Somos nds, 10 anos da ALEMDIL.

Mossa jornada importa.

Além de mim. Além de vocé.
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APRESENTACAO

CENSO ALEMDII 2025

As Doencas Inflamatodrias Intestinais (DIl), especialmente a
Doenca de Crohn e a Retocolite Ulcerativa, sdo condicdes
cronicas que exigem acompanhamento médico continuo,
acesso regular a exames especializados e tratamento de
longo prazo. No Brasil, o cuidado em DIl ocorre em um
cenario marcado por desigualdades territoriais e
concentracao de servicos especializados nos grandes centros
urbanos, o que impde barreiras adicionais para pessoas que
vivem no interior.

A ALEMDII - Associagdao do Leste Mineiro de Pessoas com
Doencas Inflamatorias Intestinais, atua na defesa dos direitos
das pessoas com DIl, na promog¢ado de educacao em saulde e
no fortalecimento da participagao social. Com atuag¢ao que
nasce no interior e se projeta nacionalmente, tem como
missao melhorar a qualidade de vida das pessoas com DIl por
meio do letramento em salde e da producao de dados que
subsidiem politicas publicas e decisdes em salde baseadas
na realidade vivida pelos pacientes.

O Censo ALEMDII 2025 foi desenvolvido com o objetivo de
produzir dados sistematizados sobre o perfil
sociodemografico, clinico e social das pessoas com DIl no
Brasil, a partir da perspectiva dos proéprios pacientes e
familiares. Trata-se de uma iniciativa estratégica de producao
de evidéncias, orientada pelo compromisso com a escuta
qualificada, a transparéncia e o uso dos dados como
instrumento de advocacy, planejamento e transformacao
social.

Este relatério apresenta os principais achados do Censo
ALEMDII 2025, abordando temas centrais como diagndstico,
acesso a saude, uso de medicamentos, desigualdades
territoriais, impacto da doenca na vida produtiva, dimensoes
emocionais e sociais, além de desafios enfrentados por
pacientes e suas redes de apoio. Ao longo dos capitulos, os
dados quantitativos sdo articulados a relatos dos
participantes, permitindo uma compreensao mais profunda e
humanizada da vivéncia com a DIl no Brasil.

Ao sistematizar essas informacdes, a ALEMDII reafirma seu
compromisso com a defesa do direito a saude, com a
valorizagdo da experiéncia do paciente e com a construcao
de politicas publicas orientadas por dados e centradas nas
pessoas.



A realizagao do Censo ALEMDII 2025 foi possivel gracas ao
apoio institucional, técnico e financeiro de parceiros
comprometidos com a promocao da saude, a defesa de
direitos e o fortalecimento da participa¢cao social das pessoas
com Doenca Inflamatdria Intestinal (Dll).

A ALEMDII - Associacdo do Leste Mineiro de Pessoas com Doencgas
Inflamatdrias Intestinais agradece a equipe responsavel pela concepcgao,
organizacao, divulgacao, coleta, tabulagao e analise dos dados do Censo
ALEMDII 2025. O trabalho coletivo viabilizou a sistematizagdo das
informacdes e a elaboracao deste relatorio.

Agradecemos também as parcerias cientificas e técnicas que contribuiram
para a consisténcia metodoldgica do levantamento. A Fundacao Oswaldo
Cruz (Fiocruz) participou do processo de construcao e analise do Censo,
fortalecendo o dialogo entre associacao de pacientes, pesquisa e politicas
publicas.

Registramos agradecimento a Profa. Dra. Mariana de Souza pelo apoio
académico, ao Prof. Dr. José Luiz Mazzei pelas contribuicdes na
organizacao e interpretacdao dos dados, e a farmacéutica Alessandra de
Souza, doutoranda em Farmanguinhos/Fiocruz e membro do Comité
Cientifico da ALEMDII, pela colaboragao técnica ao longo do processo.

Este relatério foi viabilizado com apoio institucional e financeiro de
parceiros comprometidos com a promog¢ao da saude e a producao de
evidéncias. Ressalta-se que o conteudo, as andlises e as conclusdes aqui
apresentadas sdao de responsabilidade exclusiva da ALEMDII, preservando
a independéncia editorial da associacao.

ACRADECIMENTOS
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NVESTIMENTO SOCIAL

CENSO ALEMDII 2025

O Censo ALEMDII 2025 foi realizado com apoio institucional e
financeiro da Johnson & Johnson (J&J), Celltrion e Pfizer,
que contribuiram para viabilizar a coleta, a sistematizacdo e a
analise dos dados apresentados neste relatério.

O investimento social dessas empresas possibilitou a
execucao do levantamento e a consolidacao das informacodes
produzidas a partir da experiéncia das pessoas com Doencas
Inflamatorias Intestinais (DII).

A ALEMDII reafirma que o conteddo, as analises e as
conclusdes deste relatério sdao de sua responsabilidade
exclusiva, preservando a independéncia editorial da
associagao.



Conviver com a Doenca Inflamatdria Intestinal ndo é simples. Trata-se de
uma doencga crénica, muitas vezes invisivel aos olhos, mas profundamente
presente na vida de quem convive com ela todos os dias. Essa
invisibilidade contribui para o desconhecimento, para a falta de
compreensao e para a auséncia de politicas publicas que reconhecam, de
fato, a complexidade da nossa jornada.

O Censo ALEMDII 2025 nasce do desejo de romper com essa invisibilidade.
Ele nao foi pensado apenas como um levantamento de dados, mas como
um instrumento de escuta, reconhecimento e representagdao. Ao reunir
informacdes de pessoas com DIl em todo o Brasil e, especialmente, de
guem vive no interior buscamos mostrar a realidade de quem enfrenta
barreiras no acesso ao cuidado, ao diagndstico, ao tratamento e ao
acompanhamento adequado.

Mais do que criar numeros, este Censo transforma experiéncias reais em
evidéncias. A partir deste levantamento, a ALEMDII — Associacao do Leste
Mineiro de Pessoas com Doengas Inflamatdrias Intestinais consolida um
novo banco de dados, que passa a ser também nosso cadastro
institucional. Ele fortalece nosso trabalho, amplia nossa capacidade de
dialogo com gestores e subsidia acdes de advocacy baseadas na vida real
das pessoas com DII.

Falo como presidente da ALEMDII, mas também como paciente e
moradora do interior. Sei, por experiéncia prépria, © quanto nossa condigao
€ subestimada e o quanto nossas trajetorias sao, muitas vezes, silenciadas.
Este relatério € um passo para afirmar que nao somos invisiveis e que
nossa jornada importa.

Que estes dados ajudem a construir politicas publicas mais justas, orientar
decisGes em saude e, principalmente, representar de forma legitima as
pessoas com Doenca Inflamatodria Intestinal no Brasil.
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As Doencas Inflamatdrias Intestinais (Dll), que incluem principalmente a
Doenca de Crohn e a Retocolite Ulcerativa, sao condi¢des crénicas de
carater inflamatério que impactam de forma significativa a saude, a
qualidade de vida e a participacao social das pessoas acometidas. Seu
manejo exige acompanhamento médico continuo, acesso regular a
exames especializados, terapias de longo prazo e, em muitos casos,
suporte multiprofissional.

No Brasil, o cuidado em Doencas Inflamatdrias Intestinais ocorre em um
cenario marcado por desigualdades territoriais e concentracao de
servicos especializados nos grandes centros urbanos. Pessoas que vivem
no interior frequentemente enfrentam barreiras adicionais para acessar
gastroenterologistas, exames de maior complexidade, terapias infusionais
e acompanhamento regular. Essas limita¢gdes podem resultar em atrasos
diagnosticos, fragmentagao do cuidado e dificuldades na continuidade
do tratamento.

A ALEMDII atua na defesa dos direitos das pessoas com Doencas
Inflamatodrias Intestinais, na promocao de educacdao em saude e no
fortalecimento da participagao social. Com atuagao que nasce no interior
e se projeta nacionalmente, tem como missao melhorar a qualidade de
vida das pessoas com DIl por meio do letramento em saude e da
producao de dados que subsidiem decisbes e politicas publicas baseadas
na realidade vivida pelos pacientes.

nJy

INTRODUCAO

Nesse contexto, o Censo ALEMDIlI 2025 foi desenvolvido como
instrumento de escuta estruturada da populagcdgo com DIl. O
levantamento teve como objetivo sistematizar informacdes sobre perfil
sociodemografico, trajetdria diagndstica, acesso ao sistema de saude,
tratamento medicamentoso, organizacdao do cuidado e impactos
funcionais, emocionais e socioecondmicos associados as Doencgas
Inflamatodrias Intestinais.

Realizado entre 15 de outubro e 3 de novembro de 2025, o Censo reuniu
respostas de pessoas com DIl e de familiares ou cuidadores de diferentes
regides do pais. Ao transformar experiéncias individuais em evidéncias
coletivas, o estudo busca identificar padrées de acesso, vulnerabilidades
estruturais e determinantes territoriais que influenciam o cuidado em
Doencgas Inflamatdrias Intestinais no Brasil.

Este relatdrio apresenta analise descritiva dos dados coletados, com
indicagdo de numeros absolutos, percentuais e bases validas, além da
utilizacao pontual de relatos qualitativos para contextualizar os achados.
O objetivo é subsidiar ag¢des institucionais, fortalecer estratégias de
educacao em saude e qualificar o didlogo técnico com gestores publicos,
profissionais de salde, pesquisadores e parceiros do setor.

Ao sistematizar dados produzidos a partir da experiéncia direta das
pessoas com Doencas Inflamatdrias Intestinais, o Censo ALEMDII 2025
consolida-se como ferramenta estratégica para ampliar a compreensao
das desigualdades no acesso ao cuidado e apoiar decisdes orientadas por
evidéncias.

CENSO ALEMDII 2025




PRINCIPAIS ACHADOS

38% enfrentam atraso critico na liberacao pelo SUS
(22,1% > 3 meses e 15,9% nao conseguiram)

Atraso critico consideramos agueles que demoram >3 meses ou nao liberagao do
medicamento.

Interior apresenta maior vulnerabilidade no acesso

59,7% relatam dificuldade na manutencao do tratamento

Cuidado estruturado predominantemente por multiplas
vias (SUS, Saude Suplementar, particular)
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PRINCIPAIS ACHADOS

Um censo
marcado pelo
interior e fora dos
grandes centros
urbanos

O acesso a saude
ocorre de forma
fragmentada e
exige multiplas
estratégias

A Atencao Basica
nao se consolida
COMO apoio
efetivo no
cuidado em DI

Os dados do Censo ALEMDII 2025 revelam que a vivéncia com a
Doenca Inflamatéria Intestinal no Brasil esta fortemente
associada a contextos territoriais fora dos grandes centros
urbanos. Mais da metade dos participantes (51,2%) reside em
cidades do interior, enquanto 23,9% vivem em capitais e outros
23,9% em regides metropolitanas. Apenas 1,0% dos respondentes
residem fora do pais. Essa distribuicao territorial confere ao Censo
um carater singular, ao dar \Vvisibilidade a realidades
frequentemente sub-representadas em levantamentos
nacionais, e reforca o papel da ALEMDII como uma associagao
com atuagdo consolidada fora das capitais. Os dados indicam que
as desigualdades no acesso ao cuidado em DIl devem ser
analisadas a partir desse recorte territorial, especialmente
considerando a concentragao histdrica de servigcos especializados
nos grandes centros.

A analise do acesso aos servicos de saude mostra que o cuidado
em DIl ocorre, majoritariamente, de forma fragmentada, exigindo
que os pacientes articulem diferentes sistemas para garantir a
continuidade do tratamento. Predomina o uso combinado entre
o Sistema Unico de Saude (SUS), planos de salde e atendimento
particular, evidenciando que raramente uma Unica via &
suficiente para atender as necessidades assistenciais. Mesmo
entre participantes com plano de saude, o SUS permanece
presente em grande parte do percurso terapéutico,
especialmente no acesso a medicamentos de alto custo, exames
e terapias especializadas. Esse padrdo revela limites estruturais
tanto no sistema publico quanto no suplementar e aponta para a
sobrecarga imposta aos pacientes, que precisam gerenciar fluxos
paralelos para nao interromper o cuidado.

O Censo evidencia fragilidades importantes no papel da Atengao
Basica como coordenadora do cuidado em Doenca Inflamatéria
Intestinal. Mais da metade dos respondentes (51%) relatou que
nao recebe apoio da Unidade Basica de Saude para conseguir
exames e medicamentos, ou que esse apoio ocorre apenas
ocasionalmente. Esse achado indica que a DIl ainda nao esta
plenamente incorporada as estratégias de cuidado as condigdes
cronicas na Atencao Primaria, o que contribui para a
fragmentacao do cuidado, atrasos na realizacdao de exames e
maior dependéncia dos niveis secundario e terciario da atencdo a
saude.
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Dificuldades
persistentes para
acesso a
medicamentos e
continuidade do
tratamento

A DIl impode
limitacoes
funcionais
continuas no
cotidiano

Impactos amplos
Nna vida produtiva,
social e
emocional

Deslocamentos
frequentes
revelam
desigualdades
territoriais no
acesso ao cuidado

As dificuldades para acessar medicamentos e manter o
tratamento adequado aparecem como um dos achados centrais
do Censo. Quase seis em cada dez participantes (59,7%)
afirmaram enfrentar dificuldades para conseguir medicamentos
ou dar continuidade ao tratamento prescrito. Esses obstaculos
incluem atrasos na liberagao, negativas administrativas,
necessidade de judicializagdo, deslocamentos frequentes e uso
de recursos financeiros préprios. Esse cenario evidencia
vulnerabilidades estruturais no acesso ao tratamento da DIl e
reforca o impacto dessas barreiras na estabilidade clinica e na
qualidade de vida dos pacientes.

Os dados do Censo ALEMDII 2025 mostram que a Doencga
Inflamatdria Intestinal exerce impacto funcional persistente na
vida cotidiana das pessoas acometidas. A grande maioria dos
respondentes relatou nao sentir energia e disposicao para as
atividades do dia a dia de forma consistente, ou sentir apenas as
vezes. Esse achado indica que as limitagdes associadas a DIl nao
se restringem aos periodos de crise, mas fazem parte da
experiéncia cotidiana da doenca, afetando a capacidade de
trabalhar, estudar, manter compromissos sociais e realizar
atividades basicas, mesmo em fases de relativa estabilidade
clinica.

Os resultados do Censo evidenciam que a DIl impacta de forma
transversal diferentes dimensées da vida. A maioria dos
participantes relatou que a doenca ja atrapalhou o trabalho, os
estudos ou a manutencao de atividades regulares, aléem de
provocar faltas, cancelamento de compromissos e afastamentos.
Esses impactos se estendem a vida social, familiar e emocional,
contribuindo para isolamento, sofrimento psicolégico e
insegurangca quanto a permanéncia na vida produtiva. O
conjunto dos dados reforca que o impacto da DIl ultrapassa o
ambito clinico, assumindo carater social e socioecondmico
relevante.

Uma parcela significativa dos participantes relatou a necessidade
de se deslocar para outros municipios para acessar consultas,
exames ou tratamentos relacionados a DI, especialmente entre
residentes do interior. Entre aqueles que precisam viajar, apenas
uma minoria utiliza transporte disponibilizado pela prefeitura,
compativel com o Tratamento Fora do Domicilio (TFD). A maioria
recorre a meios proprios, transporte publico ou apoio familiar,
indicando barreiras de acesso, desconhecimento ou limitagao na
oferta desse servico. Esse achado evidencia o peso logistico e
financeiro imposto aos pacientes e reforca a centralidade do
territério como determinante do acesso ao cuidado.
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O Censo ALEMDII 2025 revela que o conhecimento e a
participacao das pessoas com Doenca Inflamatoéria Intestinal nos
espagos formais de decisdao em saude ainda sdo limitados. A
maioria dos participantes relatou ndo conhecer ou nunca ter tido
contato com instdncias como a CONITEC, a ANS ou outros
processos regulatorios relacionados a incorporagao de
social contrasta medicamentos e formulacdo de politicas publicas. 66%
com alto afirmaram nunca ter participado de consultas publicas,
audiéncias ou instancias semelhantes. Em contraste, observa-se
elevado interesse em qualificagdao para esse engajamento: 78%
dos respondentes demonstraram interesse em aprender mais
sobre como participar dessas decisdes, indicando que a baixa
participacao esta mais relacionada a falta de informacgao e acesso
do que a auséncia de interesse.

Baixa
participacao

interesse em
engajamento

Diante do conhecimento limitado e da baixa participagcao das
pessoas com Doenca Inflamatoria Intestinal nos espagos formais
de decisao em saude, o Censo ALEMDII 2025 evidencia o papel

A ALEMDII como central da prépria ALEMDIlI como espago de apoio, informacado e

principal espago engajamento coletivo. A elevada proporcdo de respondentes
de apoio, interessados em receber conteddos educativos da associagao
informacao e (95,5%) e em se aproximar de forma mais ativa de suas iniciativas,

' . o B
engajamento como o Paciente Navegador (36,4%), indica que a ALEMDII é

percebida como um canal acessivel para troca de informacodes,
fortalecimento do vinculo comunitario e construgdao de
participagdo social. Esses dados reforcam o papel da ALEMDII
como ponte concreta entre a experiéncia vivida das pessoas com
DIl especialmente no interior e processos de mobilizacao,
advocacy e representacao

coletivo

Além de ciéncia, empatia.
Além de perguntas, escuta.
Além de DII, vida.
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O Censo ALEMDII 2025 foi concebido como um levantamento censitario,
descritivo e de participagcdao voluntaria, com o objetivo de reunir
informacdes diretamente a partir da experiéncia vivida por pessoas com
Doenga Inflamatoria Intestinal (DIl) e por seus familiares ou cuidadores. A
proposta metodolégica priorizou a escuta direta dos participantes,
combinando dados quantitativos e relatos qualitativos, de modo a
produzir evidéncias Uteis tanto para a qualificacdo do cuidado quanto
para acdes de advocacy em saude.

A coleta de dados ocorreu entre 15 de outubro de 2025 e 03 de novembro
de 2025, periodo definido como corte analitico deste relatdrio. Apds essa
data, o questionario permaneceu ativo como cadastro institucional
permanente da ALEMDII mas as respostas posteriores ndao foram
incluidas nas analises aqui apresentadas.

O questionario foi estruturado para captar tanto a experiéncia direta das
pessoas com DIl quanto a vivéncia de familiares e cuidadores,
reconhecendo que o impacto da doenca frequentemente extrapola o
individuo diagnosticado. Inicialmente, o instrumento identificava se o
respondente era pessoa com DIl ou familiar/cuidador. No caso dos
familiares, era possivel responder apenas sobre si ou também em nome
da pessoa com DIl, quando esta ndao pudesse ou nao fosse responder
diretamente. Essa estratégia permitiu contemplar diferentes arranjos
familiares, ampliar a representatividade da amostra e evitar duplicagao de
Casos.
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PARTICIPANTES

Participaram do Censo ALEMDII 2025 208 respondentes, sendo 181 pessoas com Doenga
Inflamatodria Intestinal (87,0%) e 27 familiares ou cuidadores (13,0%), com participagao
espontanea a partir da divulgagdao nos canais institucionais da ALEMDII e em redes

comunitarias.

Participantes Censo

Familiar ou
Cuidador de
pessoa com DI
13%

Pessoa com Doenca
Inflamatoria
Intestinal (DlI)
87%

e Entre as pessoas com DIl, as informagées clinicas e sociodemogrdficas referem-se ao
proprio paciente, independentemente de a resposta ter sido fornecida diretamente pela
pessoa com diagndstico ou por familiar autorizado a responder em seu nome.
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ABRANGENCIA

Na pergunta ‘Vocé mora em’, houve 201 respostas validas. Destas, 51,2% residem no interior e
478% em grandes centros urbanos (capitais ou regides metropolitanas), enquanto 1,0% reside
fora do Brasil. Essa distribuicao sustenta o uso do territdrio (interior vs grandes centros) como
eixo analitico para examinar desigualdades no acesso ao cuidado em DIl ao longo do relatério.

Distribuicao territorial dos
participantes

Fora do Brasil
1%

Capitais e
Regides
Metropolitanas
Interior 47.8%
51.2%

Censo ALEMDII 2025
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INSTRUMENTO E ANALISE DOS DADOS

O instrumento de coleta consistiu em questionario estruturado com 85 perguntas, organizadas
em blocos tematicos que abrangeram dados sociodemograficos, diagndstico e trajetdria
clinica, acesso aos servigcos de saude, tratamento, logistica do cuidado, impactos funcionais e
sociais, além da vivéncia de familiares e cuidadores.

As analises sdao predominantemente descritivas, com apresentacao de nudmeros absolutos e
percentuais, respeitando bases validas especificas, perguntas condicionais e respostas
multiplas quando aplicavel. Sempre que pertinente, os resultados foram examinados segundo
o territério de residéncia.

As bases vélidas podem variar conforme a completude das respostas e a aplicabilidade das
perguntas, sendo explicitadas ao longo do relatério. Relatos de perguntas abertas foram
utilizados de forma ilustrativa, apds leitura e agrupamento temadatico, com o objetivo de
contextualizar os achados quantitativos.

ASPECTOS ETICOS E LIMITACOES

AA participagao no Censo ALEMDII 2025 foi voluntaria, mediante aceite de termo de
consentimento. Os dados completos e identificados permanecem armazenados em ambiente
restrito, em conformidade com a Lei Geral de Protecao de Dados (LGPD). Para fins de analise,
foi utilizada base extraida e anonimizadas, impedindo a identificagdo dos respondentes. As
informacdes foram empregadas exclusivamente para fins institucionais, educativos, cientificos
e de advocacy em saude, em consonancia com a missdao da ALEMDII.

Por se tratar de levantamento baseado em autopreenchimento e participacao voluntaria, o
estudo esta sujeito a limitagdes inerentes a esse desenho, como possivel viés de participagao e
auséncia ou inconsisténcia de preenchimento em determinadas varidaveis. Em alguns casos,
campos obrigatdrios nao resultaram em dados validos para analise estatistica, gerando bases
reduzidas em varidveis especificas, como idade. Essas ocorréncias foram tratadas de forma
transparente, com indicagcao explicita das bases validas utilizadas em cada analise.

TRANSPARENCIA E ACESSO AOS DADOS

Os dados anonimizados utilizados nas analises poderdao ser disponibilizados mediante
solicitagdo formal a ALEMDII, observadas as normas da Lei Geral de Prote¢do de Dados (LGPD).

CENSO ALEMDII 2025
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Antes de analisar o acesso a saude, os impactos no trabalho ou os
desafios emocionais vividos por quem convive com a Doenca Inflamatodria
Intestinal (Dll), € fundamental compreender quem sdo as pessoas que
responderam ao Censo ALEMDIlI 2025 e em que contextos sociais,
territoriais e de vida essas trajetdrias se constroem.

Os dados apresentados a seguir ndo tém como objetivo estabelecer perfis
rigidos, mas situar o leitor diante das realidades concretas das pessoas
com DIl que compartilharam suas experiéncias.
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PESSOAS COM DI, FAMILIARES/CUIDADORES:
O CUIDADO ALEM DO INDIVIDUO

O Censo ALEMDII 2025 foi concebido para captar ndo apenas a experiéncia direta das pessoas
com Doenca Inflamatéria Intestinal (DIl), mas também a vivéncia de familiares e
cuidadores, reconhecendo que o impacto da doenca frequentemente ultrapassa o individuo
diagnosticado e atravessa o cotidiano familiar. A inclusdo desses respondentes permite uma
leitura mais ampla da realidade da DI, considerando as redes de cuidado que se formam em
torno do paciente e os desafios compartilhados no manejo de uma condi¢do crénica.

Dos 208 participantes, 87% responderam como pessoas com DIl e 13% como familiares ou
cuidadores. porém na tabulagdo dos dados, o numero de pessoas com DIl foi de 192 pois os
familiares podiam responder ao questionario representando a pessoa com DII.

Nos casos em gue o respondente se identificou como familiar, o questionario permitiu duas
possibilidades: responder apenas sobre si, encerrando o instrumento apds o bloco destinado ao
cuidador, ou seguir respondendo em nome da pessoa com DIl, guando esta nao pudesse ou
optasse por nao responder diretamente. Essa estratégia metodoldgica foi adotada de forma
intencional para contemplar diferentes arranjos familiares e contextos de cuidado, como
situacdes em que maes, pais ou responsaveis legais respondem pelo filho, ou em que o prdéprio
paciente prefere responder de forma auténoma.

Dessa forma, as informacgdes referentes as pessoas com DIl incluem tanto respostas fornecidas
diretamente pelos pacientes quanto aquelas respondidas por familiares, quando
explicitamente indicado no questionario. Essa abordagem ampliou a representatividade do
levantamento sem gerar duplicagao de casos, respeitando a autonomia dos participantes e
refletindo a diversidade das situagdes vividas pelas familias.

Ao incorporar a perspectiva de familiares e cuidadores, o Censo ALEMDII 2025 reforga que a
Doenca Inflamatdria Intestinal ndo é vivida de forma isolada. O cuidado cotidiano, as decisdes
relacionadas ao tratamento, os impactos emocionais e as dificuldades de acesso aos servicos
de saude frequentemente sao compartilhados, exigindo suporte que considere nao apenas o
paciente, mas também sua rede de apoio. Esse olhar ampliado é fundamental para orientar
acdes institucionais, estratégias de advocacy e politicas publicas mais sensiveis a complexidade
da vivéncia com a DlII.

Tipo de respondente n %

Pessoa com Doenca Inflamatéria

. 181 87,00%
Intestinal
Familiar ou cuidador de pessoa com 27 13,00%
Dl
Total 208 10
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“Ver alguém que vocé ama sentir dor, cansago e inseguranga
guase todos os dias muda completamente a dindmica da familia.
A gente tenta ser forte, mas também cansa.”
Familiar/cuidador - mae de pessoa com DIl

”9
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A EXPERIENCIA DE FAMILIARES E CUIDADORES

Embora a maior parte dos levantamentos em salde concentre-se
exclusivamente na pessoa diagnosticada, o Censo ALEMDIlI 2025
incorporou, de forma intencional, a vivéncia de familiares e cuidadores,
reconhecendo que a Doencga Inflamatdria Intestinal (DIl) atravessa nao
apenas o individuo, mas também as relagdes familiares e as redes de
cuidado.

Entre os 208 respondentes do Censo, 27 pessoas responderam como
familiares ou cuidadores de alguém com DIl, oferecendo um olhar
complementar e pouco explorado sobre o impacto da doenga no
cotidiano de quem acompanha, apoia e cuida.

CUIDAR DE QUEM VIVE COM Dl
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QUEM SAO OS CUIDADORES E QUAL E SUA RELACAO
COM A PESSOA COM Dl|

Os dados mostram que o cuidado em DIl ocorre, majoritariamente, no ambito familiar proximo.
Entre os cuidadores que participaram do Censo, (15) 55,6% sdo maes ou pais da pessoa com DI,
seguidos por conjuges ou companheiros(as)(5) (18,5%) e filhos(as)(4) (14,8%). Também foram
registrados, em menor proporgao (1), irmaos, primos e pessoas sem grau de parentesco formal.

Esse perfil evidencia que o cuidado esta fortemente associado a vinculos afetivos e familiares
diretos, o que reforgca o carater continuo e cotidiano dessa responsabilidade.

CUIDADO QUE ACONTECE DENTRO DE CASA

A convivéncia didria aparece como um elemento central dessa experiéncia. A maioria dos
cuidadores (21) (77,8%) relatou morar junto com a pessoa com DIl, indicando que o cuidado nao
se restringe a momentos pontuais, como consultas ou internacdes, mas se insere na rotina
domeéstica, nas decisGes do dia a dia e na organizagao da vida familiar.

Essa proximidade intensifica tanto o envolvimento emocional quanto o impacto pratico da
doenca, exigindo adaptacbes constantes da familia em funcao das crises, sintomas,
deslocamentos para tratamento e imprevisibilidade da DII.

A VIVENCIA EMOCIONAL DE QUEM CUIDA

Ao serem convidados a descrever como é acompanhar ou cuidar de alguém com DI, os
cuidadores trouxeram relatos que revelam uma experiéncia complexa, marcada por desafios,
insegurancas, mas também por afeto e compromisso.

Os relatos abertos indicam sentimentos recorrentes de preocupagao constante, medo diante
das crises, cansagco emocional e sensacao de responsabilidade permanente. Ao mesmo tempo,
surgem expressdes de aprendizado, fortalecimento do vinculo e desejo genuino de apoiar:

“E um desafio muito grande.”
Cuidador(a)

“Desafiador, e engrandecedor.”
Cuidador(a)

“Muitas vezes insegura.”
Cuidador(a)

Essas falas reforcam que o cuidado em DIl ndao é apenas uma tarefa pratica, mas uma

experiéncia emocional intensa, frequentemente vivida de forma silenciosa e sem apoio
estruturado.

CENSO ALEMDII 2025



QUEM CUIDA DE QUEM CUIDA?

Um aspecto especialmente relevante revelado pelo Censo é que parte dos cuidadores também
convive com condig¢des de saude que exigem acompanhamento. Ainda assim, muitos relatam
nao ter uma rede clara de apoio para si proprios, evidenciando uma dindmica em que o
cuidador assume mudltiplas responsabilidades sem, necessariamente, receber cuidado em
troca.

Entre os 27 cuidadores participantes, (6) 22,2% relataram também possuir condi¢cao de saude
gue exige acompanhamento. Entre esses, todos convivem no mesmo domicilio com a pessoa
com DII. Além disso, (12) 44,4% afirmaram nao contar com ninguém gue cuide deles, indicando
potencial sobrecarga e auséncia de rede estruturada de apoio.

Esse achado aponta para uma vulnerabilidade frequentemente invisibilizada: a sobrecarga
fisica e emocional dos cuidadores, que raramente sao reconhecidos como sujeitos de cuidado
nas politicas de saude.

A EXPERIENCIA DO CUIDADO COMO DIMENSAO INVISIVEL
DA DIl

Os dados deste bloco reforcam que a Doenca Inflamatdria Intestinal ndo afeta apenas quem
recebe o diagndstico. Ela reorganiza rotinas familiares, impacta relagdes, gera preocupacdes
constantes e demanda disponibilidade emocional e pratica de pessoas préoximas,
especialmente maes, pais e companheiros(as).

Ao incluir familiares e cuidadores no Censo ALEMDII 2025, o levantamento amplia a
compreensao da DIl como uma condi¢gao que atravessa a familia e evidencia a necessidade de
politicas, estratégias de cuidado e a¢gdes de advocacy que considerem também quem cuida —
e ndao apenas quem adoece.

Esse olhar contribui para uma abordagem mais humana, integral e realista da jornada das
pessoas com DIl e de suas redes de apoio.
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A partir deste capitulo, as andlises passam a se concentrar
exclusivamente nas pessoas com Doenga Inflamatdria Intestinal (DlIl),
totalizando 181 participantes independentemente de o questionario ter
sido respondido diretamente pelo paciente ou por um familiar/cuidador
autorizado. Sempre que a resposta foi fornecida por um familiar, ela se
refere a pessoa com diagndstico de DIl, conforme indicado no
instrumento de coleta.

Esse recorte permite construir um retrato mais consistente da realidade
das pessoas que vivem com DI, contemplando aspectos
sociodemograficos, clinicos e de trajetdéria no sistema de saude, sem
perder de vista que, em muitos casos, o cuidado e a tomada de decisdo
sdo compartilhados no ambito familiar.

Ao reunir respostas diretas de pacientes e respostas mediadas por
cuidadores, este capitulo busca refletir a diversidade das experiéncias
vividas por pessoas com DIl no Brasil, respeitando diferentes contextos de
autonomia, idade e condi¢gbes de saude, e garantindo que a realidade de
guem nao podde responder diretamente também esteja representada.

PERFIL DAS PESSOAS COM D
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MULHERES, ADULTOS EM IDADE PRODUTIVA E
TRAJETORIAS LONGAS COM A DOENCA

Considerando o total de respondentes do levantamento (n=208), observa-se predominancia de
pessoas que se identificaram como do género feminino.

Feminino: 75,5% (157/208)
Masculino: 20,7% (43/208)
Outro género: 0,5% (1/208)
» N3&o respondeu / néo se aplica: 3,4% (7/208)

Esse padrdo é recorrente em levantamentos em salde e em associacdes de pacientes, e pode
refletir maior engajamento feminino em redes de apoio, iniciativas coletivas e processos de
participacao social, sem indicar necessariamente maior prevaléncia da DIl nesse grupo.

Faixa etaria (base valida n=120)

* Areducdo da base valida decorre de registros com preenchimento incompleto ou
inconsistente do campo “ano de nascimento”, berm como de respostas encerradas antes
do bloco sociodemogrdfico. Assim, apenas registros com informagdo vdlida e passivel de
conversdo para idade foram incluidos na andlise etaria. Essa perda de informagdo deve
ser considerada na interpretacdo dos resultados por faixa etdria.

A analise etaria — considerando apenas respostas com dados validos, que corresponderam a
57,7% da amostra (n=120) — mostra que a maior parte das pessoas com DIl participantes do
Censo encontra-se entre 30 e 59 anos, concentrando 65,8% desse grupo. Trata-se de uma fase
da vida marcada por trabalho, responsabilidades familiares e projetos pessoais, 0 que ajuda a
compreender por que os impactos da DIl sobre a vida produtiva, a renda e a organizagao do
cotidiano aparecem com tanta forca nos capitulos seguintes.

PERFIL DIAGNOSTICO DAS PESSOAS COM DOENCA
INFLAMATORIA INTESTINAL

Retocolite
Ulcerativa
37%

Doenca de Crohn
63%

(Base: pessoas com DlIl, n=196)

Doenca de Crohn: 62,75% (123/196)
Retocolite Ulcerativa: 37,24% (73/196)
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Entre os participantes do Censo que citaram ter uma DIl (203 pessoas) , a Doenca de Crohn foi
o diagndstico mais frequentemente relatado, correspondendo a 62,75% dos casos (123 pessoas),
seguida pela Retocolite Ulcerativa, presente em 37,24% das respostas (73 pessoas). Uma parcela
menor (05 pessoas) informou ainda ndo possuir diagndstico definido, apesar da presenca de
sintomas compativeis com Doenga Inflamatdria Intestinal, o que aponta para desafios
persistentes No acesso ao diagnostico oportuno.

Mais relevante do que a distribuicao entre os tipos de DIl é o tempo de convivéncia com a
doenga. Os dados mostram que mais de dois tergos dos respondentes vivem com o
diagnodstico ha mais de cinco anos (136), e mais de 40% (83 pessoas) convivem com a DIl ha
mais de uma década. Esses numeros reforcam o carater cronico da condicao e evidenciam que
viver com DIl implica uma trajetéria longa, marcada por acompanhamento continuo, ajustes
frequentes no tratamento e reorganizagdo permanente da vida pessoal, profissional e familiar.

O DIAGNOSTICO QUE DEMORA A CHEGAR

Tempo até diagndstico n %
Menos de 6 meses 52 26,50%
6 mesesalano 55 26,50%
Ta3anos 48 24,30%
Mais de 3 anos 41 22,70%
Total 196 100%

O Censo ALEMDII 2025 identificou atrasos importantes no processo diagndstico.

Para a maioria dos participantes, o diagndstico ndo ocorreu de forma imediata apds o inicio dos
sintomas:

e 73,5% (144 pessoas) relataram que a confirmacdo diagnodstica levou mais de seis meses, e

e Quase metade (89) (45%) enfrentou atrasos superiores a um ano.

» 105 pessoas tiveram outro diagnostico antes de ser diagnosticado com a DIl

Esses percursos prolongados, muitas vezes marcados por multiplas consultas e hipodteses
diagndsticas equivocadas, aparecem também nos relatos qualitativos coletados:

.
Passei por varios médicos
antes de alguém
suspeitar de DII.

Paciente, 47 anos

O atraso diagndstico pode contribuir para agravamento dos sintomas, piora da qualidade de
vida e maior complexidade do tratamento, reforcando a importancia do acesso oportuno a
especialistas e da capacitacao dos profissionais de saude para o reconhecimento precoce da
DIl.
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TERRITORIO, INTERIOR E DESIGUALDADES NO CUIDADO

Entre os participantes com informacéo territorial valida (n=196), 51% (100/196) residem em
cidades do interior, enquanto 23% (46/196) vivemn em capitais e 24% (48/196) em regides
metropolitanas. Apenas 1,0% (2/196) declarou residir fora do Brasil. Ao agrupar capitais e regides
metropolitanas, observa-se que 47% dos respondentes vivem em grandes centros urbanos,
em contraste com a maioria localizada no interior.

Esse recorte territorial foi definido previamente na metodologia e adotado como eixo analitico
central do relatério, uma vez que o territdrio se mostra determinante no percurso assistencial
das pessoas com DIl — especialmente no acesso a especialistas, exames de maior
complexidade, terapias infusionais e continuidade do cuidado.

No que se refere a distribuicdo por estado (base valida n=196), observa-se concentragao de 83%
na Regido Sudeste (163 pessoas) sendo Minas Gerais representa 34% (68/196) da amostra,
seguido por Sao Paulo (51 pessoas) (26%) e 43 pessoas do Rio de Janeiro (22%). Os demais
participantes distribuem-se entre estados das demais regides do pais, com menor frequéncia
individual.

Essa concentracao regional é coerente com a origem e atuacgao histérica da ALEMDII, sediada
em Minas Gerais, e reflete o alcance de sua base institucional e redes de mobilizagao. Trata-se,
portanto, de uma amostra de participacdao voluntaria, com presenca nacional, porém maior
capilaridade no Sudeste.

Ainda assim, a predominancia de participantes residentes no interior — inclusive dentro do
proprio Sudeste — reforga a relevancia do territério como marcador de desigualdade no acesso

ao cuidado em DIl. O interior, mais do que uma categoria geografica, emerge como elemento
estruturante da experiéncia assistencial, aspecto aprofundado nos capitulos seguintes.

TRABALHO, DEFICIENCIA E VULNERABILIDADE SOCIAL

Situacdo atual n %

Trabalha com carteira

. 39 19,00%
assinada
Servico publico 6 3,00%
Trapalho sem carteira 14 7.00%
assinada
Trabalha por conta prépria 42 21,00%
Recebe beneficio do 5 2.00%
governo
Aposentado/pensionista 39 20,00%
Desempregado 19 10,00%
Estuda 20 10,00%
Outra 12 6,00%
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A situagao ocupacional dos participantes revela insercao laboral heterogénea. Entre as 196
pessoas com DIl, 22% (45 pessoas) relataram manter vinculo formal de trabalho,
considerando emprego com carteira assinada ou servico publico. o trabalho informal ou por
conta propria totaliza 28% (56 pessoas). 20% da amostra declarou ser aposentado ou
pensionista.

As demais respostas distribuem-se entre recebimento de beneficio governamental (2%),
desemprego (10%) e estudo (10%).

O desenho do estudo nao permite estabelecer relacao causal entre DIl e insercao laboral, mas
evidencia coexisténcia entre condicao crbénica e trajetdrias ocupacionais potencialmente mais
vulneraveis.

Além disso, 11% (23/196) dos participantes declararam possuir alguma deficiéncia. Os relatos
indicam deficiéncias fisicas, sensoriais, neuroldgicas, ostomia intestinal e limitagdes funcionais
associadas a proépria DIl ou as suas complicagdes.

Esse conjunto de dados aponta para a intersecao entre doenca crbnica, funcionalidade e
protecdo social, sugerindo a necessidade de atencao as interfaces entre DIl, direitos
previdenciarios e politicas publicas voltadas a permanéncia e adaptagao no trabalho.

ealidades das pessoas com

DlI.

Depois da cirurgia e da
ostomia, minha vida
mudou completamente.”

Paciente, 46 anos

A Doencga Inflamatéria Intestinal impacta de forma continua a
capacidade funcional e o trabalho.

Ainda assim, a DIl nao integra as principais listas de doencgas graves e,
em geral, apenas casos com ostomia sdo reconhecidos como pessoa
com deficiéncia.

Essa lacuna normativa ignora limitagdes reais vividas por quem convive
cronicamente com a doenga. Os dados do Censo reforcam a urgéncia
de revisar critérios legais e ampliar politicas publicas de inclusao,
garantindo reconhecimento e protegcao compativeis com o impacto
funcional da DII.
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ACOMPANHAMENTO MEDICO
E ORGANIZACAO DO CUIDADO

CENSO ALEMDII 2025

“As vezes me sinto impotente, de ndo conseguir um tratamento
melhor, pois moro no interior e aqui ninguém entende e nem se
interessa em nos ajudar.”

(Familiar/cuidador — pergunta aberta sobre como se sente no

cuidado)
”9

O acompanhamento médico em Doenga Inflamatéria Intestinal
(DIl) exige monitoramento continuo, acesso regular a
especialistas e articulacao entre diferentes niveis do sistema de
saude. Neste capitulo, sdo analisadas as formas de acesso ao
cuidado, os profissionais envolvidos no seguimento clinico, a
frequéncia das consultas e as diferengas territoriais que
influenciam a organizacao assistencial. Os dados evidenciam
como o cuidado em DIl se estrutura na pratica e em gque medida
o territério, a rede disponivel e o tipo de acesso condicionam a
continuidade e a qualidade do acompanhamento




Os dados do Censo ALEMDII 2025 indicam que o acompanhamento em Doencga Inflamatodria
Intestinal (DII) ocorre, majoritariamente, por meio da utilizagdo combinada de diferentes vias
de acesso a saude. Observa-se organizagao assistencial hibrida, envolvendo sistema publico,
saude suplementar e pagamento direto. Esse padrao sugere que o cuidado, para parte dos
participantes, nao se concentra em um Unico sistema.

Quando guestionados sobre como conseguem atendimento de salude — incluindo consultas,

exames ou tratamento — (Q31, multipla resposta; base valida = n=196), os participantes
relataram:

e SUS: 47,8% (n=96)

¢ Plano de saude empresarial: 22,9% (n=46)

e Plano individual ou familiar: 21,9% (n=44)

» Plano vinculado a associacao/sindicato/érgao publico: 6,0% (n=12)
* Atendimento particular sem plano: 16,4% (n=33)

o Cartao de desconto: 4,0% (n=8)

Por se tratar de pergunta com multiplas marcagdes, os percentuais ndo sao mutuamente
exclusivos. A presenca simultanea de diferentes formas de acesso indica utilizagdo combinada
entre sistemas. Os dados mostram que o SUS permanece como via relevante mesmo entre
pessoas que utilizam planos de sadde, enquanto uma parcela recorre a desembolso direto, o
gue sugere complementaridade entre fontes de cuidado.

Do ponto de vista do acompanhamento clinico, o cuidado em DIl permanece fortemente
centrado em especialistas. Em relagdo aos profissionais consultados (Q32, multipla resposta;
base valida = n=196):

o Gastroenterologista: 79,6% (n=156)

e Coloproctologista: 34,7% (n=68)

¢ Clinico geral: 7,1% (n=14)

e Médico de familia / UBS: 51% (n=10)

e N3&o realizam acompanhamento regular: 2,0% (n=4)

O predominio do gastroenterologista indica modelo assistencial centrado na atencao
especializada. A participacao reduzida da Atencao Primaria a Saude (APS) sugere baixa
incorporacao da DIl como condigdo acompanhada de forma longitudinal na rede basica. Ainda
gue minoritario, o grupo que relatou nao realizar acompanhamento regular (n=4) merece
atencgao, considerando o carater cronico da DII.

Em relagao a frequéncia das consultas (resposta Unica; base valida = n=196), observa-se:

e A cada 3 meses: 36% (n=72)

e A cada 6 meses: 32% (n=66)

e Todo més: 10% (n=21)

e Umavez ao ano: 11% (n=21)

* Apenas em momentos de crise: 6% (n=13)
e Nao realiza acompanhamento: 2% (n=3)

Predomina, portanto, acompanhamento trimestral ou semestral (68% combinados).
Entretanto, 19% realizam seguimento anual, apenas em «crise ou nao realizam
acompanhamento regular, indicando heterogeneidade na organizagdo do cuidado. O
levantamento nao permite estabelecer associacao direta entre frequéncia e desfechos clinicos,
mas aponta para padrdes distintos de monitoramento.
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DIFERENCAS ENTRE INTERIOR E GRANDES CENTROS
URBANOS

A analise comparativa entre interior e grandes centros urbanos (capital + regido metropolitana)
evidencia diferencas consistentes e multidimensionais na organizacao do cuidado em Doenga
Inflamatodria Intestinal (DII). As variagdes observadas ndo se restringem a distancia geografica
até os servicos, mas envolvem padrdao de cobertura, articulacdo entre sistemas, acesso a
especialistas, frequéncia de acompanhamento e necessidade de gasto direto.

Estrutura de cobertura e articulagcdo entre sistemas

A proporcao de pessoas sem plano de sadde € maior no interior 41 pessoas (57,3%) do que nos
grandes centros (52,1%). Entre aqueles que possuem plano, observa-se perfil distinto: nos
grandes centros predomina o plano empresarial (52,2% entre quem tem plano), enquanto no
interior hd maior dependéncia de plano individual ou familiar (50,9%). Esse padrao sugere
maior vinculagdo da saudde suplementar ao emprego formal nas capitais e maior contratagao
individual no interior, modalidade geralmente mais onerosa e vulneravel a descontinuidade.

A articulacao entre SUS e plano de salde também difere territorialmente. A combinacao SUS +
plano foi relatada por 27,1% dos residentes em grandes centros, contra 19,4% no interior. Isso
indica maior capacidade de navegacao e uso complementar de redes nas capitais, enquanto
no interior hd maior dependéncia de vias Unicas de acesso.

Necessidade de pagamento direto
O pagamento particular exclusivo € mais frequente no interior 9% 18 pessoas do que nos
grandes centros 15 pessoas (7%).

Acesso em situacoes de crise - Atengao Basica

As diferengas territoriais tornam-se mais expressivas em situagdes nao programadas. No
interior, 6% relataram procurar médico de familia ou UBS em momentos de crise, enquanto
nenhum paciente nos grandes centros.

Ja o acesso direto a gastroenterologista ou coloproctologista em situagdes de necessidade no
interior foi de 8% versus 14% nos grandes centros

Esses dados indicam que, enquanto nos grandes centros ha maior probabilidade de acesso
direto ao especialista em momentos criticos, no interior a crise tende a ser absorvida com
maior frequéncia por portas de entrada generalistas.

Frequéncia do acompanhamento

O padrao de seguimento também apresenta diferengas relevantes. No interior, 14% realizam
acompanhamento mais espacados unindo as respostas anual, somente em crises e nao faz
acompanhamento enguanto nos grandes centros esses numeros sao apenas de 5% em relacao
a amostra total.

Esse padrao sugere maior proximidade assistencial nos grandes centros e maior espagamento
ou reatividade no interior.
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DIFERENCAS ENTRE INTERIOR E GRANDES CENTROS
URBANOS

frequencia grandes centros interior
todo mes n 9
a cada 3 meses 37 34
a cada 6 meses 36 30
1vez ao ano 7 14
sé em crise 2 n
nao faz acompanhamento 1 2

Em conjunto, os dados apontam para um padrdo territorial consistente: moradores do interior
apresentam maior proporgao sem plano, maior dependéncia de plano individual, menor
articulagcdo entre SUS e saude suplementar, maior necessidade de pagamento particular
exclusivo, menor acesso direto a especialistas em situacdes de crise e acompanhamento mais
espacado.

Essas diferencas atravessam multiplas dimensdes do cuidado e configuram assimetria
estrutural na forma como o acompanhamento em DIl se organiza no pais. O territdrio,
portanto, ndo atua apenas como varidvel geogréafica, mas como determinante relevante da
experiéncia assistencial, influenciando continuidade, especializagdo do cuidado e carga
financeira imposta as pessoas com DII.

ESTRATEGIAS DE ACESSO AO CUIDADO

Nos grandes centros, observa-se maior uso de estratégias combinadas. A combinagao SUS +
plano de saude foi relatada por 27,1% dos residentes em capitais e regides metropolitanas,
contra 19,4% entre moradores do interior. Além disso, a proporcao de pessoas sem plano &
maior no interior (57,3%) do que nos grandes centros (52,1%), indicando menor cobertura
suplementar nesses territorios.

Entre agueles que possuem plano, o perfil também difere: nas capitais predomina o plano
empresarial, enquanto no interior ha maior dependéncia de plano individual ou familiar.
Paralelamente, no interior aumentam as respostas baseadas em um Unico caminho de acesso:
plano de saude exclusivo (24,3% no interior versus 13,5% nos grandes centros) e pagamento
particular exclusivo (10,7% no interior versus 3,1% nos grandes centros). Proporcionalmente, o
pagamento exclusivo é mais de trés vezes mais frequente no interior, indicando maior
exposi¢cao a gasto direto quando a rede disponivel nao responde adequadamente.

Esse conjunto de dados sugere menor articulacdo entre sistemas no interior e maior
vulnerabilidade financeira associada ao cuidado.
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Os dados indicam que, enquanto nas capitais ha maior probabilidade de acesso direto ao
especialista em momentos criticos, no interior a crise tende a ser absorvida com maior
frequéncia por servicos nao especializados, evidenciando diferencas na organizacdao da
resposta assistencial.

Em conjunto, os dados evidenciam que as diferencas territoriais nao se
restringem a localizacao geografica, mas configuram padroes distintos de
organizacao do cuidado. O interior apresenta maior proporcac de pessoas sem
plano, maior dependéncia de plano individual, menor articulacao entre SUS e
saude suplementar, maior frequéncia de pagamento particular exclusivo e
mMenor acesso direto a especialista em situacdes de crise.

Esses elementos, observados de forma consistente em multiplas dimensdes do
cuidado, indicam assimetria estrutural na forma como o acompanhamento em
DIl se organiza no pais.

IMPLICACOES INSTITUCIONAIS

Os achados deste capitulo indicam que o acompanhamento em Doenca Inflamatodria Intestinal
no Brasil depende, em parte, da capacidade individual das pessoas com DIl de articular
diferentes portas de entrada do sistema de saude. A fragmentacdo do cuidado, a centralidade
dos especialistas e as diferencas territoriais revelam limitagdes na coordenagao assistencial,
especialmente quando a necessidade ocorre fora do que esta previamente programado.

Nesse contexto, iniciativas de apoio a navegagdao do sistema tornam-se estratégicas. O
Programa Paciente Navegador da ALEMDII se insere como resposta a essa realidade, ao
orientar pessoas com DIl sobre fluxos assistenciais, direitos e possibilidades de acesso no SUS e
na saude suplementar.

Os dados reforcam a necessidade de politicas publicas que fortalecam a coordenagdo do
cuidado, ampliem a integragdao da Atenc¢ao Primaria no manejo da DIl, garantam acesso
oportuno a especialistas e reduzam as desigualdades territoriais na organizagdo do cuidado.
Para a ALEMDII, os resultados oferecem base empirica consistente para agdes de advocacy
voltadas a regionalizacao de servicos especializados e a estruturacao de linhas de cuidado em
Dll.
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“No inicio, o médico nao me informou da possibilidade do SUS
fornecer o medicamento. Comprei por dois ou trés meses. No
retorno a consulta, guando comentei sobre o alto custo, foi que
ele me deu essa informacao. Ele poderia ter me dito antes.”

Pessoa com Retocolite Ulcerativa, mulher, 44 anos (idade
calculada a partir do ano de nascimento informado no Censo

ALEMDII 2025).

O tratamento da Doenca Inflamatéria Intestinal (DIl) depende de
acesso continuo e previsivel a medicamentos, considerando o
carater cronico da condicdo e a necessidade de ajustes
terapéuticos ao longo do tempo. A regularidade no fornecimento
é elemento critico para manutencdo da estabilidade clinica e
prevencao de descompensacoes.

Os dados do Censo ALEMDII 2025 indicam que a principal
fragilidade estrutural no cuidado em DIl estd relacionada a
instabilidade na liberacao de medicamentos, especialmente no
Sistema Unico de Saude (SUS). Atrasos prolongados ou auséncia
de liberagdo foram relatados com frequéncia significativamente
maior no sistema publico em comparacdao ao sistema
suplementar, com impacto mais acentuado entre residentes no
interior.

Observa-se ainda que o atraso critico na liberagcao esta associado
a maior relato de dificuldade na manutengao do tratamento,
indicando que a previsibilidade no acesso constitui fator
determinante para a continuidade terapéutica. O cendrio
identificado aponta para desafios estruturais no fluxo de acesso
que podem comprometer a estabilidade do cuidado em DI,
especialmente em contextos territoriais mais vulneraveis.




TRATAMENTO MEDICAMENTOSO E DIFICULDADE NO
ACESSO

O acesso continuo a medicamentos é elemento central no manejo da Doenca Inflamatodria
Intestinal (Dll), especialmente considerando o carater crénico da condi¢cao e a necessidade de
manutencgao terapéutica ao longo da vida.

Os dados do Censo ALEMDII 2025 indicam que a principal vulnerabilidade estrutural no
cuidado em DIl esta relacionada a dificuldade na liberagcdo de medicamentos, particularmente
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).

Entre os respondentes que utilizam o SUS para obtencdo de medicamentos:

e 221% relataram tempo de espera superior a trés meses para liberacao;

¢ 159% afirmaram nao ter conseguido acesso ao medicamento solicitado;

e Aproximadamente 77% relataram tempo de espera superior a um mMés ou auséncia de
liberacao.

Esses dados indicam que atrasos clinicamente relevantes sao frequentes, configurando risco
potencial de descontinuidade terapéutica.

Em comparacgao, entre os usuarios de plano de saude:

e 3,8% relataram espera superior a trés meses;
¢ 4.3% afirmaram nao ter conseguido a liberacao.

Embora dificuldades também estejam presentes no sistema de salde suplementar, a
magnitude do atraso critico no SUS é significativamente superior.

A desigualdade territorial amplifica esse cenario. Entre residentes no interior, 50% relataram
atraso critico na liberacao de medicamentos pelo SUS (superior a trés meses ou auséncia de
liberagcao), enquanto nas capitais essa proporgao foi de 25%, e nas regides metropolitanas, 31%.

Além disso, 0 atraso critico mostrou associagao com maior relato de dificuldade para manter o
tratamento: 73% das pessoas que enfrentaram atraso superior a trés meses ou Nnao
conseguiram o medicamento relataram dificuldades gerais no acesso, comparado a 51% entre
agueles que nao enfrentaram atraso critico.

Os dados sugerem que as dificuldades no fluxo de liberagcao de medicamentos, especialmente

no SUS e em territérios fora dos grandes centros urbanos, representa um dos principais
determinantes estruturais da percepgao de barreira terapéutica entre pessoas com DII.
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TEMPO DE LIBERACAO DE MEDICAMENTOS

SUS X PLANO DE SAUDE

Tempo de liberagao SUS n (%) Plano n (%)
Uma semana 5 (2,4%) 3(1,4%)
Entre 1 semana e 1 més 34 (16,3%) 33 (15,9%)
Entre 1 e 2 meses 35(16,8%) 19 (9,1%)
Entre 2 e 3 meses 26 (12,5%) 4 (1,9%)
Mais de 3 meses 46 (22,1%) 8 (3,8%)
N&o conseguiu 33 (15,9%) 9 (4,3%)
Nao ut.iliza pelo sistema . 84 (40,4%)

informado
Ndo respondeu / nao 26 (12,5%) 43 (20,7%)

aplicavel

Analise comparativa do tempo de liberacado - SUS versus plano de saide

A comparagao entre os sistemas evidencia diferencas estruturais relevantes no tempo de
liberacdo de medicamentos para DIl. No ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), 22,1% dos
respondentes relataram tempo de espera superior a trés meses para obtencao do
medicamento, e 159% afirmaram nao ter conseguido a liberacdo. Considerando o indicador de
atraso critico (superior a trés meses ou auséncia de liberacao), o percentual no SUS alcanca
38,0% da base total.

No sistema suplementar, 3,8% relataram espera superior a trés meses e 4,3% ndo conseguiram
liberacgao, totalizando 8,1% de atraso critico na base total.

Quando analisado o critério ampliado de atraso superior a um més ou auséncia de liberacdo,
aproximadamente 77% dos usuarios do SUS relataram tempo de espera clinicamente relevante
entre as respostas validas, em contraste com cerca de 19% no sistema de sadde suplementar.

Esses resultados indicam que, embora dificuldades também estejam presentes no setor
privado, a magnitude da instabilidade no SUS é significativamente superior, configurando um
ambiente de maior risco potencial para descontinuidade terapéutica, especialmente em
contextos territoriais mais vulneraveis.
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PERFIL TERAPEUTICO: DIVERSIDADE DE ESQUEMAS E
PREDOMINIO DE TERAPIAS DE MAIOR COMPLEXIDADE

Os dados do Censo ALEMDII 2025 revelam ampla diversidade de medicamentos utilizados,
refletindo diferentes estagios da doenga, perfis clinicos e trajetérias terapéuticas ao longo do
tempo. O padrao observado confirma que o manejo da DIl é dinamico, frequentemente
escalonado e dependente de multiplas estratégias ao longo da jornada do paciente.

Entre as terapias convencionais, os aminossalicilatos permanecem presentes no cuidado, com
destaque para a mesalazina (62 usuarios), especialmente entre pessoas com Retocolite
Ulcerativa. A sulfassalazina também foi relatada, embora em menor proporgao.

Os imunossupressores classicos continuam compondo parte relevante dos esquemas
terapéuticos, com 33 usuarios de azatioprina e 5 de metotrexato, predominantemente entre
pessoas com Doenga de Crohn. O uso de corticosteroides foi relatado por 20 participantes,
indicando que, mesmo com a disponibilidade de terapias modificadoras da doenca, o controle
de atividade inflamatdria ainda demanda intervencgdes de curto prazo em parcela da amostra.

As terapias bioldgicas ocupam papel central no tratamento atual dos participantes do Censo. O
adalimumabe foi utilizado por 43 pessoas, seguido pelo infliximabe (39), vedolizumabe (17) e
ustequinumabe (16). Observa-se maior concentragao de biolégicos entre pessoas com Doenga
de Crohn, enquanto medicamentos como mesalazina e vedolizumabe apresentam presenca
relativa mais expressiva na Retocolite Ulcerativa.

Também foram relatadas terapias mais recentes, como risanquizumabe, upadacitinibe e
golimumabe, indicando incorporacao progressiva de novas opg¢des terapéuticas,
particularmente em contextos de falha prévia ou doenca refrataria.

O conjunto dos dados evidencia que o tratamento da DIl ndo é linear nem homogéneo. Ele
envolve escalonamento terapéutico, trocas de medicagao, ajustes frequentes e uso prolongado
de esquemas complexos, frequentemente condicionados a exigéncias administrativas para
liberagao. Essa complexidade reforgca a importancia de previsibilidade no acesso, uma vez que
interrupgdes ou atrasos podem impactar de forma desproporcional pacientes em estagios
mais avangados da jornada terapéutica.
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Medicamento

Mesalazina

Adalimumabe

Infliximabe

Azatioprina

Corticoide

Vedolizumabe

Ustequinumab
e

Sulfassalazina

Metotrexato

No momento
nao faz

Risanquizumab
e

Golimumabe

Certolizumabe
pegol

Infliximabe
subcutaneo

Upadacitinibe

Ciprofloxacino

Metronidazol

Guselcumabe

No momento
nao fago

Outros

Total de
usuarios (n)

62

44

37

33

20

17

16

11

Crohn (n)

13

40

30

27

11

15

Retocolite (n)

48

Diagnéstico
indefinido



ACESSO AOS MEDICAMENTOS E CONTINUIDADE DO
TRATAMENTO

Apds identificar quais medicamentos sao utilizados pelas pessoas com DIl, o Censo ALEMDI|
2025 investigou como esses tratamentos sao obtidos, quais barreiras existem no acesso e
guanto tempo leva para que os medicamentos sejam liberados, tanto no Sistema Unico de
Saude (SUS) quanto na saude suplementar (planos de saude). Esses dados permitem
compreender Nnao apenas a prescricao, mas a viabilidade real de manter o tratamento ao longo
do tempo.

COMO AS PESSOAS CONSEGUEM SEUS MEDICAMENTOS

As respostas mostram que 0O acesso aos medicamentos ocorre por multiplas vias,
frequentemente combinadas, refletindo a fragmentacao do cuidado ja observada em outros
capitulos do relatério.

Entre os respondentes:
¢ 61,1% relataram obter seus medicamentos pelo SUS;
o 44 2% utilizam plano de saude;
e 28,8% afirmmaram pagar particular para conseguir o tratamento;
¢ Uma parcela menor mencionou outras estratégias, como judicializagao, apoio institucional
ou combinagdes entre sistemas.

Esse padrao confirma que, para muitas pessoas com DIl, uma unica via de acesso nao é
suficiente, exigindo que o paciente articule diferentes sistemas para garantir a continuidade
do tratamento — muitas vezes assumindo custos financeiros e burocraticos adicionais.

DIFICULDADES NO ACESSO E NA CONTINUIDADE DO
TRATAMENTO MEDICAMENTOSO

As dificuldades para acessar e manter o tratamento medicamentoso aparecem como um dos
achados centrais do Censo ALEMDII 2025. Cerca de 60% das pessoas com Doenca Inflamatéria
Intestinal relataram ja ter enfrentado algum tipo de dificuldade para conseguir os
medicamentos ou dar continuidade ao tratamento prescrito, evidenciando que o acesso ao
tratamento segue sendo um ponto critico na jornada dessas pessoas.

Entre aquelas que vivenciaram dificuldades, os problemas mais frequentemente mencionados
foram a falta do medicamento ou interrupgcbes no fornecimento, relatadas por
aproximadamente 53% dos respondentes que enfrentaram barreiras. A burocracia no SUS
também aparece de forma expressiva: cerca de 44% relataram exigéncia excessiva de
documentos, necessidade de renovagao frequente de laudos, demora na analise dos processos
e atrasos na liberagao dos medicamentos.

As dificuldades relacionadas a saude suplementar também se mostram relevantes.
Aproximadamente 18% dos participantes relataram burocracia nos planos de saude, incluindo
negativas administrativas, demora na autorizacao, trocas compulsérias de medicamentos ou
exigéncia de etapas adicionais nao previstas inicialmente.

Além disso, uma parcela dos participantes relatou dificuldades financeiras, levando ao
pagamento particular temporario do medicamento como estratégia emergencial para nao
interromper o tratamento. Também foram mencionados casos de judicializagao,
especialmente em situagdes de negativas persistentes oudescontinuidade do fornecimento.
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Embora essas situacdes aparecam com menor frequéncia percentual, os relatos indicam alto
impacto individual, desgaste emocional e inseguranc¢a quanto a continuidade do cuidado.

Em conjunto, os dados evidenciam que a dificuldade nao esta apenas na prescricdo médica,
mas na capacidade do sistema de salde — tanto o SUS quanto a salde suplementar — de
responder de forma oportuna, continua e previsivel as necessidades das pessoas com DIl. A
recorréncia de atrasos, faltas e exigéncias administrativas contribui para a fragmentacao do
cuidado e impde aos pacientes a responsabilidade de “gerenciar” o préprio tratamento, muitas
vezes em momentos de crise ou agravamento dos sintomas.

TEMPO PARA LIBERACAO DE MEDICAMENTOS NO SUS:
ATRASOS COMO REGRA, NAO EXCECAO

Entre as pessoas que informaram tentar acessar seus medicamentos pelo Sistema Unico de
Saude, o tempo de espera para liberagao aparece como um dos principais entraves ao
tratamento. Os dados mostram que, para a maioria, © acesso ocorre com prazos prolongados
ou seguer se concretiza.

A situagao mais frequente foi a espera superior a trés meses, relatada por 253% dos
respondentes. Outros 19,2% aguardaram entre 1 e 2 meses, enquanto 14,3% relataram uma
espera entre 2 e 3 meses. Apenas 18,7% conseguiram o medicamento em um intervalo
considerado mais oportuno, entre 1semana e 1 més.

Chama atencao que 18,1% afirmaram nao ter conseguido o medicamento pelo SUS, mesmo
apdés a entrega da documentagdo necessaria, evidenciando falhas importantes na
continuidade do cuidado. Casos de liberagao em até uma semana foram raros (2,7%),
reforcando que o acesso rapido € excegao, e nao regra, No percurso terapéutico das pessoas
com DIl

Esses dados indicam que, para a maioria dos pacientes, o acesso ao tratamento pelo SUS
ocorre com atrasos incompativeis com a necessidade clinica da doenga, o que pode levar a
piora dos sintomas, interrupgdes terapéuticas, maior risco de crises € uso de recursos proprios
como estratégia emergencial.

PLANOS DE SAUDE: MAIOR AGILIDADE EM PARTE DOS
CASOS, MAS ACESSO AINDA INCERTO

No caso da saude suplementar, os dados revelam um cenario heterogéneo, marcado tanto por
maior agilidade em parte dos casos quanto por atrasos e negativas relevantes. Metade dos
respondentes (50,9%) informou nao utilizar o plano de saude para obtencao de medicamentos,
seja porgue o tratamento ocorre pelo SUS ou por outras vias.

Entre aqueles que utilizaram o plano, 20,0% conseguiram a liberacao entre 1 semana e 1 més,
intervalo mais préximo do prazo preconizado pela ANS (até 21 dias). No entanto, 11,5% relataram
esperar entre 1 e 2 meses, e 4,8% aguardaram mais de 3 meses. Além disso, 5,5% afirmaram nao
ter conseguido o medicamento pelo plano de saude, indicando negativas administrativas
mesmo apods solicitacao formal.

Embora, em média, os planos apresentem tempos de liberagdo menores que o SUS, os dados
mostram que O acesso Nao € garantido e que atrasos e negativas continuam presentes,
forcando parte dos pacientes a recorrer ao pagamento particular ou a judicializagdo para
manter o tratamento.



DESIGUALDADES TERRITORIAIS APROFUNDAM AS
DIFICULDADES DE ACESSO PELO SUS

O Censo ALEMDII 2025 evidencia que o tempo de liberagao de medicamentos pelo SUS varia
de forma significativa conforme o territério de residéncia, aprofundando desigualdades ja
conhecidas no acesso ao cuidado em Doenga Inflamatdria Intestinal.

Entre pessoas que vivem em capitais e regides metropolitanas, observa-se maior proporgao de
liberagcdes em prazos mais curtos: 27,7% relataram conseguir o medicamento entre 1 semana e
1 més. Ainda assim, o cenario esta longe de ser ideal, ja que 16,9% aguardaram mais de 3 meses
e 15,7% afirmmaram nao ter conseguido o medicamento pelo SUS.

No interior, a situagao € mais critica. Apenas 9,3% conseguiram o medicamento em até 1 més,
enquanto quase um terco dos respondentes (32,9%) aguardou mais de 3 meses para a
liberagdao. Além disso, 20,6% relataram ndo ter conseguido acessar o tratamento pelo SUS,
mesmo apds a entrega da documentacao necessaria.

Esses dados indicam que, para quem vive fora dos grandes centros urbanos, o acesso ao
tratamento pelo SUS tende a ser mais lento, incerto e vulneravel a interrupgcdes. A demora na
liberagdo compromete a continuidade do tratamento, aumenta o risco de agravamento clinico
e frequentemente leva os pacientes a recorrerem a alternativas temporarias, como pagamento
particular ou judicializacao.

De forma integrada, os resultados mostram que o acesso ao tratamento
medicamentoso em DIl nao depende apenas da prescricao correta, mas da
capacidade do sistema de saude de responder de forma oportuna, continua e
equitativa, considerando as desigualdades territoriais e os limites tanto do SUS
guanto da saude suplementar. Para as pessoas com Dll, especialmente aquelas
gue vivem no interior, o tratamento muitas vezes se transforma em um

percurso instavel, marcado por atrasos, incertezas e sobrecarga individual.

Implicagdes institucionais

Os achados deste capitulo evidenciam que o acesso ao tratamento em Doenca Inflamatodria
Intestinal ainda depende de barreiras administrativas, territoriais e informacionais que
comprometem a continuidade do cuidado e ampliam desigualdades, especialmente fora dos
grandes centros. Diante desse cenario, a atuagao da ALEMDII combina advocacy e educagao
em saude, tanto por meio da participagdo ativa em consultas publicas, audiéncias e espacos
regulatdrios, quanto pela qualificagdo direta das pessoas com DIl. O Programa de Navegagao
da ALEMDII integra essa estratégia ao orientar pacientes sobre direitos, fluxos, prazos e
caminhos possiveis nos sistemas de saude, fortalecendo a autonomia, reduzindo interrupgdes
evitaveis de tratamento e transformando a experiéncia vivida em evidéncia para incidéncia
politica e defesa do direito ao acesso oportuno e equitativo ao cuidado.



COTIDIANA, SOCIAL E EMOCIONAL
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“A doencga nao afeta s6 o corpo. Ela interfere no trabalho, nas
relacdes e até na forma como a gente se enxerga. Muitas vezes
parece que preciso ser forte o tempo todo, mesmo quando estou
exausta. Nem sempre me sinto compreendida, principalmente
fora das consultas, quando o impacto da DIl continua
acontecendo no dia a dia.”

Pessoa com Doencga de Crohn, mulher, 42 anos (idade calculada a
partir do ano de nascimento informado no Censo ALEMDII 2025).

”9

Viver com Doencga Inflamatoéria Intestinal (DIl) implica lidar com
impactos que ultrapassam o controle dos sintomas fisicos e se
estendem de forma profunda a vida social, produtiva, emocional
e relacional. As respostas do Censo ALEMDII 2025 evidenciam
gue a experiéncia com a DIl € marcada por limitagdes continuas,
adaptacdes forcadas e desafios invisiveis, que afetam diferentes
dimensodes da vida de forma simultanea.




A DIl AFETA MULTIPLAS AREAS DA VIDA DE FORMA
SOBREPOSTA

Quando guestionadas sobre quais areas da vida a DIl mais afeta, as pessoas participantes
relataram impactos amplos e ndo isolados. A area mais frequentemente mencionada foi a vida
social, citada por 61,7% dos respondentes, indicando restricdes na convivéncia, no lazer e na
participagao em atividades coletivas. Em seguida, aparecem o trabalho ou a carreira e a saude
mental, ambas apontadas por 53,7%, revelando o peso da doenca sobre a vida produtiva e o
bem-estar emocional.

Outras areas também foram fortemente impactadas, como lazer e atividades fisicas (50,2%),
relacionamentos afetivos (25,4%), estudos (21,9%) e relagcGes familiares (19,9%). Apenas 11,4%
afirmaram nao perceber impacto relevante da DIl emn nenhuma dessas areas.

Esses dados indicam que a DIl interfere de maneira transversal na vida das pessoas, afetando
ndo apenas a capacidade fisica, mas também vinculos sociais, projetos de vida, autoestima e
salde emocional.

SITUACOES CONCRETAS DE PERDA, AFASTAMENTO E
INSEGURANCA

Os impactos relatados se materializam em situagOes praticas que atravessam o cotidiano.
Entre as pessoas que responderam se ja viveram determinadas situacdes por causa da DI,
67,4% afirmaram que ja precisaram faltar ou se afastar do trabalho, e 63,5% relataram
cancelamento de compromissos sociais.

A inseguranca econdmica também aparece de forma expressiva: 44,4% relataram medo de
perder o emprego ou a renda, e 39,2% afirmaram ter tido prejuizo financeiro em decorréncia da
doenca. Além disso, 42,3% disseram ter se sentido isoladas socialmente, e 41,8% deixaram de
viajar ou participar de eventos por causa da DIl. Mais de um tergo (36,5%) relatou ter precisado
mudar rotinas ou planos de vida.

Esses achados evidenciam que a DIl impde custos sociais e econdmicos significativos,
frequentemente absorvidos de forma individual pelos pacientes e suas familias, sem suporte
institucional adequado.

REDES DE APOIO: FAMILIA, ASSOCIACOES E O PAPEL DA
ALEMDI|

Diante desse cenario, o apoio recebido torna-se central para a sustentagao do cuidado. A
principal fonte de apoio relatada foi a familia, mencionada por 76,6% dos participantes, seguida
por amigos (52,7%). No entanto, chama atencao o papel relevante das associacdes de pacientes,
citadas por 43,8% dos respondentes como fonte de apoio quando precisam, assim como o
apoio entre outras pessoas com DIl (39,3%).

Os profissionais de saude foram citados como fonte de apoio por apenas 34,3% dos
respondentes, e 9,5% afirmaram ndo encontrar apoio em lugar nenhum quando precisam,
indicando situagdes de vulnerabilidade e isolamento.



Esses dados reforcam o papel da ALEMDII como espago de acolhimento, troca de experiéncias,
informacao qualificada e construgao de pertencimento, especialmente para pessoas que vivem
fora dos grandes centros urbanos e enfrentam maior fragmentacao do cuidado.

APOIO EMOCIONAL EM SAUDE: UMA LACUNA
PERSISTENTE

Quando questionadas sobre o apoio emocional oferecido pelos profissionais de saude, as
respostas revelam um cuidado ainda incompleto. Apenas 352% afirmaram sentir apoio
emocional de forma consistente. A maioria relatou que esse apoio ocorre apenas as vezes
(44,7%), e 20,1% afirmaram nao se sentir apoiadas emocionalmente pelos profissionais que as
acompanham.

Na pratica, isso significa que quase dois tercos das pessoas com DIl convivem com um cuidado
em saude que nao contempla de forma adequada a dimensdao emocional da doenga, apesar do
sofrimento psicoldgico, da ansiedade, do medo e da sobrecarga relatados ao longo do Censo.

Os dados do Censo ALEMDII 2025 mostram que a Doenca Inflamatoria
Intestinal impacta profundamente a vida das pessoas em multiplas dimensoes,
de forma continua e cumulativa. O adoecimento nao se limita ao corpo: ele

reorganiza relacoes, trajetorias profissionais, renda, vida social e saude mental.

A centralidade das redes informais de apoio e das associacdoes de pacientes,
combinada com a percepcao limitada de apoio emocional no cuidado em
saude, evidencia a necessidade de modelos de atencao mais integrais, que
reconhecam a DIl como uma condicao cronica com Iimpactos sociais,
emocionais e funcionais relevantes. Esses achados reforcam que cuidar da DIl é
também cuidar da vida, das relacdes e da dignidade das pessoas que convivem

com a doenca.

Implicagdes institucionais

Os achados deste capitulo demonstram que a Doenga Inflamatdria Intestinal impacta de
forma profunda e continua ndo apenas a saude fisica, mas também a vida emocional, social e
laboral das pessoas, comprometendo vinculos de trabalho, produtividade e seguranca
financeira. Ao mesmo tempo, o apoio psicossocial e as orientagdes relacionadas ao trabalho
ainda sdo insuficientes no sistema de saude. Nesse cenario, a ALEMDIlI cumpre um papel
estratégico ao oferecer acolhimento, grupos de apoio para troca de experiéncias, suporte
psicolégico e orientagcao sobre direitos, ajudando pessoas com DIl a lidar com os efeitos da
doenca no cotidiano e na vida profissional. Os dados do Censo fortalecem a atuacao de
advocacy da Associagdo ao evidenciar a urgéncia de politicas publicas que reconhecam a DI
como condigao crénica com impacto funcional e ocupacional, incorporando o cuidado
emocional, social e laboral como parte integrante do tratamento.



“Depois da cirurgia e da ostomia, precisei reaprender tudo: como
cuidar do meu corpo, como sair de casa, como trabalhar. A
doenga ja era difici, mas a ostomia trouxe um impacto
emocional muito grande no comego. Com o tempo, fui me
adaptando, mas ainda enfrento olhares, inseguranca e
dificuldades para conseguir os materiais.”

Pessoa com Doencga de Crohn, mulher, 42 anos
(idade calculada a partir do ano de nascimento informado no

Censo ALEMDII 2025)

Para uma parcela das pessoas com Doenga Inflamatoéria
Intestinal, a trajetdéria de cuidado inclui a necessidade de
intervencdes cirdrgicas ao longo da vida. Essas cirurgias podem
representar momentos de alivio clinico, mas também marcam
rupturas importantes na experiéncia corporal, emocional e social
dos pacientes. Quando associadas a ostomia intestinal,
temporaria ou definitiva, os impactos se ampliam, exigindo
adaptacdes profundas na rotina, no autocuidado, nas relagdes
sociais e no trabalho. Este capitulo analisa a ocorréncia de
cirurgias e ostomias entre os participantes do Censo ALEMDII
2025, buscando dar visibilidade a uma dimensao da DIl que,
embora nao vivenciada por todos, atravessa de forma intensa a
vida de muitas pessoas e demanda reconhecimento, suporte e
politicas de cuidado adequadas.

CIRURGIAS E OSTOMIA

CENSO ALEMDII 2025



CIRURGIAS E OSTOMIA NA TRAJETORIA DAS PESSOAS
COM DI

As cirurgias fazem parte da trajetéria de uma parcela relevante das pessoas que vivem com
Doencga Inflamatoéria Intestinal (DIl) e, em alguns casos, resultam na necessidade de ostomia,
temporaria ou definitiva. Embora ndo seja uma experiéncia vivida pela maioria, os dados do
Censo ALEMDII 2025 mostram que a ostomia € uma realidade concreta e significativa, com
impactos duradouros na vida cotidiana, no autocuidado e na salude emocional das pessoas
acometidas.

Entre os 208 participantes do Censo, 8% relataram ja ter utilizado ou ainda utilizar bolsa de
ostomia, enquanto 92% nunca vivenciaram essa condicdo. Em termos praticos, isso significa
gue aproximadamente oito em cada cem pessoas com DIl que responderam ao levantamento
ja enfrentou a experiéncia da ostomia, evidenciando que se trata de uma sequela relevante das
cirurgias relacionadas a doenca e que precisa ser considerada nas politicas de cuidado
integral..

Em conjunto, os dados do Censo ALEMDII 2025 evidenciam que a ostomia, embora vivenciada
por uma minoria, representa uma experiéncia de alto impacto na trajetdria das pessoas com
DIl. A existéncia de um grupo expressivo sem acompanhamento regular e a presenca de falhas
na orientagdo para o autocuidado indicam que o cuidado cirdrgico e o seguimento pos-
operatdrio ainda nao se organizam de forma plenamente integral e equitativa. A ostomia nao é
apenas um desfecho clinico, mas uma condicdo que exige reorganizacao da vida, adaptagao
emocional e suporte continuo. Quando esse suporte ndo estd garantido, o peso do cuidado
recai novamente sobre o paciente, aprofundando vulnerabilidades ja existentes, especialmente
para quem vive fora dos grandes centros urbanos.
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“Tem dias em que eu até quero me cuidar melhor, comer direito,
fazer exercicio, mas o corpo nao acompanha. O cansago €
constante, mesmo quando a doenga nao esta em crise.”

Pessoa com Doenga de Crohn, mulher, 42 anos

(idade calculada a partir do ano de nascimento informado no

Censo ALEMDII 2025)

Conviver com a Doenga Inflamatdria Intestinal vai muito além do
uso de medicamentos e do acompanhamento médico periédico.
Alimentacao, atividade fisica, manejo da fadiga, escuta do préprio
corpo e adaptagdo da rotina fazem parte do tratamento
cotidiano, ainda que nem sempre sejam reconhecidos ou
apoiados pelos servicos de saude de forma estruturada.

Para muitas pessoas com DII, cuidar de si ndo € uma escolha
simples ou um ideal abstrato, mas um exercicio didrio de
negociagcao com limites fisicos, sintomas imprevisiveis, cansaco
persistente e falta de suporte especializado. Orientagdes
nutricionais insuficientes, dificuldade para manter habitos
regulares e a convivéncia constante com a fadiga tornam o
autocuidado um desafio concreto, especialmente em contextos
de desigualdade territorial e acesso restrito a equipes
multiprofissionais.

Este capitulo analisa como aspectos relacionados a alimentacao,
atividade fisica, energia e fadiga atravessam a vida das pessoas
com DIl que participaram do Censo ALEMDII 2025, evidenciando
que o cuidado consigo mesmo precisa ser compreendido como
parte integrante — e ndo acessodria — do tratamento da doenca.




CUIDADOS DE SAUDE

Os dados do Censo ALEMDII 2025 evidenciam que o cuidado com a Doenca Inflamatodria
Intestinal vai muito além do uso de medicamentos e do acompanhamento médico.
Alimentacao, atividade fisica, manejo da fadiga e energia para as atividades do dia a dia
aparecem como dimensdes centrais da experiéncia com a doenga, frequentemente
atravessadas por limitagdes estruturais, auséncia de apoio especializado e impactos diretos
sobre o trabalho e a vida cotidiana.

O acompanhamento nutricional, por exemplo, ainda ndo se consolida como parte
estruturante do cuidado em DIl. Apenas 28% das pessoas relataram receber orientacdo
nutricional regular. Esse dado é especialmente relevante em uma condicdo em que a
alimentacao esta diretamente associada ao controle dos sintomas, a prevencao de deficiéncias
nutricionais e a qualidade de vida e 63% relatam fazer o que podem mas com restricdes ou
relatam dificuldades para se alimentarem bem.

A pratica de atividade fisica também aparece como um desafio. Apenas 30% dos
participantes relataram realizar atividade fisica regularmente. A maior parte afirmou
praticar apenas as vezes (38%) ou nao conseguir realizar atividade fisica devido as limitagdes
impostas pela doenga (27%). Esses dados dialogam diretamente com a presencga de fadiga e
indisposicao persistentes, que se configuram como um dos achados mais marcantes do Censo.

Quase nove em cada dez participantes (88%) relataram sentir cansa¢o ou fadiga frequente,
sendo que 53% afirmaram sentir fadiga de forma constante e 35% relataram esse sintoma de
maneira recorrente. Esse cansaco cronico impacta de forma direta a capacidade de manter
atividades fisicas, a produtividade no trabalho, a vida social e até mesmo o autocuidado,
criando um ciclo de desgaste fisico e emocional dificil de romper.

Quando perguntadas diretamente sobre energia e disposi¢cdo para as atividades do dia a dia,
apenas 20% relataram sentir-se dispostas de forma consistente. Para a maioria, a energia
aparece de forma intermitente (51%) ou esta ausente na maior parte do tempo (24%). Esses
dados reforcam que a DIl impde limitagdes funcionais continuas, mesmo fora dos periodos de
crise mais intensa, afetando a capacidade de trabalhar, estudar, cuidar da casa, se exercitar e
participar da vida social.

O conjunto desses achados revela que o autocuidado, na pratica, nao depende apenas da
vontade individual, mas de condi¢cdes concretas de acesso a orientagao profissional, suporte
multiprofissional e reconhecimento institucional das limitagdes impostas pela doenga. A
auséncia de acompanhamento nutricional estruturado, a dificuldade de manter atividade fisica
e a convivéncia constante com fadiga e indisposi¢cao contribuem para impactos diretos na vida
produtiva, na renda e na permanéncia no trabalho, especialmente em contextos de baixa
flexibilidade laboral.
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“Eu nunca tinha ouvido falar em consulta publica ou nesses
espagcos onde decidem sobre medicamentos. A gente so
descobre quando o remédio falta ou quando da problema.
Depois que conheci a ALEMDII, comecei a entender que existem
caminhos, que da para aprender e tentar participar. Ainda é tudo
muito distante, mas saber que nao estou sozinha ja muda muita
coisa.”

Pessoa com Doencga de Crohn, mulher, 42 anos (idade calculada a
partir do ano de nascimento informado no Censo ALEMDII 2025).
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Os dados do Censo ALEMDII 2025 mostram que a participagao
das pessoas com Doenca Inflamatéria Intestinal em espacos
formais de decisdo em salde ainda é limitada, mas coexistem
com um interesse expressivo em informacao, aprendizado e
engajamento coletivo.




CUIDADOS DE SAUDE

Os dados do Censo ALEMDII 2025 mostram gque a participagdo das pessoas com Doenca
Inflamatéria Intestinal em espacos formais de decisao em saude ainda é limitada, mas
coexistem com um interesse expressivo em informacido, aprendizado e engajamento
coletivo.

Quando perguntadas sobre o conhecimento de instancias e processos de decisdao em saude
(como CONITEC, PCDT, Rol de Procedimentos da ANS e consultas publicas) 29% dos
respondentes afirmaram ndo conhecer nenhum desses espacos. Entre os que relataram
algum nivel de conhecimento, a familiaridade é fragmentada e parcial, concentrando-se
principalmente em termos como “consulta publica” (15%) e “Rol de Procedimentos da ANS”,
geralmente combinados com outros conceitos. O conhecimento mais técnico e estruturado
dos processos regulatérios aparece restrito a uma parcela menor dos participantes, indicando
gue esses espacos ainda sao pouco acessiveis do ponto de vista da linguagem, da divulgacao e
da aproximagao com a realidade dos pacientes.

Essa limitacao de conhecimento se reflete também na participagao pratica. 66% dos
respondentes relataram nunca terem participado de consultas publicas, audiéncias
publicas ou instancias semelhantes relacionadas a medicamentos ou politicas de sadde,
evidenciando que a maioria das pessoas com DIl ainda permanece distante dos espacos
formais onde decisdes que impactam diretamente seu tratamento sdo tomadas.

Em contraste com essa baixa participagdo, os dados revelam alto interesse em aprender e
se informar. Quando questionados se gostariam de aprender mais sobre como participar
dessas decisdes, a ampla maioria 78% respondeu afirmativamente, demonstrando disposicdo
para compreender os processos, adquirir informacgao e se engajar de forma mais qualificada na
defesa de seus direitos. Esse dado reforca que a barreira ndo esta na falta de interesse, mas na
auséncia de estratégias acessiveis de formacgao, tradugao do conhecimento técnico e estimulo
a participagao social.

No que se refere a relacao com a ALEMDII, observa-se forte abertura para aproximagao e
construcao comunitaria. Mais de 90% dos respondentes manifestaram interesse em receber
conteldos educativos da Associagdo, indicando que a ALEMDII é percebida como uma fonte
legitima de informacao, acolhimento e apoio. Além disso, uma parcela expressiva demonstrou
desejo de se aproximar mais da comunidade e participar de forma ativa, seja por meio de
acdes educativas, trocas de experiéncia ou engajamento voluntario.

Os relatos espontaneos deixados pelos participantes reforcam essa dimensao. Mesmo sem
carater estatistico, eles expressam sentimentos recorrentes de invisibilidade, dificuldade de
convivéncia com a doenga, impacto emocional prolongado e, ao mesmo tempo,
reconhecimento da importancia de espagos coletivos de apoio e escuta. Muitos relatos
destacam a solidao do percurso com a DIl e a relevancia de encontrar outras pessoas que
compartilhnam experiéncias semelhantes.

Em conjunto, os dados indicam que, embora a participagao social institucional das pessoas
com DIl ainda seja baixa, existe um potencial significativo de mobilizagao, aprendizado e
engajamento, especialmente quando mediado por associacdes de pacientes. O Censo ALEMDI|
2025 evidencia que fortalecer estratégias de educacdo em saudde, formagao para participagao
social e aproximagao com os processos decisdrios € um caminho central para transformar
interesse em participacao efetiva e ampliar a representatividade das pessoas com DIl nas
politicas publicas que impactam diretamente suas vidas.



A ALEMDII nasceu para estar onde ninguem estava.
Paratransformar a dor invisivel em cuidado visivel.
Parafazer dainformac&o uma ponte.

Ha 10 anos, caminhamos com quem convive com
Doencade Crohn e Retocolite Ulcerativa.

ANOS DA
ALEMDII
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do Censo ALEMDII 2025, contribuindo para

a producao de evidéncias qualificadas e
para o fortalecimento da agenda de
politicas publicas em Doenca Inflamatodria
Intestinal no Brasil.
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	Os dados do Censo ALEMDII 2025 indicam que o acompanhamento em Doença Inflamatória Intestinal (DII) ocorre, majoritariamente, por meio da utilização combinada de diferentes vias de acesso à saúde. Observa-se organização assistencial híbrida, envolvendo sistema público, saúde suplementar e pagamento direto. Esse padrão sugere que o cuidado, para parte dos participantes, não se concentra em um único sistema.
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	Cartão de desconto: 4,0% (n=8)
	Por se tratar de pergunta com múltiplas marcações, os percentuais não são mutuamente exclusivos. A presença simultânea de diferentes formas de acesso indica utilização combinada entre sistemas. Os dados mostram que o SUS permanece como via relevante mesmo entre pessoas que utilizam planos de saúde, enquanto uma parcela recorre a desembolso direto, o que sugere complementaridade entre fontes de cuidado.
	Do ponto de vista do acompanhamento clínico, o cuidado em DII permanece fortemente centrado em especialistas. Em relação aos profissionais consultados (Q32, múltipla resposta; base válida = n=196):
	Gastroenterologista: 79,6% (n=156)
	Coloproctologista: 34,7% (n=68)
	Clínico geral: 7,1% (n=14)
	Médico de família / UBS: 5,1% (n=10)
	Não realizam acompanhamento regular: 2,0% (n=4)
	O predomínio do gastroenterologista indica modelo assistencial centrado na atenção especializada. A participação reduzida da Atenção Primária à Saúde (APS) sugere baixa incorporação da DII como condição acompanhada de forma longitudinal na rede básica. Ainda que minoritário, o grupo que relatou não realizar acompanhamento regular (n=4) merece atenção, considerando o caráter crônico da DII.
	Em relação à frequência das consultas (resposta única; base válida = n=196), observa-se:
	A cada 3 meses: 36% (n=72)
	A cada 6 meses: 32% (n=66)
	Todo mês: 10% (n=21)
	Uma vez ao ano: 11% (n=21)
	Apenas em momentos de crise: 6% (n=13)
	Não realiza acompanhamento: 2% (n=3)
	Predomina, portanto, acompanhamento trimestral ou semestral (68% combinados). Entretanto, 19% realizam seguimento anual, apenas em crise ou não realizam acompanhamento regular, indicando heterogeneidade na organização do cuidado. O levantamento não permite estabelecer associação direta entre frequência e desfechos clínicos, mas aponta para padrões distintos de monitoramento.
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	De forma integrada, os resultados mostram que o acesso ao tratamento medicamentoso em DII não depende apenas da prescrição correta, mas da capacidade do sistema de saúde de responder de forma oportuna, contínua e equitativa, considerando as desigualdades territoriais e os limites tanto do SUS quanto da saúde suplementar. Para as pessoas com DII, especialmente aquelas que vivem no interior, o tratamento muitas vezes se transforma em um percurso instável, marcado por atrasos, incertezas e sobrecarga individual.
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	Os dados do Censo ALEMDII 2025 mostram que a Doença Inflamatória Intestinal impacta profundamente a vida das pessoas em múltiplas dimensões, de forma contínua e cumulativa. O adoecimento não se limita ao corpo: ele reorganiza relações, trajetórias profissionais, renda, vida social e saúde mental.
	A centralidade das redes informais de apoio e das associações de pacientes, combinada com a percepção limitada de apoio emocional no cuidado em saúde, evidencia a necessidade de modelos de atenção mais integrais, que reconheçam a DII como uma condição crônica com impactos sociais, emocionais e funcionais relevantes. Esses achados reforçam que cuidar da DII é também cuidar da vida, das relações e da dignidade das pessoas que convivem com a doença.
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	A ALEMDII nasceu para estar onde ninguém estava.  Para transformar a dor invisível em cuidado visível.  Para fazer da informação uma ponte.
	Há 10 anos, caminhamos com quem convive com Doença de Crohn e Retocolite Ulcerativa.

