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Texto:

Inflamavel

Pouco estudadas, as doengas inflamatorias intestinais (DII) atingem 13 catarinenses a cada 100 mil

habitantes, requerem tratamentos que podem custar centenas de milhares de reais por ano e muitos

pacientes ainda sdo negligenciados

Florian6polis, maio de 2021. Retornei a clinica médica com um né preso na garganta.
Eu ja sabia o resultado da colonoscopia e da biopsia: retocolite ulcerativa com atividade
endoscopica moderada. Quatro anos antes, meu pai, Daniel Woldam, havia recebido o mesmo
diagnostico apds oito meses de dor abdominal, diarreia e sangramentos intensos, exames,
dezenas de consultas médicas, perda de 20 quilos e internagdes hospitalares. Enquanto
aguardava na sala de espera, foi inevitavel lembrar de tudo que ele enfrentou. Senti um
turbilhdo de emocgdes que abrangiam desde gratidao, por descobrir a patologia precocemente e
possuir apoio familiar e financeiro para enfrentar a situacdo, até a tristeza profunda, a

inseguranca e o desespero de ter uma doenga sem cura diagnosticada aos 21 anos.

- Maria Vitoria? Pode entrar.


https://tcc.shorthandstories.com/inflamavel/index.html

Passei pela médica e sentei na cadeira. Entreguei os exames. Ela folheou e disse o que
eu ja sabia. Retocolite ulcerativa. Nos ultimos dias essas palavras ficaram reverberando na
minha cabeca. Ao contrario do meu pai e da maioria absoluta das pessoas com essa doenga que
apresentam diarreia como principal sintoma, eu tive constipacdo. Muita constipacao. Por cerca
de 10 dias consecutivos. Em um tom de desdém, a médica elevou os olhos dos papéis e me

encarou:

- Retocolite ndo dé constipacdo, da diarreia. Coma mais salada, tome uma aguinha e caminhe

um pouco que isso ja, ja, passa. Para a retocolite mesmo, toma esse remédio aqui.

Me senti completamente descredibilizada. Mesmo com o resultado da colonoscopia e
da bidpsia ela estava duvidando que meus sintomas fossem aqueles. Engoli em seco. Depois de
mais alguns minutos, a consulta acabou. Agradeci pelo atendimento, sai pela porta e nunca
mais voltei. A partir de entdo fago parte de uma comunidade especifica e negligenciada: a de
pessoas com doengas inflamatodrias intestinais (DII). Nos meses que se seguiram submergi
nesse universo e tive contato com histérias de dificuldades, dor e luta. O que descobri esta

descrito no texto a seguir.



14 de dezembro de 2020. Daniel Floriano, 40 anos, teve um sangramento anal intenso
e desmaiou no banheiro de casa. Schennia, sua esposa, o levou imediatamente para o Hospital
Sao José, em Jaragua do Sul. O oncologista e proctologista Alexandre Schlabendorff ja havia
dado o ultimato: se houvesse mais algum episdédio, Daniel seria submetido a uma
proctocolectomia total, cirurgia para a retirada do intestino grosso, e a implementag¢do de uma
bolsa de ileostomia. O médico havia explicado que faria um procedimento que geraria uma
abertura (estoma), ligando o ileo, localizado no intestino delgado, e a superficie do abdémen,

para a eliminagao de fezes.

No mesmo dia, colocaram uma sonda de nutri¢do parenteral em um acesso sanguineo
do pescoco de Daniel. O objetivo era fortalecé-lo para a operagdo. Em um meés, ele havia
emagrecido 20 quilos. Em 18 de dezembro, Schlabendorff realizou a cirurgia que durou
aproximadamente cinco horas. Em média, o intestino grosso de um adulto possui um metro e
meio de comprimento, sendo dividido em c6lon ascendente, transverso, descendente, sigmodide

e reto. Toda a extensdo do 6rgdo de Daniel foi retirada, exceto 15 centimetros finais do reto. O



objetivo era preservar essa parte para realizar uma religa¢do futura entre o intestino delgado e

o0 reto e retirar a incoOmoda bolsa de ileostomia.

Quatro dias depois, porém, ocorreu a obstru¢do do estoma, impossibilitando a
passagem e a saida de alimento e fezes. Daniel comecou a vomitar e teve de usar uma sonda
nasogastrica, aquelas que passam pelas narinas. "Saia um liquido preto do meu estobmago, que
ia enchendo um frasco”, conta. Em 26 de dezembro, ele foi submetido a uma nova cirurgia -
foram cerca de quatro horas até conseguirem desobstruir o estoma. A operacao foi bem

sucedida, mas o empresario teve outras complicacdes.

De volta a UTI, Daniel enfrentou episodios intensos de sangramento anal. A situacao
era tdo critica e delicada que os médicos foram obrigados a encaminha-lo, mais uma vez, para
o centro cirurgico no dia 30 de dezembro. Na operagdo de cinco horas foi retirada a parte final
do intestino grosso. Dos 15 centimetros, sobraram apenas dois. Pela terceira vez, em um
intervalo curtissimo de tempo - 12 dias - os médicos realizaram o corte vertical em seu
abdomen. “Eu estava destruido”. No dia seguinte, foi realizada uma cauterizag¢do para evitar

novos sangramentos.

A retocolite ulcerativa motivou as cirurgias € quase ocasionou a morte de Daniel. A
patologia ¢ classificada como uma doenga inflamatoria intestinal (DII), autoimune e cronica,
ou seja, ndo ha cura, apenas tratamento. A doenca faz com que o sistema imunoldgico do
organismo provoque inflamac¢des na camada mais superficial do intestino grosso de forma
continua. Além de atingir o sistema digestivo, pacientes com retocolite também podem
apresentar manifestacdes extra-intestinais dermatologicas, oftalmoldgicas, uroldgicas,
hepaticas, pulmonares e vasculares. Pessoas com a patologia possuem risco mais elevado de
desenvolvimento do cancer de cdlon. A doenca ¢ dividida entre fase ativa, quando ha o
surgimento e a progressdo de sintomas, e fase de remissdo, quando o paciente ndo apresenta

sintomatologia.

Apos passar dois meses entre internacdes e altas, ser submetido a trés cirurgias e dores
fortissimas, receber mais de 10 bolsas de sangue, utilizar sondas nasogastricas e parentais,
chorar em desespero, clamar a Deus e aos médicos mais uma chance de viver, Daniel recebeu
alta hospitalar no dia oito de janeiro de 2021. O alivio de estar finalmente em casa, ao lado da

esposa e dos filhos, Miguel de 10 anos e Ellen de 4, foi indescritivel.



Doze dias mais tarde, ele teve de retornar ao hospital para retirar os pontos da
intervengdo cirrgica. Algumas horas depois, sentiu-se mal e vomitou diversas vezes. As
pressas, foi encaminhado novamente para a UTI. O empresario apresentava um quadro de
colecdo intra-abdominal, ou seja, havia acuimulo de pus e de material infectado no abdomen.
Foram sete dias na unidade e mais tré€s no quarto. “Sai de 14 com depressdo, tomo remédio e

faco tratamento [com psicélogo e psiquiatra] até hoje”.

Um ano de angustia
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Durante todo o processo, Daniel contou com o apoio incondicional de sua esposa,
Schennia. Com a implementagao da ileostomia nao foi diferente. O casal enfrentou um periodo
de adaptagdo para cuidar e realizar a troca da bolsa, descobrir qual seria 0 modelo adequado
para evitar vazamentos. “Eu aprendi com videos da internet, principalmente no canal do
Youtube da Thainna Batista, que também ¢ ostomizada”, relembra Schennia. Atualmente, o
casal também recebe apoio do Programa de Ostomizados, promovido pela prefeitura de

Jaragud do Sul.

Em setembro de 2021, Daniel se submeteu novamente a cirurgia intestinal na tentativa
de fazer a religagao dos o6rgaos e retirar a bolsa. “Eu fui mas com o pensamento que se der deu,
se nao der nao deu, paciéncia”. Infelizmente, o dano provocado pela retocolite foi muito
intenso ¢ a cirurgia ndo foi bem sucedida. Desde entdo, Daniel ¢ ostomizado permanente e,

portanto, uma pessoa com deficiéncia, tendo os direitos resguardados por estatuto especifico.


https://www.youtube.com/channel/UCGGRVM8yqbrzrADsWgN1vJQ/videos
http://www.crefito10.org.br/cmslite/userfiles/file/ALESC/Estatuto%20da%20Pessoa%20com%20Deficiencia%20%20Senador%20Paulo%20Pain.pdf

Com tantas interveng¢des médicas, os custos do tratamento foram elevados. Por possuir
plano de satde, a quantia diretamente paga pela familia foi reduzida. As internagdes
hospitalares e cirurgias custaram R$ 195.000,00 e foram cobertas pelo plano. Porém houve
necessidade de intervengdo judicial para solicitacgdo de um dos medicamentos
imunobioldgicos, que nao ¢ fornecido pelo SUS. Mesmo ap6s dois anos, o processo ainda nao
foi finalizado. O tramite pode gerar custos processuais de R§ 12.000,00. A familia recorreu

judicialmente e aguarda decisdo.

Em despesas extras, dentre elas diferenca de acomodagdo, visitas médicas,
medicamentos imunobioldgicos € uma segunda equipe para a cirurgia de reconstrugdo do
transito intestinal, a familia precisou investir cerca de R$ 65.400,00 e se endividou. Daniel
ainda mantém gastos mensais com o plano de satude, consultas com psiquiatra - R$ 400,00 - e
medicamentos - mais R$ 200,00. Recentemente, o empresario realizou exames de ressonancia

magnética ao custo de R$ 1.500,00.

O diagnostico da doenca inflamatoria intestinal foi recebido por Daniel em outubro de
2020, trés meses antes da primeira cirurgia, apés uma colonoscopia. Os principais sintomas
eram colicas e dores abdominais intensas, além de sangramentos. A principio, sentiu-se
aliviado com a identificagdo da doenga pois estava com medo de ser cancer. “Ninguém tinha
nem ideia de que retocolite existia e como isso € perigoso”, recorda Schennia. O médico
tentou, durante um més, melhorar o quadro clinico de Daniel com tratamentos, que incluiam
medicacdes carissimas, ao custo médio de cinco mil reais por ampola. Cada vez mais

debilitado, emagrecendo e ainda com dores, ele decidiu procurar outro profissional.

Em novembro, o segundo médico encaminhou Daniel para internacdo no Hospital Sao
José. Foram varios episodios de desmaios, dores extremas, sangramentos intensos. No
intervalo de um més, ele recebeu alta e foi internado trés vezes. No periodo, foi realizada uma
segunda colonoscopia que apontava a piora na inflamagao e o aumento das lesdes. “Ele me
ligava por chamada de video desesperado, porque ndo via melhora”, relembra a esposa.
Desapontados e insatisfeitos com a conduta do médico, resolveram procurar um terceiro

profissional.

A consulta com o gastroenterologista especialista em DII, Juliano Ludvig, foi marcada

no comeco de dezembro, em Blumenau. O médico foi categorico: o caso era cirlirgico e seria



necessario implementar a ileostomia. Ao receber a noticia, “parecia que o mundo tinha
acabado para Daniel”, recorda Schennia. De volta a Jaragud, o casal encontrou Alexandre
Schlabendorff e sua equipe, que foram responsaveis pelas operagdes. Ao mesmo tempo,
Ludvig atuou como consultor clinico. Quando estava no hospital, Daniel pedia para fazer a
cirurgia o quanto antes. “Eu pensava, eu pedia a Deus: eu quero so viver! Se eu tiver que viver

com a bolsa, vamos”.

Emocionalmente abalada, a familia se agarrou a fé. “Eu sempre digo que foi Deus
mesmo, nossas oracoes. Do jeito que ele estava, quase partiu”, emociona-se Schennia. A mae
de Daniel, Irma, também rezou muito para que o filho melhorasse. Por conta da pandemia de
Covid-19 e da situacdo delicada de saude do empresario, mae e filho encontraram-se poucas
vezes antes da aposentada de 71 anos morrer em decorréncia do coronavirus. Em um dos
ultimos momentos juntos, Irma, curiosa, pediu para ver a bolsa de ileostomia. Apds o
falecimento, a familia Floriano encontrou diversas cartinhas de Irma pedindo a Deus pela

saude do filho.

Em marco de 2021, depois de estar recuperado, Daniel e sua familia viajaram até a
clinica de Ludvig, em Blumenau, para consultar e agradecer. “Daniel, vocé ¢ uma fénix!”,

disse o médico, comparando o paciente ao ser mitologico que renasce das proprias cinzas.



Manha

2004, Biguacu, Santa Catarina. Depois de ir ao banheiro fazer cocd e ver o vaso
sanitario repleto de sangue, Arthur Furtado, de 10 anos, desesperado, chamou por sua mae.
Marli levou o filho até uma clinica particular, na cidade vizinha, Sdo José. O pediatra que os
atendeu, depois de ver o resultado de alguns exames de sangue, foi categdrico no diagndstico:
“¢ manha de crianga”. Em parte, essa conclusao foi motivada por uma caracteristica um tanto
quanto peculiar. Arthur se sentia mal as quintas-feiras, quando tinha aula de teatro e de
educacido fisica. “Nos dias em que eu ficava hiper mega nervoso, acabava sentindo dor e ia
para casa. Ficava me contorcendo muito na cama, ndo tinha remédio que passasse”. Mesmo
com dores abdominais, célicas, constipacdo e sangramentos, o médico mandou a crianca de

volta para casa.

Apds um periodo relativamente estavel, aos 13 anos Arthur notou um carogo em sua
nadega, que comegou a aumentar de tamanho e provocar muita dor. Ele foi atendido no
Hospital Infantil Joana de Gusmao, em Florianopolis. O caroco era, na verdade, uma fistula,
uma comunicagao anormal entre o intestino e a pele, provocada por uma inflamagao no 6rgao
do sistema digestivo. A fistula ¢ utilizada como um caminho para o corpo expelir pus,
secregoes e sangue. Apesar da gravidade dessa manifestacdo, o médico que atendeu o

adolescente nao investigou a fundo o que estava provocando tal sintoma e um procedimento



cirargico, chamado fistulectomia, foi marcado para realizar o fechamento da comunicagdo

anormal.

Enquanto aguardava a cirurgia, Arthur estava no primeiro ano do ensino médio. Ele
convivia com dores, por ficar horas sentado, e com o medo de que, apesar dos curativos, as
secregoes da fistula vazassem em sua calga e fossem percebidas pelos colegas. Nas aulas de
educacdo fisica o temor aumentava de acordo com a intensidade do exercicio realizado. “Foi
um processo bem traumatico, horrivel, constrangedor, eu sentia muita vergonha”. Na época,
alguns episodios de diarreia também acompanharam Arthur, mas nem ele e nem os médicos

fizeram qualquer tipo de relagdo entre os sintomas.

Apds quase dois anos de espera, a cirurgia finalmente foi realizada pelo Sistema Unico
de Saude (SUS). As trés primeiras semanas de recuperacdo foram terriveis. Ele ndo podia
sentar e nem fazer nenhum tipo de for¢a. Ao ir ao banheiro, sentia a ferida rasgar por dentro.
Como consequéncia, a regido ficou com uma grande cicatriz. “A marca me incomoda muito
até hoje, ¢ um dos meus grandes sofrimentos da vida”. Com o passar do tempo, o jovem foi
melhorando. Um ano depois, os episddios de diarreia voltaram e o carogo ressurgiu no mesmo

lugar, sinalizando o retorno da fistula.

Aflito, Arthur buscou auxilio no posto de saude do bairro em que morava. O clinico
geral que o atendeu solicitou uma colonoscopia e encaminhou o jovem para atendimento com
o gastroenterologista Luciano Saporitti, no Hospital Celso Ramos, em Floriandpolis. Enquanto
aguardava o agendamento da consulta, o adolescente teve uma crise severa, ficou internado e
recebeu alta na sequéncia. Aos 16 anos, Arthur foi diagnosticado com doenga de Crohn. Na
ocasido, Saporitti encaminhou o jovem direto para internacdo hospitalar com o objetivo de
comecar o tratamento o quanto antes. Essa patologia ¢ classificada como doenga inflamatéria
intestinal (DII). Ela provoca inflamagdes no sistema digestivo, podendo atingir diversas
camadas de todos os 6rgaos do aparelho (da boca até o anus) de maneira ndo-continua, ou seja,
pode haver trechos de orgdos saudaveis e trechos doentes. A patologia também pode ter
manifestagdes extra-intestinais, dermatoldgicas, oftalmologicas, uroldgicas, hepaticas,
pulmonares e vasculares. A doenga de Crohn ¢ autoimune, de origem desconhecida e ndo
possui cura, apenas tratamento. A condigdo também ¢ dividida entre fase ativa e fase de
remissao e, assim como na retocolite ulcerativa, eleva os riscos de desenvolvimento de cancer

de célon.



Arthur comegou o tratamento com corticoides e imunossupressores. Depois foi
necessario fazer infusdes imunobiologicas. Esse tipo de medicacdo age no sistema
imunologico (de defesa) do paciente, com o objetivo de bloquear a resposta imune, que
provoca as inflamagdes, e interferir na progressao natural da doenga. Cada ampola do
medicamento utilizado custa cerca de cinco mil reais. Esta é uma das sete medicacdes de custo
elevado fornecidos para pessoas com Crohn e retocolite ulcerativa de forma gratuita, através
do Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica (CEAF/SUS). Entretanto, para
conseguir a medicacao, € necessario passar por um processo burocratico que pode levar meses

para ser concluido.

Com a progressao do tratamento e das infusdes, a fistula fechou, dessa vez, sem a
necessidade de cirurgia. Arthur seguiu com o mesmo tratamento por quase seis anos. Caso ndo
recebesse a medicagdo gratuitamente pelo SUS, nesse periodo, o jovem teria que desembolsar
aproximadamente R$ 900 mil. Como o medicamento ¢ fornecido pelo governo estadual, as
entregas estdo sujeitas a atrasos. Em uma ocasido, Arthur fez a infusdo um més mais tarde do
que deveria. Como consequéncia, entrou em crise, com episodios intensos de diarreia e,

novamente, a fistula deu sinais de retorno.

Por conta do agravamento do caso, Saporitti fez o encaminhamento para trocar o
medicamento imunobioldgico de Arthur. Durante dois anos, ele recebeu a medicagdo - que
custaria R$ 110 mil - gratuitamente. O jovem ficou bem da doenga de Crohn, porém seu
sistema de defesa ficou muito debilitado e ele foi contaminado pelo virus HIN1 (influenza) e
pelo citomegalovirus (herpes). Para combater a infeccdao, passou mais 28 dias internado

fazendo tratamento que incluia medica¢des quimioterapicas.

Depois de receber alta, ele seguiu na busca por um tratamento adequado. Pela terceira
vez, Arthur passou a usar um novo imunobiologico. Foi necessario entrar com um processo
judicial, por meio da Defensoria Publica, pois uma caixa de 90mg do medicamento custa cerca
de R$ 30 mil. Meses depois, a doenga regrediu e hoje em dia ele utiliza apenas comprimidos
de imunossupressores e este terceiro, imunobioldgico. Por ano, o arquiteto gastaria um total de
R$ 184.440,00 caso ndo recebesse os remédios gratuitamente. Apesar de ndo estar em remissao
declarada, Arthur estd bem, com o Crohn estdvel. H4 dois anos ndo apresenta crises e atribui
essa estabilidade também aos cuidados com a alimentagdo, principalmente por ter se tornado

vegetariano.



Descobrir o diagnostico da DII exigiu amadurecimento e aceitagdo. “E muito dificil a
gente pensar que iSso vai ser para sempre. Serd que eu vou conseguir ter uma vida boa? Mas,
cara, a gente consegue sim”. Em 2019, ao chegar no ultimo semestre do curso de arquitetura da
UFSC, Arthur ndo teve duvidas: como trabalho de conclusdo de curso, faria o projeto de um
hospital publico integrativo e multidisciplinar para DII. “Fui motivado por todas as minhas

experiéncias, por todas as vezes que fiquei internado, inclusive em lugares horriveis!”

O trabalho foi elaborado durante um ano e meio. Arthur entrevistou médicos
responsaveis por centros especializados no Brasil, aplicou questionario online para pacientes
(sendo obtidas mais de 600 respostas), fez estudos de legislagdo, terreno, clima, além de visitas
técnicas. Os principais conceitos utilizados foram a integratividade e multidisciplinaridade no
tratamento de pacientes; desospitalizagdo, cujo intuito € acelerar a alta para que o paciente siga
a recuperacdo em casa; design biofilico para aproximar elementos da natureza do ambiente

hospitalar e neuroarquitetura como técnica de composicao espacial.

O hospital ficaria localizado em Biguagu, totalizando 50.782,57 metros quadrados, e
teria 457 leitos (UTI, internag@o e observacdo) apos seis fases de expansdo. De acordo com o
autor, os resultados do TCC “podem ser utilizados como diretrizes para a elaboragdo de
projetos hospitalares, ndo somente de hospitais especializados em Doengas Inflamatorias
Intestinais (DII), mas para qualquer edificio hospitalar que busque criar melhores relagdes com
o entorno no qual ele sera implantado”. Depois de se formar, Arthur foi efetivado no escritorio

de arquitetura hospitalar IDEIN - Ideia + desenvolvimento arquitetura em Florianopolis.



“Posso tremer?”

Em setembro de 2013, Natalia também enfrentava as consequéncias da doenga de
Crohn. Do lado de fora do centro cirurgico do Hospital Dona Helena, em Joinville, Leticia
Portilio e seu marido, Jodo, esperavam ansiosamente alguma noticia da filha. A cagula da
familia estava passando por uma cirurgia ha mais de quatro horas para a retirada de
aproximadamente 40 centimetros de intestino: 20 centimetros do ileo terminal e 20 de intestino
grosso. Ela estava sob os cuidados do cirurgido proctologista Harry Kleinubing. A primeira
informacgao recebida pelos pais foi que a adolescente de 17 anos tinha sido encaminhada para a
Unidade de Tratamento Intensivo (UTI) ap6s uma perda significativa de sangue. O médico

responsavel pela unidade saiu apressado do centro cirtirgico e abriu a porta grande e branca.

- Quem sao os pais da Natalia? Me acompanhem, por favor.

Assustado, o casal seguiu o médico a passos rapidos. Leticia estava completamente
desorientada. “Para mim, aquela sala ndo tinha chdo. Eu estava flutuando, eu nao via nada,
nada. Eu achei que a Natalia tinha falecido”, relembra a mae. O profissional explicou que, por
conta da perda de sangue, era mais seguro para a paciente ficar na UTI, mas que, no geral, a

cirurgia havia sido um sucesso.



Aliviados, os pais foram visitar a filha recém acordada da anestesia. Ela estava deitada
na cama do hospital com uma sensa¢@o pesada e grogue. Por conta da reagdo a anestesia e da

perda de sangue, estava tremendo muito, dos pés a cabeca. A mae beijou diversas vezes a filha.

- Mae, eu posso tremer?

- Pode, filha. Nao vai acontecer nada com a sua cirurgia.

Mais tarde, ao recobrar os sentidos, Natalia se sentiu aliviada ao perceber que sua
operacao foi realizada por videolaparoscopia, e ndo da forma tradicional, que resultaria em
uma grande cicatriz vertical em seu abdomen. Ela apresentava apenas pequenos cortes na
barriga. No decorrer da cirurgia, talvez fosse necessario a implementagao de uma bolsa de

colostomia ou ileostomia. Essa possibilidade também ndo se concretizou.

A busca por um diagnéstico havia comegado no ano anterior, em 2012. O primeiro
sintoma foi a perda de peso. A principio, Natalia buscou auxilio de uma profissional da
nutricao. “Mas a nutricionista ndo se interessou muito pelo o que estava acontecendo, ficou por

isso”, relembra. Depois, vieram as dores abdominais e o sangramento nas fezes.

Com a progressao dos sintomas, ela buscou uma médica proctologista. A profissional
solicitou uma colonoscopia. Resultado: quadro sugestivo para doenga de Crohn. Por conta de
mudancas no plano de satde, o exame teve de ser apresentado a outro médico. Na consulta, ele
confirmou que Natalia possuia a patologia, mas garantiu que o caso da jovem ndo deveria ser

tratado.

Preocupada, a familia decidiu buscar uma segunda opinido. A experiéncia foi péssima e
a insensibilidade do gastroenterologista, marcante. Ele explicou a necessidade de tratamento e
que, em alguns casos, a doenca de Crohn pode se tornar um céancer e até mesmo provocar a
morte. “Foi batendo um desespero”, recorda Leticia. Ao sairem do consultério, mae e filha se
abragaram e choraram no carro. “O primeiro médico diz que ndo se trata e o outro fala de uma
gravidade tao grande, de uma forma tao assustadora! Estavamos perdidas, sem saber o que

fazer”, relembra a mae.



Depois das duas experiéncias desagradaveis, Leticia encontrou Harry Kleinubing.
“Mas, mae escaldada, sabe como ¢”. Na primeira consulta levou apenas os exames e deixou a
filha em casa. “Ele me explicou com calma, falou tudo sobre DII e eu senti confianca nele”.
Como os exames apontavam que a doenca de Crohn estava grave, o médico solicitou que

Natalia fosse a clinica no dia seguinte.

A consulta durou uma hora e quarenta minutos e Kleinubing insistiu para que a garota
saisse da clinica direto para internacdo hospitalar. Natalia apresentava estenoses no intestino.
Nesse tipo de quadro, em uma tentativa de cicatrizar os trechos do 6rgao inflamados pela
doenca, o organismo realiza o deposito de colageno no local e ocorre uma fibrose. Como
consequéncia, aquele trecho sofre um estreitamento e uma retracdo, o que dificulta a passagem

de alimento.

A principio, Kleinubing tentou realizar um tratamento com imunobiologicos. Por
questdes burocraticas e pelo custo elevado, a aquisi¢ao desse tipo de medicamento pode levar
meses para ser concluida pelo SUS. Para acelerar o processo, a garota foi internada por 15
dias. Apesar dos esfor¢os, meses se passaram sem Natalia apresentar melhora. Eram de trés a
quatro visitas a emergéncia do hospital por semana. A jovem ndo conseguia se alimentar, tinha

crises de vomito e dor, algumas vezes, ndo conseguia sequer levantar-se da cama.

Antes de descobrir a doenca, Natalia era voluntiria de um projeto chamado
Palhacoterapia. Estudantes de Psicologia Universidade da Regido de Joinville (UNIVILLE) se
vestiam de palhacos para alegrar as criangas internadas no Hospital Infantil Dr. Jeser Amarante
Faria. Depois do diagndstico, ndo pode mais participar do projeto. “Ela que era palhacinha
agora estava precisando receber visitas da Palhacoterapia. Nossa, aquilo para mim doia

demais”, recorda a mae.

Como a situacdo estava cada vez mais critica, a melhor opcao era fazer a cirurgia para
retirada dos trechos comprometidos do intestino o quanto antes. Natalia ficou com bastante
medo. “Eu me sentia como se estivesse no final de um labirinto, sem saida. Nesse momento
surgiu aquela frase: se der medo vai com medo do mesmo. Eu ndo tinha outra op¢ao”. Durante
todo o percurso envolvendo o diagndstico, a cirurgia e o tratamento, ela pode contar com o
privilégio de possuir plano de saude e uma rede de apoio psicologico, formada por amigos e

familiares.



Durante a recuperacdo da cirurgia, Leticia exigiu a presenga de uma nutricionista para
acompanhar a filha. Depois do intestino voltar a funcionar normalmente, a jovem recebeu alta
hospitalar. A melhora foi progressiva e as infusdes de imunobioldgico ndo foram mais
necessarias - ela seguiu o tratamento apenas com uma medica¢do imunossupressora. Com
acompanhamento médico e exames frequentes, o estado de remissao da doenca de Crohn foi
declarado em 2017. Natalia tem uma vida praticamente normal, sem restricdes alimentares
motivadas pela doenga. Por se tratar de uma patologia cronica, ela segue monitorando o quadro

clinico e tomando a medicacao recomendada.

Entre os anos de 2012 e 2013, periodo intenso que compreende as consultas médicas,
exames, o diagnostico, internagdes e a cirurgia, a familia de Natalia gastou cerca de R$ 15 mil,
somando a mensalidade de um plano de saude e gastos extras como coparticipagdes em
exames e honorarios médicos. Atualmente esse valor corrigido pela inflagdo através do Indice
Nacional de Pregos ao Consumidor Amplo (IPCA) corresponde a R$ 26.965,00. Na época,
assim como Arthur, Natalia conseguiu a medicagdo imunobiologica gratuitamente por meio do
CEAF/SUS. Caso contrario, a familia teria de desembolsar R$ 17.765 (valor também corrigido
pela inflacdo atual). Hoje em dia, ela ainda recebe gratuitamente pelo SUS uma medicacao

imunossupressora. Caso contrario, teria de gastar aproximadamente R$ 300 por més.

Com o estado de remissdo declarado, o custo do tratamento de Natalia, hoje, ¢ de
aproximadamente R$ 800 por més, investidos no plano de saude, que cobre as consultas e
exames periddicos, e sessoes de terapia. Nas DII, o estado psicoldgico do paciente interfere
diretamente nos sintomas. Um desequilibrio ou um gatilho emocional pode retirar uma pessoa
do estado de remissdo e colocd-la em crise ou retardar a melhora, apesar da utilizagdo de
medicamentos convencionais. Natalia faz acompanhamento psicologico ha anos e atribui sua
conquista de remissdo também a realizacdo de terapia. Apesar de vivenciar a melhor opgao
possivel de quadro clinico, ela sofre com insegurancas. “Sempre fica essa duvida: sera que a
doenga vai voltar? Quanto tempo serd que vai durar essa remissdo? A gente fica na mado da

doenga”.



Associacio

Além de possuirem DII, os personagens desta reportagem compartilham vivéncias
semelhantes como a dificuldade para obtencdao do diagnostico, negligéncia médica, demora na
defini¢dao do tratamento adequado e intervengdes cirargicas. Porém, ¢ importante salientar que
ndo sdo todos os casos de DII que evoluem para quadros graves. A depender de quando o
diagnéstico ¢é realizado, da atencdo médica recebida, da resposta ao tratamento medicamentoso
(e possivelmente nutricional e psicoldgico) o quadro de satde do paciente pode estabilizar e
ele se pode recuperar-se com relativa rapidez. Este ¢ o meu caso. Fui diagnosticada com
retocolite ulcerativa em abril de 2021, apds oito meses de sintomas leves. Entre obter o
resultado da colonoscopia e comecar o tratamento, passaram-se aproximadamente dois meses.
Minha lesdo ¢ moderada e esta restrita a por¢do final do intestino grosso, no reto. Fago

tratamento continuo com anti-inflamatorios recebidos gratuitamente pela Farmacia de Alto

Custo de Floriandpolis. Desde entdo estou estavel e, na medida do possivel, bem.

Daniel, Natalia e Arthur fazem parte da estatistica de prevaléncia (casos totais) de
doenga inflamatdria intestinal registrados em Santa Catarina estimada em 148 a cada 100 mil
habitantes, segundo o artigo “Tendéncias temporais na epidemiologia da doenga inflamatéria
intestinal no sistema publico de satde do Brasil: um amplo estudo populacional”, do médico e
pesquisador Abel Botelho (UNOESC). Na pesquisa sdo apresentados dados de incidéncia e
prevaléncia estimada da doenga de Crohn e da retocolite ulcerativa em todos os estados do pais
utilizando dados de satde publica. O estudo abrange de janeiro de 2012 a dezembro de 2020.
No estado catarinense a incidéncia (nimero de casos novos por ano) estimada de DII foi de 13

a cada 100 mil habitantes, ou seja, 942 novos casos a cada ano.

Com o objetivo de prestar auxilio aos catarinense com DII, foi fundada, em 2016, a
Associacdo de Pessoas com Doengas Inflamatérias Intestinais de Santa Catarina (DIISC). A
formag¢do da organiza¢do estd intimamente ligada a trajetoria profissional de Kleinubing -
médico responsavel pelo tratamento de Natalia. Em 1998, doze anos apo6s se formar em
medicina na Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), o cirurgido proctologista
comecou 0 mestrado em Clinica Cirtirgica junto a Universidade Federal do Parand (UFPR).
Nos anos 2000, cursou doutorado na mesma area e institui¢do. Foram cinco anos intensos de
estudos conciliados com trabalho. O médico viajava frequentemente para fazer as aulas: saia

de Joinville as quatro horas da tarde, percorria 131 quilometros, ia até a universidade em



Curitiba, comparecia as aulas e retornava para Santa Catarina de madrugada. “Foi pesado, mas
valeu muito a pena porque, com isso, eu fiz um curriculo invejavel. Meus trabalhos de
conclusdo foram publicados no exterior em revistas internacionais de primeira linha na minha

area”.

A partir das conquistas académicas, Kleinubing foi admitido como professor titular do
departamento de medicina na UNIVILLE, em Joinville. Na universidade, o professor criou,
em 2008, um projeto de extensdo chamado Ascolite, que promovia reunides semanais a noite,
a principio no Hospital Regional e, posteriormente, no anfiteatro do Hospital Dona Helena.
Nos encontros voltados para pacientes com DII e seus familiares, os alunos de Medicina
explicavam o que sdo as doengas, o que ¢ uma colonoscopia, falavam sobre as medicagdes e

as cirurgias, e, também, tiravam duvidas.

Como Natalia era paciente de Kleinubing, sua mae, Leticia, passou a frequentar as
reunides. Surgiu, entdo, a ideia de criar uma associacao estadual de pacientes com DII, com o
objetivo de divulgar o tema para a sociedade, conquistar leis e direitos para os pacientes,
auxiliar na indicacdo de profissionais especialistas e competentes, intermediar a doacdao de

medicamentos, ou seja, ajudar a populagdo catarinense com DII no que fosse possivel.

A Associagao de Pessoas com Doengas Inflamatoérias Intestinais de Santa Catarina foi
fundada em 15 de julho de 2016. A organizacdo ¢ uma entidade civil de carater social,
apartidaria, ndo governamental, sem fins lucrativos, constituida por voluntarios. Possui 388
associados, sendo 223 com doencga de Crohn e 165 com retocolite ulcerativa. No dia 15 de
maio de 2016, ainda antes de sua fundacgdo oficial, a futura associagdo promoveu a primeira
caminhada “Maio Roxo”, em Joinville. No Brasil, este ¢ o0 més dedicado a conscientizagao da
populacdo sobre a existéncia das DII. Na ocasido, cerca de 100 pessoas percorreram a Avenida
Beira-Rio - uma das principais da cidade - vestidas com camisetas roxas, onde se lia a frase
“juntos na luta contra a DII”, levando uma faixa e baldes. Trés anos depois, a DIISC organizou
o maior evento presencial de divulgacdo da causa: mais de mil pessoas se inscreveram como

participantes da corrida do Maio Roxo, realizada também em Joinville.

Em 2018, Leticia Portilio, a mae da Natalia, assumiu a presidéncia da organizacdo. No
mesmo ano, Kleinubing se afastou das atividades docentes e a DIISC passou a promover

reunides tanto com os familiares e pacientes com DII quanto com académicos da area de saude



- estudantes de medicina, nutricdo e enfermagem. O intuito era auxiliar na formagdo de
profissionais mais atentos e sensiveis as questdes relacionadas as DII, a exemplo do que

acontecia no Ascolite, liderado por Kleinubing.

Desde o inicio da pandemia de Covid-19, os encontros foram suspensos por questoes
de seguranga sanitaria e as acdes de divulgagao ficaram mais restritas ao ambiente virtual, com
lives no Instagram e Facebook. Ainda assim, em 2020, a associacdo conseguiu que 12 pontos
como prefeituras, camaras de vereadores e batalhdes de seis cidades catarinenses -
Florianopolis, Sao José, Joinville, Joacaba, Porto Unido e Concoérdia - ganhassem iluminagao

roxa em maio.

Durante seis anos de atuagdo, a DIISC articulou a aprovacao de trés leis municipais nas
cidades de Balneario Camborit, Blumenau e Joinville; uma lei estadual; e também auxiliou na
criacdo de uma lei municipal em Sdo José¢. Todas as legislacdes estdo relacionadas a
divulgacdo da causa, especialmente no més de maio. A articulagdo com politicos se faz
necessaria para garantir direitos para pessoas com DII, mas os processos ndo sio faceis. Em
2019, Mauricio Peixer (PL), vereador de Joinville, propds o projeto origindrio da lei 8.690, que
instituiu a Semana de Conscientizagdo sobre as Doencas Inflamatorias Intestinais. Durante a
campanha eleitoral de 2020, o entdo candidato a vereador de Joinville pelo Partido Novo,
Ricardo Mafra, atacou o também candidato Mauricio Peixer se referindo a legislagdo como “lei

de caganeira”.

O post nas redes sociais de Mafra recebeu diversos comentdrios apoiando a agressao. A
diretoria da DIISC entrou em contato com associagdes de pacientes, com a DII Brasil, e com
profissionais da area da satde, incluindo Kleinubing. Unidos, organizacdes e pessoas fisicas se
manifestaram contra a afirmagdo do candidato, redigindo dezenas de comentéarios. A
associacdo catarinense também emitiu uma nota de repudio esclarecendo a relevancia da
legislagao que respalda o trabalho realizado em prol dos pacientes e a DII Brasil emitiu um
comunicado informando que seriam realizadas reunides para debater o ocorrido. A DII Brasil
também fez uma transmissdo online, em suas redes sociais, reiterando a importancia das
legislagdes especificas sobre a tematica. Para evitar a promog¢ao do candidato, seu nome e sua

postagem nao foram citadas em momento algum.


https://leismunicipais.com.br/a/sc/b/balneario-camboriu/lei-ordinaria/2018/414/4134/lei-ordinaria-n-4134-2018-institui-o-dia-e-o-mes-de-saude-conscientizacao-e-apoio-as-pessoas-com-doencas-inflamatorias-intestinais-no-municipio-de-balneario-camboriu
https://leismunicipais.com.br/a/sc/b/blumenau/lei-ordinaria/2019/871/8715/lei-ordinaria-n-8715-2019-acrescenta-dispositivo-ao-artigo-15-da-lei-n-8362-de-9-de-dezembro-de-2016-para-instituir-o-dia-municipal-de-conscientizacao-orientacao-e-apoio-das-doencas-inflamatorias-intestinais-em-blumenau
https://leismunicipais.com.br/a2/sc/j/joinville/lei-ordinaria/2019/869/8690/lei-ordinaria-n-8690-2019-institui-a-semana-de-conscientizacao-sobre-as-doencas-inflamatorias-intestinais-dii?q=8690
https://leisestaduais.com.br/sc/lei-ordinaria-n-17951-2020-santa-catarina-institui-a-semana-estadual-de-divulgacao-e-conscientizacao-das-doencas-inflamatorias-intestinais-doenca-de-crohn-e-retocolite-ulcerativa
https://leismunicipais.com.br/a/sc/s/sao-jose/lei-ordinaria/2021/602/6012/lei-ordinaria-n-6012-2021-institui-no-calendario-oficial-do-municipio-de-sao-jose-o-mes-maio-roxo-como-o-mes-de-conscientizacao-prevencao-e-combate-as-doencas-inflamatorias-intestinais?q=dii

Por conta da pressdo publica, Ricardo Mafra tentou justificar sua fala e deletou a
publicacdo. Peixer foi reeleito vereador e, atualmente, ¢ o presidente da Camara. Ricardo
Mafra perdeu as eleigdes, mas foi nomeado pelo prefeito Adriano Silva, também do Partido

Novo, Secretario de Administracao e Planejamento da cidade.

Linha de cuidado

Com o objetivo de tornar mais agil o atendimento aos pacientes, a DIISC articulou o
desenvolvimento de uma linha de cuidado para o Sistema Unico de Saude (SUS) de Joinville.
A linha de cuidado desenvolvida foi fruto de diversas reunides. O documento foi elaborado por
12 profissionais da satide municipal, dentre enfermeiros, médicos especialistas, coordenadores
de centros especializados e da central de regulacdo, farmacé€uticos, nutricionistas,
coordenadores do laboratério municipal e da central de ostomizados. A proposta foi submetida
a consulta publica através do Nucleo de Apoio a Rede de Atengdo a Satde (NARAS) de
Joinville. A aprovagdo ocorreu ainda em 2019. Vanessa Cardoso, gerente de Enfermagem e do
Nucleo de Gestao Assistencial da secretaria de saude de Joinville, explica que no mesmo ano o
documento passou pelo processo de publicizagdo, foi incorporado no sistema interno e
encaminhado para todas as bases e unidades. Como trata-se de uma reorganizacdo do sistema
de atendimento existente e ndo houve a contratacdo de novos profissionais, a linha de cuidado
ndo possui custos ou impactos financeiros para a administragdo publica da cidade. Um dos
principais objetivos ¢ a descentralizacdo dos atendimentos de pacientes com DIl do

ambulatério especializado do Hospital Municipal Sao José.

Em 2006, o ambulatério foi fundado por Kleinubing. Durante as tratativas para a
fundagdo, o médico demonstrou para a chefia da institui¢do que pacientes graves com DII nao
conseguiam consultas em tempo adequado por falta de agenda, embora necessitassem de
acompanhamento constante para avaliar se o tratamento estava funcionando, trazer exames,
renovar as receitas, além de atendimento prioritario em casos de urgéncia. Precisavam de um
centro especializado, onde pudessem receber o diagnostico, tratamento clinico e realizar
cirurgias. De acordo com o médico, sem essa estrutura os pacientes eram atendidos nas
emergéncias devido as complicacdes, em péssimas condigdes clinicas e submetidos a cirurgias

que poderiam ser evitadas com tratamentos de manutengao.



A principio, apenas um dia da semana era destinado para pacientes com DII ou com
suspeita das doencas. A demanda cresceu de maneira expressiva e, com o passar dos meses, O
cirurgido proctologista comecou a atender exclusivamente casos de retocolite ulcerativa e de
Crohn. Até se aposentar do hospital, em 2018, o médico atendeu cerca de 400 pessoas. “Os
pacientes com DII eram encaminhados da regido norte [de Santa Catarina] inteira para o

ambulatorio porque nao tinha ninguém para trata-los”, relembra o médico.

Ao longo de sua trajetoria profissional de 24 anos, Kleinubing presenciou a morte de
cerca de 10 pacientes com DII. “Na maioria dos casos, por deficiéncia do sistema. Pacientes
sem diagnostico que internaram com doenga muito avancada, demora para conseguir consultar
ou internar, falta de equipe multidisciplinar, pacientes que interrompem o tratamento por conta
propria, efeitos colaterais dos medicamentos e falta dos medicamentos na rede publica”,

explica o proctologista.

Dados do INOVA, projeto que pertence a geréncia de gestao estratégica da secretaria de
saude de Joinville, indicam que 233 pessoas com DII foram atendidas no ambulatério em
2021, sendo 156 com doenca de Crohn e 77 com retocolite ulcerativa. Ambas patologias
precisam de acompanhamento médico constante, realizacdo de exames e tratamento continuo.
Essas caracteristicas, somadas ao volume de pacientes e a existéncia de um unico ambulatério
publico especializado, resultam em lentiddo no atendimento, o que pode agravar os casos. O
ambulatério € composto por uma equipe multidisciplinar coordenada pela gastroenterologista

Patricia Fertig Kirsten.

De acordo com a linha de cuidado proposta, ao receber pacientes com sintomas de DII
nas unidades e postos de satde, o médico faria o encaminhamento para um gastroenterologista,
ou proctologista ou, ainda, para um gastroenterologista pediatrico. A central de regulagdo
municipal daria prioridade para agendar a consulta com o especialista e para a realizagdo de
exames. Segundo a estimativa do IBGE a maior cidade catarinense, Joinville, possui 600 mil
habitantes. Em fevereiro de 2022, havia 1604 pessoas na fila para realizagdo de colonoscopia
hospitalar, com tempo médio de espera de um ano e meio, e outras 207 pessoas na fila de

colonoscopia ambulatorial, com espera aproximada de quatro meses.

A linha de cuidado propunha, em caso de confirmagao do diagndstico, que o paciente

fosse encaminhado para uma consulta com nutricionista da rede de atencao primaria a saude e



continuasse fazendo acompanhamento clinico com o gastro ou proctologista. Dessa forma,
apenas os casos mais agudos, quando os pacientes estdo com a doenga em crise, seriam

direcionados para os médicos do ambulatorio no Hospital Sao José.

Uma das dificuldades apontadas foi a falta de capacitacio de médicos
gastroenterologistas e proctologistas do SUS para atender casos de DII. “Nos, enquanto
associagdo, conseguimos o coloproctologista Rodnei Sampietro que se disponibilizou a gravar
teleaulas para os gastroenterologistas e proctologistas do SUS ficarem aptos a fazer o
tratamento necessario para DII”, explica Leticia. At¢ mar¢o de 2022 a formacao ainda nao
havia sido realizada. Em mar¢o de 2020 todas as formagoes, exceto aquelas voltadas para o
enfrentamento da pandemia, foram suspensas. Em 2022, as formagdes de outras areas devem

ser retomadas pelo Centro de Educacao e Inovagdo em Saude.

H4 um embate entre a DIISC e a secretaria de satde. Enquanto a presidente da
associacdo considera que a linha ndo foi implementada, ja que ndo vé€ pacientes sendo
beneficiados na pratica, Vanessa Cardoso esclarece que a linha de cuidado ¢ considerada como
oficialmente implementada pela secretaria de saude, ja que os processos foram cumpridos e a

orientagdo foi direcionada para as unidades.

Entretanto, a gerente reconhece que em 2020 e em 2021 a emergéncia em saude publica
provocada pela pandemia de Covid-19 impds uma nova prioridade: a demanda espontinea de
pacientes com sintomas respiratorios. Consequentemente, houve impactos nas determinagdes
da linha de cuidado. Por exemplo, o encaminhamento para aquisi¢ao ou renovagao de receitas
ser direcionado para médicos das unidades de saude e ndo exclusivamente para os
especialistas, depende da marcacdo de consultas e agendamentos que foram prejudicados pela
pandemia. “Agora que a vacinagdo contra a Covid foi incorporada, os processos dos
atendimentos programaticos, de cuidado continuado, estdo sendo retomados ao longo deste
ano”, explica. Além disso, de acordo com a gerente, a lentiddao na execu¢dao dos processos
estabelecidos pela linha de cuidado estdo relacionados as fragilidades da satide publica. “Nao ¢
algo especifico, e, sim, geral”. Neste contexto, ela reconhece a importancia do envolvimento

de organizagdes como a DIISC para impulsionar iniciativas e propostas.

“A gente luta para que seja igualitario, para que todos tenham os mesmos direitos a

saude, ao tratamento, conhecimento da doenga e que ndo sofram discriminagdo. Eu quero que



todos os pacientes tenham o que a Natalia, minha filha, teve: apoio familiar, psicologico,
nutricional, exames, que ndo fiquem esperando [por falta de agenda no servigo publico]”,

desabafa Leticia.

No Brasil, entre janeiro de 2012 e dezembro de 2020, foram incluidos no sistema de
saude publica nacional 212.026 pacientes com DII, sendo 140.705 com retocolite ulcerativa e
92.326 com doenca de Crohn. O pesquisador Abel Quaresma demonstrou que os dados de
prevaléncia estimada, que medem a propor¢do de individuos acometidos pelas doengas no
periodo, indicam um aumento significativo nas taxas de DII na populagao brasileira - de 2012
a 2020 esse namero saltou de 30,01 para 100,13 a cada 100.000 habitantes. As demandas por
profissionais e centros especializados, tratamentos e politicas publicas sdo, portanto,

crescentes. A aten¢do do poder publico e a sensibilidade da sociedade também deveriam ser.



