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• II Jornada do Paciente com DII: 

maio a julho de 2023

• Metodologia: mesma 2017 

• 3999 pessoas acessaram o questionário:

412 foram desqualificadas (10%)

2223 pessoas completaram integralmente(56%) 

1331 não completaram integralmente (34%) 

• Total de pacientes estudados 3.554

Atenção especial ao número desistências da pesquisa em 2023

• I Jornada em 2017:

maio a julho de 2017

• 4.428 pessoas acessaram o 
questionário:  

• 261 foram desqualificadas 
(6%)

• 3.563 pessoas completaram 
integralmente (80%) 

• 604 não completaram 
integralmente (14%)



1ª pesquisa / 2017 = 3.563 participantes

2ª pesquisa / 2023 =  3.999 participantes

Jornada do Paciente
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• Objetivo:

• O objetivo da  II Jornada do Paciente com DII é entender 

como as DII impactam a vida do paciente no Brasil, seja 

estes impactos de caráter físico/ médico, emocional, 

psicológico ou financeiro. 

• Tendo sua primeira versão em 2017, agora passados 06 anos 

( ano 2023 ), queremos entender melhor o que mudou na 

jornada  dos pacientes vivendo com DII... pós pandemia,com 

acesso ao mundo virtual de lives , instagran,  telemedicina, 

mídia digital com o tema DII e  novas incorporações no rol 

ANS e PCDT- ( biológicos para RCU em 2020 )
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• Metodologia: 

Questionário online (SurveyMonkey) com 42 perguntas 

fechadas (adaptado do IMPACT)  já aplicado em 2017, 

tendo sido mantida a maior similaridade possível com 

questionário prévio.

Na II jornada não houve a fase de entrevistas (qualitativas ) 

que foi realizada pela voxvital em 2017.
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• Metodologia: 

• I Jornada do Paciente com DII: 04 de maio a 26 de junho 

de 2017 

• 4.428 pessoas acessaram o questionário:

261 foram desqualificadas (6%)

3.563 pessoas completaram integralmente (80%)  604 

não completaram integralmente (14%) 
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• Metodologia: 

• Critério de seleção: 

•  Maiores de 18 anos 

• Residentes do Brasil 

• Previamente diagnosticados com algum tipo de DII – mesmo 

que indeterminada - por um profissional de saúde 

• Aceitar os termos da pesquisa e do site SurveyMonkey

• Termo de consentimento-
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-> Perfil do entrevistado: 

- 47,1% tem entre 35-54 anos/ 24,5% entre 25-34 anos;

- 51,6% são residentes no Sudeste/ 2,6% no Norte do 

Brasil; 

- 37,4% possuem Retocolite Ulcerativa e 56,4% possuem 

Doença de Crohn; 

- 72,1% são do sexo feminino; 

- 60,1% possuem Convênio/ Plano de Saúde e 36,4% são 

usuários do SUS.

60,1%

3,5%

36,4%

Qual a sua cobertura de saúde?

Convênio / Plano de saúde Particular SUS (Sistema Único de Saúde)



P7: QUAL A SUA COBERTURA DE SAÚDE?
• Responderam: 3307   ,: 659
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47%
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-> Acesso ao meios de saúde: 

- Como já dito, a maioria dos pacientes possuem convênio/ Plano 

de Saúde; 

- 26,7% levaram de 6 meses a 1 ano  e 26,8% levaram menos de 6 

meses desde o inicio dos sintomas até o diagnóstico final; 

 - 41,2 % levarem menos de 06 meses até  o acesso ao especialista 

e 9,3% levarem mais de 05 anos; 

- 76,9% acreditam ter acesso a um profissional experiente em DII; 

- 76% fazem visitas frequentes a seu médico; 

- 42,8% não tem acesso a outros profissionais que não o médico 

para tratamento da DII
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-> Quanto a nutrição: 

- 20,8% dos pacientes não tiveram alteração no peso. 16,8 

% perderam menos e 05 kg e 17,3% ganharam peso (menos 

de 05 kg); 

- 80,4% dos pacientes alteraram seu padrão alimentar com 

retirada de alguns alimentos após o diagnóstico.

Em planilha anexa do Excel temos todo detalhamento 
Peso , altura, IMC







ASPECTOS NUT RICIONAIS  

20,8%

16,8%

15,2%

8,9%

17,3%

14,6%

6,4%

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Não sofri alteração nenhuma de peso

Perdi peso (menos de 5 kg)

Perdi peso (entre 5 e 10 kg do peso habitual)

Perdi peso (mais de 10 kg do peso habitual)

Ganhei peso (menos de 5 kg)

Ganhei peso (entre 5 e 10 kg do peso habitual)

Ganhei peso (mais de 10 kg do peso habitual)

O seu peso alterou no último ano?
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-> Quanto ao estado da doença: 

- 46,4% dos pacientes referiram estar bem, sem sintomas. 

19,6% referiam estar sintomáticos, em crise; 

- 41,6% tiveram de 1-3 crises nos últimos 02 anos; 

- Durante uma crise, 50,2% dos pacientes referiram se 

sentirem cansados, fracos ou degastados; 

- Durante a remissão, 23,3% referiram ter tais sintomas 

todos os dias e 25,8% nenhum dia; 

- - 48,9% não tiveram nenhuma hospitalização nos últimos 

05 anos. 21,7% tiveram hospitalização superior a 10 dias; 





23,1%

76,9%

Você acredita ter acesso adequado à um profissional de saúde com experiência em Doença Inflamatória 
Intestinal?

Não Sim



42,8%

34,7%

23,1%

14,9%
14,1%

7,7%

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

40%

45%

Não tenho acesso a demais
profissionais

Nutricionista Psicólogo Outro. Qual? Clínico geral/Médico da família/
Médico internista

Enfermeira que entende ou é
experiente em DII

Além do seu médico, você tem acesso a outros profissionais para cuidar da sua DII?



10,0% 7,0%

83,0%

Você gostaria de ser atendido por um ambulatório multidisciplinar para a sua DII?

Já costumo ir a uma clinica multidisciplinar Não Sim

19,2%

30,2%

28,7%

15,0%

6,9%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Sempre

Na maioria das vezes

Às vezes

Quase nunca

Nunca

Durante uma crise atual ou mais recente, quantas vezes você teve 
que cancelar ou reagendar compromissos, sair de reuniões, etc. por 

causa da sua DII?



50,4%

19,0%

30,6%

Durante período sem crises (remissão), sua vida ainda sofre impacto negativo decorrente dos sintomas de DII, 
quando comparada a de pessoas sem a doença? Você diria que sua vida em períodos de remissão é:

Levemente afetada Não é afetada Significativamente afetada pela DII
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Minha DII me impediu de buscar uma relação íntima Minha DII causou o fim de uma relação íntima Minha DII me impediu de fazer novos amigos e/ou de mantê-los

Quanto você concorda com as seguinte afirmações

Concordo plenamente Concordo parcialmente Não concordo nem discordo Discordo Discordo totalmente



QUALIDADE DE VIDA 

73,4%

67,9%

33,5% 32,3%

20,5%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

Eu me preocupo com a disponibilidade imediata
de um banheiro sempre que vou a um lugar

novo

Eu freqüentemente considero a disponibilidade
de banheiros, sempre que eu pretendo

participar de um evento, reunião, e

Eu mantenho uma lista (de memória ou escrita)
de banheiros limpos, acessíveis e considero isso

quando saio de casa.

Outras pessoas, por vezes, fizeram bulling pela
minha necessidade de ir urgente a um  banheiro

Eu já tive que ser rude com as pessoas, para
obter acesso a um banheiro, a fim de evitar um

acidente

Selecione todas as afirmações que se aplicam a você:



IMPACTO NO TRABALHO 

21,9%

78,1%

Você se sente estressado ou pressionado nas vezes em 
que deve se ausentar do trabalho / estudo devido à DII?

Não Sim

24,1%

20,3%

29,2%

8,3%

18,2%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Nenhum

6 – 15 dias

1 - 5 dias

16 - 25 dias

Mais do que 25 dias

No ano passado, quantos dias você se ausentou do trabalho / estudo 
devido à sua DII?

76% faltaram ao trabalho pela DII
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-> Quanto ao tratamento: 

- 41,4% referem estar totalmente satisfeitos em relação 

ao tratamento e 11,7% referem estar totalmente 

insatisfeitos. 

58.6 % estão insatisfeitos com seu tratamento atual 



Fonte: Jornada do Paciente com DII, 2017 e 2023

Sem diferença nas 2 pesquisas 1ª Pesquisa / 2017

1,9%

56,4%

2,0%

2,3%

37,4%

2ª Pesquisa / 2023

Pesquisa – Jornada do Paciente

Retocolite Ulcerativa
Doença de Crohn
Colite indeterminada / não classificada
Meu Médico ainda não diagnosticou meus problemas intestinais
Não possuo DII
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-> Quanto a idade: 

Manutenção do maior grupo de respondedores entre 35-54 anos, 

seguido pelo grupo de 25-34 anos 
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1ª Pesquisa / 2017

Pesquisa - Jornada do Paciente

18%

52%

3%

22%

Distrito Federal
2%

3%

2ª Pesquisa / 2023

Fonte: Jornada do Paciente com DII, 2017 e 2023



19,65%

17,83%
16,42%

9,85%

14,04% 14,42%

7,79%

Não sofri alteração
nenhuma de peso

Perdi peso < 5kg Perdi peso 5-10kg Perdi peso > 10 kg Ganhei peso < 5g Ganhei peso 5-10 kg Ganhei peso > 10kg

Redução peso = 44,10%
Ganho peso = 36,25%

N = 1.652 pacientes

Pesquisa – Jornada do Paciente
Você sofreu alteração de peso no último ano?

Fonte: Jornada do Paciente com DII, 2017



20,80%

16,80%

15,20%

8,90%

17,30%

14,60%

6,40%

Não sofri alteração
nenhuma de peso

Perdi peso < 5kg Perdi peso 5-10kg Perdi peso >10kg Ganhei peso < 5 kg Ganhei peso 5-10 kg Ganhei peso > 10kg

Pesquisa – Jornada do Paciente
Você sofreu alteração de peso no último ano?

Fonte: Jornada do Paciente com DII, 2023

Redução peso = 41,0%
Ganho peso = 38,3%

N = 2.392 pacientes



3,12%

79,23%

17,65%

5,40%

80,40%

14,20%

Alterei o padrão alimentar acrescentando
alimentos

Alterei o padrão alimentar retirando alimentos Não alterei o padrão alimentar

2017 2023

Fonte: Jornada do Paciente com DII, 2017 e 2023

Pesquisa – Jornada do Paciente

2017 = 2.968 pacientes

2023 = 2.842 pacientes
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 O QUE MUDOU NO TRATAMENTO NOS ÚLTIMOS 6 ANOS ? 
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O QUE MUDOU NO TRATAMENTO NOS ÚLTIMOS 6 ANOS ? 

Notamos um expressivo aumento no uso de 

imunobiológicos e uma redução no uso de 

corticoesteróides.

Com o tratamento avançado houve melhora da fadiga 

Melhores parâmetros de qualidade de vida 

Redução hospitalizações ... Entre outros



A II  JORNADA 

DO PACIENTE 

COM DII

2023
 

Sample Footer  Text 38

Obrigada


	Slide 1: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 2
	Slide 3
	Slide 4: 1ª pesquisa / 2017 = 3.563 participantes 2ª pesquisa / 2023 =  3.999 participantes
	Slide 5: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 6: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 7: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 8: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 9: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 10: P7: Qual a sua cobertura de saúde?
	Slide 11: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 12
	Slide 13: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 14
	Slide 15
	Slide 16: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 17
	Slide 18
	Slide 19: Aspectos nutricionais 
	Slide 20: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 21
	Slide 22
	Slide 23
	Slide 24
	Slide 25
	Slide 26
	Slide 27: Qualidade de vida 
	Slide 28: Impacto no trabalho 
	Slide 29: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 30: Pesquisa – Jornada do Paciente
	Slide 31: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 32
	Slide 33: Pesquisa – Jornada do Paciente
	Slide 34: Pesquisa – Jornada do Paciente
	Slide 35
	Slide 36: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 37: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023
	Slide 38: A II JORNADA DO PACIENTE COM DII 2023

