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ACERCA DESTE
GUIA

Este guia foi concebido com o objetivo
de promover o bem-estar da pessoa
com doenca de Crohn (DC) fistulizante
e encontra-se dividido em 10 capitulos
distintos que serao disponibilizados em
diferentes momentos. Neste primeiro
momento, apresentamos o tépico
“Bem-estar emocional”.

A doenca de Crohn constitui uma condigao
cronica caracterizada pela inflamacéao

que pode afetar qualquer segmento

do tubo digestivo.

As fistulas sao uma das complicacdes da
doenca de Crohn que consiste num tunel
anormal que liga o intestino a outro 6rgéo
interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderao desenvolver uma fistula
entre duas regides do intestino ou entre

o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??
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E muitas vezes dificil viver com DC fistulizante. Este guia
inclui informacao util acerca dos seguintes topicos:
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CAPITULO

BEM-ESTAR
EMOCIONAL

o@ PRINCIPAIS
) MENSAGENS

E normal que as pessoas que sofrem
de DC experienciem ocasionalmente
emogoes negativas, tais como stress,
frustracao ou raiva.'* Estes sentimentos
sao mais frequentes quando ocorrem
complicagoes, tais como fistulas
perianais, especialmente quando

este constitui o primeiro sinal

de DC, assim como em doentes

que necessitam de cirurgia.

Caso experiencie estas emocgoes, existem formas
de melhorar o seu estado de espirito:

B Aprenda a reconhecer os primeiros sinais de alteracdes
emocionais, de forma a lidar com estes problemas
0 mais cedo possivel.®

B Pratique atividades que melhorem o seu bem-estar
emocional, sejam relaxantes e aliviem o stress
e a ansiedade.® Por exemplo, a pratica de atividades
suaves, tais como a caminhadas ou a jardinagem,
constitui uma excelente forma de aliviar o stress
e melhorar a saude mental.

B |dentifique alteragdes nos seus padrdes de sono
e tente assegurar-se de que dorme um numero
de horas suficiente.’

B Planeie antecipadamente as suas atividades, de forma
a reduzir o stress associado ao aparecimento subito
de sintomas ou a qualquer alteragéo de planos.
Por exemplo, podera ser util localizar as casas de banho
mais proximas caso se desloque a um novo local.?

B Existem algumas solu¢des que podera adotar caso
se sinta preocupado(a) com a sua imagem corporal .81

O impacto da DC na vida dos
doentes varia de pessoa para
pessoa. O apoio profissional
prestado por uma equipa
multidisciplinar ira ajuda-lo(a)
a desenvolver formas eficazes
de gerir a sua condigao.

Podera encontrar informagao
adicional acerca de aspetos
importantes noutros capitulos deste
guia, incluindo a gestao da fadiga
(ver capitulo “Fadiga”), o apoio
prestado por familiares e amigos
(ver capitulo “Familia e amigos™)
€ 0 apoio oferecido por grupos

de doentes e outras organizagbes
(ver capitulo “Organizagoes

de apoio”).



CAPITULO

Alteragcoes emocionais

Um diagnéstico de DC podera
despoletar uma série de emocgoes,
incluindo negacao, raiva, frustracao,
ansiedade, depressao, aceitagao

e outras. Todas estas emoc¢oes

sao normais.

Em algumas pessoas, o aparecimento

de uma fistula constitui o primeiro sinal
de DC." Os doentes que vivem com

a DC ha ja algum tempo poderdo também
desenvolver fistulas, o que representa
sempre um choque.' E possivel que sinta
desconforto e relutdncia em falar acerca
deste assunto, mesmo com as pessoas
em quem mais confia.’

Os sintomas fisicos das fistulas incluem
dor persistente, corrimento continuo

e irritacdo cutanea. As fistulas perianais
poderao também provocar incontinéncia
fecal, o que dificulta o controlo da
evacuagao. Em alguns casos, podera ser
necessario proceder a uma intervencao
cirurgica. A presencga destes sintomas
podera afetar o seu bem-estar emocional.

Formas de controlar as emocoes

E impossivel evitar completamente o stress e as emogdes negativas ao longo da vida.
Contudo, € possivel aprender a gerir situagdes emocionais.

Tente gerir a sua atitude e expetativas

m Tente pensar de forma positiva
e focar-se no que consegue fazer,
ao invés de se culpar por tudo aquilo
de que né&o é capaz.

m Defina metas realistas.
O estabelecimento de objetivos
irrealistas conduz habitualmente
ao desapontamento e a frustragao.

B Planeie antecipadamente as suas
atividades de forma a controlar melhor
as situagdes. Por exemplo, conhecer
a localizagao das casas de banho
publicas e levar consigo roupa interior,
pensos higiénicos e toalhetes fara com
gue se sinta mais confiante quando sai
de casa.

Pratique atividades que promovam
o bem-estar

m O envolvimento em passatempos
e atividades que apreciava antes
de receber o diagnéstico de DC
podera ajuda-lo(a) a lidar melhor
com as potenciais alteracdes
ao seu estilo de vida. E possivel
que necessite de ajustar o seu nivel
de exercicio a condigdo que Ihe foi
diagnosticada.

B A pratica de exercicio aerodbico ligeiro,
tal como a caminhada, contribui
para melhorar o humor.

B Pratique exercicios respiratorios,
meditacao e relaxamento.
Estes exercicios constituem uma parte
importante de determinadas atividades,
tais como o ioga e o tai-chi.



CAPITULO

Procure apoio

B Inscreva-se em redes e grupos de apoio.

m Crie uma rede de familiares e amigos

que Ihe possam prestar apoio emocional
e pratico.

Considere o recurso a terapia
cognitivo-comportamental (TCC).

Este tipo de psicoterapia podera ajudar
a gerir melhor os seus problemas,
analisando e aprendendo a modificar
de forma construtiva o modo como
pensa, e como age. Isto trara beneficios
também ao modo como se sente em
relagao a estes pensamentos e atitudes.
Para mais informacdes acerca da TCC,
por favor contacte os seus profissionais
de saude.

Considere um tratamento de psicoterapia
com um psicologo.

Durma bem

B Procure aumentar a duragao e melhorar

a qualidade do seu sono caso pense
que o mesmo esta a ser afetado.
Evite bebidas alcodlicas e nao utilize
telemdveis ou outros ecras no quarto.

Monitorizagao do bem-estar emocional geral

Os sinais frequentes de deterioragao do bem-estar

emocional incluem os seguintes:
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Perda de apetite e de peso

Perda de interesse ou motivacao relativamente
a varios aspetos da vida, tais como a atividade
profissional, passatempos, atividades sociais

e exercicio®

oF

Incapacidade de dormir, o que podera agravar
o estado emocional. Estudos preliminares
revelam que os doentes com DC apresentam
um risco aumentado de experienciar alteracoes
nos padroes de sono’

Consulte um profissional

de saude assim que possivel
caso note quaisquer dos sinais
listados aqui ou experiencie
alteragbes emocionais

gue ameacem tornar-se
avassaladoras ou problematicas.
E possivel que necessite

de apoio profissional

ou medicagao para enderecar
problemas mais graves
relacionados com o seu estado
emocional, saude mental e sono.

Podera encontrar informagao

adicional no capitulo “Fadiga”.




CAPITULO

Preocupagoes com a imagem

A DC afeta a imagem corporal de alguns
doentes, assim como as suas atitudes
relativamente ao sexo e a intimidade.’
A imagem corporal é a forma pela qual
uma pessoa se vé quando se olha

ao espelho e quando se imagina

a si proprio. Cerca de trés quartos

das mulheres e metade dos homens
com DC sentem-se insatisfeitos

com a sua imagem.'? Este sentimento
podera ser mais acentuado em pessoas
que apresentam uma fistula.

Os sentimentos acerca da imagem
corporal, sexo e intimidade sao
influenciados por varios fatores,
incluindo os seguintes:

O aspeto fisico dos doentes podera
ser afetado por algumas medicagdes
utilizadas no tratamento da DC, assim
como pela presencga de uma fistula
ou pelas consequéncias

de uma intervencgéo cirurgica.

Além disso, a imagem corporal

A presenca de abcessos e fistulas
nas regides pélvica e anal podera
causar dificuldades fisicas

nos relacionamentos sexuais.

Os sentimentos de insatisfacao

com a imagem corporal encontram-se
associados a uma menor qualidade de vida

€ uma menor autoestima, assim como a niveis
superiores de ansiedade e depress&o.'

Estes sentimentos poderao ainda interferir
com as atividades profissionais, sociais,
desportivas e pessoais dos doentes.

Existem varias estratégias de gestao
da insatisfagdo com a imagem corporal:

Partilhe os seus problemas com familiares
€ amigos.

Inscreva-se num grupo de apoio.

Peca ao seu médico de familia que
o(a) encaminhe para um terapeuta
especializado.

Podera encontrar informacao

adicional acerca dos efeitos da DC

nos relacionamentos sexuais

nos capitulos “Problemas masculinos”
e “Problemas femininos”.

Ansiedade devida
a imprevisibilidade

Auséncia

de apoio

cronica

Impacto
financeiro

Isolamento social

é frequentemente afetada por sintomas
como a diarreia, incontinéncia fecal, dores
abdominais e fadiga.'®'* Muitos doentes
sentem-se frustrados, deprimidos

e envergonhados dos seus sintomas.
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ACERCA DESTE
GUIA

Este guia foi concebido com o objetivo
de promover o bem-estar da pessoa
com doenga de Crohn (DC) fistulizante
e encontra-se dividido em 10 capitulos
distintos que serao disponibilizados em
diferentes momentos. Apresentamos

o tépico “Fadiga”.

A doencga de Crohn constitui uma condigéo
crénica caracterizada pela inflamacao

que pode afetar qualquer segmento

do tubo digestivo.

As fistulas sdo uma das complicagdes da
doenca de Crohn que consiste num tunel
anormal que liga o intestino a outro 6rgao
interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderao desenvolver uma fistula
entre duas regides do intestino ou entre

o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??
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CAPITULO

FADIGA

o@ PRINCIPAIS
) MENSAGENS

A fadiga representa um sintoma
extremamente comum da DC.'?

Caso experiencie fadiga, existem
varias formas eficazes de gerir
esta condicao.

Em primeiro lugar, € essencial
compreender o que ¢é a fadiga.
A fadiga difere da sensagao
habitual de cansaco. Todas
as pessoas experienciam
ocasionalmente cansaco,
encontrando alivio no sono

e repouso. A fadiga é um tipo
de cansaco frequentemente
debilitante, ndo aliviado pelo
sSono e repouso.?

<

Os niveis de fadiga sao influenciados

por varios fatores, incluindo dor,
perturbagdes do sono, habitos

alimentares e niveis de atividade.

A sensacgao de fadiga podera ser
mais acentuada em doentes que
apresentam fistulas e/ou sofrem

de dor persistente ou infegdes."?

Os doentes com DC descrevem
frequentemente a fadiga como
o sintoma mais debilitante e que
mais afeta as suas atividades
diarias e qualidade de vida.*

Caso experiencie fadiga,
tente descobrir a causa deste
sintoma e procure 0 apoio

de especialistas adequados.

As seguintes estratégias poderao ajudar a reduzir
a fadiga:?

B Planeie o seu dia e organize as suas atividades de forma
a conservar a sua energia.

Partilhe os seus sentimentos e aceite o apoio
de familiares e amigos.

Pratique exercicio suave, de baixo impacto, tal como
caminhada, natagdo ou ioga. Embora este tipo de
exercicio possa aumentar os seus niveis de energia,
respeite o seu ritmo e resista a tentacado de estabelecer
objetivos demasiado ambiciosos.

Avalie os seus habitos alimentares e assegure-se de que
faz refei¢cdes regulares, equilibradas e adequadas as suas
necessidades.

Procure aliviar o stress e os problemas do sono.
Considere o recurso a terapia cognitivo-comportamental
(TCC), que podera aliviar ambas as condicoes.

E importante estabelecer objetivos realistas para

cada uma destas estratégias e ter consciéncia

de que as melhorias nao sao imediatas, podendo
demorar algum tempo a fazer notar-se. Caso tenha
colegas ou amigos de idades préximas que experienciem
niveis semelhantes de fadiga, peca-lhes que o(a) ajudem
a estabelecer objetivos realistas.




CAPITULO

O que é a fadiga?

A fadiga difere do simples cansaco.
Trata-se de uma sensacao debilitante,

nao aliviada pelo sono ou repouso.

E possivel que se sinta exausto(a)

e Ihe falte a energia necessaria a realizagao
das tarefas rotineiras. Os doentes com DC
poderdo experienciar fadiga fisica (falta
de energia ou forga), fadiga mental (falta
de motivagao, concentragao ou atengao)
Oou uma combinacio de ambas.

Nao é possivel prever o aparecimento

da fadiga ou o padrao de ocorréncia

deste sintoma, que podera alterar-se

de dia para dia e mesmo ao longo do dia.®

Nao esta sozinho(a)

A fadiga é um sintoma frequente da DC.

Efetivamente, a maior parte dos doentes
experiencia fadiga em alguma ocasiao
durante o curso da doenga."?

Alguns estudos revelam que um quarto
das pessoas recém-diagnosticados

com DC apresentam sintomas de fadiga,
0 mesmo sucedendo com metade

das pessoas cuja doenga se encontra
em remissao.?

A fadiga podera ser mais acentuada
em doentes que apresentam fistulas
causadoras de dor ou infegdes.

Um estado anormal de fadiga podera
constituir um sinal de exacerbacao
iminente ou persistir como um sintoma
permanente da doenca.®

Um sintoma inconveniente

Os doentes descrevem frequentemente

a fadiga como um dos sintomas mais
inconvenientes da DC.® Alguns estudos
revelam que os doentes consideram

a fadiga mais incomoda do que os sintomas
intestinais.” A fadiga podera limitar

as atividades profissionais e sociais

e dificultar a realizacao das tarefas diarias.

Assim, nao é de surpreender que

a fadiga afete o bem-estar emocional

e a autoconfianga dos doentes.

E normal que os doentes sintam frustracéo

€ raiva por nao serem capazes de manter

0s seus niveis habituais de atividade.
Algumas pessoas sentem-se isoladas e
solitarias caso tenham dificuldade em sair e
socializar com amigos, 0 que podera conduzir
a depressao e perda de autoconfianca.®

E importante compreender que a fadiga nao
representa um fracasso pessoal nem ¢é algo
de que os doentes se devam envergonhar.

A presenca de fistulas podera fazer

com que os doentes tenham maior dificuldade
em adotar habitos positivos, tais como

a pratica de exercicio, de forma a reduzir

a fadiga, o que agrava ainda mais a sensagao
de isolamento.




CAPITULO = Como lidar com a fadiga

Existem varias formas de reduzir a fadiga 2. Estratégias generalizadas de combate a fadiga?

e aumentar os niveis de energia.?

No entanto, nem todas as praticas Existem varias formas de combater a fadiga que ndo envolvem a administragao
exercem os mesmos efeitos em todos de medicamentos.

os doentes. Assim, é importante que
aprenda a conhecer o seu corpo,

os fatores que desencadeiam a sua
fadiga e os métodos mais uteis para si.

Planeie . % Confie nos outros
1. Reducgao das causas de fadiga o seu dia : € procure apoio

Os niveis de fadiga sao influenciados
por varios fatores, incluindo inflamacao,
dor, infecao, perturbagdes emocionais,
perturbagdes do sono, anemia, efeitos
secundarios da medicagao, habitos
alimentares, estado nutricional Procure Estratégias Avalie
generalizado e niveis reduzidos resolver os anti-fadiga 0S seus
de atividade. problemas habitos

de sono alimentares
O primeiro passo a tomar para gerir
a fadiga consiste em identificar
os fatores que a poderéo agravar
e consultar especialistas adequados.

Procure gerir Pratique
o stress exercicio
suave




CAPITULO

Planeie o seu dia

Tente planear o seu dia de forma

a conservar energia. Faga pausas
regulares, estabeleca prioridades

e alterne as suas tarefas com periodos
de repouso.

Caso sofra de DC fistulizante, o repouso
podera constituir a estratégia mais
importante a adotar. Repousar ajuda

a conservar energia e aliviar a dor,

que podera agravar-se quando

o doente passa muito tempo de pé

ou a andar.

Caso sofra de uma fistula anal, o que faz
com que seja particularmente doloroso
permanecer sentado(a), tente deitar-se

de lado no sofa ou na cama. Podera ainda
utilizar almofadas para aliviar a pressao
ao sentar-se.

Confie nos outros e procure apoio

As perturbagdes emocionais agravam
frequentemente a fadiga. Partilhar

0s seus sentimentos com familiares,
amigos e colegas podera ajuda-lo(a)
a gerir a fadiga.

Podera encontrar informagao adicional acerca
deste tépico no capitulo “Familia e amigos”.

X@

Avalie os seus habitos alimentares

E importante para todos, incluindo

os doentes com DC que experienciam
fadiga, adotar uma alimentagc&o saudavel
e equilibrada e manter niveis adequados
de hidratagao.

Os doentes com DC apresentam um risco
aumentado de desenvolver deficiéncias
nutricionais, uma vez que a doencga podera
dificultar a absorcéo de determinados
nutrientes. Mesmo que parega nao sofrer
de qualquer caréncia nutricional, é possivel
que apresente deficiéncias de vitaminas
e/ou sais minerais.

Podera ser util aconselhar-se com

um nutricionista. Este ira avaliar os seus
habitos alimentares e certificar-se de que
faz refeigbes regulares, equilibradas

e adequadas as suas necessidades.

Podera encontrar informagao adicional acerca
de alimentagéo saudavel e equilibrada
no capitulo “Nutri¢ao”.



CAPITULO s

Pratique exercicio suave Procure gerir o stress 3. Estabelecga objetivos realistas

A pratica de exercicio € importante tanto As técnicas de gestao de stress e a terapia Caso pretenda tentar uma ou mais

a nivel fisico como psicolégico. cognitivo-comportamental poder&o reduzir das sugestdes descritas, tente estabelecer
a fadiga associada a DC através do enfoque objetivos realistas, de forma a manter-se

A pratica regular de exercicio contribui nas capacidades existentes. motivado(a). Lembre-se de que a eficacia

para manter um peso saudavel e auxilia de cada estratégia varia de pessoa para

a digestao, para além de promover uma pessoa. Nao se sinta desencorajado(a)

sensacgdo de bem-estar e aliviar o stress ,zz caso demore algum tempo até notar

e a depresséao. uma mudancga.

As modalidades de exercicio suaves, Procure resolver os problemas de sono

de baixo impacto, tais como natagao,

caminhada ou ioga, poderao contribuir Existe uma forte correlagéo entre a fadiga

para aumentar os niveis de energia. € 0 sono.

Tente encontrar atividades apropriadas, Caso necessite de ajuda profissional,

cujo tipo, duragéao e intensidade sejam a terapia cognitivo-comportamental

adequadas as suas necessidades. (TCC) constitui o tratamento de eleigao

em adultos com insoénia, apresentando
eficacia comprovada a longo prazo.

Podera encontrar informagao adicional acerca
da pratica de exercicio fisico no capitulo
“Exercicio”.
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ACERCA DESTE
GUIA

Este guia foi concebido com o objetivo
de promover o bem-estar da pessoa
com doenga de Crohn (DC) fistulizante
e encontra-se dividido em 10 capitulos
distintos que serao disponibilizados em
diferentes momentos. Apresentamos

o tépico “Nutricado”.

A doencga de Crohn constitui uma condigéo
crénica caracterizada pela inflamacao

que pode afetar qualquer segmento

do tubo digestivo.

As fistulas sdo uma das complicagdes da
doenca de Crohn que consiste num tunel
anormal que liga o intestino a outro 6rgao
interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderao desenvolver uma fistula
entre duas regides do intestino ou entre

o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??

<

NUTRICAO

E muitas vezes dificil viver com DC fistulizante. Este guia
inclui informacao util acerca dos seguintes topicos:

~ ~

-~ / Bem-estar emocional

| Fadiga

X/? Nutricao

o0 Familia e amigos
1> .

%Q Exercicio
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Viagens

Problemas masculinos

Problemas femininos

0/} Organizagoes de apoio

Dialogar acerca da doencga
de Crohn fistulizante
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CAPITULO

NUTRICAO

Nao existe qualquer evidéncia de que

os habitos alimentares anteriores possam
causar ou contribuir para o desenvolvimento
da DC.4
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CAPITULO

Impacto da DC na nutricao

A malnutrigao é frequente
em pessoas com DC.

E possivel que desenvolva malnutrigio
e/ou deficiéncias alimentares caso a sua
alimentagao ndo inclua quantidades

suficientes dos nutrientes de que necessita.

Isto podera fazer com que perca peso
(de forma involuntaria) ou desenvolva
deficiéncia de nutrientes especificos,
tais como determinadas vitaminas

ou sais minerais. Uma deficiéncia
nutricional consiste na insuficiéncia
de um determinado nutriente,

0 que podera conduzir a novos
problemas de saude.>®

Existem varios fatores que contribuem
para aumentar o risco de malnutrigdo
em pessoas com DC:’

m Os sintomas frequentes dos periodos

de exacerbacéo, tais como dor
abdominal, distensao (inchaco)
abdominal, nauseas e vomitos,
poderao causar perda de apetite
e perda de peso. A diarreia grave
podera causar desidratagdo.’

As pessoas que tém DC

poderdo necessitar de consumir
maiores quantidades de alimentos
durante os periodos de exacerbacao
e/ou doenga prolongada, uma vez
que as necessidades energéticas
do organismo sao superiores.*’

A DC dificulta a absorgao de quantidades

suficientes de agua e nutrientes
dos alimentos, incluindo proteinas,
gorduras, hidratos de carbono,

vitaminas e sais minerais. A medicacao

e as intervengdes cirurgicas poderéao
também exercer efeitos adversos
na digestéo e absor¢ao de nutrientes.’

A importancia de uma
alimentacao adequada na DC

Embora nao seja capaz de curar a DC,

uma alimenta¢ao adequada podera contribuir
para aliviar sintomas como a fadiga e aumentar
os niveis de atividade, o que resulta

numa melhoria do bem-estar emocional.?

Além disso, as medicagdes utilizadas

no tratamento da DC sao geralmente mais
eficazes em doentes que adotam bons
habitos alimentares.?

Em doentes do sexo feminino, a perda de peso
podera afetar os niveis hormonais e resultar

em alteragdes menstruais ou falha de periodos.?
Assim, a adogao de uma alimentagéo saudavel
€ particularmente importante neste grupo

de doentes.

Adocao de uma alimentagao
saudavel

Tal como sucede com a populagéo em geral,
€ importante para os doentes com DC seguir
uma alimentagao equilibrada e variada.?

Nao existe qualquer regra relativa aos alimentos
a evitar, dado nao existir uma dieta especifica
para a cura da DC. Em vez disso, devera
estabelecer um plano alimentar adequado,

em conjunto com a sua equipa clinica (médicos
e nutricionista), com base na regido do intestino
afetada e no estado da sua doenga: ativa

ou em remissao, que podera melhorar

os sintomas 2




CAPITULO
Dicas de gestao da DC através

de uma alimentacao saudavel?

Faca refeicbes mais leves e frequentes.

Evite os alimentos que desencadeiam
os sintomas da doenca.

Mantenha um diario alimentar, de forma
a identificar os alimentos que desencadeiam
os sintomas da DC.

Beba uma quantidade abundante de liquidos
(tais como agua, bebidas para desportistas
com baixo teor de acucar e sumos de fruta
diluidos em agua), especialmente em caso
de diarreia.
Se comer ou beber fora:

Tente analisar o menu antecipadamente.

Evite sair de casa com demasiado apetite.

Nao tenha receio de fazer
pedidos especiais.

Em caso de duvida,
opte por pratos simples.




CAPITULO

Sintoma Alteragao alimentar sugerida
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CAPITULO

Gestao dos habitos alimentares durante os periodos

de exacerbacao

As exacerbagoes da DC poderao afetar
o estado nutricional dos doentes.

A diarreia grave, por exemplo, podera
causar desidratacao, o que conduz
a perda de fluidos, nutrientes e eletrdlitos.

Os doentes poderao também experienciar

perda de apetite durante uma exacerbacao.

Alguns dos sintomas frequentes da DC,
tais como nauseas, dores abdominais
e outros sintomas, poderéo dificultar

o consumo de quantidades suficientes
de calorias e nutrientes. E também
possivel que os doentes se sintam
tentados a n&do comer para minimizar
os sintomas, o que podera resultar

em malnutrigdo.?

Podera ser util que altere os seus
habitos alimentares durante os periodos
de exacerbacao. E possivel que sejam
recomendados regimes alimentares
diferentes em ocasides distintas.

Assim, é importante que discuta

este assunto com um especialista.

<

Possiveis alteragoes dos habitos
alimentares:?

Dieta baixa em sal — adotada durante
a terapia com corticosteroides, de forma
a reduzir a retencgao de fluidos.

Dieta pobre em fibra — adotada com
vista a evitar a estimulacédo da evacuacao
e as colicas abdominais.

Dieta baixa em gordura — adotada
durante periodos de exacerbacao,

em que a absorcao de gorduras podera
representar um problema.

Dieta sem lactose — adotada em caso
de intolerancia a lactose.

Dieta altamente caldrica — adotada
em caso de perda de peso ou atraso
no crescimento.



CAPITULO

Aporte adequado de vitaminas e sais minerais: suplementos

A inflamagao do intestino delgado
interfere com a absorgao de nutrientes.
Isto significa que é mais dificil obter
quantidades suficientes de nutrientes,
o que podera conduzir a deficiéncias
alimentares.

Os nutrientes envolvidos incluem acidos
gordos, aminoacidos, agucares, sais
biliares, sais minerais e vitaminas,

tais como A, D, E, Ke B12.

O grau de mal-absorg&o depende

da extensao da regiao do intestino

afetada pela doenga. Em termos gerais,

o grau de mal-absorgao € superior em casos
de resseccéo cirurgica ou inflamagéo

de seccdes consideraveis do intestino.?

A toma de suplementos alimentares podera
ajudar a prevenir ou a tratar deficiéncias
nutricionais. Contudo, devera falar com

0 seu médico antes de comegar a tomar
qualquer suplemento.

Os principais suplementos alimentares necessarios em doentes com DC incluem
os seguintes:?

Calcio: recomendado em doentes que apresentam perda de densidade dssea.
Vitamina D: crucial para a absorcéo de calcio e formacgao éssea.

Vitaminas A, E, K: estas vitaminas lipossoluveis sdo armazenadas pelo organismo
durante periodos de tempo prolongados, pelo que existe um risco aumentado
de toxicidade em caso de consumo excessivo.

Vitamina B12: esta vitamina é absorvida numa regido do intestino denominada
ileo terminal, a area mais frequentemente afetada em pessoas com DC,

pelo que é frequentemente observada uma deficiéncia desta vitamina nestes
doentes.

Acido félico: alguns medicamentos utilizados no tratamento da DC interferem
com a absorc¢ao de acido félico. A suplementagao com esta vitamina é especialmente
importantes em mulheres gravidas.

Ferro: a inflamacgéo ou ulceracao dos intestinos em pessoas com DC podera resultar
em perda de sangue, o que significa que os doentes poderdo desenvolver deficiéncia
de ferro. O ferro é toxico para o figado, pelo que a deficiéncia deste elemento devera
ser cuidadosamente determinada anteriormente a toma de suplementos.

Zinco: as deficiéncias de zinco afetam pessoas que apresentam doenca extensiva
do intestino delgado. Os sintomas incluem erupgéo cutanea, perturbagdes do olfato,
visdo e paladar, e problemas de cicatrizagao.



CAPITULO

E importante recordar que os suplementos
vitaminicos e minerais, especialmente

na forma de comprimidos, poderao

causar problemas gastrointestinais,
mesmo em pessoas que nao tém DC.
Assim, devera ser considerada a opgao
por uma forma liquida ou em pé.3

Alguns suplementos contém lactose

e outras substéncias as quais alguns
doentes sao sensiveis, pelo que devera
ser dada atencao especial aos rétulos.

E possivel adquirir uma ampla gama

de suplementos alimentares sem receita
médica. Contudo, devera discutir

a necessidade de suplementacéao

com o seu médico antes de comegar

a tomar qualquer suplemento alimentar.
Lembre-se ainda de que os suplementos
alimentares nunca deverao ser tomados
em jejum.?

<




CAPITULO
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ACERCA DESTE
GUIA

Este guia foi concebido com o objetivo
de promover o bem-estar da pessoa
com doenga de Crohn (DC) fistulizante
e encontra-se dividido em 10 capitulos
distintos que serao disponibilizados em
diferentes momentos. Apresentamos

o tépico “Familia e amigos”.

A doencga de Crohn constitui uma condigéo
crénica caracterizada pela inflamacao

que pode afetar qualquer segmento

do tubo digestivo.

As fistulas sdo uma das complicagdes da
doenca de Crohn que consiste num tunel
anormal que liga o intestino a outro 6rgao
interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderao desenvolver uma fistula
entre duas regides do intestino ou entre

o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??
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FAMILIA E AMIGOS

E muitas vezes dificil viver com DC fistulizante. Este guia
inclui informacao util acerca dos seguintes topicos:

[E]l Fadiga d' Problemas masculinos
Nutricao Problemas femininos
o0 . : . .
qw? amilia e amigos 00/ Organizagoes de apoio
@ Exercicio OD Dialogar acerca da doencga
M de Crohn fistulizante
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CAPITULO

FAMILIA E AMIGOS

o@ PRINCIPAIS
) MENSAGENS

A familia e os amigos representam
uma valiosa fonte de apoio emocional

e pratico para as pessoas que tém DC.

Este capitulo inclui informacgao util
para que possa beneficiar do melhor
apoio possivel:'

Converse com os seus familiares
€ amigos acerca da sua situagao
e do respetivo impacto, para que
possam compreender melhor

a situacdo em que se encontra.

Explique a sua familia e amigos
0 que poderao fazer para lhe
prestar apoio e auxilio."

Nao tenha receio de pedir ajuda
aos seus familiares e amigos
sempre que necessite.

Tente, também, compreender
o impacto da sua doencga
nos seus familiares e amigos.?

Um dialogo aberto com a sua familia

e amigos acerca da doencga ou fistula
de que sofre e da forma como se sente
podera ajuda-los a compreender melhor
a situacao em que se encontra

e prestar-lhe o melhor apoio possivel.
Esta partilha ira permitir que os seus
familiares e amigos se sintam mais
préximos de si e compreendam melhor
a importancia de o(a) auxiliar.




CAPITULO

Como explicar sintomas e sentimentos

Caso pretenda beneficiar do apoio

da sua familia e amigos, devera
comegar por decidir qual o grupo

de pessoas com quem deseja partilhar
que tem uma fistula. E possivel que
este grupo ndo inclua todas as pessoas

que conhecem o seu diagnéstico de DC.

Para além dos possiveis efeitos
das exacerbacgdes, tais como perda
de apetite, nauseas, dor, diarreia

e perda de peso, os seus familiares
€ amigos deverao compreender

o impacto especifico das fistulas
perianais na sua vida.

Por exemplo, podera descrever

o desconforto e embaraco causados
pela DC fistulizante, assim como
a possibilidade desta condi¢ao
provocar alteragdes de humor,

tais como depressao, irritabilidade
e/ou ansiedade. Podera também
explicar que a sua doenca afeta

0 seu desejo de sair e socializar.
Esta partilha fara com que os seus
familiares e amigos sejam mais
compreensivos e flexiveis sempre
que necessite de cancelar os seus
planos com pouca antecedéncia.?

E importante que os seus familiares
e amigos compreendam o embarago

Como descrever fistulas
a familiares e amigos

Uma fistula podera ser descrita como

um tunel anormal que se desenvolve

no intestino e o liga aos érgéos circundantes,
tais como a pele, bexiga, vagina ou outras
partes do intestino. E importante explicar
que as fistulas constituem uma complicagao
frequente da DC. De facto, cerca de um em
cada trés doentes com DC desenvolvem
fistulas durante o curso da doenca.

Podera ainda ser util dialogar acerca
dos sintomas causados pela fistula,
nomeadamente dor e desconforto.

Caso seja embaragoso para si dialogar
com familiares e amigos acerca das fistulas,

causado pelos sintomas, fistulas e DC

em geral. Esta informacgao ira permitir-lhes
ajuda-lo(a) a lidar com os seus sentimentos
o melhor possivel.*

pratique antecipadamente a forma de abordar
esta situacao. Pense nas palavras que ira
usar para ajudar a sua familia e amigos

a compreender a sua condi¢ao.

Uma melhor compreensao da situacao
que esta a atravessar ira ajudar os seus
familiares e a amigos a prestar-lhe

o melhor apoio possivel.




CAPITULO

Tarefas e responsabilidades domésticas

Estabelegca um dialogo aberto acerca

das tarefas e responsabilidades domésticas,
dado que podera ser necessario fazer alguns
ajustes e alteragdes, consoante os sintomas
que experiencie.

Por exemplo, caso seja habitual que cozinhe
para a sua familia, podera ser util preparar
as refeicdes antecipadamente nos dias

em que se sente bem, de forma a aliviar

a pressao nos dias em que se sente

mais doente.

E também possivel que apenas seja

capaz de realizar tarefas de limpeza

nos dias em que se sente bem e possui
energia suficiente para o fazer. E importante
que os seus familiares compreendam esta
situacao, para que nao se sinta frustrado(a)
sempre que nao seja capaz de realizar

uma dada tarefa.

E particularmente importante que os seus
familiares compreendam a sua necessidade
de repouso, especialmente quando

a sua familia inclui criangas pequenas,

que necessitam de cuidados e atencao.

Além disso, é essencial que o0s seus
familiares saibam que podera necessitar
de utilizar urgentemente a casa de banho
e compreendam a importancia

de a disponibilizar rapidamente.

Planeamento de cirurgias

Devera planear antecipadamente qualquer
intervengao cirurgica e/ou periodos

de hospitalizacdo. E possivel que o seu
companheiro ou companheira tenha

de assumir as suas responsabilidades
domésticas durante este periodo.

Encorajamento

E importante que as pessoas que tém
DC adotem um estilo de vida saudavel,
incluindo uma alimentagao saudavel

e a pratica regular de exercicio de baixo
impacto. Os seus familiares poderao
oferecer-lhe encorajamento e inspiragao
em ambas as areas, ao adotar habitos
alimentares e de exercicio semelhantes,
ou através de uma atitude persuasiva

e motivadora.




CAPITULO

Envolva a sua familia
e amigos na tomada
de decisoes

Considere envolver a sua familia

na tomada de decisoes.’

Por exemplo, os seus familiares poderao
acompanha-lo(a) a consultas médicas,
participar na discussao dos seus planos
de tratamento e ter a oportunidade

de colocar questdes.

Um estudo de avaliagao da opiniao

dos doentes relativamente a partilha

de informagao com os seus companheiros
revelou que a maior parte das pessoas com
DC desejam que estes conhegam

as seus problemas de saude e acreditam
que o respetivo envolvimento os ajuda

a lidar melhor com a doenga.’

Encorajamento

Compreensao

Apoio familiar

Tomada de decisoes




CAPITULO

ia e amigos

III

| Fam

Compreenda os seus familiares e amigos

A DC podera afetar profundamente

os familiares e amigos dos doentes,?
sendo importante que estes ultimos

se encontrem conscientes deste aspeto.

Por exemplo, o impacto financeiro

nos lares dos doentes cujos sintomas

os impedem de trabalhar ou realizar
determinadas tarefas é por vezes
consideravel, o que podera levar

os doentes a descarregar sentimentos
de raiva e frustracdo nos seus familiares.

De forma semelhante, as alteracbes

ao estilo de vida ou as responsabilidades
domésticas causadas pela DC poderao
provocar stress e dificuldades no seio
familiar. A maior parte dos familiares

€ amigos das pessoas que tém

DC necessita de fazer sacrificios

para ajustar os seus estilos de vida

a condicao dos doentes.

As alteragdes ao bem-estar emocional
dos doentes poderao também fazer com
que os seus familiares e amigos se sintam
inseguros relativamente a melhor forma
de lidar com a situagao.

Assim, € importante que os doentes

se encontrem conscientes deste problema
e compreendam que as alteracoes
causadas pela doenca nao afetam
apenas as suas vidas, mas também

as dos que lhes s&o mais proximos.
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CAPITULO
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ACERCA DESTE
GUIA

Este guia foi concebido com o objetivo
de promover o bem-estar da pessoa
com doenga de Crohn (DC) fistulizante
e encontra-se dividido em 10 capitulos
distintos que serao disponibilizados em
diferentes momentos. Apresentamos

o tépico “Exercicio”.

A doencga de Crohn constitui uma condigéo
crénica caracterizada pela inflamacao

que pode afetar qualquer segmento

do tubo digestivo.

As fistulas sdo uma das complicagdes da
doenca de Crohn que consiste num tunel
anormal que liga o intestino a outro 6rgao
interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderao desenvolver uma fistula
entre duas regides do intestino ou entre

o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??
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EXERCICIO

E muitas vezes dificil viver com DC fistulizante. Este guia
inclui informacao util acerca dos seguintes topicos:

[E]l Fadiga d' Problemas masculinos
Nutricao Problemas femininos
olo - . .. .
qQ? Familia e amigos 00/ Organizagoes de apoio
@ Exercicio OD Dialogar acerca da doencga
M de Crohn fistulizante
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CAPITULO

EXERCICIO

o@ PRINCIPAIS
) MENSAGENS

O exercicio traz beneficios fisicos

e psicologicos as pessoas com DC."*
Embora nao seja capaz de curar

a doenga, a pratica de exercicio
melhora a saude e o bem-estar

geral, o que podera ajudar

a aliviar alguns sintomas.

Por exemplo, a pratica regular

de exercicio podera facilitar a digestao
e ajudar os doentes a manter um peso
normal, assim como induzir sentimentos
de bem-estar e reduzir o stress

e a depressao. Embora a DC fistulizante
dificulte a capacidade de manter niveis
normais de atividade, é possivel

aos doentes continuar a desfrutar

de varios tipos de exercicio.

Assim, é importante que conheca

quais os tipos de exercicio adequados

a sua condicdo, com base na atividade

Dicas uteis para tirar o maior partido
da pratica de exercicio:

B Opte por modalidades de exercicio
suaves, tais como a caminhada,
jardinagem e algumas atividades
no ginasio.®

Pratique exercicio de forma regular
e lembre-se de que “pouco e frequente”
tende a ser a férmula mais eficaz.®

Assegure-se de que conhece a
localizacido das casas de banho antes
de iniciar o exercicio, quer se encontre
no ginasio ou opte por uma caminhada
num parque.

Beba agua e/ou bebidas isotonicas
antes, durante e apds o exercicio.’

Evite praticar exercicio em ambientes
quentes.’

Mantenha um diario de exercicio: este
podera ser util para avaliar o impacto

dos varios tipos de exercicio, intensidade

e duracao nos seus sintomas.

da doencga e nos seus sintomas.
A intensidade e duracio do exercicio
constituem alguns fatores a considerar.

Seja paciente e conhecga as suas
capacidades. Nao seja demasiado
exigente nem tente esforcar-se para além
dos seus limites, uma vez que isto podera
agravar os seus sintomas.?

< >
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Importancia do exercicio
na DC

O exercicio traz beneficios fisicos
e psicolégicos as pessoas
com DC.'#

Os beneficios fisicos incluem uma agéo
anti-inflamatéria, maior flexibilidade,
maior forga e alivio das dores articulares.

A pratica regular de exercicio melhora

ainda a saude psicologica ao reduzir

a depresséo e ansiedade e melhorar

a autoestima. Isto podera ser especialmente
importante para pessoas com DC, uma vez
que estes ultimos referem habitualmente
niveis superiores de stress diario e menor
qualidade de vida, comparativamente

a populacao em geral.?*

Cerca de dois tercos das pessoas que
tém DC desenvolvem osteopenia ou
osteoporose.! Estas condigbes envolvem
uma maior fragilidade éssea, o que torna
mais provavel a ocorréncia de fraturas.
Os estudos realizados revelam que

a pratica de exercicio resulta num aumento
da densidade 6ssea na anca e coluna
vertebral em doentes com DC.

Assim, a pratica regular de exercicio

€ recomendada para a manutengao

dos 0ss0s.%1°

<

Beneficios fisicos e psicolégicos
do exercicio™

Maior bem-estar,
que resulta na diminuicéo
dos niveis de ansiedade
e depressao

A pratica frequente
de exercicio resulta
em maior bem-estar

Melhoria
da autoestima

O aumento da forga
corporal exerce
um efeito positivo
nos musculos, 0Ssos
€ coragao, ajudando
a prevenir a osteoporose
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Os melhores tipos
de exercicio

De acordo com as recomendacgdes
atuais, o exercicio aerdbico e o treino
de resisténcia muscular poderao trazer
beneficios as pessoas com DC."

E aconselhavel que opte por modalidades
de baixo impacto, tais como caminhada,
jardinagem e algumas atividades

no ginasio.

E preferivel evitar desportos de alto
impacto.® Deverao ser evitadas atividades
como a corrida, que envolvem movimentos
verticais bruscos e exercem uma pressao
demasiadamente elevada sobre o corpo.

Caso apresente fistulas perianais,

devera evitar qualquer tipo de exercicio

que exerga pressao sobre a regiao perianal,
sendo preferivel praticar modalidades

que fortalecam a parte superior do corpo
até que os sintomas tenham diminuido.

Podera ser util manter um diario

de exercicio para avaliar o impacto

dos varios tipos de exercicio e duragao
do mesmo nos seus sintomas.
Experimente varias formas de exercicio
e duracéao da atividade, de forma

<

a determinar os seus limites individuais.

Finalmente, a escolha de formas simples
e divertidas de exercicio podera ajudar
a tornar esta pratica num habito regular.

Quando praticar exercicio

A pratica de exercicio quando a doenca
se apresenta estavel e entre periodos
de exacerbacao permite minimizar

o agravamento dos sintomas.®

E importante que pratique exercicio
sempre que se sinta capaz de o fazer.
Contudo, n&o se obrigue a fazé-lo caso
nao se sinta capaz.

Caso tenha sido submetido(a)

a uma intervengao cirurgica para

o tratamento de fistulas perianais,

a sua equipa clinica devera fornecer-lhe
aconselhamento relativamente a melhor
ocasiao para iniciar ou retomar a pratica
de exercicio. E provavel que deva evitar
inicialmente qualquer tipo de exercicio
que exercga pressao sobre

a regiao perianal.

A hidratacao é fundamental!

Uma boa hidratacéo é fundamental
para os doentes com DC, especialmente
quando sofrem de diarreia.

Assim, devera assegurar-se de que
mantém niveis adequados de hidratacao
durante a pratica de exercicio. Consuma
bastante agua e/ou bebidas que contenham
eletrdlitos antes, durante e apds o exercicio.

N&o é aconselhavel aos doentes com

DC que sofram de diarreia que pratiquem
exercicio em ambientes quentes, uma vez
que isto ira agravar a desidratacao.

Escolha do local certo

E preferivel praticar exercicio em locais
com acesso facil as casas de banho.
Devera localizar as casas de banho mais
préoximas antes de iniciar o exercicio.

Podera também praticar exercicio

em casa, recorrendo a aplicagdes digitais,
por exemplo, caso ndo possa participar
numa aula ou seja necessario que se
encontre sempre perto da casa de banho.
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Este guia foi concebido com o objetivo E muitas vezes dificil viver com DC fistulizante. Este guia
de promover o bem-estar da pessoa inclui informacao util acerca dos seguintes topicos:
com doenga de Crohn (DC) fistulizante
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do tubo digestivo. 9
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doenca de Crohn que consiste num tunel % N D Dialogar acerca da doenca
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interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderao desenvolver uma fistula

entre duas regides do intestino ou entre
o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??
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CAPITULO

VIAGENS

o@ PRINCIPAIS
) MENSAGENS

Muitas pessoas que tém DC viajam
regularmente, nos seus proprios paises
e no exterior, fazendo férias curtas

ou prolongadas, que poderao demorar
varias semanas ou mesmo meses.

Uma viagem podera representar uma perspetiva
assustadora e causar stress e ansiedade

aos doentes com DC, dados os sintomas
associados a esta doencga. Estes sentimentos
poderao ser exacerbados pela presenga

de complicagdes, tais como fistulas perianais.
As mudangas de clima, habitos alimentares

€ a propria agua poderao provocar perturbacoes
intestinais, o que aumenta a ansiedade
associada a ideia de uma viagem.

Contudo, é possivel aos doentes deslocar-se

a quase todos os locais, desde que a viagem
seja planeada cuidadosamente

e com antecedéncia.'3

<

Antes da viagem:

B Consulte o seu médico para saber
o que fazer caso tenha uma exacerbacao
da doencga durante a viagem e informar-se
relativamente a necessidade de vacinagéao."

B Assegure-se de que a DC nao é excluida
pelo seu seguro de viagem.

B Faca-se acompanhar de um relatério médico,
em inglés ou na lingua do pais que visita,
onde conste toda a informacéao sobre
a sua doenga, medicacao, tratamentos
e alergias.

B Identifique antecipadamente o nome
e informagéo de contacto de um
gastroenterologista ou hospital que
Ihe possa prestar assisténcia no destino.

B Verifique se as acomodagdes onde vai ficar
tem casa de banho privativa.

Informa-se sobre a dieta do local para
onde viaja.

Prepare o seu proprio Kit de emergéncia,
por exemplo incluindo medicamentos
para as dores e antibioticos sugeridos
pelo seu médico.

Reserve um lugar préximo das casas
de banho e requisite refeicbes especiais
em viagens aéreas.

Caso viaje de avido, assegure-se de que
possui toda a documentagao necessaria
ao transporte de medicacéo e tenha

0 cuidado de transportar sempre a sua
medicacao na bagagem de mao, de forma
a evitar a respetiva perda.



CAPITULO

Durante a viagem:

m Assegure-se de que leva
quantidade suficiente
de medicacgao.

Existem algumas formas praticas
de minimizar o desconforto durante |
as viagens. Por exemplo, podera |
utilizar almofadas para aliviar

a pressao quando se encontra
sentado(a) e usar vestuario largo
e roupa interior de algodéo.

Lave regularmente as m&os quando
estiver no exterior, preferivelmente
com agua e sabao. Nao se esquega
de lavar as costas das maos.

l

Beba apenas agua engarrafada

e consuma sempre alimentos bem
cozinhados, de forma a evitar

a diarreia do viajante.

1
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Preparacao de uma viagem

Compreenda os riscos envolvidos

As pessoas com DC a fazer terapéutica
imunossupressora encontram-se expostas
a determinados riscos quando viajam,

0 que torna mais provavel a ocorréncia

de exacerbacdes e recidivas da doenca.?
Os fatores de risco incluem infegcoes
gastrointestinais, alteragdes dos habitos
alimentares, esquecimento da toma

da medicacao e indisponibilidade

da medicac¢ao necessaria.

Uma doenca infeciosa contraida no exterior
podera ser mais grave para as pessoas
que tém DC a fazer terapia
imunossupressora, comparativamente

aos viajantes saudaveis, uma vez que

a medicacao utilizada no tratamento

da doenga provoca uma diminuigao

das defesas do sistema imunitario.?

Assim, é importante conhecer estes
riscos, embora os doentes com DC
se possam deslocar a quase todos

os locais, desde que a viagem seja

cuidadosamente planeada.

<
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Decida quando viajar

Os periodos estaveis da DC, ao invés

dos periodos de exacerbacgao, constituem

a altura ideal e menos stressante para
viajar. A remissao encontra-se associada

a um menor risco de ocorréncia de doencgas
relacionadas com a viagem.*

Contudo, este tipo de agendamento

nem sempre € possivel, especialmente
quando se trata de viagens organizadas
com grande antecedéncia.

Escolha o destino

Um planeamento cuidadoso permite

aos doentes viajar para quase todos

os destinos.'? Se possivel, o destino devera
ser escolhido com base no estado de saude
e condicdes oferecidas. Por exemplo,

o planeamento necessario a uma viagem
de mochila pela india difere completamente
do necessario a uma estadia num hotel

de luxo na América.
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Comunique as suas necessidades

Caso pretenda viajar para um pais onde
seja falado um idioma diferente, podera
ser util aprender algumas frases basicas
nesse idioma, tais como “N&o me sinto
bem, preciso de um médico” ou “Onde fica
a casa de banho?”, caso se sinta doente
durante a viagem."3

I

Planeie o seu transporte

Caso viaje de automovel, informe-se

sobre a localizagao de casas de banho
acessiveis ao planear o trajeto. Geralmente,
€ possivel encontrar casas de banho
acessiveis em Centros de Informacéao
Turistica, supermercados, restaurantes de
comida rapida e estagdes de servico.’

Caso viaje de autocarro ou comboio,
informa-se acerca da existéncia de casas
de banho a bordo e reserve um lugar perto
de uma, se possivel.’

Caso viaje de avido, reserve um lugar

na coxia, perto da casa de banho.'?

Podera ainda solicitar antecipadamente
refeicOes adequadas as suas necessidades.
Beba bastante agua e evite o alcool

e a cafeina, de forma a prevenir

a desidratacido, uma vez que o ar no interior
da cabina podera ser excessivamente

seco. Em voos de longo curso, considere

a possibilidade de tomar medicacao
antidiarreica antes do embarque.

Contudo, tenha em atencao que este tipo
de medicagao nao € recomendado durante
os periodos de exacerbacao da DC.

000

Verifique o seu stock de medicamentos

Caso viaje de aviao, especialmente se
transportar medicagao biologica, comunique
antecipadamente a companhia aérea

que ira necessitar de transportar medicacao
na sua bagagem de mao.

Podera utilizar uma bolsa térmica (disponivel
em farmacias) caso necessite de manter

a sua medicagao refrigerada.’

Transporte quantidades extra de medicacgéo,
de forma a prevenir eventuais atrasos
e indisponibilidade da medicacao no destino.’

E aconselhavel que traga sempre consigo
uma lista dos medicamentos que toma.
Esta lista sera extremamente util em caso
de emergéncia ou caso necessite de
consultar um médico."
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Informe-se acerca dos requisitos de vacinagao

As viagens para determinados paises requerem
a administracdo de vacinas. Estas deverao ser
administradas dois a trés meses antes da viagem.’

Algumas medicagdes utilizadas no tratamento

da DC diminuem o sistema imunitario. Nao é possivel
administrar determinadas vacinas a pessoas que
tomam estas medicacdes. Por exemplo, devera ser
evitada a administracdo de vacinas virais vivas durante
periodos de imunossupressao mais intensa.®

E importante ter em atengdo estes aspetos

0 mais cedo possivel, uma vez que alguns paises
recusam a entrada a pessoas que nao tenham
determinado tipo de vacinas.

E provavel que as vacinas necessarias lhe possam
ser administradas caso tenha descontinuado a terapia
imunossupressora ha pelo menos trés meses.

Da mesma forma, € recomendado que espere pelo
menos trés semanas antes de iniciar uma terapia
imunossupressora caso lhe tenha sido administrada
recentemente uma vacina.

<

Pesquise um gastroenterologista
no destino

Sentira menor ansiedade acerca
da viagem se encontrar

um gastroenterologista que

Ihe possa prestar assisténcia

no destino.

o
rrr
rrere

Escolha um tipo
de alojamento adequado

Devera informar-se sobre

o tipo de casas de banho
existentes ao reservar o seu
alojamento. Se possivel,
reserve um quarto com casa
de banho privativa ou préoximo
de uma casa de banho,

NoO Mesmo piso.

Assegure-se ainda de que tem
acesso a um frigorifico caso
necessite de manter a sua
medicacao no frio.
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Evite a diarreia do viajante

A diarreia do viajante afeta cerca

de 20-60% das pessoas que viajam
para paises em desenvolvimento, sendo
geralmente causada por bactérias

e virus patogénicos.®

De forma a reduzir a probabilidade

de contrair diarreia do viajante, beba
apenas agua engarrafada ou fervida

e tente evitar engolir acidentalmente agua
de piscinas e chuveiros.

Evite consumir gelados, legumes crus,
saladas e carne ou peixe cru, optando
apenas por alimentos bem cozinhados.
Além disso, lave frequentemente as maos
sempre que se encontre no exterior.

Lt

UJ

Evite a desidratagao e as queimaduras
solares

Alguns medicamentos imunossupressores
tornam a pele mais sensivel a radiagao
solar.' Assim, é essencial reduzir

a probabilidade de ocorréncia

de queimaduras solares

e desidratagao durante a viagem.

Utilize sempre um protetor solar

com um fator de protecéao elevado
(FPS 50 ou superior) e beba bastante
agua (apenas engarrafada/fervida).’

Os sinais de desidratacao incluem sede,
urina de cor escura, urinar com pouca
frequéncia, dores de cabega e letargia.’
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Lista de verificagao em viagem (cont.)

Tempo

1 més antes
da partida

Acgao

Prepare o seu proprio Kit de emergéncia, por exemplo incluindo medicamentos para as dores
e antibidticos sugeridos pelo seu médico.

Obtenha medicamentes suficientes para toda a viagem, incluindo sempre um pouco mais como reserva.

Anote as designagdes genéricas de todos os medicamentos que toma. Para tal, consulte os folhetos
informativos dos medicamentos ou pergunte ao seu médico ou farmacéutico. As designagdes genéricas
sdo iguais em todos os paises e para todos os fabricantes.

Caso viaje para o estrangeiro, informe-se dos nomes comerciais dos medicamentos que toma no pais
ou paises que vai visitar. Para tal, podera consultar os sites Web especificos dos produtos no pais

ou paises em questao.

Obtenha todas as medicagdes preventivas ou obtidas sem receita médica de que possa necessitar,
tais como medicagao antidiarreica, analgésicos e soro para hidratagao.

Identifique o contacto de médicos nos locais que vai visitar.

Concluido

1 semana antes
da partida

Caso viaje de avido, contacte a companhia aérea para confirmar os seus requisitos alimentares
e a reserva de um lugar perto da casa de banho.

Caso viaje de autocarro ou comboio, informe-se acerca da existéncia de casa de banho a bordo
ou se se encontram previstas paragens durante o percurso.



CAPITULO Lista de verificagio em viagem (cont.)

Tempo Acéao Concluido
Durante Reserve um lugar na coxia em avides, autocarros ou comboios, de forma a facilitar a ida a casa

a viagem de banho.

A chegada Verifique a localizagao das casas de banho no seu hotel/alojamento.

Coloque a medicacéo no frigorifico, se necessario.

Sugestoes de leitura adicional:

Brochura informativa “Viajar e DII” disponibilizada pela
APDI - Associacao Portuguesa da Doenga Inflamatéria
do Intestino, Colite Ulcerosa e Doencga de Crohn:
http://www.apdi.org.pt/downloads/file97_pt.pdf
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CAPITULO

Fertilidade e DC

Alguns homens que tém DC

expressam preocupagao acerca

da possibilidade de se tornarem pais.
Em termos gerais, a DC nao afeta

a fertilidade masculina. Os estudos
conduzidos revelam que a taxa

de infertilidade de homens com DC

é de 5-14%, o que representa um valor
semelhante ao observado na populagéo
em geral.’!

Uma alimentagao pouco equilibrada,

a presenga de inflamagao ativa e alguns
medicamentos utilizados no tratamento
da DC poderao afetar a fertilidade.?
Consulte o seu médico ou enfermeiro
especializado para receber apoio

e tratamento caso esteja a planear
comecar uma familia.

Nao existe qualquer evidéncia
de problemas de saude em bebés
cujos pais tém DC.2

Relacionamentos sexuais

A DC podera afetar a sua capacidade
fisica de ter relagdes sexuais.

As consequéncias emocionais

e psicoldgicas da DC, tais como o humor
depressivo, poderdo também constituir
um problema’, assim como o impacto

da doenca na sua imagem corporal.

Para informagao adicional acerca deste
topico, consulte o capitulo “Bem-estar
emocional”.

E normal que experiencie uma ampla
gama de sentimentos em relagao

as relagdes sexuais, incluindo ansiedade,
embaraco, preocupacao e frustracio.?
Algumas preocupagdes comuns incluem
cansaco, sentir-se pouco atraente,
ansiedade relacionada com a eventual
necessidade de ir a casa de banho
durante o sexo e dor, entre outras.?

Os sentimentos que experiencia
poderao também variar com a duragao
do relacionamento, sendo habitualmente
diferentes em relacionamentos

com novas/os parceiras/os.

A melhor forma de lidar com estas
situacdes consiste em estabelecer

um dialogo aberto com a/o sua/seu
parceiro acerca das suas preocupacdes
e explicar-lhe as ocasides em que
necessita de maior apoio.

Podera ainda ser util discutir estas
questdes com o seu médico especialista
ou enfermeiro especializado na DII.3
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ACERCA DESTE
GUIA

Este guia foi concebido com o objetivo
de promover o bem-estar da pessoa
com doenga de Crohn (DC) fistulizante
e encontra-se dividido em 10 capitulos
distintos que serao disponibilizados em
diferentes momentos. Apresentamos

o tépico “Problemas femininos”.

A doencga de Crohn constitui uma condigéo
crénica caracterizada pela inflamacao

que pode afetar qualquer segmento

do tubo digestivo.

As fistulas sdo uma das complicagdes da
doenca de Crohn que consiste num tunel
anormal que liga o intestino a outro 6rgao
interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderao desenvolver uma fistula
entre duas regides do intestino ou entre

o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??

<

E muitas vezes dificil viver com DC fistulizante. Este guia
inclui informacao util acerca dos seguintes topicos:

[E]l Fadiga d' Problemas masculinos
Nutricao Problemas femininos
o%o o . N .
q Familia e amigos 00/ Organizagoes de apoio
@ Exercicio OD Dialogar acerca da doencga
M de Crohn fistulizante

)
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NHS: Living with Crohn’s
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CAPITULO

PROBLEMAS

FEMIN | NOS E possivel que as mulheres sintam preocupacgdes acerca da menstruacio,
contracegao, fertilidade, menopausa e relacionamentos sexuais:''®

e m As mulheres que tém DC poderao B A evidéncia relativa a uma possivel
= @ PRINCIPAIS experienciar periodos menstruais irregulares. associagao entre a DC e o inicio precoce
Q -~ MENSAGENS da menopausa é contraditéria.
= Todas as formas de controlo da natalidade
A DC e a presenca de fistulas — ou contracegao — representam opgoes m E possivel que a DC afete
poderao afetar homens e mulheres viaveis para as mulheres que tém DC. 0 bem-estar sexual. Isto podera
de formas diferentes. No entanto, os contracetivos orais dever-se as consequéncias emocionais
poderao apresentar menor eficacia da doenca ou ao respetivo tratamento.’
durante uma exacerbagao ou em caso Dialogue com o/a seu/sua companheiro/a
de diarreia. acerca da forma como se sente.
E possivel que o/a seu/sua companheiro/a
m Em termos gerais, a DC nao afeta nao se aperceba de que a sua diminuigao
a fertilidade feminina, comparativamente da libido se deve a doenga e se sinta
a observada na populagdo em geral. inseguro/a acerca de si proprio/a

e do relacionamento.




CAPITULO

DC e menstruacao

As mulheres que tém DC poderao
experienciar periodos menstruais irregulares.
A causa deste efeito é desconhecida,
embora seja possivel que a inflamacéao

e algumas deficiéncias nutricionais
contribuam para este problema.’

As flutuagbes hormonais que ocorrem
habitualmente durante a menstruacao
poderao também afetar os sintomas
gastrointestinais da DC.! E possivel

que se sinta pior ou que 0s seus
sintomas se agravem imediatamente
antes e durante os periodos menstruais.’

Assim, devera monitorizar quaisquer
alteragdes mensais dos sintomas da DC,
de forma a ndo confundir as alteragdes
sintomaticas causadas pela menstruagao
com possiveis sinais de exacerbagao

da doenca subjacente.!

Os contracetivos orais poderao ser uteis
caso experiencie agravamento dos
sintomas durante o ciclo menstrual.’
Aconselhe-se com o seu médico
relativamente a utilizagdo de contracetivos
e outras medicacdes. O tipo de contracegao
que utiliza devera ser cuidadosamente
considerado, dado que os contracetivos
orais poderdo nao ser bem absorvidos

se sofrer de diarreia.

Caso apresente uma fistula anal ou vaginal,
nao devera utilizar tampdes ou pessarios
sem discutir esta questdo com o seu
meédico ou enfermeiro especialista.

Escolha de um método
contracetivo adequado

Todos os métodos de controlo da natalidade

— ou contracetivos — constituem opcoes viaveis
para as mulheres que tém de DC.

Estes incluem métodos de barreira (diafragma,
capuz cervical e preservativos masculinos

e femininos), contracetivos orais e dispositivos
intrauterinos.” Contudo, devera escolher

um meétodo de controlo da natalidade
adequado as suas necessidades." 0

Os contracetivos orais poderao apresentar
menor eficacia durante uma exacerbacao

ou em caso de diarreia. Isto encontra-se
relacionado com a forma pela qual

os medicamentos sao absorvidos no intestino.°
Nestes casos, devera ser considerado

um método de contracegéao alternativo.

O seu médico podera ajuda-la a decidir qual
o método contracetivo mais adequado para si.
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CAPITULO

| Problemas femininos

Relacionamentos sexuais

A DC podera exercer um impacto
significativo no bem-estar sexual.

Tal podera resultar das consequéncias
fisicas e emocionais da doenga

e do respetivo tratamento.” O impacto
negativo da DC na imagem corporal
podera também agravar este problema.
Para mais informagéo acerca desta
questao, consulte o capitulo
“Bem-estar emocional”.

Dois tergos das mulheres que tém DC
experienciam uma diminuigdo da atividade
sexual. A dor abdominal, a diarreia

e o receio da incontinéncia fecal séo

os fatores que mais contribuem para esta
situagéo.”™'® Os sintomas fisicos das
fistulas perianais, tais como dor anal

e corrimento, poderao provocar dor

e dificuldades durante as relagdes
sexuais. Caso os sintomas fisicos da DC
e das fistulas perianais tornem as relagdes
sexuais dolorosas ou dificeis, existem
outras formas de intimidade que podera
experimentar.

<

Apesar disto, os aspetos sexuais
raramente sao discutidos durante
as consultas médicas.’

O dialogo aberto com o/a seu/sua
companheiro/a acerca do efeito da DC
na sua vida sexual podera ajudar a criar
maior intimidade. E possivel que o/a
seu/sua companheiro/a se sinta
preocupado acerca da dor que possa
experienciar durante as relacdes sexuais.

Lembre-se de que a DC nao impede
os doentes de manter relacionamentos
e vidas sexuais saudaveis.




CAPITULO

Fistulas retovaginais
e enterovaginais

Algumas mulheres que tém DC

desenvolvem uma condi¢cdo andmala,

ou tunel, entre 0 &nus ou o reto e a vagina,
denominada fistula retovaginal ou enterovaginal.

Estas fistulas poderao ser extremamente
debilitantes. Os sintomas incluem dor e expulsédo
de gases, fezes ou pus através da vagina.

E possivel que as doentes experienciem dor
durante as relagbes sexuais. Esta condigao
encontra-se ainda associada a ocorréncia

de infecOes urinarias e vaginais recorrentes.

Contudo, uma em cada cinco mulheres
que apresentam fistulas retovaginais
nao reportam quaisquer sintomas.™

Caso apresente uma fistula vaginal,

€ aconselhavel que se submeta a um exame
por um especialista no servigo de ginecologia
do seu hospital. O tratamento médico das
fistulas vaginais centra-se no tratamento da DC
ativa subjacente e nao no tratamento das fistulas
propriamente ditas. Caso seja submetida a uma
intervencao cirurgica para o tratamento de uma
fistula vaginal, devera evitar as relacdes sexuais
até que a sua equipa cirurgica determine que
esta pratica é segura.

<

Cancro do colo do utero

De acordo com os resultados de um estudo
recente, as mulheres que tém DC

poderao apresentar um risco aumentado

de desenvolver displasia cervical (crescimento
anomalo de células no cérvix) e cancro do colo
do utero, comparativamente as mulheres

que nao apresentam esta condicdo."

E atualmente recomendado o rastreio
do cancro do colo do utero na populagao
feminina a cada trés anos. Em mulheres
que tém DC, este rastreio devera

ser realizado anualmente.™

Consulte o seu médico para receber
aconselhamento acerca dos riscos

de desenvolver cancro do colo do utero
e agendar testes de despiste regulares.
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ACERCA DESTE
GUIA

Este guia foi concebido com o objetivo
de promover o bem-estar da pessoa
com doenga de Crohn (DC) fistulizante
e encontra-se dividido em 10 capitulos
distintos que serao disponibilizados em
diferentes momentos. Apresentamos

o tépico “Organizagoes de apoio”.

A doencga de Crohn constitui uma condigéo
crénica caracterizada pela inflamacao

que pode afetar qualquer segmento

do tubo digestivo.

As fistulas sdo uma das complicagdes da
doenca de Crohn que consiste num tunel
anormal que liga o intestino a outro 6rgao
interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderao desenvolver uma fistula
entre duas regides do intestino ou entre

o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??

<

]
ORGANIZAGOES DE ARQIO >

E muitas vezes dificil viver com DC fistulizante. Este guia
inclui informacao util acerca dos seguintes topicos:

E]I Fadiga d' Problemas masculinos
Nutricao Problemas femininos
olo - . . :
qQ? Familia e amigos 00/ Organizagoes de apoio
@ Exercicio OD Dialogar acerca da doencga
M de Crohn fistulizante
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(last accessed 21/03/2019)
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CAPITULO

ORGANIZACOES
DE APOIO

o@ PRINCIPAIS
) MENSAGENS

Para além da sua familia e amigos,
existem numerosos grupos de apoio
online que lhe poderao oferecer
apoio confidencial, para além

de representarem uma valiosa fonte

de informacgao adicional acerca da DC.

Grupo de Apoio

APDI - Associagao Portuguesa

Site Web

http://www.apdi.org.pt

da Doencga Inflamatéria do Intestino

Crohn’s & Colitis UK

http://www.crohnsandcolitis.org.uk/

Crohn’s & Colitis Foundations
of America

http://www.ccfa.org/

Crohn’s & Colitis

https://www.crohnsandcolitis.com

EFCCA - European Federation
of Crohn's & Ulcerative Colitis
Associations

http://www.efcca.org/

IBD Relief

https://www.ibdrelief.com/

Inflammatory Bowel Disease
Support Group

http://www.ibdsupport.org/

Inflammatory Bowel Disease
Support Foundation

https://ibdsf.org/

We Care

www.wecareinibd.com
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ACERCA DESTE
GUIA

Este guia foi concebido com o objetivo
de promover o bem-estar da pessoa
com doenga de Crohn (DC) fistulizante
e encontra-se dividido em 10 capitulos
distintos que serao disponibilizados em
diferentes momentos. Apresentamos

o tépico “Dialogar acerca da doencga

de Crohn fistulizante”.

A doenca de Crohn constitui uma condigao
cronica caracterizada pela inflamacéao

que pode afetar qualquer segmento

do tubo digestivo.

As fistulas sao uma das complicacdes da
doenca de Crohn que consiste num tunel
anormal que liga o intestino a outro 6rgéo
interno ou ao exterior do corpo. Os doentes
com DC poderéo desenvolver uma fistula
entre duas regides do intestino ou entre

o intestino e a vagina, bexiga ou pele.??

<

DIALOGAR'ACERC.
DE CROHN FISTUL

E muitas vezes dificil viver com DC fistulizante. Este guia
inclui informacao util acerca dos seguintes topicos:

E]I Fadiga d' Problemas masculinos
Nutricao Problemas femininos
o%o o . N .
qQ? Familia e amigos 00/ Organizagoes de apoio
@ Exercicio OO Dialogar acerca da doenca
M de Crohn fistulizante
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(last accessed 21/03/2019)
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CAPITULO

DIALOGAR
ACERCA

DA DOENCA
DE CROHN
FISTULIZANTE

o@ PRINCIPAIS
) MENSAGENS

E normal que as pessoas que tém

DC se sintam desconfortaveis

e embaragadas ao falar da doenca.
Isto é particularmente verdade

no caso das fistulas, que representam
um aspeto dificil de abordar.

O embarago associado a DC podera
resultar dos sintomas associados

a esta doenga, tais como a distensao
abdominal, flatuléncia ou diarreia,

ou das consequéncias das fistulas,

tais como dor e corrimento.

A depressao, a tentativa de nao atrair
atencao e o desejo de evitar incomodar
poderao dificultar ainda mais o dialogo
aberto acerca da doenca.’

<

Em algumas situagdes, é importante que
informe algumas pessoas da sua doenca
e lhes explique os respetivos efeitos,
sintomas e o apoio de que necessita
para gerir a sua condigao da melhor
forma possivel.

Caso opte por dialogar acerca da sua doenga,
podera ser util pensar com antecedéncia

no que vai dizer. Podera ainda preparar
respostas as questdes mais provaveis.

As pessoas mostram-se geralmente
compreensivas e solidarias quando
compreendem como a outra

se esta sentindo.



CAPITULO

Explicar o que sao
HEOIECR I ERETS

E frequentemente dificil e mesmo
embaragoso explicar aos outros
o que sao fistulas perianais.

Caso se encontre nesta situacao,
tente ensaiar uma explicacao e pensar
no que ira dizer para que os outros
compreendam bem a situagao.

Um diagrama simples podera ser util
caso tenha dificuldade em encontrar
as palavras certas.

Sugestao de dialogo para explicar o que sao fistulas perianais

Gostaria de vos dizer que por causa da doenga de Crohn tenho
uma fistula perianal.

Uma fistula perianal € um tunel anormal que se desenvolve
no organismo, ligando o intestino a pele. As fistulas provocam
sintomas especificos, incluindo dor e desconforto.

As fistulas constituem uma complicacao frequente da doencga de Crohn.

Aproximadamente um tergo das pessoas que tém doenga de Crohn
desenvolvem uma fistula durante o curso da doenca.




CAPITULO

Explicar auséncias por
motivo de doenca a um
empregador

As pessoas que tém DC expressam
preocupacao com o impacto da doenca

na sua atividade ou carreira profissional.

E também possivel que ndo saibam

como abordar este assunto com os seus
empregadores ou superiores diretos.

Se for este 0 seu caso, é aconselhavel que
solicite uma reuniao com o seu empregador
para o informar que tem DC. Isto permitir-lhe-a
evitar o stress provocado por ter de ocultar
0S seus sintomas e auséncias para

as consultas, exames ou tratamentos.

E possivel que o seu empregador

e/ou colegas desconhecam a existéncia

e as caracteristicas da DC.

Assim, € importante que explique em termos
simples o que € a doenga e como isso o afeta
na sua atividade profissional. Em termos
ideais, esta reuniao devera ter lugar

0 mais préximo do momento do diagndstico,
de forma a possibilitar a realizacao de ajustes
destinados a aumentar o seu conforto

e eficiéncia profissional.

Aborde apenas os aspetos com os quais todos
se sintam confortaveis. Podera ainda contactar
o seu Departamento de Recursos Humanos
para solicitar informagao adicional acerca de
possiveis alteracdes adequadas

as suas necessidades.

<

Sugestao de dialogo para explicar uma auséncia por motivo
de doenca a um empregador

Gostaria de lhe dizer que tenho doenga de Crohn, uma vez que
isto podera afetar a minha assiduidade ao meu trabalho devido
a necessidade de me ausentar para consultas, exames

e tratamentos para o controlo da doenca.

A doencga de Crohn provoca uma inflamagao no aparelho digestivo.
Os sintomas que sinto sdo dores abdominais, barriga inchada, gazes,
tenho diarreia, cansaco,...

Embora tome medicagao para controlar a doenga, os meus sintomas

séo dificeis de prever. Assim, € possivel que nalguns dias ndo
me sinta bem.




CAPITULO

Informar os colegas

Caso se tenha ja ausentado varias

vezes do emprego por motivos de saude
ou tenham sido realizados ajustes

de forma a permitir que trabalhe

a partir de casa, € possivel que se
preocupe com a opiniao dos seus colegas
e com a possibilidade de que estes
pensem que esta a receber beneficios

ou tratamento especial.

Nesta situacao, é natural que pretenda
informar os seus colegas que tem DC:

Explique, em termos simples,
o que € a DC e/ou o que € uma fistula.

Descreva o efeito da DC ou fistula
na sua vida.

Explique as dificuldades trazidas pela
DC a alguns aspetos do seu trabalho.

Descreva a sua preocupagao
com a opinido dos colegas.

Aborde apenas os aspetos com
0s quais todos se sintam confortaveis.

Sugestao de dialogo para informar os colegas

Gostaria de vos dizer que tenho doencga de Crohn e que é por este

motivo que preciso de me ausentar ocasionalmente do trabalho
e beneficiar de apoio adicional.

Quero que conhegam a minha condi¢ao para n&o ter de tomar
a medicagao as escondidas ou ocultar os meus sintomas quando
nao me sinto bem.

E importante para mim que compreendam a minha situacdo e néo tirem
conclusdes erradas ou pensem que estou a receber tratamento especial.

Quero também salientar que a minha doenga n&o é contagiosa.




CAPITULO

Atividades de fim
de semana: piqueniques

no parque/passeios de barco/

caminhadas no campo

Caso passe algum tempo com amigos
durante o fim de semana e pretenda
dialogar acerca da DC ou fistula

de que sofre, podera seguir

esta abordagem:

Explique, em termos simples,
o que € a DC e/ou o que é uma fistula.

Descreva o impacto da DC ou fistula
na sua vida.

Explique quais as preocupacgdes
que sente acerca da sua participagao
na atividade.

Explique que podera ter a necessidade
de estar perto de uma casa de banho
0 que podera dificultar a participagao
em determinadas atividades.

Gostaria imenso de participar em
[atividade], mas tenho uma doenca
crénica, chamada doenca de Crohn,
que me impede as vezes de participar
neste tipo de eventos.

Embora tome medicagao para controlar
a doenca, os meus sintomas sao dificeis
de prever. Assim, € possivel que existam
dias, ou mesmo periodos mais longos,
em que ndo me sinto bem.

A doenga de Crohn provoca enorme
cansaco e fadiga. E por isso que muitas
vezes tenho menos energia do que

os outros.

Se nao existe uma casa de banho

acessivel, seria possivel mudar o local
do evento?

Sugestao de dialogo sobre atividades de fim de semana

A doenca de Crohn provoca uma
inflamagao no aparelho digestivo.
Os meus sintomas poderao incluir
dores abdominais, barriga inchada,
gazes, diarreia, fadiga, ...

Preocupa-me que tu e os outros pensem
que nao quero participar nas atividades
e que arranjo motivos para me desculpar,
0 que néo é o caso.

Na fase da doenca em que estou preciso
de ter a certeza de estar sempre perto de
uma casa de banho. Se nao existir uma
casa de banho por perto, ndo poderei
acompanhar-vos.

Vou levar a minha prépria comida para
reduzir a probabilidade de ocorréncia de
problemas, dado que nesta fase, nao
posso consumir determinados alimentos.




CAPITULO  Fazer férias com amigos . N . o
Sugestao de dialogo para explicar a sua condigcao antes

E possivel que se preocupe da viagem
com o efeito da DC em alguns

aspetos das suas férias, especialmente
se viajar com amigos que desconheg¢am
a sua situagao.

Ja que vamos fazer férias juntos, penso que devo dizer-vos que tenho
alguns problemas de saude. Tenho a doenga de Crohn, uma condigao
cronica cujos sintomas aparecem e desaparecem. Esta doenga podera
limitar o que posso fazer durante as férias.

Podera ser util dialogar abertamente
com os seus amigos antes das férias,
de acordo com a seguinte abordagem:

. A doenga de Crohn é uma condigdo causada por inflamacéo intestinal.
Comece por dizer que tem uma Os meus sintomas poder&o incluir dores abdominais, distensdo

doenga.cronlca e expllque de uma abdominal, flatuléncia, diarreia e fadiga.
forma simples o que é a DC

€ 0 que é uma fistula.

Embora tome medicagao para controlar a doenca, os meus sintomas
sao dificeis de prever. Assim, é possivel que nao me sinta bem durante
as férias.

Explique como a DC e a fistula afetam
a sua vida.

Explique as suas preocupacoes

acerca de viajar com DC, tais como
a necessidade de acesso a uma casa Um dos aspetos que mais me preocupa, especialmente quando fago

de banho para evitar uma situagéo viagens, € a necessidade de acesso as casa de banho, dado que preciso
embaragosa. por vezes de ir a casa de banho com urgéncia. Tudo costuma correr
bem se a viagem for bem planeada. Geralmente reservo um lugar

Descreva aos seus amigos 0 apoio na coxia no aviao.
de que podera necessitar para gerir
a DC durante as férias.

Sofro de uma complicagao (fistula perianal) que me causa dor se ficar

sentado(a) durante periodos de tempo prolongados. Assim, poderei
precisar de dividir um percurso longo em trajetos mais pequenos.
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