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* | Jornada em 2017 ;;Ei%%i‘i;i‘; . Il Jornada do Paciente com DIlI: L\lj '”322‘.‘22’?50
maio a julho de 2017 ABCD

* 4,428 pessoas acessaram o

maio a julho de 2023 i\ABCD
questiondrio: - Metodologia: mesma 2017

e 261 foram desqualificadas - 3999 pessoas acessaram o questionario:
(6%)

e 3.563 pessoas completaram
integralmente (80%)

* 604 n3o completaram 1331 ndao completaram integralmente (34%)
integralmente (14%)

412 foram desqualificadas (10%)
2223 pessoas completaram integralmente(56%)

- Total de pacientes estudados 3.554

Atencdo especial ao nimero desisténcias da pesquisa em 2023

www.abcd.org.br/jornadadopaciente




JORNADA DO

19 pesquisa / 2017 = 3.563 participantes
e e 2° pesquisa / 2023 = 3.999 participantes

2 ABCD

Outubro 2017




A Il JORNADA
DO PACIENTE + Objetivo:

OM D
2 0 2 3 - O objetivo da Il Jornada do Paciente com DIl é entender
como as DIl impactam a vida do paciente no Brasil, seja
estes impactos de carater fisico/ médico, emocional,
psicolégico ou financeiro.

- Tendo sua primeira versao em 2017, agora passados 06 anos
(ano 2023 ), queremos entender melhor o que mudou na
jornada dos pacientes vivendo com DII... pds pandemia,com
acesso ao mundo virtual de lives, instagran, telemedicina,
midia digital com o tema DIl e novas incorporacdes no rol
ANS e PCDT- ( bioldgicos para RCU em 2020 )



All JORNADA - Metodologia:
DO PACIENTE

COM DI

Questionario online (SurveyMonkey) com 42 perguntas
2023 fechadas (adaptado do IMPACT) ja aplicado em 2017,
tendo sido mantida a maior similaridade possivel com

qguestionario prévio.

Na Il jornada ndo houve a fase de entrevistas (qualitativas )
gue foi realizada pela voxvital em 2017.



All JORNADA . Metodologia:
DO PACIENTE

COM DI - | Jornada do Paciente com DII: 04 de maio a 26 de junho

2023 de 2017

- 4.428 pessoas acessaram o questionario:
261 foram desqualificadas (6%)
3.563 pessoas completaram integralmente (80%) [ 604

nao completaram integralmente (14%)



All JORNADA . Metodologia:
DO PACIENTE

C O M D | | - Critério de selegao:
2023 - Maiores de 18 anos

Residentes do Brasil

- Previamente diagnosticados com algum tipo de DIl — mesmo
que indeterminada - por um profissional de saude

- Aceitar os termos da pesquisa e do site SurveyMonkey

- Termo de consentimento-



-> Perfil do entrevistado:

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

0 2 3 - 51,6% sao residentes no Sudeste/ 2,6% no Norte do
Brasil;

L t Ide? . .
Husla sus cobertura de saude - 37,4% possuem Retocolite Ulcerativa e 56,4% possuem

Doenca de Crohn;

- 72,1% sao do sexo feminino;

- 60,1% possuem Convénio/ Plano de Saude e 36,4% sao
usuarios do SUS.




P7: QUAL A SUA COBERTURA DE SAUDE?

« Responderam: 3307 ,: 659

SUS (Sistema
Unico de Satde)

Convénio /
Plano de zalude

Particular

0% 104 20% 30% 400 5000 0% TG 8044 S00e  100%



A | | J O R N A D A Questionario Jornada do Paciente DIl - ABCD 2023

D O PAC I E N T E P6 Qual a sua principal atividade no momento?
C O M D | | Responderam: 3,307  Ignoraram: 659

Trabalho (em
periodo...
Estudo .

Aposentado

2023

Desempregado

Outro. Qual?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% B0% 90% 100%

Sample Footer Text 11



Questionario Jornada do Paciente DIl - ABCD 2023

P10 Quanto tempo depois de ter iniciado os sintomas (que hoje reconhece
como relacionado a DII) vocé levou para receber o seu diagndstico final?

Responderam: 3,153 Ignoraram: 813

Menos de &
meses

& meses alano

1a3anos

3a5 anos

Mais de 5 anos

0% 10% 20%

OPGOES DE RESPOSTA

Menos de 6 meses
6 meses a 1 ano
1 a3 anos

3 a b anos

Mais de 5 anos

30% 40% 50% 60% TO% BO% 90% 100%

RESPOSTAS
26.83%

26.55%
21.38%

B.79% 47%

16.46%

837

674

277

519



A || JORNADA -> Acesso ao meios de saude:
DO PACIENTE

- Como ja dito, a maioria dos pacientes possuem convénio/ Plano
COM D” de Saude;

2 0 2 3 - 26,7% levaram de 6 meses a 1 ano e 26,8% levaram menos de 6
meses desde o inicio dos sintomas até o diagndstico 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% nao tem acesso a outros profissionais que nao o médico
para tratamento da DII



P11 Quanto tempo depois de seus sintomas relacionados a DIl surgirem,
VOCé se consultou com um medico experiente em DIl (e.qg:
gastroenterologista ou coloproctologista)?

Responderam: 3,153 lgnoraram: 813

Menos de &
meses

6 meses alano

1a3anos

3abanos

Mais de 5 anos

Munca me
consultei co...

MiA [ NEo sei

0% 10%  20%  30%  40% S50% 60%  70%  S50%  90% 100%

OPGOES DE RESPOSTA RESPOSTAS

Menos de 6 meses 41.10% 1,296
6 meses a 1 ano 25.06% 790
la3anos 15.54% 450
3abanos 7.26% 229
Mais de 5 anos 9.36% 295
Nunca me consultei com um médico experiente na doenca 0.86% 27
NFA | Nao sei 0.82% 26

TOTAL 3.153



P12 Tente se lembrar de gquantas vezes voceé foi a um servico de urgéncia
ou emergéncia com sintomas da DIl, ANTES de receber um diagnostico
definitivo?

Responderam: 3,153  Ignoraram: 813

1 vez

m\

\

'ABCD

Associagdo Brasileira
de Colite Ulcerativa
e Doenca de Crohn

2-3 vezes

4-5 yezres

Mais de 5 vezes

MNao lembra

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% B0% 90% 100%



All JORNADA
DO PACIENTE
OM D

2023

Depois do diagndstico da DI, vocé alterou seu padrao
alimentar?

-> Quanto a nutri¢ao:

- 20,8% dos pacientes nao tiveram alteracao no peso. 16,8
% perderam menos e 05 kg e 17,3% ganharam peso (menos
de 05 kg);

- 80,4% dos pacientes alteraram seu padrao alimentar com
retirada de alguns alimentos apds o diagndstico.

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



P15 Qual é o estado atual da sua Doenca Inflamatoria Intestinal?

Responderam: 3,153  Ignoraram: 813

Estou bem, sem
sintomas

Estou em
crise, com...

Tenho crise as
VBZEs

0% 0% 20% 30% 40% 50% 60% 70%  BO%  90% 100%

OPGOES DE RESPOSTA RESPOSTAS

Estou bem, sem sintomas 45.96% 1,449

Estou em crise, com sintomas 19.79% 624
34.25% 1,080

Tenho crise as vezes

TOTAL 3,153



P16 Quantas crises voceé teve nos ultimos dois anos?

Responderam: 3,153  Ignoraram: 813

0 - Nenhuma

1-3 crises

4-T crises

8-10 crises

Mais de 10
crises

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 80% 90% 100%

OPGOES DE RESPOSTA RESPOSTAS

0 - Nenhuma 19.16% 604
1-3 crises 41.80% 1318
A7 crises 16.21% 511
8-10 crises 6.82% 215

Mais de 10 crises 16.02% E05



ASPECTOS NUTRICIONAIS

O seu peso alterou no Ultimo ano?

Ganhei peso (mais de 10 kg do peso habitual) 6.4%
Ganhei peso (entre 5 e 10 kg do peso habitual) 14.6%
Ganhei peso (menos de 5 kg) 17.3%
Perdi peso (mais de 10 kg do peso habitual) 8.9%
Perdi peso (entre 5 e 10 kg do peso habitual) 15.2%
Perdi peso (menos de 5 kg) 16.8%
N3o sofri alteragdo nenhuma de peso 20.8%

0% 5% 10% 15% 20% 25%
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-> Quanto ao estado da doenca:

- 46,4% dos pacientes referiram estar bem, sem sintomas.
19,6% referiam estar sintomaticos, em crise;

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

- Durante uma crise, 50,2% dos pacientes referiram se
sentirem cansados, fracos ou degastados;

Durante a remissao, 23,3% referiram ter tais sintomas
todos os dias e 25,8% nenhum dia;

- -48,9% nao tiveram nenhuma hospitalizacao nos ultimos
05 anos. 21,7% tiveram hospitalizacao superior a 10 dias;
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Durante uma crise atual ou mais recente, quantos dias da semana vocé apresentou 0s
seguintes sintomas?
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teve sangramento? sentiu cdlicas na barriga? se sentiu cansado, fraco ou sentiu uma vantade sibita e teve episodios de fezes liguidas ou
incontrolavel de evacuar? pastosas?

desgastado?
ONenhumdia QOl-3dias O4-6dias OTodososdiasda semana

i
L




Vocé acredita ter acesso adequado a um profissional de salide com experiéncia em Doenca Inflamatodria
Intestinal?

ON3o OSim



45%

40%

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

42,8%

N&o tenho acesso a demais
profissionais

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

Nutricionista

Psicélogo

Outro. Qual?

Clinico geral/Médico da familia/
Médico internista

Enfermeira que entende ou é
experiente em DI|



Vocé gostaria de ser atendido por um ambulatério multidisciplinar para a sua DII?

10,0% 7.0%

83,0%

[JJa costumo ir a uma clinica multidisciplinar CONdo  [1Sim

Durante uma crise atual ou mais recente, quantas vezes vocé teve
gue cancelar ou reagendar compromissos, sair de reunicdes, etc. por
causa da sua DII?

Nunca | 6.9%
Quase nunca 15,0%
As vezes | 28,7%
Na maioria das vezes | 30,2%
Sempre 19.2%

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

35%



Durante periodo sem crises (remissao), sua vida ainda sofre impacto negativo decorrente dos sintomas de DI,
guando comparada a de pessoas sem a doenga? Vocé diria que sua vida em periodos de remissao é:

OLevemente afetada ON3ao é afetada [ Significativamente afetada pela DIl



Quanto vocé concorda com as seguinte afirmagdes

40%
x
S
wn
™ X
35% =
(32]
30% - -
& =
(o) ()
2 - o
25% N
20%
x
15% a
°\° Ll
S
5%
0%

Minha DIl me impediu de buscar uma relagdo intima Minha DIl causou o fim de uma relagdo intima Minha DIl me impediu de fazer novos amigos e/ou de manté-los

O Concordo plenamente O Concordo parcialmente O N3ao concordo nem discordo O Discordo O Discordo totalmente



QUALIDADE DE VIDA

Selecione todas as afirmacdes que se aplicam a vocé:

80%
73,4%

70% 67,9%

60%
50%

40%
33,5% 32,3%

30%

20,5%
20%

10%

0%
Eu me preocupo com a disponibilidade imediata Eu freqlientemente considero a disponibilidade Eu mantenho uma lista (de memaria ou escrita) Outras pessoas, por vezes, fizeram bulling pela  Eu ja tive que ser rude com as pessoas, para
de um banheiro sempre que vou a um lugar de banheiros, sempre que eu pretendo de banheiros limpos, acessiveis e considero isso minha necessidade de ir urgente a um banheiro obter acesso a um banheiro, a fim de evitar um
novo participar de um evento, reunido, e quando saio de casa. acidente



LJ I JORNADA DO
| PACIENTE
\ COM DIl - 2023

IMPACTO NO TRABALHO alaBCD

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

Mais do que 25 dias 18,2%
Vocé se sente estressado ou pressionado nas vezes em 16 - 25 dias 8.3%
que deve se ausentar do trabalho / estudo devido a DII?
1-5dias 29,2%
6 —15 dias 20,3%
78,1%
Nenhum 24,1%
BNGo [sim 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

'16% faltaram ao trabalho pela DIl

www.abcd.org.br/jornadadopaciente



All JORNADA -> Quanto ao tratamento:

D 0 PAC | E N T E - 41,4% referem estar totalmente satisfeitos em relagao

C 0 M D | | ao tratamento e 11,7% referem estar totalmente
insatisfeitos.

2023

‘QJ Il JORNADA DO
l PACIENTE h8.6 % estao insatisfeitos com seu tratamento atual
\ COM DIl - 2023

D



Masculino
B Feminino

Fonte: Jornada do Paciente com DIl, 2017 e 2023

1° Pesquisa / 2017 2° Pesquisa / 2023

20¢ 1,9%

56,4%
2,0%
B Retocolite Ulcerativa -
Doenca de Crohn et al
m Colite indeterminada / ndo classificada e .
M Meu Médico ainda ndo diagnosticou meus probJerzfas intestinais -~
Nao possuo DIl T




-> Quanto a idade:

A | | J O R N A D A Manuteng¢ao do maior grupo de respondedores entre 35-54 anos,

DO PACIENTE seguido pelo grupo de 25-34 anos

2023




~ Pesquisa - Jornada do Paciente

Centro-oeste (incl. DF)
Nordeste

Norte

Sudeste

Sul

Distrito Federal
2%

Fonte: Jornada do Paciente com DIl, 2017 e 2023
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~  Pesquisa - Jornada do Paciente

|
/ /
-~ 7/
- /
7
-~
s
/

1| Iy // // A - , .
Y Vocé sofreu alteracdo de peso no ultimo ano?

Reducdo peso = 44,10%
7 : 19,65% Ganho peso = 36,25%
17,83%

N = 1.652 pacientes

14,42%

N&o sofri alteragdo
nenhuma de peso

Perdi peso < 5kg  Perdi peso 5-10kg

Perdi peso > 10 kg  Ganhei peso < 59

Fonte: Jornada do Paciente com DIl, 2017
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~ Pesquisa - Jornada do Paciente

S Vocé sofreu alteracao de peso no ultimo ano?

|
/ /
-~ 7/
- /
7
-~
s
/

Reducdo peso = 41,0%
T 20,80%

Ganho peso = 38,3%

N = 2.392 pacientes
/// 16/80% 17,30%

14,60%

N&o sofri alteragdo

Perdi peso < 5kg
nenhuma de peso

Perdi peso 5-10kg  Perdi peso >10kg

Fonte: Jornada do Paciente com DIl, 2023
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. Pesquisa - Jornada do Paciente

\
!
L
\\ \ ll / // /// //
(R A / 7
Vol / / / /
] ' I I / /2 /
|1 //// )/ /
I o) .
. 79,23% 80,40% 2017 = 2.968 pacientes
/
v0 00y /
sy /7 / /
/ / M
A 2023 = 2.842 pacientes
v / -
/ﬁ/ // ///
7/ / /
/ /
/ /
/ /
/ /
7/
7/
Ve
7
17,65%
14,20%
/
//
5,40% /
3,12% ° )
mees s
/// //
Alterei o padrdo alimentar acrescentando Alterei o padréo alimentar retirando alimentos Néo alterei o padrae-alimentar -~
alimentos st -
// // "—-’/// _
m2017 m2023 -

Fonte: Jornada do Paciente com DIl, 2017 e 2023



All JORNADA
DO PACIENTE
OM DI

2023

O QUE MUDOU NO TRATAMENTO NOS ULTIMOS 6 ANOS ?



All JORNADA
DO PACIENTE

COM DII O QUE MUDOU NO TRATAMENTO NOS ULTIMOS 6 ANOS ?

2023

Notamos um expressivo aumento no uso de
imunobioldgicos e uma redugao no uso de
corticoesteroides.

Com o tratamento avancado houve melhora da fadiga
Melhores parametros de qualidade de vida

Reducao hospitalizacdes ... Entre outros



All JORNADA

DO PACIENTE Obrigada
OM DIl

2023

o

\

\l Associa¢do Brasileira

de Colite Ulcerativa
e Doeng¢a de Crohn
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