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A Associacdo Portuguesa da Doenca Inflamatdria do Intestino (Colite Ulcerosa
e Doenca de Crohn) é uma organizagio voluntaria, sem fins lucrativos, que tem
como objectivos:

a. 0 aconselhamento e apoio a pessoas que sofrem de doenca de Crohn
ou Colite Ulcerosa;

b. A melhoria e o alargamento dos cuidados médicos ambulatorios;
c. A difusdo de informacédo ao publico sobre esta doenca;
d. A promocao da investigacdo sobre as causas e o tratamento desta doenca;

e. A cooperacdo com a classe médica, pessoal de enfermagem, industria
farmacéutica, servicos e entidades publicas.

Esperamos que esta brochura o ajude a compreender estas doencas e o torne um
membro activo da nossa associacao.

0 texto publicado nesta brochura € da autoria da CCFA (Crohn's & Colitis Foundation of America), que autorizou a sua
traducéo e adaptacdo. A revisdo médica foi feita pelo Dr. Francisco Portela.



Guia dos Professores

Compreender a doenca de Crohn e a Colite Ulcerosa

Seria maravilhoso se todos os jovens pudessem viver de boa salide e completamente
integrados no ambiente escolar. A doenca de Crohn e Colite Ulcerosa sdo doencas
intestinais crénicas que podem tornar dificil a integracdo escolar das criancas
afectadas. Nunca sdo demais os beneficios que resultam do facto de os professores
conhecerem e compreenderem a doenca de Crohn e Colite Ulcerosa assim como
a sua possivel ajuda e suporte aos alunos afectados. Foi com este espirito que esta
brochura foi preparada.

Factos acerca das doencas

A doenca de Crohn atinge a parede de um segmento do aparelho digestivo que fica
inflamado, irritado e com edema (inchaco). As dreas mais afectadas sdo a porgéo
terminal do intestino delgado (ileo), e o intestino grosso (colon). A doenga de Crohn
¢ denominada de ileite quando o ileo ¢ afectado, de colite quando o célon esta
envolvido e ileocolite quando ambas as regides estdo envolvidas. Ocasionalmente
outras regides do tubo digestivo como o estdbmago podem estar envolvidas.

A Colite Ulcerosa causa inflamacdo exclusivamente do intestino grosso; outras
regides do tubo digestivo geralmente nao estdo envolvidas. Em ambas as doencas
o0s sintomas mais frequentes sdo a dor abdominal e a diarreia com ou sem sangue.
As colicas abdominais podem ser graves, podendo ser exacerbadas quando existe
necessidade de usar a casa de banho. Esta urgéncia pode resultar em incontinéncia
se se verficar atraso na procura da casa de banho. Ocasionalmente os doentes
referem dores articulares, por exemplo nos joelhos ou nos tornozelos. Pode ser
usado um termo que engloba as duas doencas - doenca inflamatdria intestinal ou
DIl, por terem aspectos comuns.

A DIl pode surgir em criangas de qualquer idade, sobretudo a partir dos 10 anos de
idade. Homens e mulheres sdo igualmente afectados. A doenca de Crohn e a Colite
Ulcerosa ndo devem ser confundidas com o “cdlon espastico” ou “sindrome do célon
irritavel”, por ndo estarem relacionadas e por estas Ultimas serem menos graves.



A doenca de Crohn e a Colite Ulcerosa ndo sdo causadas por stress emocional ou pela
dieta, embora possam ser influenciadas por ambos. Os sintomas das doencas tendem
a agravar ou aumentar de maneira imprevisivel, por exemplo apos infeccdes virais.
E durante os periodos de exacerbacio das doencas, que o suporte dos professores,
familia e amigos €é mais importante na ajuda ao aluno afectado.

Estas doencas sdo para toda a vida.

A medicacdo embora possa aliviar a inflamacéo e o desconforto, ndo cura a doenca,
podendo, por sua vez, originar efeitos secundarios menos agradaveis. A doenca de
Crohn e a Colite Ulcerosa ndo sdo contagiosas. Os investigadores acreditam que
podem ser causadas por um sistema imune hiperactivo, em contraste com algumas
doencas intestinais causadas por sistema imune deficiente ou hipoactivo.



Doenca inflamatoria intestinal:
perspectiva da crianca

Sair da Sala de Aula

“Por vezes, quando tenho de sair da sala de aula, os professores ndo
facilitam e tenho de explicar em frente a toda a gente.”

Os jovens com estas doencas referem que o seu principal problema na escola ¢ a
necessidade de usar de forma inesperada e frequente a casa de banho. Ataques
de dor e de diarreia ocorrem de forma repentina e sem aviso prévio. Criangas com
doenca de Crohn ou Colite Ulcerosa devem poder deixar a sala de aula rapidamente
sem atrair grandes atencdes. Questdes acerca da necessidade de usar a casa de
banho perante os outros colegas, sé vao causar embaraco e vergonha, podendo
originar um "acidente”, com perda involuntaria de fezes. Quando tratados como
adultos, a maioria dos jovens respondem com maturidade e ndo abusam do privilégio
de sair da sala de aula.

No entanto, em algumas escolas a casa de banho encontra-se fechada por longos
periodos, por razdes de segurancga ou por vezes ndo existem portas nas divisorias
onde se encontra a sanita. Assim, qualquer acomodacéo que a escola possa fornecer
da forma a diminuir a ansiedade associada a necessidade de encontrar a casa de
banho rapidamente, resulta num beneficio incalculavel para a crianca. Providenciar
uma casa de banho privada pode ser benéfico.

Adaptacao

“Para mim o mais dificil de lidar, é com o facto de que sou diferente das
outras pessoas. Mas no fundo, eu ndo quero ser diferente’.

Os jovens com doenca de Crohn ou Colite Ulcerosa tém de lidar com ataques de dor
abdominal e diarreia. Podem ser tentados a ndo comer, porque comer pode provocar
mais dor e diarreia. Uma diminuicdo da ingestao de alimentos, frequentemente leva
a atraso de crescimento, que pode tornar os alunos afectados mais pequenos e com
aparéncia mais jovem do que os colegas de classe. Estes problemas podem revoltar
e deprimir os alunos, principalmente durante a pré-adolescéncia e a adolescéncia.



0 tratamento também pode causar problemas. Farmacos do tipo da cortisona sdo
eficazes para o controlo da inflamacédo, mas originam aumento de peso, desenvol-
vendo uma aparéncia arredondada, com faces em lua cheia, agravamento do acne
e alteragdes do humor.

Estas alteracdes na aparéncia podem isolar as criancas e adolescentes, afastando-
se dos seus colegas de sala que podem ndo estar informados acerca da doenca
e podem ridiculariza-los. Para minimizar os efeitos dos corticosterdides, a ingestao
de alimentos salgados e com elevado teor caldrico deve ser evitada. Por ndo poderem
comer batatas fritas ou outras guloseimas como os seus amigos, os doentes podem
isolar-se ainda mais.

Toma de medicacdo em tempo de aulas

Estudantes com DIl necessitam frequentemente de tomar medicamentos durante
o dia escolar, para controlar a diarreia, dor ou outros sintomas.

E necessario que sejam tomadas precaucdes para facilitar uma toma em tempo
util. Desta maneira o aluno ou aluna nédo chegara atrasado as aulas e ndo sera
rotulado de diferente.

Auséncias da escola
“Os meus professores acham que eu nado estou doente”.

Nem todos os jovens com doenca de Crohn ou Colite Ulcerosa tém baixa estatura ou
apresentam efeitos secundarios da medicacdo. Aparentemente podem parecer bem,
mas na realidade sentem-se doentes. Muitos jovens com DIl podem necessitar de
hospitalizacdo de tempos a tempos, por vezes por varias semanas. A cirurgia pode
ser necessaria para remover o intestino afectado irreversivelmente, ou para aliviar
uma complicacdo, como, o aparecimento de abcessos dentro do abdémen. Enquan-
to estdo internadas as criancas gostam de ter noticias dos amigos e professores
e geralmente conseguem acompanhar o trabalho escolar. Os professores podem
ajudar, comunicando com o médico do aluno ou mesmo com uma enfermeira.



Participacao nas actividades desportivas

Jovens com esta doenca devem manter-se activos. Devem participar nos varios
desportos a ndo ser que estejam numa fase activa da doenca. Alguns esforcos mais
intensos podem causar fadiga ou agravar a dor abdominal ou articular. Em algumas
circunstancias um programa de ginastica modificado pode ser o mais adequado,
mas € desejavel que a crianca afectada mantenha alguma actividade fisica.

Comunicar com os pais € com os profissionais de saude

Frequentemente os professores conhecem bem os seus alunos por isso ndo ¢ de
estranhar que os professores sejam os primeiros a reconhecer quando uma crianca
apresenta um aumento da actividade da doenca. Verifica-se um maior nimero de idas
a casa de banho, diminuicdo da ingestédo de alimentos, diminuicao da performance
escolar e mesmo distrac¢do causada pela dor abdominal ou pela medicagéo.
0 professor pode ser o primeiro a notar alteracdo dos mecanismos de adaptacéo.
0 aparecimento de problemas de disciplina ou maior isolamento social pode sugerir
quebras do aluno. Uma interven¢ao atempada quando os problemas surgem € impor-
tante para tratar a doenca inflamatdria intestinal. Assim uma comunicagéo aos pais
em tempo util, para alertar os profissionais de satude pode ser extremamente benéfi-
ca para identificar o aumento da actividade da doenca ou outras complicacdes antes
de progredirem. A comunicacgao directa com o pessoal médico € sempre valiosa.

Nome domEdico . ...
TEIETONE. ...

Nome da enfermeira...............ooo e

telefone






Glossario

ABCESSO - Coleccdo de pus localizada, que se pode formar na
cavidade abdominal ou na drea rectal em pessoas com doenca de
Crohn.

5 - ACIDO AMINOSALICILICO (5-ASA) - 0 componente activo
da sulfasalazina, conhecido como messalazina.

ACIDO FOLICO - Uma das vitaminas responsaveis pela manutencéo
de globulos vermelhos. A deficiéncia de acido félico pode ocorrer na
DII, especialmente se os doentes tomarem sulfasalazina, e pode ser
corrigida tomando suplementos orais desta vitamina.

ANASTOMOSE ILEOANAL - Nova operagao para a Colite Ulcero-
sa, na qual um tubo rectal é retido apds a colectomia. A camada
interna do recto ¢ retirada e é feita uma bolsa com o ileo, ligada
directamente ao anus. Esta operacao também € conhecida como
operagdo "Parks".

ANEMIA - Quantidade de hemoglobina nos gldbulos vermelhos do
sangue inferior ao normal.

ARTRALGIA - Dor nas articulagdes, frequente nas pessoas com DII.

ARTRITE - Inflamagdo de uma articulacdo, acompanhada de dor,
inchago, calor ou rubor. Em alguns casos existem alteracdes es-
truturais.

ASACOL® - Ver messalazina.

AZATIOPRINA - Um farmaco imunossupressor, por vezes usado
no tratamento da doenga de Crohn que néo responde a outros
medicamentos. Demonstrou ser (til na redugdo ou em eliminar a
dependéncia de corticoides em alguns doentes. E usada também
na Colite Ulcerosa.

BIOPSIA - Pequeno pedaco de tecido retirado do corpo para ser
examinado ao microscopio. Uma biopsia € retirada por um instru-
mento especial ligado ao endoscopio durante o exame ao recto,
cdlon, estdmago, etc. E usada para confirmar o diagndstico de do-
enca de Crohn ou Colite Ulcerosa, ou para pesquisar periodicamente
a presenca de células cancerigenas.

BORBORYGMI - Sons caracteristicos no intestino causados pela
passagem de ar pelo intestino.

BUDESONIDO - Glucocorticdide de accdo topica (accdo local), com
propriedades anti-inflamatérias, anti-alérgicas e anti-edematosas
para o tratamento da fase aguda da doenca de Crohn do ileo ter-
minal e célon, e alternativa terapéutica para a doenca de Crohn
cortico-dependente em doentes que apresentam efeitos secundarios
induzidos pelos corticdides.

BUDO SAN - Ver Budesonido.

COLESTIRAMINA - Farmaco tomado por via oral, que ajuda a ligar
quantidades excessivas de dcidos biliares no intestino. Estes acidos
podem aumentar a diarreia em doentes com doenca de Crohn espe-
cialmente apos a remogéo de uma porcéo do ileo terminal.

COLECTOMIA - Remogo cirtrgica do cdlon. Ver protocolectomia.

COLONOSCOPIA - Exame com um tubo flexivel com luz que
¢ inserido através do recto para examinar o colon. Podem ser feitas
biopsias. Geralmente sdo dados sedativos para tornar este proce-
dimento toleravel.

CORTISONA - Farmaco anti-inflamatdrio, parte de um grupo de
farmacos conhecidos como os corticosterdides. E usada para reduzir a
inflamagéo na doenca de Crohn e Colite Ulcerosa, podem ser tomados
pela boca na forma de comprimidos, intravenosos, ou pelo recto
através de enemas, supositorios, ou espumas.

DEFICIENCIA DE LACTASE / INTOLERANCIA A LACTOSE
- Diminuicdo ou auséncia de lactase, que impede o intestino del-
gado de digerir a lactose. Pessoas com intolerancia a lactose tém
diarreia, desconforto abdominal e gases apés a ingestdo de leite
ou produtos lacteos.

DISTENSAO - Sensacédo desconfortavel de inchaco no abdomen
frequentemente causado por quantidade excessiva de gas e fluidos
no intestino. Pode ser sinal de obstrucdo intestinal.

DISPLASIA - Alteracdes das células do cdlon sob o microscépio,
apos terem sido feitas biopsias. Displasia grave na DIl indica que
células cancerigenas podem estar a crescer e que pode ser necessaria
cirurgia.

DIETA ELEMENTAR - Dieta especial liquida, sem residuos que inclui
todos os nutrientes necessarios. Sao usadas para ajudar os doentes
a ganhar peso e para 0 intestino repousar.

EDEMA - Acumulagéo de quantidades excessivas de liquido nos
tecidos resultando em inchaco.

ENEMA BARITADO - Exame de RX do cdlon e recto apds um liquido
baritado ter sido introduzido no recto.

ENDOSCOPIA - Um termo geral para examinar através de um tubo
com iluminagéo, qualquer abertura natural do organismo. Inclui
gastroscopia, sigmoidoscopia e colonoscopia.

ERITEMA NODOSO - Inchacos vermelhos, ocasionalmente en-
contrados nas pernas durante reactivacdes da DII. Estas lesdes sao
indicadoras de que a doenca estd activa e desaparecem sem cicatriz
quando a doenca esta tratada.

ESPONDILITE ANQUILOSANTE - Doenca inflamatéria cro-
nica da coluna vertebral e articulacdes adjacentes, que pode
ser encontrada em doentes com doenca de Crohn ou Colite
Ulcerosa. A doenca afecta mais os homens, geralmente antes
dos 30 anos, e causa dor e rigidez nas articulacdes da coluna,
ancas, pescogo, maxilar, caixa toracica. Ocasionalmente as arti-
culagdes fundem-se (anquilose). Anti-inflamatorios, fisioterapia
e ocasionalmente cirurgia séo usados no tratamento.



ESTEATORREIA - Quantidades anormais de gordura nas fezes, geral-
mente resulta de ma absorgdo no intestino delgado na doenca de Crohn.

EXACERBACAO - Um agravamento dos sintomas ou um aumento
da actividade da doenca, relapso.

FEBRIL - Ficar com febre. A presenca de febre num doente com DIl
€ uma indicacdo de aumento da actividade da doenca.

FISSURA - Abertura na pele, geralmente na area do anus, na doenca
de Crohn.

FISTULA - Canal anormal entre duas ansas do intestino, ou entre o
intestino e outras estruturas como a bexiga, vagina, ou pele. So mais
frequentes na doenca de Crohn do que na Colite Ulcerosa.

FLAGYL® - Ver metronidazol.

FLATULENCIA - Passagem de grandes quantidades de gas através
do recto.

GASTRENTEROLOGISTA - Médico especializado no diagnéstico
e tratamento de doentes com doenca gastrointestinal. A sociedade
médica local pode providenciar uma lista de gastrenterologistas.

GRANULOMAS - Anomalias microscopicas caracteristicas da
doenca de Crohn.

HEMORROIDAS - Veias dolorosas e dilatadas do baixo recto e anus,
que sdo complicagdo da DII.

HIPERALIMENTACAO - Meio de fornecer aos doentes supor-
te nutricional adicional, pela boca, para que sejam mantidas as
necessidades nutricionais.

HIPOCRATISMO DIGITAL - Forma anormal das unhas em alguns
doentes com doenga de Crohn ou Colite Ulcerosa.

INFLIXIMAB - Farmaco imunossupressor, aprovado para a Doenca
de Crohn activa e fistulizante que nao foi controlada com corticos-
terdides e outros imunossupressores.

ILEOSTOMIA - Desvio do contetdo fecal para uma abertura cria-
da cirurgicamente do ileo para a parede abdominal. O contetdo
acumula-se num saco ligado a pele por um adesivo especial.

ILEOSTOMIA CONTINENTE - Criacdo cirirgica de um bolsa ileal
dentro o abddmen inferior para colectar os restos apds colectomia
para a Colite Ulcerosa. Nao € necessaria a colocagdo de um saco, a
bolsa ¢ esvaziada regularmente através da introducdo de um tubo
numa abertura na parte inferior do abdomen.

IMURAN® - Ver Azatioprina

INCONTINENCIA - Na DI, incapacidade de reter as fezes, geral-
mente por inflamacéo rectal.

IVP - Urografia de eliminagdo, exame radiolégico dos rins, ureteres
e bexiga, obtida através de injeccdo endovenosa de contraste.

LEUCOCITOSE - Aumento do nimero de glébulos brancos em
circulagdo.

MEGACOLON TOXICO - Dilatagio aguda do cdlon na Colite
Ulcerosa (ocasionalmente na doenca de Crohn), que pode levar &
perfuragéo.

6-MERCAPTOPURINA (6-MP) - Farmaco imunossupressor Util para
encerrar fistulas e reduzir ou eliminar dependéncia de corticoste-
réides em alguns doentes com doenca de Crohn. Também € usado
em alguns casos de Colite Ulcerosa.

MESSALAZINA - Nome genérico para a 5-ASA, um farmaco rela-
tivamente ndo toxico e bem tolerado, usado para tratar o intestino
inflamado.

METRONIDAZOL - Um antibictico que pode ser util no tratamento
de fistulas em alguns doentes com doenga de Crohn.

MUCO - Substancia esbranquicada produzida pelo intestino que
pode ser encontrada nas fezes.

NECROSE ASSEPTICA OU AVASCULAR DA ANCA - Complicagio
do uso prolongado de elevadas doses de corticdides, onde uma ou
ambas as articulacdes da anca podem subitamente e sem aviso
deteriorar-se.

NUTRICAO PARENTERICA TOTAL - A infusio endovenosa de todos
0s nutrientes através de um catéter colocado numa grande veia,
¢ usada para assegurar nutricdo adequada em doentes gravemen-
te doentes ou malnutridos, para descansar o intestino e preparar
doentes malnutridos para a cirurgia.

OBSTRU(;/:\O - Blogueio do intestino delgado ou grosso impedindo a
passagem do conteldo intestinal normal. Na doenca de Crohn pode
se causada pelo estreitamento ou espasmo do intestino. Sinais de
obstrucdo sdo os vomitos, a dor e a distensdo abdominal.

OLSALAZINA - Preparacéo oral de 5-ASA, associacdo de duas
moléculas de 5-ASA.

OPERAQAO COM BYPASS - Cirurgia onde se ultrapassa um
segmento do intestino doente. Apesar de ter sido uma cirurgia de
12 escolha no Doenca de Crohn, actualmente foi ultrapassada pela
resseccdo cirtrgica do segmento doente. Ver resseccao.

PENTASA® - Ver messalazina.

PERFURACAO - Abertura anormal na parede intestinal que causa
entrada do conteldo intestinal na cavidade abdominal, normal-
mente estéril.

PERIANAL - Area que circunda o orificio anal, que frequentemente
fica inflamado, e irritado nas pessoas com DII.

PERITONITE - Complicagdo da perfuragao intestinal que resulta em
inflamagéo da cobertura da cavidade abdominal (peritoneu).

PIROSE - Sensacéo de queimadura ascendente, do esofago e sentida
no peito.

PREDNISONA - Forma de cortisona dada em comprimidos para
reduzir a inflamacdo da DII.



PROCTOCOLECTOMIA - Remocgéo cirtrgica do célon e do recto.
PURINETHOL® - Ver 6-mercaptopurina.

PIODERMA GANGRENOSO - Um tipo de ferida que ocorre nas
extremidades, em pessoas com DII.

REMICADE - Ver Infliximab.
REMISSAO - Auséncia de sintomas e retorno a estado saudavel.

RESSECCAOQ - Remogéo ciriirgica de uma porcio doente do
intestino. Ligagdo de duas extremidades de intestino saudavel
¢ denominada de anastomose.

SALAZOPIRINA - Ver sulfasalazina.
SALOFALK - Ver messalazina.

SANGUE OCULTO - Sangue nas fezes ndo visivel a olho nu,
geralmente indicativo de actividade da doenca. Testes laboratoriais
simples podem determinar a presenga de sangue oculto.

SERIE GASTROINTESTINAL SUPERIOR - Um exame radiologico
do esofago, estomago e duodeno, num doente em jejum e apds
ingerir liquido baritado. A duragdo do exame pode ser prolongada
para permitir a visualizagdo de todo o intestino delgado, incluindo
o ileo terminal.

SIGMOIDOSCOPIA - Exame onde um tubo € introduzido através
do recto até ao colon sigmoide. Podem ser realizadas biopsias. Ge-
ralmente ndo € necessaria sedagao.

SINDROME DO COLON IRRITAVEL - Alteracéo da motilidade do in-
testino delgado e grosso, causando diarreia e desconforto abdominal.
E erradamente denominado de Colon Espastico, apesar de ndo causar
inflamagdo do célon e ndo apresentar relagdo com a Colite Ulcerosa.

SONDA NASOGASTRICO - Tubo fino e flexivel que passa através
do nariz ou boca até ao estomago. E necessario para aspirar fluidos
e ar que se acumula no estémago quando o intestino estd obstruido
ou apos cirurgia intestinal.

SULFASALAZINA - Uma medicagdo que combina um componente
sulfa com um farmaco da familia da aspirina. E usada em ataque
ligeiros a moderados de DIl e para manter a remissao. Parece ser
mais eficaz quando a doenca € no cdlon e ndo no ileo.

TENESMO - Necessidade urgente de esvaziar o intestino, causada
por inflamagéo do recto.

TESTE DA GORDURA FECAL - Medicao durante trés dias da quan-
tidade de gordura nas fezes (esteatorreia) pode indicar ma absorgéo
no intestino delgado.

TESTE DE INTOLERANCIA A LACTOSE - Envolve beber um liquido
rico em agucar do leite. Sdo retiradas amostras de sangue para
determinar se existe deficiéncia de lactase.

TESTES RESPIRATORIOS - Teste simples, indolor, que ajuda a detec-
tar intolerancia a lactose (auséncia de enzima necessaria para digerir
0 agucar do leite) ou crescimento bacteriano no intestino.
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