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Neste Dia Mundial da Doenca Inflamatéoria Intestinal, a Sociedade Europeia de Gastroenterologia,
Hepatologia e Nutricao Pediatrica (ESPGHAN) e a Federacao Europeia das Associagdes dos pacientes
de Crohn e Colite Ulcerosa (EFCCA) apela aos responsaveis politicos que reconhegam o custo invisivel

da Doenca Inflamatoria Intestinal e compromete-se a levar a cabo quatro passos essenciais para
reduzir o encargo destas doencas na sociedade e melhorar a vida dos doentes e das suas familias.

Neste Dia Mundial da Doenca Inflamatéria Intestinal vamos tornar o invisivel visivel

#maketheinvisible

O Custo Oculto da Doenca Inflamatoria
Intestinal

A Doencga Inflamatdria Intestinal (DIl) é uma doenca
cronica do célon e do intestino que afeta criangas e
incluem a Doenga de Crohn e a Colite Ulcerosa, que
afeta mais de 10 milhdes de pessoas no mundo inteiro,
todos os dias. Até 20% dos casos de Doenga Inflamatoria
Intestinal desenvolve-se na em idade pediatrica,
conhecida como Doenga Inflamatdria Intestinal
Pediatrica (DIl Pediatrica ou DIIP).

A Doenga Inflamatéria Intestinal custa a Europa até
5,6 bilides de euros, por ano, em custos diretos com
os cuidados de saude. Contudo, os custos da DIl, em
criancas e adultos, ndo proveem somente do contexto
dos cuidados de saude. A Doenga Inflamatdria Intestinal
(DIl) e a DIl Pediatrica custam a sociedade tempo de
trabalho, faltas a escola e/ou educacao, perda de tempo

Pessoas com DIl perdem até 20 dias
por ano de tempo com a familia ou de

recreio, devido a sua doenga.

Em média, pais e cuidadores de criancas
com Doenca Inflamatéria Intestinal (DII)
perdem uma semana de trabalho por
ano para cuidar dos seus filhos doentes.

em familia e podem causar problemas psicoldgicos tais
como ansiedade e depressao.

Estudos demonstram que o encargo econémico da
Doenca Inflamatdria Intestinal (DIl) para a sociedade
é de até 68% do custo total, significando que o custo
verdadeiro é provavelmente nas centenas de bilides de
euros.

Mas as coisas ndo tém de ser desta forma. Com as
politicas certas, podemos fornecer tratamento e
acompanhamento efetivo da doenca, o que ira resultar
na redugdo dos custos com os cuidados de salde e com
0s custos nao relacionados com os cuidados de saude,
mas o0 mais importante & permitir aos pacientes e as
suas familias viver vidas felizes e saudaveis.

e

52% dos doentes relatam que
a sua Doenca Inflamatdria
Intestinal (DIl) afeta a sua
educacgao.

68% do custo total dos encargos
com DIl é um custo social (ndo
relacionado com os custos com
os cuidados de saude).
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Uma Abordagem Multidisciplinar

A idade média de uma crianga diagnosticada com
Doenga Inflamatdria Intestinal Pediatrica (DI
Pediatrica) é de 11-12 anos — uma idade critica para
o desenvolvimento psicoldgico, social e educacional
—tornando o acompanhamento efetivo ainda mais
fundamental.

Os pacientes pediatricos muitas vezes consideram
os sintomas da DIl constrangedores e humilhantes,
os quais podem levar a problemas psicoldgicos,
e alguns tratamentos médicos para a DIl podem

Apelo aos Responsaveis Politicos

causar efeitos secundarios tais como aumento de
peso e acne, agravando o problema.

Assim sendo, é importante que o tratamento
da DIl Pediatrica seja levado a cabo por uma
equipa  multidisciplinar, incluindo ndo so
gastroenterologistas mas também peritos em
dieta e nutricdo, enfermeiros especializados e
profissionais que possam oferecer aconselhamento.
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Reconhecendo o verdadeiro custo da DIl Pediatrica, maiores recursos deviam ser disponibilizados para permitir
mais formacdo em Gastrenterologia Pediatrica, sub especialidade pediatrica, para melhor acompanhar a doenga
em idade pediatrica, uma vez que estd provado que o tratamento otimizado da DIl pediatrica reduz tanto direta

como indiretamente os custos s da doenga.

Mecanismosalongo prazoedetransi¢cao gradual entre os cuidados pediatricos e os cuidados de adultos
deveriam ser uma parte fundamental do percurso de cuidados para assegurar um acompanhamento
a longo prazo da doenga mais efetivo e menos invasivo.

Melhorar as politicas de educagdo e no local de trabalho para melhor responder as necessidades dos
doentes com DIl pediatrica e dos pais e dos cuidadores destas criangas com DIl pedidtrica deveriam

ser implementadas.

As criangas com DIl devem ser tratadas por uma equipa multi disciplinar considerando nao apenas os
aspetos médicos mas também areas relacionadas com a vida dos doentes, tais como estilo de vida,

dieta e necessidades fisioldgicas e sociais.

Sobre ESPGHAN

A Sociedade Europeia para a Gastroenterologia, Hepatologia e Nutricdo (ESPGHAN) é uma organizagao multi profissional cujo objetivo é promover a sadde das criangas dando atengao
especial a trato gastrointestinal, figado e estado nutricional, através da criagdo de conhecimento, divulgagao da ciéncia baseada na informacao, a promogao das melhores praticas para
a prestagao de cuidados de saide e a garantia da prestacdo de alta qualidade de gastroenterologia pediatrica, hepatologia e nutri¢do na Europa e ndo sé. Para mais informacao visit:

www.espghan.org

Sobre EFCCA

A Federagao Europeia das Associagdes dos Doentes com Crohn e Colite Ulcerosa (EFCCA) é uma associagdo coordenadora que representa 36 associagdes de pacientes com doenga de
Crohn e Colite Ulcerosa. Somos uma organizagdo de pessoas unidas no nosso compromisso para melhorar a vida de mais de 10 milhes de pessoas que vivem com Doenca Inflamatéria
Intestinal (DIl) em todo o mundo (3,4 milhdes destes na Europa) e para dar-lhes mais voz e visibilidade. Para mais informagdes visite: www.efcca.org

Este documento de orientagdo foi elaborado pelo Comité de Relagdes Publicas, em colaboragdo com os membros do Comité de Profissionais de Satde Aliados da ESPGHAN, o Grupo
de Interesse Especial em DIl da ESPGHAN e a Federagdo Europeia das Associagdes dos doentes de Crohn e Colite Ulcerosa para celebrar o Dia Mundial da Doenga Inflamatdria Intestinal

(DI1) 2019.

Isencéo de Responsabilidade

Este documento é uma adaptagao do manifesto publicado pela ESPGHAN, disponivel em www.espghan.org ESPGHAN nao assume nenhuma responsabilidade pela exatiddo da tradugao ou quaisquer mudancas

nesta adaptagao.
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