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1. BOAS-VINDAS

Bem-vindo ao Programa de Atencao a Crianca e ao Adolescente com Doenca
Inflamatoria Intestinal do Hospital da Crianca de Brasilia José de Alencar (HCB)!
Entenda os objetivos, como funciona o programa e qual é o seu papel!

2. INTRODUCAO

Vocé sabia que:

B O numero de criancas e adolescentes portadores de doenca inflamatoria intestinal (Dll),
grupo de condi¢bes que reune a retocolite ulcerativa, a Doenca de Crohn e a colite nao
classificada, estd aumentando nas diferentes regides do mundo, emergindo como uma
doenca de preocupacao universal?

B Vem ocorrendo um decréscimo significante na idade do diagnéstico, com um nimero cada
vez maior de criancas e adolescentes acometidos?

As respostas a essas perguntas sao afirmativas!

B O numero de pacientes acometidos vem aumentando nas ultimas décadas, o que torna a
DIl uma preocupacado mundial e foco de pesquisas, que buscam tratamentos mais eficazes e
melhor qualidade de vida para os pacientes e suas familias. "

B Cada vez mais, criancas séo diagnosticadas com doenca inflamatéria intestinal. '

Pela importancia dos aspectos descritos, o HCB desenvolveu a diretriz clinica interprofissional,
voltada para a atencdo de criangas e de adolescentes portadores de DIl, com o objetivo de oferecer
assisténcia integral e eficaz para esses pacientes, otimizando seu crescimento e desenvolvimento,
cicatrizando as les6es do intestino e propiciando melhor qualidade de vida.

Para que os objetivos sejam alcancados, temos metas a cumprir:
B Metas do tratamento;
B Metas do paciente e da familia.

O que isso quer dizer:

Precisamos fazer um esforco coletivo (equipe do HCB, paciente e sua familia), com
corresponsabilidade de todos, para que o tratamento seja efetivo. Pacientes e familiares sao partes
integrantes e fundamentais na conducdo do tratamento. Assim, vamos caminhar juntos, pois
queremos propiciar que seu filho(a) viva mais e melhor!

Em que consistem as metas do tratamento?
Sao os objetivos que teremos que alcancar no tratamento de seu filho (a), como:
Melhorar os sinais e os sintomas;
Diminuir as internagdes e as complicagodes;
Otimizar o crescimento e o desenvolvimento;
Melhorar a qualidade de vida;
Alcancar a cicatrizacdo da mucosa (melhora das feridas no intestino);
Evitar as recidivas (piora do paciente);

Diminuir a necessidade de cirurgias.
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Em que consistem as metas do paciente e sua familia?

Sao os habitos que o paciente e sua familia devem ter e manter, para que as metas do tratamento
sejam alcancadas. De modo importante, a evolucédo de seu filho(a) depende da sua participacdo e do
cumprimento destas metas:

Comparecer as consultas®;

Usar corretamente as medicacbes;
Seguir as orientacdes de dieta;
Comparecer as reunides de grupo;
Contribuir nas atividades do grupo.

* Em caso de falta, esta devera ser justificada.

E ai... Vamos comecar o nosso trabalho?
Agora vocé nao esta mais sozinho(a), pois estamos juntos com vocé!
Temos planos, objetivos e metas em conjunto para cumprir!

Na Diretriz Clinica de Atencao a Crianca e ao Adolescente com DIl do HCB, o sucesso depende

de todos nos!
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Bem-vindo (a)!

Vocé esta sendo admitido (a) na Diretriz Clinica de Atencao a Crianca e ao Adolescente com DIl do
HCB.

1. Data da admissao: /__/ Idade: Peso: kg Estatura: IMC:

2. Diagnostico(s):

3. Classificacao:
indice (PUCAI ou PCDAI): Gravidade:

4. Estratificacdo de risco na Diretriz DIl do HCB:

5. Outros problemas de salde observados:

6. Escreva aqui as metas do paciente que vocé combinou com a equipe da Diretriz DIl do HCB:

7. Como vocé estd se sentindo em relagao a sua participagao nessa Diretriz Clinica?

Por qué?
°o 0 o0 X

- — AR,

8. Espaco livre: escreva o que tiver vontade!
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Vocé sabe qual é a diferenca entre a retocolite ulcerativa e a Doenca de Crohn?

B Embora ambas sejam doencas inflamatoérias do intestino, elas tém padroes diferentes de
apresentacgoes clinicas.

B A Doenca de Crohn é uma doenca inflamatdria intestinal que pode acometer qualquer local
do trato digestorio, desde a boca até o anus, bem como todas as camadas da parede do
intestino. Uma caracteristica da Doenca de Crohn é apresentar areas de intestinos normais
entre areas inflamadas. >

B A retocolite ulcerativa, de modo diferente, acomete somente o reto e o célon (intestino
grosso), poupando as outras regides do trato digestério. A lesao é continua e apenas a
mucosa (camada mais superficial do intestino) é acometida. * Existem formas atipicas, sem
acometimento do reto.

Como consequéncia dessas diferencas, as manifestacdes clinicas e complicacdes também
sdo diferentes:

B Os pacientes portadores de retocolite ulcerativa costumam apresentar dor abdominal,
diarreia com sangue e/ou muco (catarro) e anemia. ?

B Os portadores de Doenca de Crohn apresentam, frequentemente, dores abdominais e
colicas, perda de peso, atraso no crescimento, diarreia e doenca perianal (lesdes ao redor do
anus), como fissuras (corte ao redor do anus), plicomas (aumento de pele presas ao redor
do anus) e fistulas (orificios ao redor do anus ou genitalia, com saida de fezes e/ou muco). 2

Aviso importante, se estiver usando imunobiolégicos:

O infliximabe e o adalimumabe devem ser transportados em uma caixa de isopor com gelox e
colocados na geladeira o mais rapido possivel para manter sua temperatura baixa, entre 2°C a 8°C,
mas sem congelar. Essas medicacdes, quando recebidas, deverdo ser entregues no HCB para que
figuem armazenadas adequadamente e disponiveis para o paciente.
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Més 2

1. Marque no calendario o nimero de evacuagdes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva a frequéncia dos episoddios de sangue nas fezes:

O Todos os dias
O Todasemana
O Raramente
O Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4.Vocé tomou as medicagdes?

5.Vocé esta comendo todos os grupos de alimentos? Quanto (medir em colher de sopa)?
B Cereais ou tubérculos: arroz, milho, macarrao, batata, mandioca, inhame e carg;
B Leguminosas: feijao, soja, ervilha, lentilha e grao de bico;
B Hortalicas (verduras e legumes);
B Proteinas animais (carnes, ovos e leites).

DIRETRIZ INTERPROFISSIONAL | Atencéo a Crianca e ao Adolescente com Doenca Inflamatéria Intestina_



Vocé sabe como se faz o diagndstico da DII?

OdiagnésticodaDlIl é estabelecido por meio daavaliacao clinicae dacombinagdao deinvestigacoes
baseadas em: *

B Exames laboratoriais (sangue e fezes);

B Exames radiolégicos (de imagem);

B Exames endoscdpicos (endoscopia digestiva alta e colonoscopia);
B Estudos de histologia (bidpsia).

Exames de laboratério

Alguns ndo sao especificos para o diagnostico da doenca inflamatéria intestinal, mas sdo
importantes porque avaliam a intensidade da inflamacao. Assim, sdo Uteis para o diagnéstico e para
monitorar e detectar recidivas (reaparecimento da doenca) em pacientes com doenca inflamatéria
intestinal, como: *

B Velocidade de hemossedimentacao (VHS);
B Proteina Creativa (PCR);
B Calprotectina nas fezes (proteina associada a inflamacgao).

Outros marcadores sorolégicos da DIl, como o P-ANCA e o ASCA, sdo mais especificos para o
diagndstico de retocolite ulcerativa e doenca de Crohn, respectivamente. *

Exames radiologicos

Os exames de imagem procuram alteragbes estruturais nos tecidos e detectam estenoses
(obstrucdes), ulceras (feridas) e fistulas. Sdo usados para diagnosticar e monitorar (acompanhar) o
paciente com doenca inflamatéria intestinal, como:

B Transito intestinal com bario, em criancas menores;

B Enterografia por tomografia ou ressonancia magnética (RM), método que permite o estudo
do intestino, especialmente do intestino delgado, com detalhes, incluindo a espessura da
parede, estenoses, fistulas. Isso é possivel ap6s administracdo de contraste venoso e de
contraste oral, que distende o intestino delgado. A enterografia por RM tem a vantagem de
nao irradiar o paciente. *

Exames endoscopicos e histologicos

Um tubo fino é usado para examinar, na endoscopia digestiva alta, o es6fago, o estdbmago e o
duodeno. Na colonoscopia, avalia-se o intestino grosso e o ileo (porc¢éo final do intestino fino). Além
de examinar diretamente esses 6rgaos, os exames endoscopicos permitem obter bidpsias (amostras
de tecidos sdo coletadas e examinadas). *
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Més 3

1. Marque no calendario o nimero de evacuag¢bdes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva os episddios de sangue nas fezes:

0 Todos os dias
O Todasemana
[0 Raramente
0 Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4. Como vocé esta se sentindo na escola?

Por qué?
o0 o0 X))
\ 4 -
5. Como vocé esta se sentindo com seus amigos?
Por qué?
) o0 X))
wvr -
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Como é o tratamento da DII?
Os principais objetivos do tratamento da Doenca de Crohn e da retocolite ulcerativa sdo:

Melhorar o paciente, visando nao apenas o aspecto organico, mas também melhorar a
qualidade de vida;

Minimizar a toxicidade dos medicamentos utilizados a curto e a longo prazo;
Diminuir as complicacdes da doenca;
Cicatrizar as lesoes.

O tratamento se divide em duas etapas:

Inducdo da remissao (melhorar o paciente e as suas lesées);
Manutencdo da remissdo (evitar que o paciente volte a piorar).

Atualmente, existem vdrias possibilidades terapéuticas que incluem o uso de diferentes
medica¢des, como:

Aminossalicilatos;
Antibiodticos;
Corticosteroides;
Imunomoduladores;
Terapias nutricionais;
Terapias biologicas.

Como essas diferentes formas de tratamento ndo atuam necessariamente nas mesmas etapas
do processo inflamatério, elas podem ser utilizadas de forma conjunta (adi¢des) ou gradativamente
substituidas (substituicdes), de acordo com a localizacdo e a agressividade da doenca.’

Cirurgias
O tratamento cirurgico fica reservado apenas para casos de:

Complicagdes: obstrucdes, abscessos, fistulas, perfuracdes, sangramento nao controlado,
entre outras;
Quando a doenca nao responde ao tratamento medicamentoso. ®

Esses conceitos serao esclarecidos nas reunides de grupo!
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Més 4

1. Marque no calendario o numero de evacuacbes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva os episédios de sangue nas fezes:

O Todos os dias
O Todasemana
O Raramente
[0 Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4. Como vocé se sente fisicamente para suas atividades didrias?

Por qué?
) o0 )
v -
5. Tomar medicamentos te incomoda?
Por qué?
) o0 )
wvr -
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Quais sao as complicagées mais comuns da DII?

B Naretocolite ulcerativa, podem ocorrer, nos casos graves, a perfuracaointestinal, o megocélon
toxico e o sangramento intestinal. Para os pacientes com mais de dez anos de evolucgdo da
doenca, existe a preocupacao de monitorizar displasias (mudancas nas caracteristicas das
células da mucosa do intestino) e cancer associado a doenca.

B NaDoencade Crohn, as principais complicacdes sao: abscessos intra-abdominais, perfuracao
intestinal, estenoses (estreitamentos) intestinais, fistulas e obstrucdo intestinal. >

Existem riscos nutricionais para o paciente?

O impacto negativo na nutricdio do paciente ocorre, especialmente, na Doenca de Crohn.
Muitos pacientes se situam dos percentis normais para abaixo das curvas de crescimento, em peso
e em estatura, no momento do diagnéstico. Assim, devemos estar muito atentos para os déficits
nutricionais, de crescimento e de desenvolvimento desses pacientes. °

Pode ocorrer atraso da puberdade?

Pode ocorrer o retardo puberal e este pode ser o Unico sinal da doenca. Se o paciente tem mais
de 11 anos, vamos avaliar o seu estagio puberal na consulta!

Essas informagdes sao importantes, pois a diminuicdo do crescimento e o atraso no
desenvolvimento sexual podem influenciar no bem-estar, na autoestima e na qualidade de vida! ®

Parece complicado?
Esses conceitos serao explicados nas reunides de grupo!
Participe e esclareca suas duvidas!
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Més 5

1. Marque no calendario o numero de evacuacbes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva os episodios de sangue nas fezes:

0 Todos os dias
O Todasemana
O Raramente
0 Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4.Vocé se esquece de tomar seus medicamentos?

5. Se esqueceu, quantas vezes por semana?

6. Dé uma sugestao para a reunido de grupo
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As medicagdes utilizadas para tratamento podem ter efeitos colaterais?

Todas as medicacdes utilizadas podem ter efeitos colaterais, mas os beneficios devem ultrapassar
os efeitos adversos. >

A sulfasalazina pode causar nauseas, dor de cabeca, vomitos, anemia, alteracdes do sangue e
erupcdes da pele.’

O corticoide pode causar acne, aumento do apetite, inchaco no rosto, aumento de peso e de pelos
no corpo. Podem ocorrer problemas ésseos, diabetes, hipertensao arterial, problemas digestivos e
mudancas de personalidade. Esses efeitos secundarios geralmente diminuem com a reducdo da
dose e desaparecem na descontinuacao do medicamento. ®

A azatioprina e a 6-mercaptopurina podem causar nauseas, reducao dos glébulos brancos do
sangue e inflamacdo do pancreas (pancreatite).> O metronidazol pode causar nduseas, dor de cabeca,
desconforto abdominal, escurecimento da urina, gosto metalico, formigamento das maos e pés. >

Oinfliximade pode ocasionar rea¢cdes agudas, incluindo choque anafilatico, bem como reacées de
hipersensibilidade tardia. As reaces infusionais agudas (RIAs), incluindo reacdes anafilaticas, podem
desenvolver-se rapidamente, em segundos, ou em poucas horas apds perfusdo. As mais comumente
observadas com uso do infliximabe sdo: taquipneia (respiragao rapida), rubor, ndusea, cefaleia (dor de
cabeca), hipoxemia (diminuicao da oxigenacdo) e taquicardia (aumento dos batimentos cardiacos).
A maioria das reacoes é leve e responde rapidamente a parada de infusdo da droga (temporaria) ou
a diminuicdo da velocidade de infusdo. Apds a infusdo, reacdes alérgicas podem ocorrer em até 12
dias. Essas reacdes podem ser consideradas graves. Os sinais e sintomas incluem: inchacos ou dores
musculares, febre, dor nas articulagées, inchaco das maos e face, dificuldade para engolir, coceira,
dor de garganta e dor de cabeca. ®

A azatioprina e os imunobioldgicos (infliximabe e adalimumabe) podem aumentar o risco de
cancer de pele.

Importante:
Use filtro solar e avise seu médico se ocorrerem algum desses sinais ou sintomas!
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Més 6

1. Marque no calendario o numero de evacuacbes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva os episédios de sangue nas fezes:

[0 Todos os dias
[0 Todasemana
[OJ Raramente
[0 Nunca

3. Vocé esta satisfeito com o tratamento?

Sim () Nao ()
Observacgoes:

4.Vocé estd conseguindo realizar todas as suas atividades?

Sim () Nao ()

Observacoes:

5.Vocé esta conseguindo ir a escola diariamente?

Sim () Nao ()
Observacgoes:
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Vocé sabia que Cora Coralina...

..pseudonimo de Ana Lins dos Guimaraes Peixoto Bretas, nasceu na cidade de Goias, em 20
de agosto de 1889, viveu até 10 de abril de 1985, foi uma poetisa e contista brasileira? Pois é...
Considerada uma das principais escritoras brasileiras, ela teve seu primeiro livro publicado em junho
de 1965 (Poemas dos Becos de Goids e Estdrias Mais), quando ja tinha quase 76 anos de idade! Mulher
simples, doceira de profissao, viveu longe dos grandes centros urbanos, alheia a modismos literarios,
produziu obra poética rica em tematicas do cotidiano do interior brasileiro, em particular dos becos
e das ruas histéricas de Goias. Veja este poema de Cora Coralina:

Das Pedras

Ajuntei todas as pedras

que vieram sobre mim.

Levantei uma escada muito alta
e no alto subi.

Teci um tapete floreado

e no sonho me perdi.

Uma estrada,

um leito,

uma casa,

um companheiro.

Tudo de pedra.

Entre pedras

cresceu a minha poesia.

Minha vida...

Quebrando pedras

e plantando flores.

Entre pedras que me esmagavam
Levantei a pedra rude

dos meus versos.

Pergunta:
E facil publicar o primeiro livro aos 76 anos?

Lembre-se:
O que é dificil ndo é impossivel!
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Més 7

1. Marque no calendario o numero de evacuacbes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva os episddios de sangue nas fezes:

[J Todos os dias
[0 Todasemana
[0 Raramente
O Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4. Como esta sua motivacao em continuar o tratamento?

Por qué?
o0 o0 )

-wr ] AR,

5. Faga seus comentarios sobre o programa (incluindo a opiniao da familia):
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O que sdao manifestagdes extraintestinais?

Além das queixas digestivas, os pacientes portadores de DIl podem apresentar manifestacdes
em outros 6rgdos, denominadas de manifestagcdes extraintestinais ou extra-digestivas.

As manifestacdes extraintestinais mais comuns sao: febre, conjuntivite ou uveite, estomatite
aftosa ou queilite (aftas na boca), dor ou inflamacao das articulacdes (juntas), eritema nodoso
(n6dulos avermelhados) e pioderma gangrenoso (Ulceras profundas com perda do tecido sadio,
geralmente em membros e no couro cabeludo).

Além disso, o paciente pode apresentar associacdo com doencas do figado como hepatite
autoimune e colangite esclerosante. Assim, é sempre importante avaliar os exames de figado nos
pacientes portadores de DII.

Coloque aqui o que vocé leu sobre esse tema:
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Més 8

1. Marque no calenddrio o nimero de evacuagdes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva aos episddios de sangue nas fezes:

[0 Todos os dias
0 Todasemana
[0 Raramente
O Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4. Faca sugestodes para atividades de recreacao e integracao em grupo:
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Més 9

1. Marque no calendario o nimero de evacuacbes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva os episodios de sangue nas fezes:

O Todos os dias
[0 Todasemana
[0 Raramente
O Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4.Vocé sabe a sua receita? Qual remédio toma, em que dose e horario?

]
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Agora que vocé ja esta compreendendo melhor o que é a DII, escreva aqui suas duvidas
sobre o seu tratamento ou o tratamento de seu filho(a).
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Més 10

1. Marque no calendario o nimero de evacuacbes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva os episodios de sangue nas fezes:

O Todos os dias
O Todasemana
[0 Raramente
O Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4. A que horas vocé dorme e a que horas acorda?

5.Tem praticado esportes? E outras atividades fisicas?
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Estamos chegando ao término de um ano de tratamento.
Vamos preparar um encontro festivo!

Coloque aqui sua musica preferida. Vamos cantar juntos na reuniao de grupo?

Escreva a receita da comida que mais gosta!
Vamos fazer juntos na cozinha experimental?

Que mensagem vocé daria para quem estivesse entrando na Diretriz de DIl do HCB hoje?
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Més 11

1. Marque no calendario o nimero de evacuacbes/dia.

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

2. Descreva os episodios de sangue nas fezes:

[ Todos os dias
O Todasemana
[OJ Raramente
O Nunca

3. Fale sobre outras queixas que vocé apresentou:

4. O que aconteceu com vocé neste més que mais gostou?

5. E o que menos gostou?

DIRETRIZ INTERPROFISSIONAL | Atencéo a Crianga e ao Adolescente com Doenca Inflamatdria Intestinal




Vocé esta concluindo um ano de seguimento na Diretriz Clinica de DIl do HCB.

Esta pagina é sua!

Escreva o que sentiu, sua avaliacdo do tratamento e suas sugestdes de como podemos
melhorar!

Para comecar, defina sua opinidao quanto a assisténcia que recebeu no HCB:

Oo0oOoood

Otima
Boa
Regular
Ruim

Péssima

DIRETRIZ INTERPROFISSIONAL | Atencéo a Crianca e ao Adolescente com Doenca Inflamatéria Intestina



Més 12

01 02 03 04 05 06 07
08 09 10 11 12 13 14
15 16 17 18 19 20 21
22 23 24 25 26 27 28
29 30 31

Vocé esta concluindo um ano de tratamento, seguindo a Diretriz de DIl do HCB.

1.Data:_/___/ Idade: Peso: kg Estatura: IMC:

2. Diagnéstico(s):

3. Classificacao:
indice (PUCAI ou PCDAI): Gravidade:

4. Reclassificacdo da estratificacdo de risco na Diretriz DIl do HCB:

5. Outros problemas de salde observados:

6. Como vocé se sentiu em relacao a sua participacao na Diretriz de DIl do HCB?

Por qué?
o0 o0 )
wvr A,
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