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DIA MUNDIAL DA DII

Em 2016, para assinalar o Dia Mun-
dial da Doenca Inflamatéria do In-
testino a 19 de maio, as diversas as-
sociagdes que representam o0s
doentes com doenca de Crohn e co-
lite ulcerosa, a nivel mundial uni-
ram-se a EFCCA e “vestiram” os prin-

cipais monumentos de cor plrpura.

#WorldIBDday

WORLD
IBDDAY

ACAO DE SENSIBILIZACAO

A APDI organizou em Almada uma
Acdo de Sensibilizacdo, com o obje-
tivo de informar e esclarecer as
pessoas com doenca inflamatéria
do intestino.

APDI EM BRUXELAS

Estivemos em Bruxelas para a
Assembleia Geral da EFCCA, este
ano com eleicdes para a presidéncia
e participamos na meia-maratona.
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MENSAGEM A0S SOCIOS

A nova equipa de direcao da APDI iniciou o seu traba-
Iho em 16 de janeiro deste ano. Desde esse dia nao
temos parado.

Nesse proprio més, dias 22 e 23, estivemos na Reu-
niao Anual do GEDII — Grupo de Estudos da Doenca
Inflamatdria Intestinal que ocorreu em Lisboa, para o
qual deixamos desde ja o0 nosso agradecimento pela
oportunidade que nos foi dada de estar presente
nesta reuniao de médicos especialistas em DII.

Em marcgo fizemos a nossa Assembleia Geral para
apresentacao de contas do ano anterior, tendo as
mesmas sido aprovadas por unanimidade.

0 nosso ponto mais intensivo de trabalho foi a organi-
zacao do Dia Mundial da DII, no dia 19 de Maio. Em
conjunto com as associacoes de doentes de DIl de
todo 0 mundo, iluminando mais de cem monumentos
de diferentes paises de cor purpura, para simbolizar
o impacto da DIl na vida das pessoas. Em Portugal os
monumentos escolhidos para representar o pais
foram a Torre dos Clérigos, no Porto e o Cristo Rei, em
Almada. Ainda enquadrado no Dia Mundial da DII, no
dia 21 realizamos a acao de sensibilizagdo em
Almada com o apoio precioso do Dr. Joao de Freitas e
a envolvéncia de toda a equipa do Hospital Garcia de
Orta.

Seguiu-se a Semana Digestiva em junho, dias 1 a 4,
no Palacio de Congressos do Algarve, onde divulga-
mos 0 nosso trabalho junto dos gastrenterologistas de
todo o pais e por esta oportunidade agradecemos a
SPG - Sociedade Portuguesa de Gastrenterologia.
Também estivemos presentes em eventos europeus
da DII, seja no workshop em Barcelona sobre a segu-
ranca do doente em relacdo aos bioldgicos e biossi-
milares, seja na reunido da EFCCA- European Federa-
tion of Crohn's and Ulcerative Colitis Associations e
Meia Maratona de Bruxelas.

Estes 6 meses de trabalho intenso devem-se a uma
equipa fabulosa que dia-a-dia se preocupa em lhe dar
mais e melhor informacao sobre a sua DIl que apesar
de ser cronica nao deve controlar a sua vida.
Queremos fazer mais e melhor, para isso necessita-
mos de si!

Participe mais na sua associacdo. Envie-nos por
e-mail as suas sugestdes ou apareca nas nossas
instalagoes.

Seja Feliz.

Ana Sampaio
Presidente APDI
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ASSOCIACAO PORTUGUESA
DA DOENCA INFLAMATORIA
DO INTESTINO

Dia Mundial da DIl
Em Portugal e no Mundo

Acao de Sensibilizacao
Em Almada

APDI em Bruxelas
Assembleia Geral e Meia Maratona

Bioldgicos e Biossimilares
Barcelona

| Simpoésio do Grupo de
Doenca de Crohn e Colite
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Bootcamp
UPTEC, Porto

Estou doente ou sou
doente?
Psicologo da APDI
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YOGA NA APDI

A APDI disponibiliza, para todos os socios, aulas de yoga nas suas instalacoes em Leca do
Balio. As aulas decorrem todas as quintas-feiras entre as 18:30 e as 19:30.

Por APDI

0 Yoga é uma arte milenar que nasceu na In-
dia, cujo objetivo é o desenvolvimento, harmo-
nizagao e unificacdo do ser. A palavra Yoga
vem do sanscrito da raiz Yuj, que significa unir
ou juntar. Esta unido refere-se a alianga que
existe entre a parte fisica e a parte mental.

0 Yoga & formado pelas técnicas e praticas
corporais, respiratorias, de relaxamento, con-
centracdo, autoconhecimento e observagoes
gticas e morais que estabelecem uma harmo-
nia tanto interna como externa do individuo
para que a experiéncia permita o estado de
plena felicidade.

A principal missao do Yoga, independente-
mente do tipo de Yoga, € reintegracdo do indi-
viduo como um todo para que a experiéncia e
a realizago sejam possiveis,

0 Yoga, independentemente do tipo, tem
inimeras potencialidades a varios niveis. Na
APDI as aulas disponibilizadas sdo baseadas na
tecnica Hatha Yoga, que ¢ uma das mais
conhecidas no Ocidente. O Hatha Yoga é
bastante orientado para o trabalho do corpo,
com especial atencdo ao seu alinhamento. Este
alinhamento permite quebrar padroes corpo-
rais e emocionais, que resultam na alteragdo
de padroes comportamentais. Sao essas mu-

dancas que permitem compreender 0s benefi-
cios do Hatha Yoga, ja que este envolve a
pratica de posturas fisicas “asanas” que propor-
cionam equilibrio, energia, flexibilidade e relaxa-
mento, com exercicios respiratorios “pranay-
mas” que melhoram a concentragdo, 0
equilibrio psiquico, trazendo mais tranquilidade.
Assim, 0 Hatha Yoga traz inimeros beneficios
a todas as pessoas. Esses beneficios sdo
bastante mais evidenciados nos portadores de
doenca inflamatoria (DIl), ja que estes vivem
com uma patologia bastante exigente ndo so
fisica como mentaimente. Os alunos que ja
frequentam as aulas podem comprovar melho-
rias ao nivel da respiracdo, controlo de stress,
postura e tranquilidade.

AAPDI convida-0 a descobrir 0 quanto as aulas
de Yoga com a Professora Ana Cristina podem
fazer por si. As aulas decorrem na APDI todas
as quintas-feiras, entre as 18:30 e as 19:30.
\enha experimentar! Junte-se a nos!

Marque a sua aula experimental
através dos contactos:

22 208 6350/ 93 208 6350
geral@apdi.org.pt




DIA MUNDIAL DA DII

A 19 de maio comemorou-se em todo 0 mundo o Dia Mundial da DIl (Doenca Inflamatoria do
Intestino).

Por Luisa Ximenes

A Doenca Inflamatoria do Intestino (DIl) engloba
um conjunto de perturbacoes cronicas, de ori-
gem desconhecida, caraterizadas essencial-
mente por inflamacao do intestino. As principais
sdo a Doenca de Crohn (DC) e a Colite Ulce-
rosa (CU).

E fundamental que as pessoas em geral
tenham conhecimento sobre estas doencas, ja
que sao doencas bastante comuns e afetam
uma grande parte da populacdo, de forma
intensa e grave (quando estdo ativas). A
tomada de consciéncia sobre elas é bastante
benéfica para 0s portadores das mesmas ja
que diminui constrangimentos e permite uma
aceitacdo maior. O dia mundial da DIl foi criado
para isso0 mesmo, informar e desmistificar
preconceitos associados a estas patologias.

O dia mundial da DIl ¢ comemorado anualmen-
te a 19 de maio. Em 2016 a comemoragdo
deste dia foi partilhada por todo 0 mundo. Uma
grande parte das associagcoes mundiais da
doenca participaram no evento, iluminando
mais de cem monumentos e locais emblemati-
cos de cada pais com a cor plrpura, a cor da
DII. E importante abordar estas doencas, ja que
afetam cerca de 20.000 pessoas em Portugal,
2 milhoes na Europa e 5 milhdes no mundo.

As pessoas tm que estar informadas sobre
uma doenca tao prevalente, para que possam
atuar na sociedade de forma positiva. Além
disso, a informacdo é vital para melhorar a
qualidade de vida dos portadores de DI,

Em Portugal 0s monumentos escolhidos para
representar o pais foram a Torre dos Clérigos,
no Porto e o Cristo Rel, em Almada. Na Torre
dos Clérigos foi realizada uma conferéncia de
imprensa com a presenca da Dra. Teresa Pinto
Pais, da direcdo da SPG - Sociedade Portugue-
sa de Gastrenterologia, e Ana Sampaio,
presidente da APDI, onde se explicou 0 que era
a doenca, se desmitificou alguns mitos e se
explicou o significado do evento. Para finalizar,
foram largados baloes com LED pdrpura,
simbolizando os doentes portugueses.

0 video sobre este dia esta disponivel no
Canal de Youtube - APDI Doenca Inflamatéria
do Intestino.




PELO MUNDO

Para assinalar o Dia Mundial da
Doenca Inflamatoria do Intestino,
associacoes de todo o mundo
juntaram-se a EFCCA (Federacao
Europeia da Doenca de Crohn e
e Colite Ulcerosa) para criar um
_ { b % evento com mais impacto e visi-
TS e e e sy =i g~ bilidade. Varios monumentos e
N rey locais emblematicos foram ilumi-
TOTUIR T M @ LT T E L aaecngpreyre Jnados com a cor purpura, a cor
da doenca inflamatoria do intes-
tino. O principal objetivo da co-
memoracao deste dia foi, tal
POLONT A como jé € hébito, criar uma maior
consciéncia sobre a DIl e conse-
quentemente aumentar a quali-
dade de vida dos portadores
destas doencas.
Bdsnia, Brasil, Canada, Coreia do
Sul, Dinamarca, Egito, Eslovénia,
Espanha, Estados Unidos da
América, Estonia, Franca, Grécia,
Hungria, Irlanda, Islandia, Israel,
Italia, Malta, Nova Zelandia, Pol6-
nia, Portugal, Reino Unido, Repu-
blica Checa, Roménia, Russia,
Sérvia, Uruguai foram os paises
participantes nesta iniciativa.
0 evento teve excelentes reagoes
e avaliagOes, nao apenas das as-
sociagcoes parceiras da EFCCA
como também dos participantes.
A comemoracao do dia 19 de
maio, o Dia Mundial da DI, tinha
0 mesmo objetivo em todo o
mundo. Contudo, foram utilizadas
diferentes formas de celebracéo,
ainda que todas baseadas na
mesma cor! Além da iluminagéo
de monumentos e locais emble-
maticos, as associagcbes organi-
zaram também convivios, lan-
ches, distribuicdo de flyers e ca-
minhadas.
Todas as informacoes referentes
a este tema podem ser encontra-
das através do site:
www.worldibdday.org

#\WorldiBDday
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ACAO DE SENSIBILIZACAO

A APDI esteve no Parque da Mutela, em Almada para mais uma acao de sensibilizagao,
destinada a informar e esclarecer as pessoas com doenca inflamatoria do intestino.

Por Servigo de Gastrenterologia do Hospital Garcia da Horta

Decorreu em Almada, no dia 21/5/2016, uma
Acdo de Sensibilizacdo da Associacdo Portu-
guesa de Doenga Inflamatoria Intestinal (APDI)
com a colaboragdo do Dr. Jodo de Freitas e da
Equipa do Servico de Gastrenterologia do
Hospital Garcia de Orta. Numa excelente
interacdo entre os doentes com doenca
inflamatoria intestinal (DIl), seus familiares e/ou
amigos e 0 pessoal de saude, houve discussao
e esclarecimento de varios temas: O que € a
Doenca Inflamatoria Intestinal (Dr. Vitor Fernan-
des e Dra. Lidia Ramos); NETCCo — Nucleo de
Estudo e Tratamento de Crohn e Colite do
Hospital Garcia de Orta (Dr. Jodo Freitas);
Terapéutica hiologica — A opcdo por biossimi-
lares (Dr.® Rita Barosa); Compliance na
terapéutica (Dr. Gongalo Nunes); Alimentacao
— Mitos, erros, preconceitos (Dr.2 Anabela
Almeida); Papel da Enfermagem na DIl (Enf?
Catia Carreira); Aspetos psicologicos na DIl (Dr,
Jorge Ascencdo); Sexualidade na DIl (Dr. Nuno
Marques; Dr.* Marta Patita, Dra. Ana Vieira).
Dos topicos abordados, realcam-se alguns
aspetos importantes.

A DIl € uma patologia cronica de causa desco-
nhecida e inclui a colite ulcerosa, a doenca de
Crohn e a colite ndo classificavel, esta Ultima

quando a distingdo entre a doenga de Crohn e
colite ulcerosa ndo € clara. A DIl resulta da
interagdo entre 0s genes do individuo, as
bactérias intestinais proprias do organismo e a
exposicdo ambiental, permanecendo 0 peso
individual de cada um destes fatores por
estabelecer, ja que cada fator isoladamente ndo
origina a doenca. O resultado € uma ativacao
excessiva do sistema imunitario contra 0s
tecidos do intestino. O diagnostico da DIl é
baseado na conjugacdo dos sintomas do
doente, sinais que apresenta no exame fisico e
resultados de exames analticos, endoscopicos,
de imagem e andlise histologica das bidpsias
do tubo digestivo. Além dos sintomas relacio-
nados com o tubo digestivo, um quarto dos
doentes com DIl apresenta manifestagdes ditas
‘extra-intestinais”, nomeadamente articulares,
cuténeas e/ou oculares.

A abordagem do doente com DIl deve ser
multidisciplinar, envolvendo diversas areas dos
cuidados de saude, entre as quais: Gastrente-
rologia, Cirurgia Geral, Medicina Geral e
Familiar, Imagiologia, Anatomia Patoldgica,
Enfermagem, Dietética/Nutrigao, Psicologia. No
Hospital Garcia de Orta existe um grupo
denominado NETCCo — Nucleo de Estudo e

Tratamento de Crohn e Colite, fundado pelo Dr.
Jodo de Freitas e formado por multiplos profis-
sionais de saude com interesse na DII, que
pretende cumprir este objetivo, com melhoria
do seguimento e tratamento destes doentes.
O inicio precoce e atempado do tratamento
tem um papel muito importante na diminuigao
das agudizacdes da doenca, internamentos e
cirurgias. Os principais medicamentos utilizados
suprimem a atividade inflamatoria excessiva,
como 0s aminosalicilatos, os corticoides, a
azatioprina, a 6-mercaptopurina, 0 metotrexato
e 0S biologicos. A terapéutica cirlrgica esta
indicada em casos que ndo respondem aos
medicamentos ou em doentes com complica-
¢0es da doenca.

Em relacdo a terapéutica bioldgica, 0s biossimi-
lares sdo medicamentos biologicos muito
semelhantes a outros medicamentos biologi-
C0S ja previamente autorizados (medicamento
de referéncia), que por definicdo ndo tem
diferencas significativas em termos de qualida-
de, seguranca para o doente, ¢ eficacia (isto &,
capacidade de tratar a doenca). A complexida-
de da estrutura dos medicamentos bioldgicos
leva a que seja mais dificil a sua copia exata,
motivo pelo qual 0s biossimilares ndo sao con-
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siderados medicamentos genéricos. O benefi-
cio dos biossimilares prende-se com a
reducao do preco desta terapéutica, permitin-
do melhorar 0 acesso dos doentes a medica-
mentos importantes no tratamento da DI,
Estes menores custos estao relacionados
essencialmente com o facto das empresas que
produzem os biossimilares ndo terem que
cobrir 0s custos com a investigagdo e desen-
volvimento dos medicamentos de referéncia e
com politicas de concorréncia. A aprovacao
dos medicamentos biossimilares € rigorosa e
complexa, requerendo aprovacao pela Agéncia
Europeia do Medicamento e pelo Infarmed,
tendo ja sido aprovados nos Ultimos 18 anos
271 biossimilares além do biossimilar do
infliximab para o fratamento de outras doengas.
A adesdo/compliance terapéutica traduz-se no
comportamento do doente em relacdo a
determinada medicacdo, dieta ou estilo de vida
coincidir com os conselhos transmitidos pelo
profissional de salde. A ndo-adesdo a terapéu-
tica na DIl € muito frequente, ocorrendo em
mais de metade dos doentes, sobretudo em
jovens com doenca ligeira e recem-diagnosti-
cada. Tal deve-se, em parte, ao facto destas
doencas terem perfodos de remissao em que
nao existem sintomas e necessitarem de
tratamentos muito prolongados cujos eventuais
efeitos adversos provocam medo e receio nos
doentes. Varios estudos comprovaram que a
ndo-adesdo a terapéutica contribui para a
progressao da doenga com aumento do risco
de nova crise, maior nimero de complicagoes
e aumento dos custos em saude. E imperativo
melhorar este problema através da informacgao
e educacdo do doente, simplificacdo dos
esquemas terapéuticos e inclusdo do doente
num processo de escolha informada e decisao
partihada. Por sua vez, cabe ao doente com-

preender a doenca, tirar dividas sobre 0s
tratamentos propostos e assumir um compro-
misso em conjunto com a equipa de salde,
nao ocultando medos € receios que contri-
buam para 0 incumprimento terapéutico.

A DIl tem um impacto muito significativo na
qualidade de vida de cada individuo. A atividade
sexual e a alteragdo da imagem corporal sao
dois elementos chave da qualidade de vida
influenciados pelo curso da doenga, associa-
dos a niveis mais elevados de ansiedade e
depressdo. Nesta reunido aplicamos um
questionario para avaliagdo do impacto da Dl
na Sexualidade. Participaram 35 individuos,
com idade média de 44 anos (65,7% com
doenca de Crohn, 14,3% com colite ulcerosa,
2.9% com DIl ndo classificada e 17,1%
parceiros de doentes com DIl). 80% dos
participantes referiu ter vida sexual ativa e 60%
admitiu ja ter tido dificuldades na atividade
sexual, sendo 0s principais motivos apontados
a dor, a fadiga e a falta de desejo, relacionados
com 0s sintomas e complicagoes da doenca e
com o facto do doente andar triste e preocupa-
do. 82,8% dos doentes referiu que 0 médico
assistente nunca os questionou sobre proble-
mas na atividade sexual, um aspeto negativo
onde temos de investir para que este assunto
Nao seja um tema tabu nas consultas. Os
resultados apresentados estdo de acordo com
0s dados publicados de estudos com elevado
nimero de doentes, em que a disfuncao sexual
esta presente em 30-58% dos casos de DI,
com grande relagao com a ansiedade, havendo
ainda um longo caminho a percorrer para
melhorar 0 apoio prestado a estes doentes.
Neste encontro partilharam-se conhecimentos,
experiéncias e dificuldades, com aprendizagem
de todos os intervenientes. Fica certamente 0
desejo de se repetirem este tipo de iniciativas!

SEMANA
DIGESTIVA

A APDI esteve presente na Sema-
na Digestiva 2016 — um dos
maiores eventos médicos na area
da gastrenterologia, organizado
pela Sociedade Portuguesa de
Gastrenterologia (SPG), Socieda-
de Portuguesa de Endoscopia Di-
gestiva (SPED) e Associagao Por-
tuguesa para o Estudo do Figado
(APEF), que decorreu de 1 a 4 de
Junho, no Centro de Congressos
do Algarve. 0 evento contou com
a presenca de um grande nume-
ro de profissionais de satde, na-
cionais e estrangeiros, de diver-
sas areas, onde debateram e par-
tilharam conhecimento e expe-
riéncia clinica.

A
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PROTOCOLOS

Estabelecemos mais dois proto-
colos para si que € sdcio.

Para mais informacoes, consultar
em www.apdi.org.pt - na area
dos protocolos.

smile.up

Oral Care Clinics
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APDI EMBRUXELAS

A APDI esteve em Bruxelas representada por Candida Cruz e Diogo Barros.
Na Assembleia Geral, dia 28 de maio, Martin Kojinkov foi eleito Presidente por unanimidade.

Por Candida Cruz

Nos dias 28 e 29 de maio realizou-se em
Bruxelas a Assembleia Geral da EFCCA -
Federacdo Europeia das Associacbes de
Doenca de Crohn e Colite Ulcerosa, que repre-
senta 28 associagOes provenientes de igual
numero de paises europeus, tendo a APDI sido
representada por Candida Cruz e Diogo
Barros.

Este ano durante a Assembleia Geral proce-
deu-se a eleicdo de um novo presidente,
atendendo a que o anterior Marco Greco, de
Italia, decidiu retirar-se, tendo o novo presiden-
te - Martin Kojinkov, proveniente da Bulgaria —
sido eleito por unanimidade.

Por sua vez, no dia 29, teve lugar a meia
maratona de Bruxelas, na qual a EFCCA se fez
representar por 26 corredores de entre
doentes, médicos, amigos e familiares.

Foi uma corrida pela doenca inflamatoria do
intestino muito animada e otimista.

A APDI foi representada por Diogo Barros que
completou a prova em 1h35m, e foi 0 mais
rapido da equipa purpura.

Conselho EFCCA

eleito a 28 de maio de 2016:

(Da esquerda para a direita)

Natasa Theodosiou (Chipre) Vogal

Ciara Drohan (Irlanda) Secretaria

Martin Kojinkov (Bulgaria) Presidente
Marco Greco (ltalia) Presidente Anterior

Marco Perovic (Sérvia) Tesoureiro

Salvo Leone (ltdlia) Vice-Presidente

Luisa Avedano (Bélgica) EFCCA CEO
Ausentes:

Eva Bjornsdottir (Noruega) Vogal

Fergal Troy (Bélgica) Grupo de Jovens EFCCA
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BGICOS E BIOSSIMILARES

A EFCCA em parceria com a GAfPA organizaram um “Advocacy Workshop on Patient Safety”
em Barcelona sobre Bioldgicos e Biossimilares. A APDI esteve presente!

Por Diogo Barros

De 4 a 6 de fevereiro realizou-se em Barcelo-
na, com o apoio da AbbVie, um workshop
sobre medicamentos biologicos e biossimila-
res, numa organizacdo conjunta da EFCCA
(Federacdo Europeia das AssociagOes de
doenga de Crohn e Colite Ulcerosa) e da
GAFPA (Global Alliance for Patients Access).
Este workshop teve como principais oradores
0 Dr. Julian Panes, gastrenterologista e
presidente eleito da ECCO, e, ainda, 0 Dr. Brian
Kennedy e o Dr. David Charles respetivamente
como diretor executivo e médico da GATPA,
Contou com representantes de quase todos 0s
paises europeus, tendo a APDI sido represen-
tada por Candida Cruz e Diogo Barros. Segue-
se um resumo dos assuntos abordados no
workshop.

0 que séo farmacos bioldgicos?
Os farmacos convencionais, como a aspirina,
sao moléculas quimicas pequenas, facilmente
obtidas por reagdes quimicas realizadas em
laboratorios, enquanto os farmacos bioldgicos
&0 moleculas centenas de vezes maiores (Fig.
1.

Por esta razao estes farmacos sdo apenas
obtidos através de organismos vivos, como

bactérias e células humanas. Ao contrario dos
farmacos convencionais, 0s biologicos sao,
geraimente proteinas. As proteinas para
exercerem a sua fungao, dependem nao so da
sequéncia de aminoacidos, mas também da
Sua estrutura tridimensional.

Apbs a montagem dos aminoacidos, a molécu-
a (ainda sem funcdo) vai ser dobrada sobre i
mesma varias vezes consecutivas, e apos a
dobragem € ainda revestida por aglcares e
lipidos. Todos estes passos sao importantes na
fung@o da proteina, e consequentemente na
funcéo do farmaco biologico.

Exemplificando, na producdo de farmacos
convencionais existem cerca de 50 checkpoin-
s, a0 passo que na producdo de um farmaco
bioldgico estes sao mais de 250.

Farmacos Biologicos/Biossimilares podem ser
de varias familias, como:

e Proteinas (como 0s imunomoduladores,
Infliximab, Adalimumab, etc.)

e Sangue, Plasma.

e \/acinas

e Alergéneos

e Hormonas (como insulina)

Fig 1. Tamanho relativo de uma aspirina por
comparagao com um biologico.
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Bioldgicos vs Biossimilares

Atendendo ao facto dos biologicos serem
moléculas extremamente complexas e de dificil
producdo, é facil perceber que uma pequena
alteracdo de um checkpoint na sua produ-
¢do,pode originar uma molécula completa-
mente diferente. Atualmente, € admitido que o
Infliximab atual & um biossimilar do produzido
ha 15 anos atras pois as farmacéuticas vao
alterando 0s processos de produgdo, por
exemplo, de forma a torna-los mais eficientes,

com eventual redugdo de custos de producao.

No ¢aso duma aspirina, 0 Seu generico tera a
mesma forma quimica, e, portanto, ligar-se-a
a0s Mesmos recetores e originara a mesma
resposta pois a sua atividade encontra-se
apenas associada & sua formula quimica,
sendo desnecessario estudos mais aprofunda-
dos ao genérico. No entanto, no caso dum
biossimilar apesar de ter a mesma sequéncia
de aminoacidos que 0 biologico, existem
diferencas no processo de manufatura que
podem originar diferentes dobragens e
padrdes de glucosilagdo (cobertura da proteina
por acucares) que em ultimo caso podem
determinar fungdes muito diferentes.

Sera entdo seguro afirmar que um biossimilar
Nao necessita de estudos aprofundados, como
de um genérico se fratasse? A resposta €
claramente Nao.

Julian Panes

Especializacao: Gastrenterologia
Experiéncia: 29 anos

Areas de interesse: Doenca Infla-
matdria do Intestino e terapias
celulares

Percurso

2010 - presente: Chefe do Depar-
tamento de Gastroenterologia
(HCB).

2001 - presente: Consultor de
Gastroenterologia (HCB) e Profes-
sor de Medicina (Universidade de
Barcelona)

1996 — presente: Chefe da Unida-
de de Doencas Inflamatorias do
Intestino (HCB)

1996 — 2001: Especialista Sénior
(HCB)

1990 — 1996: Membro do Departa-
mento de Gastroenterologia (HCB)
1985 — 1990: Membro do Departa-
mento de Doencas Digestivas
(Hospital Mutua Terrassa)

1985: Investigacao e desenvolvi-
mento do departamento de Hepa-
tologia (HCB)

1981-1984: Médico residente em
Gastrenterologia e Hepatologia
(Hospital Clinic Barcelona - HCB)

Estudos dos Biossimilares:

Antes de mais, alguns termos necessarios a
compreensao destes estudos:

A Farmacocinética ¢ 0 “caminho” que 0
medicamento percorre, desde a sua absorgao
ou administragao (no caso dos biologicos) até
a0 momento da sua excregao.

A Farmacodindmica ¢ o estudo dos efeitos
fisiologicos que o medicamento exerce sobre
0 organismo (de uma forma simplificada: o
Paracetamol & um analgésico, pelo que alivia a
dor). Na introducéo de um farmaco Bioldgico,
530 realizados extensos estudos acerca da
farmacocinética e da farmacodinamica. Além
disto, testa-se ainda a eficacia e a seguranca
do farmaco. Na introducéo de um biossimilar,
apenas se testa a similaridade entre a molécu-

Estudaos Biossimilares, realizar?

Farmacocinética

10

la do biossimilar e do biologico, baseando-se
estes estudos na farmacocinética e farmacodi-
namica. Apos estes estudos, & seguro afirmar
que a nova molécula se comporta no corpo
humano da mesma forma que o seu original e
que, portanto, tem 0s mesmos efeitos. Em
relacdo a seguranca e eficacia, na Europa
testa-se 0 biossimilar em apenas uma doenca,
como artrite reumatoide e se este for eficaz
como 0 seu original faz-se a extrapolagdo para
0 estudo de outras doencas como a doenga de
Crohn, ou seja, se é eficaz na artrite reumatoi-
de, também € eficaz na doenca de Crohn, e
ndo se realizam mais testes.

Em relagdo a esta forma de estudo e introdu-
¢d0 no mercado, surgiram duas opinides de
abordagem divergentes:

Farmacodindmica

Seguranca/Eficacia

Artrite Reumatoide

Estudos clinicos de fase
4
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Segundo o Dr. David Charles, estes estudos
530 Necessarios pois 0S mecanismos que
originam a patologia da artrite reumatoide, séo
muito diferentes dos que originam esclerose
multipla, assim como daqueles que originam a
doenca de Crohn, etc. Comisto, ndo quer dizer
que se parta do principio que 0s biossimilares
sejam piores, quer dizer que o0s estudos sdo
necessarios para conhecer o farmaco na sua
totalidade, podendo um biossimilar ser melhor
que 0 Seu original, pior, ou entao apenas
necessitar de uma dose diferente.

Neste momento, a Agéncia Europeia do
Medicamento, rege-se pelo exemplo dado pelo
Dr. Julian Panes. E, ainda mais preocupante, no
caso uma farmacéutica que produza o biologi-
co original altere um checkpoint na produ-

¢ao desse mesmo hiologico, ndo é obrigada a
estudar, nem a provar, gue 0 novo farmaco tem
amesma eficacia, sequranca e atividade.
Entdo porqué usar Biossimilares?

0 uso de biossimilares, ndo deve ser feito por
forma a reduzir custos na satde, mas sim
como uma forma de o0s optimizar. Além disto,
podem ser melhores que 0s originais e SO serd
possivel descobri-lo através do seu uso e da
realizagdo de estudos.

Por estas razoes explicadas, & importante que
0s biologicos e o0s biossimilares tenham rotulos
e nomes diferentes, para que haja facil identifi-
cacao quando um biologico ou um biossimilar
origina uma reagdo adversa ou quando
demonstra melhores resultados que o original.
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Farmacovigilancia nos pacientes

A farmacovigilancia é definida pela Organiza-
¢ao Mundial de Satde (OMS) como o conjunto
de atividades de detecdo, registo e avaliagdo
das reacOes adversas, com o objetivo de
determinar a incidéncia, gravidade e nexo de

David Charles

Especializacao: Computacao, Ma-
tematica e Medicina

Experiéncia: 23 anos

Areas de interesse: Neurologia

Percurso

causalidade com os medicamentos, baseadas
no estudo sistematico e multidisciplinar dos
efeitos dos medicamentos.

Os pacientes sao 0s peritos na farmacovigilan-
cia pois apenas eles sabem o que € viver com
0 medicamento e 0S seus efeitos. Assim:

Presente: Diretor Médico do Insti-
tuto de Neurociéncias de Vander-
bilt, Diretor de Telemedicina da
Vanderbilt University Medical
Center, Professor de Neurologia,
Médico Assistente na Universidade
de Vanderbilt Medical Center, Dire-
tor do Movimento Disturbios Clini-
COS.

1998: Investigacdo e desenvolvi-
mento da estimulacao profunda do
cérebro para o tratamento de dis-
turbios do movimento.

1996: Conclusao dos Estudos em
Gestdo de Cuidados de Saude
(Universidade de Gestao de Van-
derbilt)

1993 - 1994: Médico residente no
Departamento de Neurologia da
Vanderbilt

1990: Estagio no Departamento de
Neurologia da Vanderbilt

Comunicacao ao

Sinal adverso

. #

O representante da PRAC assegura que as
necessidades do paciente sdo tidas em consi-
deracao e deliberacdo. Os representantes dos
pacientes tém acesso a toda a informagao que

;PRAC — PharmacovigilanceRiskAssessmentCommittee.
**ChMP — Committee for Medicinal Products for Human Use.

**ChMP
responsavel por
terminar ou nao

a medicacao

*PRAC expressa
opiniao ao ChMP

um doente normal e que os outros delegados
tém. E importante referir que o perfil de
seguranca de um medicamento so € possivel
obter apos este ser usado por muitos doentes.

Troca_de um Bioldgico por um
Biossimilar

A mudanca tem que ser conversada com
0 doente e devidamente explicada e s6
com o consentimento do doente é que se
pode realizar a troca. Se 0 doente ndo se
sentir confortavel com a troca, esta ndo
deve ser feita,

Os paises nordicos adotaram a froca dos
bioldgicos pelos biossimiliares sem  a
notificacdo do doente, era automatica e
imediata, opcdo que ndo deixa de ser
discutivel,

Brian Kennedy

Especializagéo: Ciéncias Politicas
Experiéncia: 10 anos
Areas de interesse: Advocacia

Percurso

2006 - presente: Diretor da Alian-
¢a para o Acesso dos Pacientes
2006 — presente: Presidente do
Escritorio de Advogados Woodber-

ry.
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RECEITA

ELETRONICA

0 novo sistema de Receita Sem
Papel surgiu para facilitar e sim-
plificar o circuito da prescricao,
dispensa, faturacédo e pagamento
dos medicamentos.

Através da implementacao da Re-
ceita Eletronica o médico passara
a prescrever 0s medicamentos
através do Cartéo de Cidadédo e o
utente apenas tera que apresen-
tar o seu documento de identifi-
cacao na Farmacia.

Deste modo, o processo é exata-
mente 0 mesmo, contudo em vez
de se apresentar a receita em
papel, como é habitual, passa a
apresentar-se o Cartao de Cida-
dao.

Esta solugéo é pratica e inovado-
ra, além de sustentavel, uma vez
que é amiga do ambiente, evitan-
do o desperdicio de papel. Todo o
processo passa a ser informatiza-
do.

FEIRA DA SAUDE

A APDI esteve presente, no dia 7
de Abril, na primeira edicao da
Feira da Saude promovida pela
Junta de Freguesia de Matosi-
nhos e de Leca da Palmeira, que
decorreu no jardim Basilio Teles,
em Matosinhos. Foram varias as
associacoes e entidades ligadas
a saude que marcaram a sua pre-
senca neste dia agradavel e soa-
Iheiro, com o objetivo comum de
promover um estilo de vida sau-
davel.

I SIMPOSIO DO GRUPO DE DOENCA

DE CROHN E COLITE ULCEROSA

Por José Augusto

A APDI foi convidada para estar presente no
passado dia 2 de julho, num encontro que um
grupo da rede social facebook denominou de
1.° Simposio do Grupo Doenca de Crohn e
Colite Ulcerosa — Portugal,

O evento decorreu na agradavel localidade de
Abrunheira, uma das freguesias do concelho
de Montemor-0-Velho, no Auditorio Sede da
Caixa Agricola Baixo Mondego, numa organiza-
¢do conjunta com a Casa de Povo da
Abrunheira,

Foi num sabado solarengo muito bem passado
que a APDI teve o prazer de participar neste
evento criado pela sociedade civil.

Fomos extremamente bem recebidos, de uma
simpatia iradiante, pelas pessoas de Abrunhei-
ra, muito bem representadas pelo Presidente
da Casa de Povo, José da Costa Carvalho.

O debate foi amplo e assertivo. Da parte da
manhd intervieram a Dra. Raquel Gongalves
(Gastroenterologia do Hospital de Braga) que
abordou 0 tema das doencas inflamatorias
intestinais, a Prof? Doutora Maria Teresa Cruz
Rosete (docente na Universidade de Coimbra/
Faculdade de Farmacia) falou sobre os
tratamentos  farmacologicos em doencas
inflamatorias intestinais.

Depois do coffee break, a abordagem & terapia
integrativa nas doencas inflamatorias intestinais
esteve a cargo da Dra. Ana LUcia Pereira
Saraiva (Fitoterapia Tradicional Chinesa) en-

quanto a Enf? Joana Rita Coutinho (aluna do
curso de naturopatia do Instituto Portugués de
Naturopatia) abordou 0 tema das doencas
inflamatorias intestinais sobre o olhar da
Naturopatia.

Sequiu-se 0 aimogo e a partiha de experién-
clas.

Da parte da tarde, depois do Médico de Familia
da Casa do Povo da Abrunheira, Dr. Hugo
Ribeiro, ter falado sobre 0 papel da medicina
familiar nas doencas inflamatorias e o Dr. Paulo
Mendes, nutricionista, ter abordado o tema dos
cuidados de alimentacdo nas doengas inflama-
torias intestinais, seguiu-se a intervengao do Dr.
Jorge Ascencao, Psicologo que trabalha com
a APDI, que cativou a audiéncia ao falar sobre
0s aspetos psicologicos nas doengas inflama-
torias intestinais.

O debate que se seguiu a cada intervencao foi
positivo € a participacdo dos presentes foi feita
de uma forma viva.

Ao finalizar o encontro, a nossa Presidente, Ana
Sampaio, apresentou a APDI, falando da nossa
missdo, nomeadamente no que fazemos e
sobretudo naquilo que nos propomos fazer,
apelando, ainda, a que se juntem a associacao
g contribuam com ideias e propostas de agao.
E nessa base que todos 0s dias nos propomos
trabalhar na APDI, mas sobretudo e em
especial para si.
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BOOTCAMP

A APDI participou no XXIll Bootcamp realizado na UPTEC, Porto. O projeto apresentado foi
premiado com uma Mencao Honrosa!

Por José Augusto

Nos passados dias 13 a 15 de maio, a APD
esteve presente no XXl Bootcamp em Em-
preendedorismo Social,

O Bootcamp em Empreendedorismo Social é
um modelo de ensino inovador que oferece a
possibilidade dos participantes aprenderem e
desenvolverem num ambiente aplicado um
projeto.

Trés dias intensos de trabalho, reflexao, proble-
mas € solugGes originaram um grande desafio
para a APDI, que pode estimular o seu espirito
empreendedor num tema fundamental: A Ali-
mentacao na Doenca Inflamatoria Intestinal,

O projeto centrou-se na compreensao da im-
portancia da desmistificacdo de demasiados
mitos e duvidas que provocam inimeras res-
tricOes alimentares no quotidiano do doente,
nomeadamente no doente jovem.

O objetivo passou por aplicar os conhecimen-
tos adquiridos no Bootcamp para a producao

de um suporte lidico que entusiasmasse a
interacdo, impulsos e diversdao no doente
jovem.

A este projeto demos 0 nome de DllverCamp
(uma alusdo a DIl e a diversdo) que se fraduziria
na organizagdo de um acampamento para
jovens doentes e amigos.

Nele, procura-se a interagdo entre 0s jovens e
profissionais de satide convidados de diferen-
tes dreas, durante um fim de semana, com ati-
vidades radicais, jogos de descoberta e
workshops dinamicos, clarificando 0s precon-
ceftos, da maior parte das vezes infundados,
associados a restrigao alimentar.

No final do acampamento 0s jovens ficariam
com um conhecimento mais amplo da alimen-
tacdo que ndo teriam seguramente antes do
acampamento,

0 nosso projeto foi um dos trés finalistas. Fol
premiado com uma Mencao Honrosa, tendo

recebido rasgados elogios por parte do jur,
que como devem compreender nos deixou
extremamente orgulnosos.

No final do Bootcamp, a sensacdo foi de dever
cumprido, saltando-nos a memaria a teoria do
caos, que refere que uma coisa tdo simples,
quanto o bater de asas de uma borboleta,
pode causar um tufdo do outro lado do mundo.
A equipa da APDI, representada pela Amélia,
Ana, Luisa e Zé que esteve neste projeto a
bater asas e a tentar causar impactos diversos,
acredita neste evento aliciante e impulsionador.
Este projeto, como outros que se irdo segulir,
torna-se ainda mais gratificante quando esta-
mMOoS numa associacdo onde ainda falta bater
as asas de tantas maneiras diferentes.

Para que tal aconteca e possamos chegar ao
outro lado, contamos contigo.
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ESTOUDOENTE OU SOU DOENTE?

Cada pessoa é tnica, sente a doenca de determinada forma e gere a sua rotina consoante
estes fatores... Por isso, estou doente ou sou doente?

Por Jorge Ascencdo, Psicologo da APDI
Quanto as dificuldades que a Doenca Inflama-
toria Intestinal (DIl) pode trazer a gestdo das ro-
tinas diarias, cada pessoa & Unica. Isto, porque
todas as pessoas com DIl so diferentes entre
si, e cada uma destas pessoas vive e sente a
doenca de modo diferente.

Qu sera que a dor abdominal ou 0 sangue nas
fezes sao sentidos e vividos por todas pessoas
com DIl da mesma forma? E as consequéncias
destes problemas, serdo iguais para todos?
Um administrativo podera, apesar do sério in-
comodo, passar mais tempo sentado, ou
aceder aos sanitarios com maior facilidade? E
0 professor, podera ultrapassar as dificuldades
de concentragdo e nao antecipar interrupgoes
nas aulas devido a necessidade de ir a casa de
banho?

Contudo, esta dualidade, mais generalista, do
“estar doente ou ser doente”, ndo €, por isso,
menos importante. Engloba questoes que in-
fluenciam 0 modo como cada um se vé e pla-
neia 0 seu dia-a-dia.

Vocé € um doente? Ou “s6” esta doente?
Quando pensa em si, v& um doente com DI,
ou continua a ser o Luis, a Teresa ou 0 Jose?
Saiu do Hospital e deixou na portaria a “pulsei-
ra’, ou orienta as suas capacidades de acordo

com a cor dessa “pulseira”?

A forma como vemos alguém influencia o
modo como nos relacionamos com essa
pessoa. O “pré-conceito” esta relacionado com
i350 mesmo. Quantas vezes julgamos um livro
pela sua capa... antes de realmente conhe-
CEermos uma pessoa, baseamo-nos no que sa-
bemos dela e, por isso, N0 que esperamos
dela... O que € que vocé espera de alguém
com Crohn? Ou alguém com Colite Ulcerosa?
Parece que ninguém espera que “doentes”
sejam ativos, trabalhem e saiam para o
mundo... 0 “bom doente” espera-se que
esteja na sala de espera, a fazer exames, ou
nas consultas, em casa, dependentes, com sin-
tomas, ou sem eles, mas.. . doentes!

Aquele que sofre de uma dolentia, do latim,
doenca ou dor & realmente, 0 dolente, ou
doente. Entdo, estamos doentes quando sofre-
mos de algo, e/ou nos sentimos fragilizados ou
iNSeguros.

Mas, e quando o “Crohn esta de férias”, ou
sem sinfomas, também continuamos dolentes?
Se, além da Colite, surge uma infecao, ficamos
mais doentes do que estadvamos antes?
Quando as fezes ja ndo tém aquele “raiado”, ou
0s sintomas da crise ja passaram, ndo esta-

mos melhores?

Mas se eu sou um doente, como € que € pos-
sivel ficar melhor? Supostamente nao fico. . .
“as vezes até me irrito quando me perguntam
se estou melhor!” (cit.). )

Ser um(a) “doente” ¢ uma constante. E estar
enfermo. Ter uma enfermidade. E esta palavra,
do latim infirmus, significa, aquele que ndo esta
firme, que falha, e que assim ficara.

Quantas vezes ouvimos, 0 “ja me estou a ca-
pacitar com isto”? Que ndo & muito mais do
que dizer que nos estamos a conformar com a
falta de esperanca ou mudanca, que assumi-
mos a imagem do doente. Que aceitamos a
doenca e que passamos a SER a doenca. Nao
ha mais professor, engenheiro, amigo, tia ou
mae, mas sim o doente de DI

Definir a rotina passa a ser facil. O que é que
vocé espera de um doente de DII? O que se
faz se nos julgamos repletos de incapacida-
des? Nada? Queixas? Dependéncia?

Mas. .. e se... eundo aceitar ter a minha Vida
numa doenga, e sim, ter uma doenga na minha
Vida? Se eu ndo aceitar a DIl como o foco da
Vida, mas como algo que a integra e que tera
de ter o seu tempo, mas ndo TODO o tempo?
Precisara de tempo para recuperar da crise.
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Tempo para a medicacdo. Nao podemos es-
quecer 0 tempo para as consultas e para 0s
exames também. Por vezes as dores abdomi-
nais obrigam-nos a guardar algum tempo
também. E, quando existe incontinéncia, temos
de ter sempre algum tempo reservado para o
imprevisto. ..

E depois desse tempo? Entre dores, entre
crises, entre 0s imprevistos? Pode viver? Ou
tem de pedir autorizagao a DII?

Integrar & isso mesmo. Vem do latim integrum,
e significa inteiro, completo, todo! A integracao
da Colite ou da Doenga de Crohn ndo € passar
a sé-la e deixar de ser quem se €. E acrescen-
tar a quem voce &, as necessidades e dificul-
dades destas DII's. Somar a quem vocé
sempre foi, a experiéncia dos dias que ja
passou, 0s medos que j& ultrapassou, as difi-
culdades e superagdes que passou a ter, e
constatar que esta mais forte com tudo 0 que

ja aguentou.

E planear a rotina para o Antonio, a Maria, ou a
Ana com a certeza de quem vai fazer algo.
Com medo de uma crise ou com a fadiga que
por vezes parece insuperavel, sem divida. Mas
cOm a convicgdo de quem vai conseguir. £ se
correr mal? Se ndo chegar la? Amanha é outro
dia. Ou podera ser necessaria ajuda de alguém.
\océ ndo ajuda quando alguém precisa”? Qual
¢ 0 problema de, por vezes, termos que ser
esse alguém? Havera outro dia, e outra opor-
tunidade para fazer de novo... mas tera que
dar a si mesmo(a) essa oportunidade.

Afinal essa “dor” da mente que o torna dolente,
S0 dura 0 tempo que nos deixamos. Se calhar
Nao consegue hoje, por isso mesmo. Mas
amanha voce ja ndo é a doenca. Voltou a ser
a pessoa que tem, as vezes, uma doencga
cronica. Mas, como Pessoa, vocé “é do tama-
nho dos seus sonhos”.

AGRADECIMENTO ABBVIE

No passado dia 21 de junho foi atingido mais
um objetivo: tornar as instalagdes da APDI um
reflexo atual e positivo da associagdo. Para isso
a APDI contou com a preciosa ajuda da
AbbVie, representada pelos seus fantasticos
colaboradores que, no ambito da responsabili-
dade social, uniram esforgos para redecorar a

sala da APDI,

Depois de um dia de muito trabalho o resultado
fol um verdadeiro sucesso. Entre pintar
paredes, montar moveis e tratar dos restantes
pormenores, 0 projeto inicial concretizou-se e
a sensacdo de dever cumprido encheu 0s
coragGes de todos. A nova decoragdo da APDI
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Mais informacg6es através dos
contactos:

22 208 6350/ 93 208 6350
geral@apdi.org.pt

espelha alegria e dinamismo, condicentes com
a vivacidade e espirito da associagdo. O
feedback por parte dos socios e amigos tem
sido maravilhoso! Todos compreendem instan-
teneamente a mensagem positiva que as
instalagdes transmitem.

Obrigado AbbVie!!
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APDI - Associacao Portuguesa da Doenca

Inflamatoria do Intestino,
Colite Ulcerosa e Doenca de Crohn Q U OT A 2 O I 6

Avenida Rodrigues Vieira,

" 80 - sala A Continua em pagamento a quota relati-
Leca do Balio

4465-738 Matosinhos va ao ano de 2016. O valor da quota
(Ref* Antiga EB1 de Araujo) anual é de 15€. Podera efetuar o paga-
Telefone: 22 208 6350 mento enviando um cheque a ordem

Telem;ivel: 5 208 6350 de “APDI - Associagao Portuguesa da
E-mall: geralG@apdl. org.pt Doenca Inflamatéria do Intestino” ou

Site: www.apdi.org.pt N -
por tranferéncia bancaria para:
Como chegar:

Metro: Estacéo de metro do Araujo NIB:

Autocarro: 0033 0000 00046633377 67

STCP 602, 3 - sair na R. do Aratjo IBAN:

Resende 130 - sair na R.do Aratjo :

(em frente ao Banco Santander Totta) PT50 0033 0000 00046633377 67

Swift:

BCOMPTPL
Nao se esqueca de enviar o comprova-
tivo de pagamento para o e-mail

geral@apdi.org.pt




