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DOENCA DE CROHN / Somente uma classe de medicamentos é fornecida gratuitamente. Ustequinumabe foi
incorporado ao Sistema Unico de Salde ha mais de oito meses, mas ainda nao esta disponivel

Pacientes esperam
por remédio no SUS

» MAYARA SOUTO

essoas diagnosticadas com a

doenga de Crohn esperam hd

mais de oito meses a oferta de

_um novo medicamento no Sis-

tema Unico de Satde (SUS). Atualmen-

te, sO estd disponivel um tipo de remé-

dio para a doenca inflamatéria intesti-

nal considerada rara, que afeta mais de

140 mil pessoas no Brasil. O ustequinu-

mabe foiincorporado a lista em janeiro

deste ano para o grau ativo moderado

e grave, mas segue com dificuldade de
ser encontrado.

Sem o tratamento adequado, a qua-
lidade de vida dos pacientes fica extre-
mamente comprometida, como afirma
Marta Brenner Machado, médica gas-
troenterologista e presidente da Asso-
ciacdo Brasileira de Colite Ulcerativa e
Doenca de Crohn (ABCD). “Nés esta-
mos falando de uma doenga muito gra-
ve, extremamente debilitante, progressi-
va e incurdvel até o momento”, enfatiza.

“As manifestacoes dessa doenca im-
pedem as pessoas de fazerem as suas
atividades normais, pois evacuam ind-
meras vezes por dia, sentem dor, ema-
grecimento, sangramento, febre, ndusea,
vomito, distensdo abdominal”, explica a
especialista, que afirmou que a evolucao
da doenca causa vérias complicacdes,
como perfuracdo do intestino, necessi-
dade de usar bolsa de ostomia, fazer nu-
tricdo parental, e até chega ao 6bito, se
nao for devidamente tratado.

A situacdo extrema foi vivida por Ju-
lia Assis, 49 anos, diagnosticada com
a doenca em 1997. “L4 atrds ndo exis-
tia nem informacdo sobre a doenca,
foi uma luta o inicio da jornada, por-
que realmente era muito dificil e qua-
se ninguém conhecia. Toda dificuldade
de acesso ao conhecimento e a falta de
medicamento fez com que eu negasse
muito a doenca, mentia para a minha
familia porque eu nao queria ser a pes-
soa doente”, conta.

Em 2002, ela teve uma perfuracgéo in-
testinal que quase a levou a 6bito. “Fi-
quei quase trés meses internada e quan-
do tive alta cheguei a pesar 37 quilos, fi-
quei em uma cadeira de rodas e usei bol-
sa de ostomia. Eu sou dentista, trabalha-
va e tive que de afastar, fechei consulté-
rio por conta disso, impactou comple-
tamente minha vida’, relata a paciente,
que hoje é presidente da Associagao do
Leste Mineiro de Doencas Inflamatérias
Intestinais (ALEMDII).

Atualmente, Julia considera que tem
uma vida “normal”, dentro das limita-
coes de tomar medicacdo e fazer con-
sultas rotineiras, j4 que toma um re-
médio fornecido do SUS. No entanto, a
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Julia foi diagnosticada em 1997 e hoje preside associacao que Luta por melhores opcoes de tratamento no sistema piiblico

medicacdo ja foi trocada algumas vezes,
pois uma das caracteristicas da doenca é
que o remédio utilizado vai deixando de
fazer efeito ao longo do tempo.

Para a doenca de Crohn sdo utilizadas
algumas terapias avancadas com imu-
nobiolégicos, que podem ser da familia
anti-TEN (infliximabe, adalimumabe e
certolizumabe pegol) ou um inibidor
seletivo (ustequinumabe).

Dificuldade no tratamento

Segundo a médica gastroenterolo-
gista Munique Kurtz de Mello, mem-
bro da Organizagao Brasileira de Doen-
ca de Crohn e Colite (GEDIIB), entre os
pacientes, cerca de 20% a 40% deixam
de responder a um medicamento espe-
cifico ao longo do tempo. Nesses casos,
€ necessdrio usar outra classe de remé-
dios, como o ustequinumabe, que segue
indisponivel no SUS.

Julia afirma que o endividamento é
uma das principais causas para que o0s
pacientes ndo realizarem o tratamento e
acabarem tendo complicacdes graves da
doenca. De acordo com ela, quando ela
ndo tomava o remédio do SUS, o saldrio

Conscientizacao para
doacao de 6rgaos

Diversas capitais do pais concentraram
acoes neste fim de semana voltadas para
conscientizacdo e incentivo a doacgao de
orgdos. Atualmente, segundo dados da As-
sociacdo Brasileira de Transplantes de Or-
gaos (ABTO), mais de 60 mil pessoas es-
tdo a espera de um transplante e outras 3
mil, em média, morrem enquanto aguar-
dam a cirurgia para receber o novo 6rgao.

Moradores do Distrito Federal partici-
param ontem de uma caminhada no Par-
que da Cidade Sarah Kubitschek. A ini-
ciativa “Setembro Verde — Doe Orgaos,
DoeVida”, foi promovida pela Central Es-
tadual de Transplantes do Distrito Fede-
ral (CET-DF), que ofereceu servicos co-
mo afericdo de pressao arterial e medicao
da glicemia, além do sorteio de brindes.

O objetivo do evento é ampliar alista de
possiveis doadores de 6rgdos no DE Foi
realizada uma caminhada em grupo e uma
conversa entre pacientes transplantados,
familias doadoras e profissionais de satide.

Segundo a Secretaria de Saude
do DE até agosto deste ano, foram

realizados 545 transplantes, sendo 207
de cérnea, 177 de 6rgdos (incluindo
rim, figado e coracdo) e 161 de medu-
las dsseas no Distrito Federal.

No Rio de Janeiro, também foi realiza-
da, no sdbado, a campanha “Na Onda da
Doagao”, que busca conscientizar a po-
pulacdo sobre a importancia da doacdo
de 6rgdos. A acdo foi promovida pela So-
ciedade de Nefrologia do Rio de Janeiro,
na Praca do Arpoador, Zona Sul da cida-
de, em parceria com o Grupo do Figa-
do e a Sociedade de Cardiologia do Rio.

O médico Pedro Tulio Rocha, pre-
sidente da Sociedade de Nefrologia do
Rio, reforca que este é um gesto de amor,
que pode salvar muitas vidas. “Busca-
mos, com a populacao, esclarecer e mo-
tivar esse gesto que pode salvar direta ou
indiretamente até oito pessoas. No Bra-
sil, temos cerca de 60 mil pessoas aguar-
dando por um tecido ou um 6rgdo pa-
ra transplante. E para alguns pode ser a
Unica opcao de tratamento para manu-
tencdo da vida’, disse.
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Nos estamos falando de
uma doenca muito grave,
extremamente debilitante,
progressiva e incuravel
até o momento"

Marta Brenner Machado,
médica gastroenterologista
e presidente da ABCD

de um més inteiro pagava somente um
terco das medicacdes necessarias para
ficar sem dores.

O ustequinumabe, por exemplo,
custa cerca de R$ 42 mil. A medica-
cao foi aprovada pela Comissao Na-
cional de Incorporacao de Tecnolo-
gias no Sistema Unico de Satde (Co-
nitec), em 22 de janeiro. O Ministério
da Satide teria o prazo de 180 dias pa-
ra comecar a oferecer o medicamento

Marcelo Camargo/Agéncia Brasil

gratuitamente, o que nao foi cumpri-
do, isso tem gerado revolta entre pa-
cientes e na comunidade médica.

“As pessoas lutam por isso [a incor-
poracdo do ustequinumabe] porque
sabem que teve a incorporacdo, que
fizeram consulta ptblica e foi aprova-
do. Sao muitos pacientes precisando.
Quem precisa desse jd usou todos os
outros [oferecidos pelo SUS] e ndo deu
efeito ou parou de ter efeito. E muito
triste ver que o remédio que a pessoa
precisa existe, mas que ela ndo pode
pegar”, lamenta Jilia.

A médica Marta Brenner Machado
acrescenta que algumas pessoas também
sdo alérgicas aos trés medicamentos for-
necidos pelo SUS e precisam de outra op-
¢do gratuita. “Nao € suficiente nds termos
apenas uma classe de medicamentos dis-
poniveis no SUS. A incorporacao do uste-
quinumabe é muitissimo bem-vinda por-
que nés temos uma nova classe de me-
dicamentos, uma classe mais seletiva de
acao no processo inflamatério e também
temos a oportunidade daquele paciente
que tem perda de resposta a outros, res-
ponder a esse”, comenta.

Ao Correio, o Ministério da Sadde
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Doenca de Crohn

0 que é?
E uma doenca inflamatdria cronica no

intestino, considerada rara, sem cura e
progressiva.

Como é diagnosticada?

Através da associacdo de exames
médicos de sangue, fezes, imagem e
também histdrico do paciente.

Qual tratamento?

Sdo utilizadas algumas terapias
avancadas com imunobioldgicos,
que podem ser da familia anti-

TEN (infliximabe, adalimumabe e
certolizumabe pegol) ou um inibidor
seletivo (ustequinumabe).

afirma que pode haver a prorrogacao no
prazo apés a aprovacdo e, com o adia-
mento, o medicamento deve ser dispo-
nibilizado até outubro. “O Ministério da
Satide tem um prazo de 180 dias, com
possibilidade de prorrogacdo por mais
90 dias, para efetivar a oferta do medica-
mento no SUS. Atualmente, a pasta tra-
balha na atualizacao do Protocolo Clini-
co e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) pa-
ra Doenca de Crohn”, informa em nota.

Impactos sociais

Para médicos e pacientes, a espe-
ra é agoniante, mas a esperanca de
que as pessoas com doenca de Crohn
tenham uma vida normal é maior. “A
parcela mais atingida da populacao
sdo adultos jovens, em plena idade la-
boral ou mesmo naquele momento de
decidir a carreira, constituir familia”,
comenta a gastroenterologista Muni-
que Kurtz de Mello.

A médica Marta Brenner Machado,
lembra ainda da situacdo financeira
de quem necessita de tratamento. “Os
pacientes tém muita dificuldade em
ficar no emprego se a doenca nao es-
td bem tratada, com muiltiplas ausén-
cias, o absenteismo €é muito recorren-
te nesses casos. O uso de atestados e
de seguro-saide também”, conta. “O
gasto dessa doenca no sistema publi-
co de saide em pacientes que estdo
incapacitados de trabalhar ou ficam
na dependéncia de um plano para po-
der trabalhar é enorme”, acrescenta.

Para Jdlia, um lembrete é funda-
mental: “Esse paciente pode ser um
filho, uma mae ou vocé mesma. E
sempre o amor de alguém, e precisa
ser cuidado”.

Moradores do DF promovem caminhada no Parque da Cidade Sarah Kubitschek com o objetivo de ampliar a lista de doadores

Tabu

Em todo o Brasil, nos primeiros
seis meses deste ano, mais de qua-
tro mil 6rgdos e cerca de oito mil cor-
neas foram doadas para a realizacao
de transplantes. O aumento em rela-
cdo a 2023 foi de 3,2%.

Apesar do crescimento, falar sobre
doacdo de 6rgaos ainda é um tabu para

uma parte das pessoas. Segundo dados
do Ministério da Satde, de cada 14 pes-
soas que manifestam interesse em doar,
apenas quatro realmente o fazem, por
recusa da familia.

Para tentar desmistificar o assunto,
foi lancada pelo ministério uma cam-
panha com o tema “Doacédo de 6rgaos:
precisamos falar sim”, que alerta para
anecessidade de se tratar do assunto.

De acordo com a pasta, os 6rgaos
mais doados foram os rins, figado, co-
racdo, pancreas e pulmao. Entre os teci-
dos, a cérnea e a medula dssea estao no
topo da lista. Somente nos seis primei-
ros meses deste ano, foram realizados
pelo Sistema Unico de Satide, mais de
14 mil transplantes (SUS). No ano pas-
sado, esse nimero foi de 13.900. (Com
Ageéncia Brasil)



