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A identificacao precoce do diagndstico, aliada
aos cuidados apropriados, pode contribuir para
a melhoria da qualidade de vida

INTRODUCAO:

Esta cartilha foi elaborada para esclarecer o que sao as doencas
inflamatodrias intestinais (Dlls), desvendando de forma didatica as
principais duvidas e questionamentos sobre cada condicao e
mostrando que é possivel melhorar a qualidade de vida e bem-estar
dos pacientes portadores de uma destas condig¢des. Além disso, o
conteudo traz um olhar cuidadoso para a jornada do paciente, com
foco em quebrar os estigmas e tabus que sao as principais barreiras
na busca do diagnostico precoce e do tratamento adequado a cada
pessoa. Procuramos ainda trazer novos horizontes, informando
sobre os avancos cientificos, a evolucao das abordagens terapéuticas
e as possibilidades de cuidado, para levar o paciente a entender os
aspectos das doencas e acreditar que é possivel melhorar a
gualidade de vida vivendo com as Dlls.
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CAPITULO 1
INiCIO DA JORNADA

Conhecer melhor as Doencas Inflamatérias Intestinais,
identificar seus sinais e sintomas e buscar auxilio médico
para o diagnéstico precoce sao atitudes fundamentais para
contribuir para a melhora da qualidade de vida ge quem tem
essa condicdo, pois assim é possivel iniciar um tratamento
adequado para controlar a evolugcao da doenga .

VOCE JA OUVIU FALAR
EM DOENGA DE CROHN E EM

RETOCOLITE ULCERATIVA?

Essas sdo as duas formas mais
conhecidas das chamadas Doencas
Inflamatédrias Intestinais (Dlls). Essas
condicdes afetam o trato
gastrointestinal e podem surgir em
qualquer etapa da vida, mas a maior
incidéncia ocorre em individuos entre
os 20 e 40 anosguy O trato
gastrointestinal é responsavel pela
digestdao, absorcdo e excregcdo dos
alimentos e que inclui a boca, o
esofago, o estbmago, os intestinos
delgado e grosso, o reto, o figado, as
vias Dbiliares, o pancreas e as
glandulas 4,

Jornada do Paciente
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podendo acompanhar

O paciente por toda a

vida e, por isso, exigem
tratamento e

A“e“ ‘,; acompanhamento
nus - e
\ continuoa.

Jornada do Paciente



otN CAs ‘
Q /Av,o(

Dlls

SINTOMAS

S
P10 1y WY

RY
LIS

FICAR ATENTO AOS SINTOMAS

e buscar uma avaliacido médica adequada é fundamental para um
diagnéstico precoce e um tratamento adequado, para controlar melhor a
evolucgao da doenca (1,3).

OS PRINCIPAIS SINAIS SAO:

dor abdominal persistente, diarreia croénica, fadiga intensa, perda de peso e
anemia. Alguns pacientes podem apresentar também manifestagbes em
outros 6rgados além do intestino, principalmente na Doenga de Crohn, como
alteragdes articulares, cutaneas (na pele e mucosas) e oftalmoldégicas ).

IMPACTOS SOCIAIS

Além dos desdobramentos fisicos, os
sintomas podem desencadear a perda de
qualidade de vida devido aos impactos
significativos na vida social, emocional e
profissional 3,4) .

As diarreias frequentes (que chegam em até
4 a 6 episédios por dia), a imprevisibilidade
das crises, os preconceitos relacionados aos
sintomas intestinais e a necessidade de
adaptagdes constantes podem afetar as
relagbes pessoais, o desempenho no
trabalho, a saude mental e os projetos de
vida 3,4) .

Mas com diagnéstico precoce, acompanhamento
médico e tratamento adequado, é possivel controlar

a doenca e buscar a melhora na qualidade de vida.

Jornada do Paciente




QEN CAs
Q /Av,o(

Dlls

7Y
P10 1w

REVITS DIAGNOSTICO PRECOCE

Se vocé identificar estes sintomas, procure um médico e realize
todos os exames solicitados. Com a avaliacao fisica e os
resultados dos exames solicitados, o médico fara o diagndstico e
iniciara o tratamento mais adequado a cada caso @ .

ATENCAO:

0s sintomas das Dlls nao sao especificos,
podem aparecer em muitas outras
doencas do trato gastrointestinal. Por
isso, alguns pacientes podem demorar
para serem diagnosticados
adequadamente. Quanto antes procurar
ajuda médica, tdo logo os sintomas
surjam, maiores sao as chances de se
obter um diagnoéstico adequado e um
tratamento no momento certo para
melhorar o controle da doenca e da
gualidade de vida ).

O médico especialista no diagnéstico e tratamento das DlIs é o
gastroenterologista. Procurar atendimento o quanto antes e manter
acompanhamento regular sao passos fundamentais para evitar
complicacdes e melhorar a resposta ao tratamento ().

E importante estabelecer uma boa comunicacio com seu
médico. Fale tudo, nao tenha vergonha, tire todas as duvidas
e faga as perguntas importantes durante a visita ao
consultério.

Jornada do Paciente
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A causa exata das Dlls ndao é totalmente compreendida,
mas acredita-se que pode envolver uma combinacao de
fatoreso.

fatores genéticos: pessoas com membros da familia que tenham a condigdo podem
apresentar um risco aumentado de desenvolver as doengas (5).

02 fatores ambientais: fatores ambientais: dietas com predominancia de consumo
excessivo de alimentos industrializados (com aromatizantes, corantes), tabagismo e
estresse podem ser gatilhos para o desenvolvimento da doenga (1,5).

(0X] . L. . . . . . L
. fatores imunolégicos: a partir de uma reagao inapropriada do sistema imunoldgico ).

DOENCA DE CROHN

A doenca de Crohn pode ocorrer em qualquer parte do trato
gastrointestinal, da boca até o 4nus, afetando predominantemente a
parte inferior do intestino delgado e o intestino grosso (célon). Pode

ter manifestagdes diferentes, variando de pessoa para pessoa .

Entre os sintomas da doencga de Crohn, destacam-se a dor
abdominal, a diarreia persistente, a fadiga, a perda de peso e a
anemia. Alguns pacientes também apresentam manifestagcoes

extraintestinais ).

Jornada do Paciente




otN CAS ‘
Q /Av,o(

Dlls

RETOCOLITE ULCERATIVA

7Y
P10 1w

S
LI

A retocolite ulcerativa também € uma Doenca Inflamatodria
Intestinal, com causas e sintomas parecidos com a doenca
de Crohn. Aproximadamente, a metade dos pacientes com
retocolite ulcerativa tem sintomas relativamente leves.
Entretanto, outros podem sofrer de cdlicas abdominais
severas, diarreia com sangue, nauseas e febre .

IMPORTANTE:

T e

e

enquanto a doenca de Crohn
pode afetar qualquer parte do '
trato gastrointestinal, a retocolite L \

ulcerativa se limita ao cdlon, :“
também chamado de intestino

grosso o). |
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CAPITULO 2
FUI DIAGNOSTICADO... E AGORA?

Receber o diagndstico de uma Doenga Inflamatdria Intestinal (Dlls), como
doenca de Crohn ou retocolite ulcerativa, pode gerar muitas davidas. E
natural. Nesse momento, € importante ter acesso as informacgdes
confidveis e entender melhor o cenario completo, sem esquecer do
principal: existe tratamento (1. Com acompanhamento especializado, é
possivel enxergar um caminho real para controlar a inflamacao e buscar
viver melhor, com mais conforto e qualidade ao longo do tempo (1).

o = Uma conversa importante:
P . SEJA nao tenha vergonha de perguntar nada
! L | VERGOS'EIMI Al para seu médico, nem de discutir

nenhum assunto: seja
“SEM VERGONHA"!

A DIl mexe com aspectos intimos do dia a dia. Falar abertamente sobre seus
sintomas, mesmo os que parecem mais constrangedores, € fundamental
para que o tratamento funcione bem. Nenhum detalhe é demais e, quanto
mais vocé compartilha, mais preciso e eficaz o tratamento serd . Portanto,
seja “SEM VERGONHA":

Converse abertamente com seus médicos e com a sua rede de apoio

sobre tudo o que sente.

Jornada do Paciente
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O TRATAMENTO DA DIl ACONTECE EM ETAPAS BEM DEFINIDAS:

Se vocé identificar estes sintomas, procure um médico e realize todos os
exames solicitados. Com a avaliacao fisica e os resultados dos exames
solicitados, o médico fara o diagndstico e iniciara o tratamento mais
adequado a cada caso .

A etapa: controlar a inflamagao
Reduzir a inflamacao ativa ajuda o intestino a funcionar melhor e diminui os
sintomas ().

: !a etapa: evitar novas crises
Depois que a inflamagdo esta controlada, o foco passa a ser evitar novas crises e
prevenir complicagdes (1).

3a etapa: viver com previsibilidade e qualidade
O tratamento busca devolver autonomia e bem-estar ao paciente. E com a
doenga controlada, muitos pacientes conseguem retomar atividades, rotina e
bem-estar no dia a dia (.

TRATAMENTO

O tratamento € definido pelo médico levando
em consideracao varios fatores, como por
exemplo, se é Doenca de Crohn ou Retocolite
Ulcerativa, se a doenga ¢é leve, moderada ou
mais grave, se tem outras doengas ou
manifestagcdes extra intestinais associadas,
entre outros (2. O médico vai definir a melhor
estratégia para o0 seu caso junto com vocé e é
importante que vocé saiba quais sao as
principais categorias de tratamento
disponiveis hoje:

Jornada do Paciente
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@ Corticoides - Agem como anti-inflamatdrios e ajudam a reduzir
sintomas, especialmente no inicio do tratamento .

@ Imunossupressores - Atuam reduzindo a resposta exagerada do
sistema imunoldégico, mantendo a doenga controlada. Sdo comumente
usados em conjunto com outras estratégias de tratamentoqy2).

@ Biolégicos sistémicos - Atuam diretamente em substancias
especificas denominadas citocinas que sao responsaveis pela
inflamagao. Estes medicamentos sao utilizados em doencgas que tem
caracteristicas mais moderadas ou graves e podem oferecer controle 5.
@ Biolégicos direcionados ao intestino - Agem especificamente no
intestino, bloqueando a migracao de células (linfécitos) para a area
inflamada do intestino, diminuindo gradualmente o processo
inflamatoérions.

@®Moléculas orais - S50 medicamentos que atuam em mecanismos
especificos da inflamacgao e podem ser indicados em situacdes
selecionadas 2.

A estratégia de tratamento utiliza essas diferentes solucdes de forma
estruturada e baseada em evidénciasn. A selegcdo e a sequéncia
dessas terapias dependem de seguranca, eficacia e dos riscos
individuais de cada paciente @

Jornada do Paciente
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O TRATAMENTO?

COMO O MEDICO DEFINE O MELHOR CAMINHO?

E importante entender que o ponto de partida ndo é igual para
todos. A gravidade, a extensao, localizagcao e o tipo de DIl pode
mudar a maneira de tratar a doenca. Tudo isso, somado, permite ao
meédico ajustar o tratamento no momento certo, melhorando o
controle da doenca a longo prazo g).

SEU PAPEL NESSA JORNADA

Sabemos que ser portador de
uma doenga crénica é desafiador,
mas  sua participagao  faz
diferenca. Vocé contribui para a
sua propria jornada quando
identifica os sintomas, estabelece
uma relagao de confiangca com
seu médico, relata e pergunta
tudo “sem vergonha” e guando
segue o plano terapéutico
estabelecido. Se informar e
participar das decisdes sobre o
préprio  cuidado, além de
comunicar qualquer dificuldade
durante o tratamento, é essencial
para que se conquiste melhorias
na qualidade de vida.

<

AP

Lembre-se também de manter as consultas e exames em dia.
O cuidado funciona melhor quando paciente e equipe médica

caminham juntos (.

Jornada do Paciente
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A consulta € um momento seu. Registre dudvidas, sintomas e observag¢des do
dia a dia. Isso faz diferenca no tratamento. Esse checklist pode ajudar a
aproveitar melhor o tempo com o médico.

Em qual etapa estamos?
- Como vamos monitorar se esta funcionando?
- Quais exames preciso fazer e com qual frequéncia?
- Quais sao as minhas opc¢des de tratamento?
- Como adaptar o tratamento ao meu estilo de vida?
- O que devo observar no meu dia a dia?

Tratamento das DlIs no Brasil

No Brasil, o tratamento das Doencas Inflamatoérias Intestinais,
como doenca de Crohn e retocolite ulcerativa, estao disponiveis no
Sistema Unico de Saude (SUS) e nos planos de saude . O médico

8.2 A 0 (3)
definira o melhor plano terapéutico de tratamento para cada
paciente.

Jornada do Paciente
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CUIDADO 360°

Ao longo desse e-book vocé vai receber mais informacgdes
sobre a importancia do Cuidado 360°. O sono, a
alimentacao, a saude mental, 0 manejo do estresse e 0o
acompanhamento multiprofissional podem influenciar
no bem-estar. Com acompanhamento especializado,
metas claras e tratamento adequado, é possivel buscar a
conquista da estabilidade, previsibilidade e qualidade de
vida, mesmo vivendo com uma condicao cronica .

REFERENCIAS:

1.Crohn's & Colitis Foundation. Treatment Options for Crohn's Disease and Ulcerative Colitis. Disponivel em:
https//www.crohnscolitisfoundation.org/patientsandcaregivers/what-is-crohns-disease/treatment Acesso em: mar. 2026.

2Johns Hopkins Medicine. Crohn's Disease Treatment. Disponivel em: https://www.hopkinsmedicine.org/health/conditions-and-di: rohns-disease/crohns-disease-
treatment Acesso em: mar. 2026.

3Ministério da Saldde - CONITEC. Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para Doenga de Crohn e Retocolite Ulcerativa. Disponivel em:

https//www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/pcdt Acesso em: mar. 2026.

4.Cleveland Clinic. Crohn's Disease: Management and Living With. Disponivel em: https;//my.clevelandclinic.org/health/diseases/9357-crohns-disease Acesso em: mar. 2026,

5. Mayo Clinic. Crohn's disease — Diagnosis and treatment. Disponivel em: https;//www.mayoclinic.org/diseases-conditions/crohns-disea \osis-treatment/drc-20353309
Acesso em: mar. 2026.
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CAPITULO 3

A qualidade de vida para pessoas com DIl é uma prioridade
dentro das estratégias dos tratamentos, uma vez que pode haver
impacto na vida social, profissional e emocional q).

Por isso, o cuidado deve considerar abordagens multidisciplinares,
incluindo medicamentos, suporte psicolégico e acompanhamento
nutricional para reduzir inflamacdes, controlar crises e melhorar a
qualidade de vida, possibilitando uma vida ativa g.

E importante destacar que muitas pessoas que vivem com DIl
podem ter uma vida ativa, produtiva e com boa qualidade. O
controle adequado da doenca envolve nao apenas o tratamento
medicamentoso, mas também cuidados com o estilo de vida o).

Habitos saudaveis desempenham um papel importante nesse
processo. Podem contribuir para o controle dos sintomas e para a
salde como um todo:

-Alimentacao equilibrada

-Pratica regular de atividade fisica
-Manejo do estresse

-Boas relagdes sociais

Atividade fisica, por exemplo, pode ajudar a melhorar os niveis de
energia, fortalecer a sadde dssea, apoiar o equilibrio emocional e
fornecer o bem-estar geral, aspectos que sao impactados pelas Dlls.
O mais importante é encontrar exercicios que se adaptem a sua
rotina e as orientagcdes da equipe de sauden.

Jornada do Paciente
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A alimentacao tem um papel importante no dia a dia de quem vive com
Dlls. Embora nenhum alimento isolado cause Doeng¢a de Crohn ou
Retocolite Ulcerativap), estudos mostram que padrdes alimentares mais
industrializados podem influenciar processos inflamatérios.

Por outro lado, escolhas alimentares equilibradas podem contribuir para o
bem-estar e para uma melhor adaptacao ao tratamento@.

Durante um periodo de crise, prestar atencao ao que se come pode
ajudar a reduzir desconfortos, repor nutrientes perdidos, apoiar a
recuperacao e melhorar os niveis de energia . Por isso, € importante
contar também com nutricionistas, que poderao orientar ajustes nos seus
habitos alimentares, de acordo com as suas necessidades ).

O que a ciéncia diz?

Nao existe uma dieta Unica que sirva para
todas as pessoas com Dllsp), porém
algumas  estratégias podem  trazer
beneficios. Durante as crises, pode ser
eficaz fazer ajustes temporarios e preferir

alimentos cozidos, reduzir fibras
insolUveis, evitar frituras e fracionar
refeicoes (3).

Além disso, existem estratégias dietéticas,
dietas especificas orientadas por
nutricionistas — alguns profissionais sao
até voltados exclusivamente para Dlls —
gue podem contribuir para o controle da
doenca ().

E importante lembrar que a dieta deve ser

individualizada e sempre acompanhada
por profissionais ().

Jornada do Paciente
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DESTACAMOS AQUI
ALGUMAS DICAS PARA
UMA DIETA SAUDAVEL

O TRATAMENTO DA DIl ACONTECE EM ETAPAS BEM DEFINIDAS:

Se vocé identificar estes sintomas, procure um meédico e realize todos
0s exames solicitados. Com a avaliagao fisica e os resultados dos exames
solicitados, o médico fard o diagndstico e iniciara o tratamento mais

adequado a cada caso .

'Ia

23

3a

Frutas e vegetais

Comer pelo menos cinco porgdes
de frutas e legumes por dia.
Podem ser frescos, congelados ou
secos, e constituem étima fonte de
vitaminas, minerais e fibras(2).

Carboidratos

Devem constituir cerca de 50% do
total dos alimentos ingeridos. Sdo
uma boa fonte de energia e
nutrientes. Os alimentos ricos em
carboidratos incluem massas, pao,
arroz e batatasu.

Proteinas

S&o essenciais para o crescimento
e a cicatrizagdo. Boas fontes
incluem carne bovina magra, aves,
peixes, feijoes, ervilhas e lentilhas w.

42

53
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Laticinios

Os laticinios (leite, queijo e iogurte)
sdo a melhor fonte de célcio na
dieta. Eles também fornecem
proteinas e algumas vitaminas. Se
vocé é intolerante a lactose, busque
ajuda de um nutricionista ().

Vitaminas e minerais

Pessoas com Dlls podem ter
deficiéncia de ferro, vitamina B12,
vitamina D e cdlcio e podem precisar
de suplementacao conforme
orientagdo médica. Em alguns casos,
o médico ou o nutricionista pode
recomendar suplementagao, de
acordo com a necessidade individual
de cada paciente ().
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Sera que as DlIs impactam
a sexualidade dos pacientes?

Uma grande proporgao de
pacientes percebe que a DIl
afeta negativamente aspectos
importantes da vida intima e
relacionamentoe.

Esse cenario reforca a
importancia da comunicacao
sensivel sobre sexualidade e
imagem corporal como parte
do cuidado integral de
pacientes com DIl .

E muito importante que
duvidas e angustias sobre o
tema sejam compartilhados
entre pacientes e seus
medicos, para que possam ser
esclarecidas e nao atrapalhem
a qualidade de vida e os
relacionamentoso.

‘ Jornada do Paciente
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% CUIDADORES E BOAS
Dlls S PRATICAS PARA QUEM
. & CONVIVE COM PESSOAS
s COM DIIS

Sem duvida, a DIl pode ter um grande impacto no dia a dia dos
pacientes e € muito normal que se concentrem em sintomas fisicos
como dor e cdlicas abdominais, diarreia frequente e fadiga extrema o.
Porém, é fundamental o cuidado além dos sintomas fisicos, para ajudar a
pessoa com DIl a viver uma vida plena e produtiva. Um aspecto
importante para quem convive com pessoas com DIl é buscar
informacgdes, pois quanto Mmais vocé souber sobre a doenga, mais podera
apoiar alguém que vive com a condicdao. Destacamos aqui algumas
atitudes importantes:

Escute com atencdo. Demonstrar interesse
e dar espacgo para que a pessoa fale sobre o
gue estd sentindo pode fazer muita
diferenca.

Ofereca ajuda em tarefas do dia a dia.
Pequenos gestos, como preparar uma
refeicdo  ou ajudar em atividades
domeésticas podem ser Uteis em momentos
de maior cansago ou crise da doenca.

Respeite a autonomia da pessoa. Muitas
pessoas com DIl conseguem gerenciar
grande parte de seus cuidados de saude. O
mais importante é conversar e entender de
gue forma vocé pode ajudar.

Promova um ambiente de apoio. No
trabalho, na escola ou em casa, atitudes de
compreensdo e respeito contribuem para
criar um ambiente mais inclusivo para
qguem vive com Dlles).

Jornada do Paciente
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Viver com Dlls pode trazer desafios que vao além dos sintomas fisicos. A
imprevisibilidade das crises, a dor abdominal, a diarreia frequente e, em
alguns casos, hospitalizagcdes ou cirurgias podem interferir na rotina, nas
relagdes sociais e na vida profissional e.

Esse conjunto de fatores pode gerar preocupacdes constantes,
inseguranca e desgaste emocional.

Nao é incomum que pessoas com DIl apresentem sintomas de ansiedade
ou depressao. Estudos indicam que esses quadros podem afetar uma
parcela significativa dos pacientese. Por isso, o cuidado com as Dlls ndo
deve se limitar apenas ao controle da inflamacgao intestinal. A atencao a
salde mental também faz parte dos tratamentos e contribui para o bem-
estar e para a qualidade de vida.

)

Conversar com profissionais especializados,
como psicoélogos ou psiquiatras, pode ajudar o
paciente a compreender melhor suas emogoes,
desenvolver estratégias para lidar com os
desafios do dia a dia e fortalecer o equilibrio
emocional ao longo do tratamento ).
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§’ A EVOLUCAO DO
VTP TRATAMENTO DAS DIIS
CAPITULO 4

Durante muitos anos o tratamento das Dlls era focado principalmente
no controle dos sintomas, com impacto ainda limitado ao controle da
inflamacgao 0.

Com o passar do tempo, os corticoides e os imunossupressores se
tornaram a base do tratamento, ajudando a controlar as crises e buscar a
remissdo. Esses medicamentos foram e continuam sendo importantes,
mas, em alguns casos, apresentam limitacdes no controle da inflamacao
e, a longo prazo, na prevengdo da progressao das doengas ().

(saiba mais sobre esses tipos de
tratamento no capitulo 3 deste e-
book).

Entre os anos 90 e 2000, a chegada dos
medicamentos biolégicos marcou uma
grande mudanca no tratamento das Dlls.
Pela primeira vez, foi possivel atuar em
alvos especificos da inflamacdo. Esses
tratamentos ampliaram as possibilidades
de controle das Doencas Inflamatérias
Intestinais e estdo associados a redugao
de recaidas, hospitalizagdes e cirurgias oa.

A jornada atual coloca o paciente no centro do cuidado. O tratamento é
mais personalizado, com decisdes compartilhadas entre médico e paciente
e ajustes feitos de forma mais agil guando necessario na.

Jornada do Paciente
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E como vimos ao longo desta cartilha, os avancos nao se limitam aos
medicamentos. O cuidado multidisciplinar ganhou espaco e
estratégias combinadas se tornaram parte importante do processo
de tratamento e controle da doenca do paciente de Dlls. Nutricao e
saude mental, por exemplo, sao reconhecidas como parte essencial
do cuidado atual, com indicacdes especificas que podem influenciar
Nna adesdao ao tratamento g, principalmente, na qualidade de vida ¢45.

E é para este caminho que o futuro aponta. Estratégias mais
especificas, comunicacdo aberta e com tratamentos direcionados
as necessidades de cada paciente individualmenteg,).
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Dlls 3 MAIO ROXO E A
N CONSCIENTIZAGAO

REVITSS SOBRE AS DIIS

Esta cartilha integra as acdes da campanha
Maio Roxo, promovida pela Takeda para ampliar
a conscientizacao sobre as doencas inflamatorias

intestinais (Dlls), quebrar tabus e reforcar a

mensagem de que os sintomas intestinais
devem ser investigados.

Viver com uma doenca inflamatdria intestinal
exige informacao, didlogo e acompanhamento
continuo com profissionais de saude. O acesso
a conteudo confiavel e o apoio de familiares e
cuidadores sao fundamentais para apoiar o
mManejo da doenca e contribuir para uma
melhora na qualidade de vida.

Material destinado para o publico geral.
Maio/2026. C-ANPROM/BR/NON/0116
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