam junto com as doengas inflama-
térias intestinais. A médica Adalberta
Lima Martins acrescenta que este me-
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dicamento recebeu aprovacio para uso
em crian¢as acima de seis anos, tanto
na doenca de Crohn como em outras
enfermidades que podem estar associa-
das, como artrite reumatoide, artrite
psoridsica, uveite e hidradenite supura-
tiva (leia mais na pdgina 11). Outro fator
importante é que seria mais uma op¢do
terapéutica para pacientes adultos com
retocolite ulcerativa associada a uveite,
pois, entre os medicamentos com agio
anti-TNE é o tnico aprovado e que teria
acio nas duas doencas. “Também temos
um medicamento biolégico que atua em
outro ‘ponto’ do sistema imunoldgico
chamado interleucina; é um medica-
mento sintético de uso oral que atua em
um ‘ponto’ chamado JAK”, acentua.

A gastroenterologista ressalta ainda
que, ao acrescentar a terapia bioldgica
como primeira linha de tratamento

oito semanas.

CONHEGA 0S MEDICAMENTOS
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0 vedolizumabe tem acéo mais seletiva no intestino
e isso pode proporcionar menor risco de infeccao,
porém, ndo é o medicamento ideal quando o pacien-
te possui RCU associada a outras doencas inflama-
torias, por exemplo, doengas reumatoldgicas como
artrite reumatoide, artrite psoriasica e espondilite
anquilosante.

nos casos de fistulas complexas, a ANS
vai beneficiar um universo maior de
pacientes que possuem a manifestagdo
da doenca predominantemente na re-
gido perianal e podem ter esses indices
de atividade baixo - o que nio reflete a
gravidade da doenca nestes casos. ‘J4
é bem claro na literatura que a terapia
com imunomoduladores sintéticos, co-
mo azatioprina e metotrexato, ndo é
eficaz para doenca perianal, sendo a
terapia biolégica a primeira linha de
tratamento, obviamente, apés o médi-
co ter afastado contraindica¢ées, como
abscesso. A Conitec ja havia atualizado
esta conduta. Vivenciamos, na prética
clinica, negativas de solicita¢do de te-
rapia bioldgica, porque esses pacientes
nio apresentavam o [ADC elevado. Esta
incorporagdo vai evitar atraso no inicio
do tratamento adequado”, comemora. A
doenca perianal tem prevaléncia entre
20% e 50% dos pacientes, portanto, um
numero significativo. No Espirito Santo,
por exemplo, a frequéncia de pacientes
com doenca de Crohn e envolvimento
perianal foi de 25,9% em um estudo de
2018. Em um estudo nacional envolven-
do 14 centros de referéncia de atendi-
mento a pacientes com DII no Brasil, a
frequéncia de doenca perianal chegou
a39,8%.

0 infliximabe e o vedolizumabe sao de uso en-
dovenoso, sendo necessario fazé-los em ambiente
apropriado e com profissionais habilitados. O in-
tervalo entre as doses, habitualmente, é a cada

semanas.

SINTOMAS

As manifestag¢ées e sintomas que in-
dicam agravamento da RCU ou a baixa
resposta aos medicamentos tradicionais,
de maneira geral, sio os indices (Score)
que avaliam um conjunto de sinais e
sintomas, entre os quais frequéncia de
diarreia, presenca ou nio de sangue nas
fezes, febre e anemia. A médica explica
que esses indices estardo elevados no
momento da descompensacio, e a au-
séncia de melhora desses sinais e sinto-
mas é que demonstra a baixa resposta
ao tratamento iniciado. “Outras ferra-
mentas utilizadas pelos profissionais da
saude para avaliar a baixa resposta sio a
colonoscopia e a calprotectina fecal, que
é uma proteina produzida pelas células
de defesa chamadas neutréfilos. No in-
testino inflamado, a presenca de neutré-
filos esta elevada e, consequentemente,
a producio desta proteina também esta-
ra elevada”, detalha (leia mais na pdgina
16). E importante destacar que a escolha
do medicamento ideal deve ser orienta-
da pelo médico, sempre considerando e
compartilhando as particularidades de
cada paciente, como preferéncia para
uso subcutaneo ou endovenoso, ativida-
de profissional e necessidade clinica de
usar medicamento que atue conjunta-
mente em outra doenga.

0 golimumabe possui a via de aplicacéo subcuténea,
proporcionando ao paciente maior autonomia — pois
ele mesmo pode aplicar. 0 intervalo de dose é de 4/4

Em junho, os pacientes alcangcaram mais uma vi-
téria com a incorporacéo do citrato de tofacitinibe
para o tratamento de retocolite ulcerativa ativa mo-
derada a grave em pacientes adultos com resposta
inadequada, perda de resposta ou intolerantes ao
tratamento prévio com medicamentos sintéticos
convencionais.

NOVA ESPERANGA PARA PACIENTES PEDIATRICOS

A GASTROPEDIATRA IMIARACI RODRIGUES DESTACA QUE O MEDICAMENTO
TRARA UM IMPACTO MUITO POSITIVO NO TRATAMENTO DA RETOCOLITE INFANTIL

No Brasil, estima-se um crescimento anual na incidéncia de
doenca de Crohn e retocolite ulcerativa em 11% e 15%, respec-
tivamente, e os dados mostram que, de todos os pacientes com
DII, aproximadamente 25% desenvolvem as doengas antes dos 20
anos de idade. Em geral, criangas com DIl tém baixa qualidade de
vida, alto absenteismo escolar, baixa autoestima, dificuldade de
socializacao, desaceleragao da curva pondo-estatural e da puber-
dade. Pacientes pediatricos também tendem a desenvolver uma
forma mais grave da doenca — geralmente, a RCU é mais extensa
em 60% a 80% de todos os casos e duas vezes mais frequente
que nos adultos e a doenca de Crohn pediatrica se apresenta mais
extensa e com envolvimento ileocolonico, quando comparada ao
adulto. Com o novo Rol de Procedimentos e Eventos em Satde
da ANS, pacientes a partir de seis anos de idade com retocolite
ulcerativa moderada a grave passam a ter acesso ao adalimuma-
be, um anticorpo monoclonal, como primeira opcéo de tratamento
subcuténeo anti-TNF. A aprovagdo baseia-se nos resultados do
estudo principal de fase 3, no qual o medicamento apresentou
taxas significativas de resposta e remissao clinica.

0 medicamento esta indicado para retocolite ulcerativa mo-
derada a grave em pacientes pediatricos acima de seis anos de
idade, que apresentaram resposta inadequada a terapia conven-
cional, incluindo corticosteroides, 6-mercaptopurina e azatiopri-
na, que sao intolerantes ou tém contraindicacoes médicas para
essas terapias. Até agora, a outra opcéo para a doencga na fai-
xa pedidtrica, com as mesmas recomendacoes, era o anti-TNF
infliximabe, com administragao intravenosa. Segundo a gastroen-
terologista pediatrica Maraci Rodrigues, professora doutora as-
sistente do Departamento de Gastroenterologia do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo
(HC-FMUSP), a extenséo da DIl esta associada com a gravidade,
justificando a maior necessidade de hospitalizagdes por colite
aguda grave e maior taxa de colectomia (procedimento cirtirgico
para remover a totalidade ou parte do seu célon) devido a doenca

©
o
12}
o«
@
Q
[e]
=
3
o
=
<

refrataria pediatrica, embora este indice venha diminuindo com
0 uso de agente bioldgico. “A aprovagdo do adalimumabe pela
Anvisa trara um impacto muito positivo no tratamento da reto-
colite ulcerativa pediatrica, pois é outra opcéo de anti-TNF com
administracdo subcutanea e que nao exige a comboterapia com
imunossupressor”, destaca.

A médica lembra que uma resposta inadequada __.
a terapia convencional em retocolite ulcera- '
tiva nesta fase da vida significa que essas g
criancas ndo entraram em remissao clini- [
ca (indice de Atividade da Colite Ulcerativa
— PUCAI >10) apods o uso de mesalazina,
corticoide e tiopurinas (azatioprina ou
6-merpactopurina), lembrando que o cor-
ticoide ndo deve ser usado como terapia de
manutencéo e que o inicio da agao dos tiopurinas
é cerca de trés meses apos o inicio do tratamento.
Além do comprometimento da qualidade de vida, do
crescimento e desenvolvimento das criancas e ado-
lescentes, os maiores riscos de agravamento da
RCU pediatrica — se nao for atingida a cicatri-
zacgao da mucosa intestinal — envolvem maior
possibilidade de internagdes com colite agu-
da grave, necessidade de colectomia total,
perda da motilidade e da funcéo do cdlon,
assim como risco de displasia do célon.

Na doenca de Crohn pediatrica, os sin-
tomas mais comuns sdo dor abdominal,
perda de peso, doenca perianal e anemia.
Ja na RCU, os sintomas mais comuns in-
cluem diarreia muco-sanguinolenta, ur-
géncia para evacuar, tenesmo e anemia.
Também podem estar presentes, em
ambas as doencas, sintomas como fe-
bre, déficit de crescimento e puberta-
rio — com predominio na doenca de
Crohn pediatrica, inclusive como uni-
cas manifestacoes iniciais. Além disso,
manifestacbes extraintestinais podem
estar presentes, a exemplo de artral-
gias, aftas orais, artrite, eritema nodoso,
pioderma gangrenoso, colangite escle-
rosante primaria, hepatite autoimune,
pancreatite e espondilite anquilosante. “0s
profissionais envolvidos na DIl pediatrica precisam
estar unidos em uma equipe multidisciplinar para
repassar o conhecimento da doencga, a autocon-
fianca e a responsabilidade no tratamento, com o
compromisso de atingir os alvos da terapia personali-
zada, garantindo o crescimento, a puberdade e o desen-
volvimento adequado do paciente, e construindo o0 momento (4
de transic&o dos cuidados da doenca para os adultos”, orienta.
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Enteroscopia por capsula
fica liberada pelos convenios

Desde abril, os convénios médicos
passam a garantir o exame de ente-
roscopia por cipsula endoscépica para
pacientes com doenca inflamatéria in-
testinal. O procedimento visa estudar
endoscopicamente o intestino delga-
do, que nio consegue ser acessado em
toda sua extensio pelos exames de en-

doscopia digestiva alta e colonoscopia.
O exame foi aprovado no novo Rol de
Procedimentos da ANS para sangra-
mento gastrointestinal de origem obs-
cura, definido e caracterizado por um
sangramento que persiste ou recorre
originario do trato digestério. O proble-
ma pode se manifestar por hemorragia
ou anemia em que 0 ponto ou 0s pontos
responsaveis pelo sangramento nio sio
detectados pela endoscopia digestiva
alta, colonoscopia e exames radiol6gi-
cos. Outro importante papel da avalia-
¢do endoscépica do intestino delgado
por meio deste exame é auxiliar no
diagndstico diferencial entre doen-
¢a de Crohn e outras enfermidades,
em especial dentre outras doencas
inflamatérias e infecciosas, assim
como permitir a investigacio de al-
guns sinais e sintomas em pacien-
tes que estao em tratamento.
Segundo a gastroenterologista e
endoscopista Paula Bechara Poletti,
médica assistente do Servico de
Endoscopia Digestiva do Hospital
9 de Julho e diretora do Servico de
Gastroenterologia e Hepatologia
@ do Hospital do Servidor

Publico Estadual de Sio Paulo, como
as DII se caracterizam por inflamacéo
da mucosa, muitas vezes com tulceras e
erosbes — entre outras alteracbes —, tan-
to sangramento quanto anemia podem
ocorrer e, quando a lesdo ou as lesées
estiverem localizadas no intestino del-
gado, geralmente nio sio diagnostica-
das pelos exames mais convencionais.
“Essa avalia¢io é muito importante e
necessiria em algumas situag¢des, em
especial para o diagnéstico da doenca
de Crohn com acometimento exclusivo
do intestino delgado. Sabemos que cer-
ca de 70% dos pacientes com doenca de
Crohn tém comprometimento do intes-
tino delgado, e a avalia¢io da existéncia
ou auséncia de lesdes, extensio, grau
e caracteristicas deste acometimento
podem resultar em altera¢des da tera-
péutica medicamentosa, assim como no
manejo da doenga”, afirma.

Além de permitir a avaliagdo endos-
c6pica de toda a extensdo do intestino
delgado, outras vantagens da enteros-
copia por capsula endoscépica — quando
comparada com as diferentes técnicas
de enteroscopia — é ser um exame in-
dolor e nio invasivo, prescindindo da
utilizacdo de sedativos e com baixissi-
mo risco de complicacbes. “A principal
desvantagem é nio propiciar a realiza-
¢do da coleta de biépsias ou realizacio
de abordagens terapéuticas”, detalha a
médica. A enteroscopia por capsula en-
doscépica contribui para o diagnéstico
diferencial de todas as patologias que
acometem o intestino delgado, entre
as quais suspeita de doenca de Crohn e
avaliacdo do acometimento desse seg-
mento do intestino nesta DII; avaliacdo
de anemia por deficiéncia de ferro; sus-
peita de neoplasia do intestino delgado;

Divulgacéo/Paula B. Poletti

suspeita e avaliacdo em casos de refrata-
riedade de sindromes disabsortivas;
suspeita e avaliacio da doenca celiaca e
acometimento do intestino delgado nas
sindromes poliposas do trato gastroin-
testinal (veja quadro).

“Na realidade, o exame vem colabo-
rar e somar informacdes preciosas aos
demais exames ja realizados rotineira-
mente, uma vez que estes procedimen-
tos nio conseguem avaliar o intestino
delgado na sua totalidade”, relata. A mé-
dica conta que, atualmente, a enterosco-
pia por capsula nio substitui os exames
de endoscopia ou colonoscopia, mas ja
existe na Europa um modelo de cidpsula
em fase inicial de experiéncia com o in-
tuito de tentar substituir esses exames,

ROTINA DO EXAME

quando forem indicados apenas para
reavaliagdo do tratamento em pacientes
com quadro clinico estavel e assintoma-
ticos. Devido a complexidade, necessi-
dade de profissionais com expertise e
custo elevado, atualmente o exame nio
se encontra disponivel de forma ampla
no Brasil. Mas, com a aprova¢io pela
ANS, a esperanga é de que outros locais
oferecam o procedimento em médio
prazo.

0 EXAME

Apés preparo que inclui jejum e, em
alguns casos, uso de laxante, o paciente
comparece ao Setor de Endoscopia onde
serdo instalados os sensores ou cintu-
rdo e o Recorder - espécie de gravador

RECOMENDAGOES

que capta todas as imagens obtidas pela
capsula. Em seguida, o paciente ingere a

capsula (exatamente como se estivesse
ingerindo um comprimido ou cdpsula
de medicamento) e é liberado, retor-
nando ap6s cerca de 8 a 12 horas para
retirada do Recorder, cinturdo ou senso-
res. As imagens gravadas pela passagem
da cépsula pelo intestino delgado trans-
mitidas para o Recorder sio transforma-
das em um filme, que sera avaliado pelo
médico endoscopista que elaborard o
relatério do exame. Diferentemente dos
demais procedimentos endoscépicos, a
enteroscopia por cdpsula endoscdpica
é indolor e nio necessita de sedacio ou
medicac¢bes, salvo em condi¢des muito
especiais.

seguintes situagdes:

A enteroscopia por capsula endoscopica é indicada pela Sociedade Europeia de Doengas Inflamatérias Intestinais, sociedades
europeia, norte-americana e mundial de Endoscopia Digestiva, e sociedades europeia e norte-americana de Gastroenterologia nas

» Diagndstico em pacientes com suspeita clinica de doenca de Crohn do intestino delgado.
» Avaliacéo da extenséo e grau de atividade do acometimento do intestino delgado na doenca de Crohn.
» Avaliacéo da anemia por deficiéncia de ferro e sangramento gastrointestinal obscuro na doenga de Crohn.

» Avaliacéo de sintomas gastrointestinais persistentes, apesar da terapia e de achados normais nos exames de imagem do
intestino delgado e ileocolonoscopia.

» Diagndstico diferencial das formas de DIl indeterminadas.
» Excluir atividade ou diagnéstico de doenca de Crohn do intestino delgado (alto valor preditivo negativo).
» Diagnostico diferencial entre doenca de Crohn em atividade versus outras patologias.

» Avaliacéo da recorréncia da doenca de Crohn no pds-operatorio.
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IGRA para diagnostico
da tuberculose latente

Estima-se que um terco da popula-
¢io mundial possua infeccido latente
pelo Mycobacterium tuberculosis (ILTB),
e enfermidades que cursam com imu-
nossupressio e uso de medicamentos
imunossupressores — como as doencas
inflamatorias intestinais (DII) — podem
levar 4 ativacdo da doenca. Na maior
parte das vezes a tuberculose é pulmo-
nar, mas, nos pacientes com DII, o aco-
metimento extrapulmonar (pleuras,
linfonodos, meninges, ossos, rins e
outros) também é comum, o que leva
muitas vezes ao atraso do diagndstico
pela falta de sintomas respiratérios. Os
sintomas dependem do 6rgdo acome-
tido, entretanto, em todas as apresen-
tagbes da tuberculose podem ocorrer
febre vespertina, sudorese noturna,
falta de apetite e emagrecimento. Na
tuberculose pulmonar também ha tos-
se persistente (mais de trés semanas de
duracdo), que pode ser seca ou produ-
tiva, com ou sem presenca de sangue.

O médico Orlando Ambrogini Ju-

\
\%AB CD

14 1 Enigio 71 | Junho de 2021

nior, professor doutor afiliado da Dis-
ciplina de Gastroenterologia da Escola
Paulista de Medicina da Universidade
Federal de Sio Paulo (EPM-Unifesp),
explica que, antes do inicio do trata-
mento imunossupressor, deve ser fei-
ta a pesquisa de tuberculose latente
nos pacientes, por meio do PPD (teste
cutdneo que avalia se houve contato
prévio com o bacilo da tuberculose) ou
teste de liberacdo de interferon-gama
(interferon gamma release assay -
IGRA, na sigla em inglés), teste sangui-
neo que também avalia contato prévio
com o bacilo e que agora faz parte do
Rol de Procedimentos e Eventos em
Satde da Agéncia Nacional de Sauide.
“Diagnosticar a tuberculose latente
antes do inicio da terapia imunossu-
pressora é de extrema importancia,
porque pode evitar o desenvolvimento
de uma doenca potencialmente grave”,
orienta. Além disso, quando ocorre a
tuberculose ativa é necessirio que o
tratamento da DII seja interrompido

por certo periodo para que haja contro-
le do quadro infeccioso. Desta forma, o
paciente corre o risco de entrar em ati-
vidade da DII e ndo podera usar a tera-
pia mais adequada. Por isso, a aprova-
¢do do IGRA para rastreamento de ILTB
em DII é considerada tio importante.

Segundo o professor, nos pacientes
com DII que utilizam terapia imunos-
supressora, como os agentes anti-TNE,
ha mais casos de reativacido de tuber-
culose latente do que na populacio ge-
ral. O fator de necrose tumoral (TNF) é
uma citocina inflamatdéria que participa
do processo de contencio do bacilo nos
pulmées para que a tuberculose nio se
desenvolva. E, embora a terapia anti-
TNF seja responsével por importantes
avancos no controle das doencas in-
flamatoérias intestinais, ao bloquear o
TNF a defesa contra o bacilo fica pre-
judicada, facilitando que ocorra sua
proliferacdo e disseminacdo. Nesses ca-
sos, hd maior possibilidade de quadros
disseminados.

Freepik/pressfoto
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“Nio ha muitos dados sobre o nu-
mero de pacientes que desenvolvem tu-
berculose ativa na DII. Mas um estudo
feito na Unifesp apontou que, mesmo
que os testes pré-tratamento nio indi-
quem a presenca de ILTB, ap6s o trata-
mento com medicacdo anti-TNF essa
chance é de aproximadamente 6%,
informa a pés-graduanda nivel douto-
rado da Disciplina de Gastroenterolo-
gia da Unifesp, Luciana Miguel Gomes
de Barros. Por esse motivo, os médicos
que atendem pacientes com DII devem
estar atentos aos exames pré-trata-
mento imunossupressor para diminuir
a possibilidade de desenvolvimento de
tuberculose ativa.

Além do IGRA, sio recomendados
exames como PPD (triagem padrio para
identificar a presenca de infec¢io pelo
M. tuberculosis) e radiografia de térax.
Para a investigacio de tuberculose ativa
é necessario procurar pelos sintomas da
doenca. Caso haja suspeita, podem ser
necessarios exames como teste de escar-
ro, radiografia ou tomografia de térax e
broncoscopia com lavado bronquico e/
ou bidpsia. “Estar atento aos sintomas e
realizar procura persistente para tuber-
culose sdo mandatérios para pacientes
sob terapia imunossupressora, princi-
palmente se um agente anti-TNF esti-
ver sendo usado”, acentua o professor.

VANTAGENS DO IGRA EM
RELAGAO A OUTROS EXAMES
PARA DETECGAO DA DOENGA

0 IGRA apresenta algumas vantagens em
relagdo ao PPD (que ainda é o exame mais
realizado no Brasil para rastreamento de
tuberculose latente):

» Nao apresenta reacéo cruzada com a
vacina BCG;

» Tem alta especificidade para o M.
tuberculosis, ndo sendo alterado por
infeccoes por outras micobactérias;

» Seu resultado nao é afetado pela
imunossupressao (PPD pode ser
falso-negativo nesses casos).

0O PRoFESSOR ORLANDO AMBROGINI JUNIOR: EXAME DEVE
SER FEITO ANTES DO TRATAMENTO IMUNOSSUPRESSOR
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QUE PARTICIPOU DE ESTUDO COM PAGIENTES NA UNIFESP

SAIBA MAIS!

A tuberculose primaria ocorre quando o adoecimento do paciente acontece logo apds a
infecgdo pelo M. tuberculosis. Quando ha reativagdo do bacilo em um paciente que apre-
sentava infecgdo latente, a doenca é chamada de p6s-priméaria ou secundaria.

A pos-pouTorANDA Luciana MiGueL GowmEs DE BARRoS,

Quando um individuo recebe, pela via respiratoria, uma carga de bacilos que se aloja nos
pulmdes, é necessario um sistema imunoldgico competente para impedir o desenvolvi-
mento da doenca ativa. Criancas e pacientes imunossuprimidos tém a resposta imuno-
légica menos fortalecida, o que faz com que tenham dificuldade em deter o processo de
proliferagao do M. tuberculosis e a instalagéo da doenca.

Nos pacientes imunocomprometidos, cujos mecanismos de defesa contra o M. tuberculosis
estao enfraquecidos, se a tuberculose latente tornar-se ativa a chance de desenvolver um
quadro grave é muito alta. Isso pode ser evitado por meio do diagndstico da ILTB e trata-
mento dessa condigdo antes do inicio da terapia imunossupressora. A droga mais utilizada
para isso € a isoniazida, mas ja existem estudos de dupla terapia associada a rifampicina.

A vacina BCG protege contra o desenvolvimento de formas graves de tuberculose, ou seja,
a pessoa pode contrair o bacilo e, caso desenvolva a doenca, sera mais branda. Porém,
nos usuarios de terapia imunossupressora, como os anti-TNF, o sistema imunoldgico esta
alterado, permitindo assim que quadros mais graves ocorram.

A vacina pneumocaécica protege contra o pneumococo, outra bactéria que causa doencgas
como pneumonias ou meningites, ndo protegendo contra a tuberculose.

b 40 I AR 4

Em geral, o tratamento de pacientes com DIl que desenvolvem tuberculose é 0 mesmo
dos demais. 0 tratamento € feito com esquema RIPE, com uso de rifampicina, isoniazida,
pirazinamida e etambutol por dois meses na fase intensiva; e de rifampicina e isoniazida
por quatro meses na fase de manutengao — e pode durar entre 6 e 12 meses. 0 tratamento
¢ oferecido exclusivamente pelo SUS para controle dos casos e vigilancia epidemioldgica.

ABCDy
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Calprotectina fecal tambéem
ganha cobertura nos planos

Desde 1° de abril, a dosagem de cal-
protectina fecal passou a fazer parte das
coberturas de planos de satude para diag-
nostico e acompanhamento de doenca
inflamatdria intestinal. A calprotectina
é uma proteina que tem varias funcdes,
como atividade antibacteriana e anti-
fungica, inibigio das metaloproteinases
e induc¢io de apoptose (morte celular).
Considerada o principal marcador de
inflamacdo que se correlaciona muito
bem com os achados da ileocolonos-
copia, o exame de calprotectina fecal
identifica 0 aumento dessa proteina nas
células de defesa que atuam no
intestino. Intimeros estu-
dos tém demonstrado
forte relagdo da cal- '
protectina  fecal
com a atividade
inflamatéria do

intestino, inclusive para diferenciar a
sindrome do intestino irritavel (SII) de
outras doencas orginicas.
A médica gastroenterologista An-
drea Vieira, vice-presidente da Asso-
ciagdo Brasileira de Colite Ulcerativa e
Doenga de Crohn (ABCD), explica que a
calprotectina é uma proteina ligada ao
célcio e ao zinco que fica no interior de
uma célula chamada neutréfilo. Estas
células estdo sempre presentes quando
ha inflamac¢io e se rompem liberando
os granulos do seu interior, entre eles
a calprotectina. Como a base da DII é a
inflamacio, na doenga ativa este mar-
cador aumenta. “A calprotectina
é importante na doenga infla-
. matoria intestinal, pois é um
marcador de inflamacio.
Nos pacientes com DII, é
utilizada para seguimento
P« e monitorizacio, assim co-
mo para descartar que os
sintomas apresentados pelo
paciente sejam decorrentes de
um quadro funcional associado
~ adoenga de base e nao a crise da
"W, DI’, detalha.
1 A utiliza¢do deste mar-
cador pode evitar a
realiza¢io de ileoco-
~ lonoscopia des-
necessaria ou,
ainda, mu-
dan¢a te-
rapéutica,
utilizando
como para-
metro apenas os
sintomas do pacien-
te, pois valores normais
de calprotectina descartam
a presenca de inflama¢io. Além
disso, o exame é recomendado

=
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A GASTROENTEROLOGISTA ANDREA V/IEIRA AFIRMA QUE
ESTE MARCADOR INDICA A PRESENGA DE INFLAMAGAQ

para rastreio de pacientes com diarreia
cronica na investigacio de DII.

“Este marcador indica inflamacéo,
e outras situa¢bes que aumentam a
inflamacio podem aumentar a calpro-
tectina, como diverticulite, colites in-
fecciosas, colites induzidas por medica-
mentos, cancer, cirrose hepdatica e uso
de medicamentos que alteram as bac-
térias do intestino, entre outros”, acen-
tua. A médica acrescenta que, quando
elevada, a calprotectina sinaliza que é
preciso progredir a investigagio, em
especial por meio da ileocolonoscopia,
para avaliar a inflamacio. O exame tam-
bém ajuda os médicos a prevenirem o
risco de recidivas da DII, pois, em pa-
cientes assintomaticos que comecam a
apresentar elevacdo da calprotectina,
salvo na presenca de outras situacdes
que podem elevar este marcador, a re-
cidiva da doenca pode estar ocorrendo.
Neste caso, é necessario monitorar mais
frequentemente o paciente e até mesmo
indicar a realizacio da ileocolonoscopia
com biépsias e dosagem de PCR.

Arquivo pessoal

Na luta pela qualidade de vida do paciente.
Estamos juntos ao longo dessa jornada!

Better Health, Brighter Future
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ASPECTOS
DA DIl NA

Nesta fase da vida, os impactos
fisicos tém intensos efeitos
psicossociais e, frequentemente,
resultam em danos emocionais
que requerem atencao especifica

PSICOSSOCIAIS
ADOLESCENCIA

Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) considera a infan-

cia até 12 anos de idade incompletos e define a adolescéncia

como a faixa etdria de 12 a 18 anos. Esta fase da vida é de gran-
de importincia para a construcdo de valores e para o desenvolvimento de
adultos saudaveis fisica e emocionalmente, e é marcada por momentos
de estudo, lazer e forte convivio social para a construcio de redes sociais
de identificagio e apoio mutuo. No entanto, parte das criancas e adoles-
centes ao redor do mundo terdo de conviver com uma doenca inflamaté-
ria intestinal (DII) desde bem cedo. A DII peditrica (DIIPed) pode ocor-
rer em qualquer idade e, em 25% de todos os pacientes, tanto a retocolite
ulcerativa quanto a doenga de Crohn se desenvolvem antes dos 20 anos
de idade. Administrar sintomas, consultas, exames e medica¢bes é um
pesado desafio nesta fase da vida.

No ambito individual, a adolescéncia é um momento de crises e con-
flitos por ser um periodo de grandes transformacdes fisicas, psiquicas
e sociais. Além disso, é o periodo de construgdo de valores, da tomada
das decisées e de desenvolvimento da autoestima e autoconfian¢a. Por
ser uma fase de autoafirmacio, o adolescente precisa da aproximacio e
identificagio com seus pares, o que ocorre por meio da comparacio de

o -..’?caracteristicas relacionadas a constituicio corporal, ao desenvolvimen-

* to sexual, a roupas, jogos e idolos. Segundo a médica Elizete Apare-

cida Lomazi, professora doutora assistente do Departamento de Pe-
diatria da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de
Campinas (Unicamp) e coordenadora da Residéncia Médica na area de
Gastroenterologia Peditrica da Instituico, inserido em uma sociedade
que cultua exageradamente o corpo como a atual, o adolescente com DII
podera sofrer frustra¢des, pois seu corpo nio se desenvolverd como o dos
seus pares, o desenvolvimento sexual podera ser retardado e seus atribu-
tos fisicos poderdo ficar comprometidos.

“Neste cendrio psicossocial, o adolescente fica propenso a desenvolver
baixa autoestima, inseguranca, depressio, raiva e ansiedade, sentimen-
tos que provocam isolamento e dificuldade de adaptacio social’, alerta.
Por todos os fatores que envolvem a adolescéncia, o enfrentamento da
DII nesta fase deve ser feito por meio de atitudes que facilitern a adapta-
¢40 a um estilo de vida saudavel nos aspectos alimentares, do sono e da
prética de atividades fisicas. A familia dever4 enfrentar dificuldades para
organizar-se emocionalmente no sentido de apoiar o enfrentamento da
doenga, evitando a infantilizacio do paciente. Mas é fundamental esti-
mular o autocuidado, a responsabilizacdo sobre a adesdo as medicacdes e
outras necessidades terapéuticas desses jovens que tém de conviver com
a DII, com a necessidade sistematica de utilizar medica¢ées e de perceber

sintomas de alerta para uma reagudiza-
¢40 da atividade da doenga.

A chefe do Servico de Gastroentero-
logia Pediatrica da Universidade Federal
da Bahia e presidente da Sociedade Bra-
sileira de Pediatria (SBP), Luciana Rodri-
gues Silva, acrescenta que o impacto das
DII na vida de criancas e adolescentes é
realmente bastante significativo, sobre-
tudo nas formas mais graves da doenca
quando, além de haver comprometi-
mento do crescimento e da maturacdo
sexual, podem ocorrer dificuldades na
socializa¢io, na escolaridade, no acom-
panhamento e na adesdo ao tratamento,
inclusive com problemas relacionados
ao bullying. “Em geral, o problema emo-
cional ocorre mais com adolescentes em
razdo de ser uma fase de autoafirmacio
e descobertas, o que pode trazer insegu-
rancas na socializacio e na vida sexual. E
muito importante o amparo da familia e
até o conhecimento de outros pacientes
na mesma faixa etaria para que possam
trocar experiéncias”, orienta.

Por isso, os especialistas que acom-
panham esses pacientes precisam estar
atentos ndo s6 as condi¢bes relaciona-
das com as manifesta¢des e complica-
¢bes das doencas inflamatérias intesti-
nais, como também aos varios aspectos
do processo da infincia e adolescéncia,
assim como imunizac¢bes, socializacio,
questdes do desenvolvimento puberal e
sexual, rela¢bes intrafamiliares e escola-
ridade. A presidente da SBP destaca que
pacientes com essas condi¢bes precisam
ser avaliados periodicamente a fim de
que possam atravessar bem o periodo

Todos os procedimentos de investigacéo das DIIPed sdo baseados em
protocolos e guias de conduta recomendados pelas sociedades internacio-
nais e nacionais de Gastroenterologia Pediatrica, e essas recomendaces
devem ser seguidas estritamente para que os diagnosticos sejam feitos

sem atraso. Nesses protocolos, 0 médico verificara a necessidade de ava-
liar o grau e a localizagéo do envolvimento intestinal, identificar a estraté-
gia terapéutica individualizada para cada paciente, tomar atitudes com o
objetivo de prevenir complicagdes da doenca e do tratamento. Além disso,
0 médico deve reconhecer as especificidades psiquicas e emocionais do
paciente e preparar-se para estabelecer uma parceria positiva com o mes-

A MEDICA ELIZETE APARECIDA LOMAZI DIZ QUE E PRECISO
ESTIMULAR O AUTOCUIDADO E A RESPONSABILIZAGAO

da adolescéncia e fazer a transi¢io ade-
quada para a vida adulta, quando pas-
sardo a ser acompanhados por médicos
de adultos. Esta transicdo deve ser feita
progressivamente com interlocucio en-
tre os pediatras, hebiatras e especialis-
tas de adultos. “Para qualquer idade, o
profissional de saide deve ser préximo e
acolhedor, responder as davidas e, sem-
pre que detectar problemas emocionais
mais graves, solicitar a avaliacdo psico-
légica ou, eventualmente, psiquidtrica”,
ensina, ao acentuar que o acompanha-
mento deve ser feito, preferencialmente,
por uma equipe multidisciplinar.

A professora Elizete Aparecida Lo-
mazi acrescenta que o profissional da
saude que atende pacientes com DIIPed
deve apresentar uma atitude que inspi-
re confianca, incentivando o paciente a
manter o autocuidado e a responsabili-
zar-se por suas necessidades terapéuti-

PROTOCOLOS E CONDUTAS

A PreSIDENTE DA SBP, Luciana RoDRIGUES SiLva,
LEMBRA QUE O MEDICO DEVE ESTAR PROXIMO DOS JOVENS

cas, além de incentivar a preocupacio
em prevenir doencas sexualmente trans-
missiveis e gravidez indesejada. Ao ado-
lescente contestador e desafiador, deve
ser mostrada a ineficicia dessa postura
e tentar esclarecer quais sdo os limites
impostos pela doenca. A capacidade de
adaptacio a condicdo varia de um pa-
ciente para outro, mas todos precisardo
de apoio da familia e do médico. Tam-
bém é importante identificar quais pro-
jetos futuros foram interrompidos pela
doenca e ajudar a encontrar alternativas
para que, mesmo com limites, esses pro-
jetos sejam alcan¢ados. “Devemos lem-
brar a esses jovens que periodos ruins
existem, mas sio menos frequentes e
mais curtos que os periodos assintoma-
ticos, e que hd uma evidente e constante
procura cientifica por drogas mais efica-
zes, a fim de cultuar a positividade e a
esperanca’, enfatiza.

mo e sua familia, respeitando individualidades e aspiracdes, promovendo
a aceitagdo do diagndstico e a adesdo a todos os aspectos da terapéutica.
Na maioria dos casos, a adesao aos protocolos terapéuticos disponiveis
permite que o adolescente tenha uma vida social similar a de jovens sem
DII. “Um estilo de vida saudavel é importante no controle da DIl pediatrica.
Criancas e adolescentes devem fazer exercicio fisico regularmente e ade-
rir a uma dieta saudavel. A maioria das criangas também pode frequentar
regularmente a escola e participar de atividades esportivas diarias quando
a doenca é tratada e conduzida adequadamente”, ressalta a professora
Elizete Aparecida Lomazi.
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A etiologia das DIl decorre
de defeitos nas vias inflamato-
rias do sistema imunoldgico, a
expressao clinica é altamen-
te variavel, implica em uma
diversidade de tratamentos e

apresenta progndsticos muito
variados entre os pacientes. 0
impacto das doencas inflamatdrias
intestinais pediatricas é verificado
no crescimento e desenvolvimento
da crianca, com reducdo significativa
da velocidade de crescimento em altura

e ganho de peso, assim como atraso da

maturacéo puberal. Os pacientes também

podem ter manifestacdes que acometem
outros orgdos e sistemas, como artrites,
alteragdes hepaticas ou dermatoldgicas.
Na adolescéncia, os impactos fisicos tém in-
tensos efeitos psicossociais e, frequentemen-
te, resultam em danos emocionais que reque-

rem atencao especifica. “Retocolite ulcerativa e
doenca de Crohn representam as duas formas

e mais comuns da doenca inflamatoria intestinal

pediatrica. Embora sejam doencas cronicas sem
possibilidade de cura, sdo passiveis de controle”,
garante a professora Elizete Aparecida Lomazi.

Em geral, os marcadores clinicos das DIIPed sdo
diarreia cronica, sangue nas fezes, fistulas ou abs-
cessos perineais e dor abdominal. Contudo, outros
sinais permitem a suspeigao diagnostica, como a
anemia cronica, o despertar noturno com dor ab-

dominal ou diarreia e o retardo de crescimento.
As doencas inflamatérias dos intestinos evo-
luem com envolvimento inflamatdrio sistémico

(de muitos outros orgdos e sistemas), e outras

manifestacdes extraintestinais podem estar pre-

sentes, sendo mais frequentes dores articulares,

SINTOMAS SAO VARIADOS NESTA FASE

psoriase e vermelhiddo ocular persistente. “Os pacientes
pediatricos tém maior potencial para desenvolverem for-
mas mais graves e mais extensas de DIl que os adultos e,
portanto, para ndo haver comprometimento do crescimen-
to e desenvolvimento, é necessario o diagndstico precoce
e correto, assim como o tratamento adequado”, alerta a
presidente da SBP, Luciana Rodrigues Silva.

Uma das confirmacoes sobre essa maior gravidade veio
de investigadores da Universidade de Copenhage, na Di-
namarca, que realizaram um estudo de base populacional
para avaliar se a doenca inflamatdria pediatrica era, de
fato, mais agressiva que a DIl de inicio na vida adulta. 0
estudo envolveu 333 pacientes com doenga de inicio na
faixa etaria pediatrica (diagnostico antes dos 15 anos de
idade) e 449 pacientes diagnosticados apds os 18 anos de
idade. Os resultados mostraram que a doenga pediatrica
acomete maiores extensoes intestinais, requer tratamento
com drogas de Gltima geracdo com maior frequéncia que
a doenca do adulto, tem maior probabilidade de neces-
sitar de cirurgia e maior frequéncia de recaidas em sua
evolucao.

Para a professora Elizete Aparecida Lomazi, os maiores
riscos da DIl nesta faixa etéria estdo relacionados as difi-
culdades de adesdo a terapia medicamentosa e nutricio-
nal, necessidade de seguir um estilo de vida com horarios
regulares de sono e sem excessos alimentares. A reco-
mendacéo é manter uma dieta saudavel e sem restricoes
especificas, com uso de suplemento alimentar desde que
prescrito por médico ou nutricionista — os suplementos
tém efeitos nutricionais benéficos e podem, em determi-
nadas circunstancias, ter agdo anti-inflamatoria. “E fun-
damental fazer uma avaliacéo nutricional periddica para
dosagem de calcio, vitamina D, ferro e ferritina, e para
verificar se a dieta esta balanceada de modo adequado.
Também é muito importante estimular a pratica da ativi-
dade fisica sempre que criangas e adolescentes estiverem
em remissdo”, complementa a médica Luciana Rodrigues
Silva.

— ATENGAO

A falta de adesdo ao trata-
mento, a demora da procura de
auxilio médico, o fato de ja se-
rem portadores de formas mais
graves da doenca ou de doenca
de longa durag@o, a ndo resposta

ou a perda de resposta de trata-
mentos prévios sdo fatores que
conferem gravidade adicional a
DilPed. se tornarem adultos capazes.

Adolescentes com DlIPed de-
vem ser orientados a cuidarem
do corpo e de suas medica-
coes, receber orientacéo sexual
adequada e serem informados
sobre as fontes confiaveis de
informagdo sobre as doencas
inflamatodrias intestinais, para

Geralmente, é na escola que as
situacdes de bullying costumam
ser mais comuns. 0 médico pode
adiantar-se a esses efeitos inde-
sejaveis e orientar a familia para

reunir-se com a dire¢do da escola e
esclarecer sobre algumas necessi-
dades especificas do paciente, que
deve estar presente nessa conver-
sa de acolhimento e aceitagao.
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Il FOPADII REUNE
PARTICIPANTES ON-LINE

Encontro realizado dia
19 de maio comemorou
o Dia Mundial da DIl com
a presenca de pacientes,
profissionais da saude e
interessados na causa

evido a pandemia de Covid-19,
a segunda edi¢do do Férum de
Pacientes com Doeng¢a Inflama-
téria Intestinal (FOPADII) foi realizada
em ambiente virtual. Para celebrar o
Dia Mundial da Doen¢a Inflamatéria
Intestinal, o encontro aconteceu dia 19
de maio com transmissio ao vivo para
todo o Brasil e participacio de centenas
de pessoas. Com programacio voltada
a temas atuais sobre DII, o II FOPADII
reuniu especialistas que abordaram as-
pectos do tratamento e como as doencas
impactam a vida dos pacientes, novas
terapéuticas que deverdo estar dispo-
niveis no futuro, o uso da internet para
disseminar informacées em tempos de
Covid-19 e a importancia das vacinas.
A médica Marta Brenner Machado,
presidente da Associacdo Brasileira de
Colite Ulcerativa e Doen¢a de Crohn
(ABCD) - organizadora do evento - lem-
bra que as edi¢des regionais do FOPADII
foram criadas em 2020 para que a ABCD
pudesse mapear as realidades locais em
relacdo a DII. A primeira edicdo, reali-
zada em Fortaleza em marco de 2020,
reuniu representantes de associa¢des
de pacientes do Norte e Nordeste, além
de médicos e agentes comunitarios de
saude da capital do Ceara. No entanto,

A presIDENTE DA ABCD, MarTA BRenNER MAcHADO, com 0 PRESIDENTE DA PANCCO, FLavio STEINWURZ

por causa da pandemia, neste ano o en-
contro precisou ser virtual. “E sempre
importante reunir especialistas, pacien-
tes e familiares, e este evento virtual
acabou possibilitando que participantes
do Brasil inteiro assistissem. Pacientes
bem informados conseguirio conversar
com seus médicos e entender melhor as
DII e os tratamentos disponiveis, além
de conhecerem seus deveres e direitos.
Esse é o papel da ABCD: informar o pa-
ciente e oferecer todo o suporte para
que possa ter uma vida com mais quali-
dade”, ressalta.

Criado em 2010, o Dia Mundial da
Doenca Inflamatéria Intestinal é cele-
brado em todo o planeta e tem cumprido
com o objetivo de informar a sociedade
sobre essas enfermidades. O que poucos
sabem é que a comemoracio surgiu por
sugestio do médico gastroenterologista
Flavio Steinwurz, que havia funda-
do a ABCD em 1999 e participava da
Digestive Disease Week (DDW), nos Es-
tados Unidos. Hoje, mais de 50 paises,
de cinco continentes, celebram o World
IBD Day e o Maio Roxo, liderados pela
Federacio Europeia das Associacdes de
Crohn e Colite Ulcerativa (European
Federation of Crohn’s & Ulcerative
Colitis Associations — EFCCA). “Nin-

guém imaginava que poderiamos ter
toda essa divulgacio e crescimento nos
ultimos anos”, enfatiza o médico, que
é presidente da Pan American Crohn’s
and Colitis Organization (PANCCO) e
membro do International Organization
for the Study of Inflammatory Bowel
Disease (IOIBD).

O médico afirma que essas celebra-
¢bes conseguiram deixar ‘visivel o que
era invisivel', porque a DII geralmente
atinge individuos jovens que sofrem
muito preconceito devido ao pouco co-
nhecimento sobre os sintomas dessas
enfermidades. “Nem toda incapacidade
estd relacionada a uma cadeira de rodas
e é preciso entender o que acontece com
as outras pessoas. Temos 10 milhées de
individuos com DII no mundo e preci-
samos trabalhar incansavelmente para
que tenham o respaldo que merecem”,
acentua. A EFCCA estima que somente
a Europa tenha 3,4 milhdes de pacien-
tes. Na Inglaterra, por exemplo, a cada
30 minutos é realizado um diagnéstico
de DII, e 1 em cada 4 diagnoésticos en-
volve menores de 16 anos de idade. No
Brasil, estimam-se de 10 a 20 novos ca-
sos por ano a cada 100 mil habitantes,
tanto de doenca de Crohn quanto de re-
tocolite ulcerativa.

by
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0 FUTURO TRARA MAIS EFICACIA A0S TRATAMENTOS

Uma das maiores autoridades em DIl do mun-
do, o professor doutor Claudio Fiocchi, pesquisa-
dor do Departamento de Inflamac&o e Imunidade
da Cleveland Clinic — um hospital de grande tradi-
¢ao no tratamento e na pesquisa da doenca infla-
matoria intestinal — afirma que as DIl sao doen-
cas altamente complexas, assim como asma,
artrite reumatoide, esclerose muiltipla, espondilite
anquilosante e psoriase. As DIl tém grande varia-
bilidade na apresentacdo clinica e nos sintomas,
dependendo da localizacéo e extenséo da doen-
ca. “Nas doencas inflamatorias intestinais estao
envolvidos varios fatores, como ambiente, gené-
tica, microbioma e sistema imunoldgico. Por isso,
a DIl é tao complicada, mas ha muita coisa boa
acontecendo”, relata.

Como os fatores ambientais interferem nas
questdes de satde e de doenca desde a concep-
cao, é bastante complexo para os cientistas defi-
nirem com exatidao quais sdo os mais importan-
tes para o desenvolvimento da DIl em cada
paciente. No entanto, é consenso que as mudan-
¢as no estilo de vida, trazidas pela modernizacéo,
estdo entre os fatores que contribuiram para ele-
var 0 nimero de casos dessas doengas. 0 profes-

sor Claudio Fiocchi acrescenta que outra questio
importante é o fato de os tratamentos atuais nao
serem muito eficazes.

Entretanto, essa realidade vai mudar quando
a Medicina de Precisao estiver mais avancada e
aplicada para um maior niimero de pessoas, pois
levara em conta a individualidade do paciente
em nivel molecular, com dados gendmicos, imu-
noldgicos e microbiolégicos avaliados por meio
de machine learning (aprendizado de maquina).
“Maquinas tém poder analitico muito maior que
os seres humanos e séo fundamentais para a
Medicina de Precisao. Porque sabemos que nao
existem dois individuos iguais no mundo, mesmo
que sejam gémeos, e nao da para saber quais vao
responder a um ou outro medicamento da forma
mais eficaz”, acentua o professor.

Com mais dados 6micos de todos os tipos,
melhor sera a andlise e a informacao para trata-
mentos e sadde. A indistria farmacéutica leva,
atualmente, de 10 a 15 anos para colocar um
novo medicamento no mercado, enquanto com a
Inteligéncia Artificial esse tempo podera ser re-
duzido para 3,5 anos ou menos. As estimativas
indicam que as analises moleculares vao tomar

A IMPORTANCIA DAS VACINAS

0 Programa Nacional de Imunizactes (PNI)
distribui gratuitamente mais de 300 milhdes de
doses anuais de vacinas, soros e imunoglobuli-
nas para criancas, adolescentes, adultos, ges-
tantes, idosos e povos indigenas, considerando
situacdo epidemioldgica, risco, vulnerabilidade
e especificidades sociais. Com a pandemia de
Covid-19, o PNI ganhou o desafio de imunizar, no
menor periodo de tempo possivel, toda a popu-
lacao brasileira contra 0 SARS-CoV-2, incluindo
os pacientes com DIl - mesmo que fagam uso de
medicacoes bioldgicas. A médica pneumologista
Margareth Pretti Dalcolmo, pesquisadora da Fun-
dacao Oswaldo Cruz (Fiocruz) e especialista em
vacinas, afirma que a Covid-19 no Brasil ainda
preocupa, pois existe um celeiro de formagao de
novas variantes em varias cidades, com taxa de
transmiss@o acima de 1, e esse é um dos motivos
para a populagao seguir os protocolos sanitarios
recomendados e receber a imunizacéo.

“Vacina boa é vacina no braco! A Covid-19
nada mais é que uma virose respiratoria que
tem de ser tratada com vacina, inclusive nos pa-
cientes com doenca inflamatéria intestinal que
fazem uso de imunossupressores e até mesmo
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A MEDICA DA Fiocruz, MARGARETH PReTTI DALCOLMO

em transplantados de 6rgdos sdlidos”, enfatiza.
A médica lembra que a faixa etaria acima de
80 anos ja esta bem protegida, mas ainda falta
finalizar a imunizagio de todos os portadores
de comorbidades e demais faixas etérias. Além
disso, defende que as gravidas sejam vacinadas,
embora ndo tenham participado da fase 3 dos
estudos cientificos de nenhum dos imunizantes
aprovados para uso no Brasil.

0 pesauisADOR CLAUDIO FIOCCHI FALA DAS NOVIDADES

conta da medicina a partir de 2030 e, no lugar
dos exames tradicionais, serdo feitas analises
dos ‘omas’ de cada individuo que, juntamente
com os dados clinicos, serdo fundamentais para
uma maior efetividade dos tratamentos. O pes-
quisador informa que isso ja acontece no campo
oncoldgico ha varios anos e devera ocorrer com
o tratamento da DII, que sera melhor e garantira
mais qualidade de vida aos pacientes.

A médica conta que o Infogripe da Fiocruz —
que monitora sindromes respiratorias no Brasil —
registrou reducéo vertiginosa nas viroses respi-
ratorias sazonais em 2020, devido ao isolamento
social. “Nao ha estudos suficientes para saber
quantos anticorpos cada individuo vai produzir
com a vacina ou porque algumas pessoas que
tomam as duas doses nao fazem anticorpos neu-
tralizantes. Mas, neste momento, ninguém deve
ficar preocupado com isso, porque a imunidade
nobre esta nos linfocitos. Portanto, a recomenda-
¢ao é que todos se vacinem”, orienta.

TUBERCULOSE

Como pesquisadora na area de tuberculose,
a especialista também trata um grande nimero
de pacientes imunomediados, incluindo pessoas
com DIl. “A primeira mensagem € que nunca
aceitem iniciar um tratamento com medicagao
bioldgica, seja qual for, sem fazer um screening
de tuberculose, porque o Brasil tem alta prevalén-
cia dessa doenca”, recomenda. Para a médica, 0s
testes IGRA devem ser prioridade para pacientes
com doencas imunomediadas, como as doencas
inflamatorias intestinais (leia mais na pdgina 14).

PROTOCOLOS SEGUEM REGRAS RIGIDAS

Com alta incidéncia nos Estados Unidos, no
Canada e na Europa, as doengas inflamatdrias
intestinais também tém apresentado aumento
expressivo na América Latina, China, Asia e no
Brasil, com registro de importante aumento na
prevaléncia nos tltimos anos. Pesquisa recente
mostra que, no Estado de Sdo Paulo, as taxas
chegam a 52,6 casos por 100 mil habitantes,
predominantemente no sexo feminino e em
jovens. Cerca de 20% dos pacientes ficam
afastados do trabalho por muito tempo, corres-
pondendo a 1% de todos os valores pagos pela
Previdéncia, o que mostra o impacto que a DIl
traz, também, para a vida profissional. O pro-
fessor adjunto Rogerio Saad-Hossne, presiden-
te do Grupo de Estudos da Doenca Inflamatoria
Intestinal do Brasil (GEDIIB) e chefe do Depar-
tamento de Cirurgia e Ortopedia da Faculdade
de Medicina de Botucatu da Universidade Esta-
dual Paulista Julio de Mesquita Filho (UNESP),
lembra que é fundamental melhorar tanto
diagnostico como tratamento, com a garantia
de acesso as principais medicacoes e, desta
forma, diminuir os impactos negativos na vida
dos pacientes.

0 professor compara este impacto como se
os pacientes tivessem a sensacdo de que es-
téo ‘presos no intestino’, tamanho o incdmodo
que a doenca acarreta. “Quando um paciente
procura atendimento para DIl quer, essencial-
mente, melhorar a qualidade de vida e resolver
0s principais sintomas. Mas, para isso, o diag-
ndstico correto 0 mais precoce possivel, o tra-
tamento adequado para o0 momento da doenca
e 0 acesso aos medicamentos atualizados e de

.|
0 mépico RogerIo SAAD-HossnE PResipe 0 GEDIIB

qualidade sdo fundamentais”, enfatiza. No en-
tanto, para garantir o acesso aos medicamen-
tos adequados, médicos e pacientes precisam
entender e conhecer algumas questoes impor-
tantes, por exemplo, como os novos farmacos
sdo incorporados no Sistema Unico de Satde
(SUS) por meio da Comiss@o Nacional de Incor-
poracdo de Tecnologias no SUS (Conitec), e nos
planos de saude privados, por meio do rol da
Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS).

No sistema publico, esse processo envolve
os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT), documentos que devem ser baseados
em evidéncia cientifica e considerar critérios
de eficacia, seguranca, efetividade e custo-efe-
tividade das tecnologias e dos medicamentos
recomendados. 0 processo é longo e envolve
submissdao de documentos e resultados de
estudos cientificos comprovando a eficacia

PERDAS E GANHOS DO MODELO VIRTUAL

Pacientes, de forma geral, sempre usaram a internet para a busca de
informacéo, mas, com a chegada da pandemia de Covid-19, essa ferra-
menta ganhou um peso maior e passou a ser um canal de comunicagéo
importante. Esse movimento virtual acelerado pela pandemia também
impulsionou o conhecimento sobre DII, porque os encontros presenciais
— que tinham namero limitado de participantes — deram espaco a encon-
tros virtuais que propiciaram mais integracao e participacao. “Siglas que
a maioria dos pacientes mal conheciam, como Conitec e ANS, passaram
a fazer parte dos dialogos virtuais. Um exemplo é a participacéo na ulti-
ma consulta pablica da ANS, que aumentou 400%”, destaca a presidente
da Associacdo do Leste Mineiro de Pacientes com DIl (ALEMDII), Julia
Assis. Embora tenha ficado faltando o abraco, a conversa e a troca mais
préxima de informagoes, os encontros virtuais de pacientes tém sido
proveitosos para troca de experiéncia. A ALEMDII organizou até sala de

naquelas doencas, aprovacdo desta etapa,
consulta ptiblica, nova aprovagao e, finalmen-
te, incorporacdo. As atualizacbes ainda sao
demoradas e nao acompanham o desenvolvi-
mento de novos farmacos, embora a Conitec
venha tentando acelerar esse processo. Um
exemplo é que, nos ultimos 20 anos, surgiram
média de sete novas drogas para as doencas
inflamatorias intestinais. “Portanto, uma das
etapas da jornada dos pacientes é exatamente
a ‘jornada da incorporagao’, que depende de
uma série de evidéncias e envolve o trabalho
de entidades como ABCD e GEDIIB. Infelizmen-
te, ainda ha pouca possibilidade de atuagao e
de participacdo de médicos e pacientes nas
consultas publicas”, lamenta.

A doenca de Crohn esta inserida nos proto-
colos da Conitec desde 2010, com atualizagdes
em 2014 e 2017, e ha previséo de nova atuali-
zacdo ainda para este ano. Na retocolite ulce-
rativa, o primeiro PCDT foi em 2002 e somente
em 2020 houve nova atualizagio. Em ambas,
os médicos tém de classificar a enfermidade
(leve, moderada, alta ou fulminante) do pa-
ciente baseada no indice de gravidade, ativi-
dade e localizacéo da doenga, para que possa
ter acesso aos medicamentos de alto custo.
“0 FOPADII em Brasilia, em 2019, a unido de
pacientes e entidades médicas, e acées do
GEDIIB e das associacdes de pacientes foram
importantes para a consolidagdo e conquis-
ta dessa ultima atualizacdo para retocolite e,
sem duvida, para as proximas, pois outras mo-
léculas estdo chegando”, destaca o professor
Rogerio Saad-Hossne.

meditacdo, em 2020, para que os pacientes pudessem controlar melhor
a saude fisica e mental.

A farmacéutica Alessandra de Souza, paciente de DIl e autora do blog
Farmale, lembra que os grupos virtuais ndo sdo mais usados pelos pa-
cientes apenas para compartilharem rotinas, mas para troca de informa-
coes técnicas, mostrando que no mundo virtual a informacéo esta mais
valorizada. Prova disso é que /ives e palestras com especialistas geraram
muito mais engajamento e vontade de os participantes conhecerem e
entenderem as DIl e os tratamentos disponiveis. “Sabemos que a infor-
macao correta salva vidas e é luz na vida do paciente com DIl, mesmo
aqueles que ja convivem com a enfermidade ha anos. Estar bem infor-
mado é o principal foco para conquistar a qualidade de vida e o sucesso
do tratamento. E, desde 2020, as lives se transformaram em ferramentas
importantes para divulgagéo de informacéo segura e confiavel”, reforca.
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CONITEC ouve A
PERSPECTIVA DO PACIENTE

Comissao quer conhecer
a visao do usuario do
SUS para enfrentamento
das mais diversas
condicoes de saude

ma importante iniciativa da

Comissdo Nacional de Incor-

poragio de Tecnologias no
Sistema Unico de Saude (Conitec) per-
mite que pacientes participem como
voluntéarios e apresentem seus relatos
na reunido de aprecia¢io inicial da tec-
nologia em avaliacio, que antecede a
consulta publica e quando o Plenéario
da Conitec faz a recomendacio prelimi-
nar da demanda. A finalidade da ‘Pers-
pectiva do Paciente’ — anteriormente
chamada de ‘Paciente-Testemunho’ - é
que a Conitec tenha uma visio do usué-
rio do Sistema Unico de Satde (SUS) no
enfrentamento das mais diversas con-
di¢cdes de saude e estimule a participa-
¢do social no processo de Avaliacio de
Tecnologias em Satde (ATS).

Para cada tema da pauta ha apenas
um depoimento, com duracio de 10
minutos. Antes da reunido sio realiza-
dos encontros on-line com a equipe da
Conitec, que auxilia na preparacio dos
inscritos para a apresentacio. “Parti-

iy ¢

ALESSANDRA DE SOUZA REPRESENTOU 0S PACIENTES

cipar dessa iniciativa é a oportunidade
para que nds, pacientes, possamos com-
partilhar nossa jornada e nossas vivén-
cias com o Plenéario da Conitec durante
as reunides da comissido, em busca de
tratamento adequado no tempo certo”,
avalia a farmacéutica Alessandra de Sou-
za, autora do site Farmale. Juntamente
com a presidente da Associa¢io do Leste
Mineiro de Doenga Inflamatoéria Intes-
tinal (ALEMDII), Julia Assis (suplente),
afarmacéutica representou os pacientes
na reunifo da Conitec sobre o citrato de
tofacitinibe no tratamento da retocolite
ulcerativa ativa moderada a grave em
pacientes adultos com resposta inade-
quada, perda de resposta ou intoleran-
tes ao tratamento prévio com medica-

JuLiA AsSIS ATUOU COMO SUPLENTE

mentos sintéticos convencionais, que
foi aprovado em junho.

“A oportunidade de ser, mais uma
vez, a voz do paciente com retocolite ul-

Fotos: Arquivo pessoal

cerativa tem um valor especial para mim. Quan-
do recebi meu diagnéstico da doenca de Crohn
nio fazia ideia do que era, mas, com o tempo,
fui conhecendo as doencas inflamatérias intesti-
nais. Ao me envolver na causa fui aprendendo
sobre varias questdes e uma delas me deixava
intrigada: o fato de as pessoas com retocolite
ulcerativa nio terem acesso a terapia bioldgica”,
explica. O tratamento no SUS é definido com
os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) que, no caso da RCU, nio era atualizado
desde 2002 (leia mais nas pdginas 8 a 10).

Alessandra de Souza lembra que esse perio-
do tio longo para atualizacio de medicamen-
tos — tanto no SUS quanto na satde suplemen-
tar — trouxe um impacto negativo na vida das
pessoas com retocolite ulcerativa, tornando a
jornada desses pacientes bem mais dificil, pois
muitos perdiam a ‘janela de oportunidade’, mo-
mento mais precoce da enfermidade e quando
ainda ndo ha lesdes estruturais. Nesse longo
periodo de espera ocorreram atualizagcbes no
tratamento e nos objetivos terapéuticos, com o
aumento do arsenal terapéutico, incluindo me-
dicagdes bioldgicas e pequenas moléculas para
uso oral. A remissio endoscépica passou a ser
um dos objetivos terapéuticos com o uso dos
biolégicos, capazes de impactar a histéria natu-
ral da doenca e promover qualidade de vida para
esses pacientes.

INICIATIVA TEM GRANDE IMPORTANCIA

Para Julia Assis, € muito importante a inicia-
tiva da Conitec de incluir a perspectiva do pa-
ciente na avaliacéo de novas tecnologias, pois
a vivéncia e as dificuldades enfrentadas pre-
cisam ser levadas em consideragao quando
os membros do comité avaliam a inclusdo de
algum tratamento para determinada doenca
no SUS. Outro grande avanco € a publicagdo
das gravacdes das reunioes para que qualquer
pessoa veja o que foi discutido e apresentado.
“0 espaco ‘Perspectiva do Paciente’ deve ser
aplaudido. Na tomada de decisdes, entende-
mos que seja necessario levar em conside-
racdo a parte técnica/cientifica/orcamentéria,
mas existem experiéncias de vida real que po-
dem contribuir muito com a visao do plenario.
As experiéncias de quem realmente convive
com a doenca também precisam ser avalia-
das na tomada de decisao”, acentua.

Em 2017, a presidente da ALEMDII parti-
cipou do forum ‘Entendendo a incor-

poragao de tecnologias em satde’, realizado pela Conitec
e direcionado a representantes de pacientes, quando
teve a oportunidade de discutir o processo de participa-
¢ao social com os membros da secretaria-executiva do
6rgao. “0 processo de avaliagao de tecnologias em satide
no SUS tem sido aprimorado pela Conitec ao longo dos
anos. Felizmente, a voz do paciente e da sociedade nos
espacos de discussao vem sendo cada vez mais incluida.
Este forum foi uma grande oportunidade de entendermos
todo o processo e um momento onde podemos, inclusive,
simular uma avaliacéo de tecnologia”, ressalta.
Alessandra de Souza acrescenta que o tratamento
adequado pode modificar o curso da doenca, mantendo
os pacientes em periodos longos de remissao, sem com-
prometimento das atividades diarias e sem perdas nas
questdes sociais, de trabalho, estudo e lazer. “Espero que
a voz do paciente tenha cada vez mais espaco, pois a
qualidade de vida de quem convive com DIl precisa ter
um destaque maior nas tomadas de decisdes no SUS e
da ANS. Com isso, os pacientes terdo uma vida com so-
nhos e planos possiveis de serem realizados”, enfatiza.

CONVIVENDO COM A
DOENGA DE CROHN

A ABCD disponibiliza no site www.abcd.org.br/
para-voce/folhetos/, o novo folheto atualizado sobre a |
doenga de Crohn. Os interessados encontrario infor-

macdes importantes sobre a doenga, que recebeu este

nome em homenagem ao médico Burrill B. Crohn,

VIVENDO COM A

que a descreveu pela primeira vez em 1932. O folhe- DOENGA DE CROHN

to aborda o trato gastrointestinal, conexdes genéticas,
sinais, sintomas e manifesta¢cdes extraintestinais da
doenca, diagnéstico, tratamento, cuidados gerais e
muitas outras informagdes importantes.

Arquivo pessoal

VIDAS RARAS EM LIVRO

Para ampliar o conhecimento da sociedade sobre as doen-
cas raras e conscientizar para o diagnéstico precoce, a funda-
dora e vice-presidente do Instituto Vidas Raras, Regina Prds-
pero, escreveu o livro Vidas Raras, langado em marco de 2021
(Literare Books International). A autora relata varias historias
de pessoas raras — pais, maes, filhos e filhas — atendidas no
Instituto, com mensagens de superacéo e esperanga. A inten-
¢ao é que todos tenham um olhar atento e carinhoso & causa
dessas doencas, que sao ‘minorias dentro das minorias’. “Pre-
cisamos divulgar para que todos conhegam, possam suspeitar
e investigar. Informacéo salva vidas”, define.

0 Instituto Vidas Raras auxilia pacientes e suas familias a
lidarem com o diagndstico de doencas raras. E vérias situa-
¢oes vivenciadas ao longo dos (ltimos 20 anos inspiraram Regina Préspero a escrever 0 livro,
entre as quais a vontade de que todos pudessem conhecer histdrias intensas e inspiradoras
de pessoas que convivem com doencas téo raras e desconhecidas. “Chegar até a sociedade
sem falar sobre dores e desgracas, e entreter ao mesmo tempo, é uma forma diferente de
conscientizar e chamar a atencéo para este mundo raro. Tenho certeza de que quem as I€, ndo
sai a mesma pessoa”, acentua.

Regina Prospero se envolveu com a causa das doengas raras a partir do diagnéstico de mu-
copolissacaridose em seus dois filhos mais velhos, uma doenca genética rara em que a falta
de algumas enzimas no corpo provoca erros no metabolismo. Niltinho, o primogénito, ndo re-
sistiu a doenga ainda crianca. Dudu conseguiu se recuperar apos participar de um teste clinico
que veio dos Estados Unidos e, a partir de sua trajetoria, Regina Prospero ressignificou sua vida
e passou a ser uma grande defensora desta causa. “Eu abri meu coracéo totalmente neste
livro. L& esta minha vida”, define. 0 livro Vidas Raras esta a venda em varias livrarias virtuais.

FIQUE SABENDO!

0s Centros de Referéncia para Imunobioldgicos Especiais (CRIE) tém o objetivo de be-
neficiar uma parcela especial da populagio que é impedida de usufruir dos imunobio-
logicos disponiveis na rede puiblica ou necessita de outros especiais. Entre esses estao
individuos portadores de imunodeficiéncia congénita, HIV, doencas neuroldgicas, car-
diopatas, pneumopatas e doencas hematoldgicas, entre outros. Mais informagdes pelo
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/folder/centro_referencia_imunobiologicos_especiais.pdf.
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