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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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qw? Familia e amigos 00/ Organizagoes de apoio

% - D Dialogar acerca da doenca
% ExCE f(% de Crohn fistulizante
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https://www.nhs.uk/conditions/crohns-disease/
https://www.crohnsandcolitis.org.uk/about-inflammatory-bowel-disease/publications/living-with-a-fistula
https://www.nhs.uk/conditions/crohns-disease/living-with/

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:

\ &Y

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®
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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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