%&Abril vel2SAUDE

4‘

Um estudo com 258 pessoas que convivem
com a doenca revela os principais desafios a
serem superados para aprimorar o ecossistema
de cuidados com a fibrose cistica no pais
Apoio:
VERTEX
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7y @ A JORNADA DO PACIENTE:
UMA ODISSEIA EM BUSCA

‘ 9 DE DIAS MELHORES

(e

A palavra “jornada”, muito valorizada em nossa cultura, traz imediatamente a ideia de caminho,
‘ trajetdria, percurso, remetendo a um protagonismo e a certa tranquilidade em relacdo ao que esta
' por vir. A palavra “odisseia”, por outro lado, nos faz pensar em sacrificio, sofrimento, inseguranca, a
aventura de se lancar ao desconhecido com poucos ou nenhum instrumento. A Unica certeza numa

odisseia é a ameaca de um risco constante.

Viver com uma doenca rara, cronica e progressiva € viver entre essas palavras. Pessoas com fibrose
cistica e seus familiares aprendem a preencher a distancia entre os dois termos com disciplina, coragem
e resiliéncia. Falamos de uma doenca genética autossémica e rara que afeta principalmente os aparelhos
respiratorio e digestdrio e pode ser considerada multissistémica. Ela é causada por uma alteracdo na
proteina CFTR, que impede o transporte correto do cloro e do bicarbonato para fora das células.

Quando essa proteina funciona corretamente, orquestrando a eliminacdo do cloro e do bicarbonato,
regula o entra e sai de agua das células e permite a fluidificacdo do muco que naturalmente circula
pelo organismo. Esse muco é empurrado pelos cilios das vias aéreas, por exemplo, carregando as
impurezas que respiramos junto com o ar. Se esse transporte ndo ocorre direito, o processo de entrada
e saida de agua das células fica prejudicado e o muco se torna viscoso, pegajoso e acaba aprisionado
dentro dos pulmdes, tornando-se um meio de cultura para bactérias e fungos, provocando inflamacoes
e, no longo prazo, gerando “cicatrizes”, que prejudicam o funcionamento pulmonar.

Na fibrose cistica, ndo é esperado mar calmo. Entre a jornada e a odisseia, vamos reajustando as velas
conforme os ventos. Nesse trajeto, é fundamental ter informacado, como os dados fornecidos pela nova
pesquisa que ora apresentamos. A informac&o nos serve de mapa: por meio dela conhecemos mais
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a doenca, evoluimos no tratamento e aperfeicoamos as politicas publicas. Vivemos com coragem
e teimosia a construcao cotidiana de projetos da vida — num caminho que, claro, também exige
equilibrio. A fibrose cistica faz parte do que somos, mas ndo determina aonde podemos chegar.

Unidos pela Vida — Instituto Brasileiro de Atencao a Fibrose Cistica
Cristiano Silveira (conselheiro estratégico), Marise Basso Amaral (vice-diretora) e Verbnica Stasiak
Bednarczuk de Oliveira (fundadora e diretora-geral)
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" . NOVO FOLEGO PARA

@ ENFRENTAR OS DESAFIOS
® DA FIBROSE CISTICA

As doencas raras felizmente estdo em pauta. Gracas ao esforco incansavel de associacées de pacientes,

médicos, pesquisadores e outros profissionais de salide, bem como da prépria iniciativa privada, elas

/// vém conquistando um espaco cada vez maior na midia e nas redes sociais. Vivenciamos a chegada de
% novos tratamentos ao mesmo tempo que demandas antigas ainda se fazem ouvir: o longo caminho até
o diagndstico e a dificuldade de acesso a exames e medicamentos séo algumas delas.
A fibrose cistica é uma das doencas raras com uma trajetéria notavel de avancos terapéuticos e

batalhas diarias por parte dos pacientes e familiares para terem seus direitos e cuidados atendidos
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no Brasil. Nao adianta termos inovacdes fantasticas se elas ndo chegarem a quem mais precisa.
Mais do que isso, s6 conseguiremos melhorar o ecossistema de atencéo aos pacientes entendendo
suas dificuldades, seus anseios, seus receios e suas necessidades. Eis uma situacdo que se torna
ainda mais urgente em tempos pandémicos: a Covid-19 armou barreiras a exames e tratamentos e

fragilizou ainda mais familias que convivem com doencas raras.

7

o

Cientes de que é conhecendo a jornada (e odisseia) do paciente que podemos radiografar as “dores”
mais significativas e propor solucdes factiveis a elas, elaboramos a pesquisa "“Fibrose Cistica: Um

Retrato Brasileiro”. Trata-se de um estudo quantitativo realizado pela internet entre dezembro de
2020 e janeiro de 2021 envolvendo 258 pessoas de todas as regides do pais — 24% pacientes
com a doenca e 76% cuidadores. Esse trabalho inédito, cujos resultados sdo apresentados neste

material infografado, foi conduzido pelo ntcleo de Inteligéncia de Mercado do Grupo Abril, por
VEJA SAUDE e pela associacdo Unidos pela Vida, com apoio da Vertex.

Esperamos que os achados e os aprendizados da pesquisa nos ajudem a superar as lacunas de
conhecimento e atencdo a salde, a aprimorar a orientacdo e o tratamento multidisciplinar e a
estabelecer politicas publicas e um circulo de cuidado mais sensivel e efetivo. Que eles tragam luz

7// e félego para enfrentar e vencer os velhos e novos desafios da fibrose cistica.
/ Diogo Sponchiato (VEJA SAUDE) e Maisa Sénego Alves (Inteligéncia de Mercado do Grupo Abril)
7




Base: 258

Perfil da amostra
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LY ZYZY EY P Y Y Y ZN Y ZY Y ZY 2N 2N 2y
Y Y ZY PN 2N ZY ZY 2 Y 2y PN Py P PN P

Género do paciente

Y

50% 49 1%
Feminino Masculino ?222?;32?
Idade do paciente
Até 11 meses [ 7%
la2anos [ 10%
3adanos [ 6%
5a9anos [0 19%
10al4anos [0 12%
15 a 19 anos - 14%
20a24anos [ 15%
25emaisanos [ 17%

Relacao com a
fibrose cistica

24,

Tem a
doenca

7
"

76%

E pai, mée ou
responsavel por
uma pessoa com
a doenca

Base: 196

Tio, primo Avo
ou sobrinho ou avo

Regiao do pais

23%

Norte+Nordeste+Centro-Oeste

mensal

Até 3
salarios minimos

Renda familiar

0000060

34%

00000

De31a7
salarios minimos 30%
De71a10
salarios minimos 7%
Acima de 10
salarios minimos 16%
©O!
Prefiro ndo responder 13%
Grau de instrucao do paciente
Nunca foi a escola - 17%
Analfabeto/Fundamental | incompleto 6o
(parou entre 0 1° e 0 42 ano) . %
Fundamental | completo (fez até o 52 ano)/Fundamental Il incompleto . 8o
(parou entre o0 62 e 0 82 ano) %
Fundamental completo (fez até o 92 ano)/Médio incompleto . 7
(parou entre 0 12 e o 22 colegial) %
Médio completo (fez até o 32 colegial)/Superior incompleto _ 31
(comecou a faculdade/graduacéao) %
Superior completo
(terminou a faculdade/graduacéo) - 17%
Pés-graduacdo - 14
(+]

(completa ou em curso)



Base: 258

Qual é a primeira palavra que vem a sua
cabeca quando pensa em fibrose cistica?

Medo

Doenca

Luta

Pulmao

Cuidado

Superacao

Desafio

Cura

Dificuldade
Respiracao
Forca
Tratamento

Esperanca
Vida

Fibra

Morte
Perseveranca

Ar

Incerteza
Internacao
Mudanca
Resiliéncia
Tosse

Amor
Bactéria
Determinacao
Disciplina
Filha/Filho
Muco
Problema pulmonar
Rotina

Saude
Secrecdo
Tristeza

7%

7%

7%

5%

5%

5%

5%
49,
3%
3%
2%
2%
2%
2%
2%
2%
2%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%

A partir do inicio dos sintomas, quanto tempo levou para
voceé ou a pessoa de quem cuida receber o diagnéstico?

Data do diagnéstico

59%

10% . :
. 8% r : :
- PN =
Recém- De quatro De sete Dedeza Deuma Detrésa Dedeza Del15a Mais de
-nascido (até  aseis anove 12 meses doisanos cincoanos 15 anos 20 anos 20 anos
trés meses) meses meses

Houve dificuldade no acesso
aos exames abaixo?

Muita dificuldade @5 @4 @3 ©2 1 Nenhuma dificuldade Nao fez o teste

6% o, 2% 8
12% 2/03% ' 4
2%
10%
00...
65% %
75%

Teste do Teste do
pezinho suor



Os achados sobre 0 acesso ao teste do pezinho merecem uma analise do ponto de vista
regional. Um quarto dos respondentes mora na Regido Sul e 52% no Sudeste, amostra que
se reflete no dado de que 75% dos participantes afirmam nao ter tido nenhuma dificuldade
para realizar o exame. Devemos ler esse dado tendo em mente que, nas referidas regides,
h& estados onde a fase 3 do Programa Nacional de Triagem Neonatal esta habilitada
desde 2001. Por consequéncia, 0 acesso ao teste € menos complexo nesses locais em
comparagao com as regides onde a habilitagao se deu mais recentemente e ainda suscita
problemas. De qualquer forma, o recorte regional desta pesquisa corresponde ao Registro
Brasileiro de Fibrose Cistica, em que 49% dos pacientes residem no Sudeste e 24% no Sul.

Base: 258

Voceé ou a pessoa de quem cuida realizou o exame genético
para identificar a mutacao associada a fibrose cistica?

2%
9% Nao soei

Nao

89%

Base: 230

-

Houve dificuldade no acesso
ao exame genético?

M% 3% 10% 13% 63%
Ny v Ny Ny
or{ .,.‘. 0—0 Lﬂ f';'i
Muita dificuldade Sem dificuldade
Voceé ja recebeu o resultado
do teste genético?
v » N
5% 10% 71% 14%
Nso Sim, mas ndo entendi Sim, e entendi Sim, mas tenho dividas
o resultado o resultado sobre o resultado

Quase nove em cada dez participantes revelam ja ter feito o exame genético para
identificar sua mutacao. Considerando que tal exame ainda nao estéa disponivel

no Sistema Unico de Saude (SUS), os pesquisadores atribuem tal resultado ao

fato de que, desde 2017, ha em vigor no pais um projeto do Grupo Brasileiro de
Estudos de Fibrose Cistica, em parceria com a industria farmacéutica, que viabiliza
a realizacdo do exame em pacientes com fibrose cistica que tenham diagndstico
confirmado e estejam em tratamento regular nos centros de referéncia. Como

a coleta do teste genético é feita nesses centros, muitas pessoas alcancadas
entendem que é um exame oferecido pelo sistema publico, quando, na verdade,

€ uma iniciativa compartilhada entre o grupo e a industria.




Base: 258

Explicou/esclareceu
completamente

No momento do diagnéstico, quanto o médico esclareceu
o que era a doenca, os cuidados necessarios e tirou suas
primeiras duvidas?

50% 19% 15% 7% 5% 4,
\ \ W [ [
e . .~ .~ .~ .

Nao explicou/ndo
esclareceu nada

Quais as trés palavras que melhor descrevem o momento
do diagnéstico?

Medo | 69%
.Tristeza _ 46%
.Choq ue | H 43%
.Fé I H 32%
.Desafio | 26%
.Aceitagéo” [ ] 23%
.Ansiedade’:‘ I 15%
.Culpa H [ 13%
.Negat,:éo H [ ] 10%
.Positividac'Je [ Qo
.Revolta H [ 7%
.Raiva [ | 3%
.A|I'Vi0 I 1%
.Su rpresa | 1%
.Outro H [ | 3%

Como voceé reagiu ao diagnéstico?

Fui pesquisar na internet para entender

% melhor o que é e como me adaptar a fibrose cistica I 72%

@ Tive crise de ansiedade I 30%

ﬁh Fui procurar ajuda espiritual/religiosa ] 23%
| Solicitei um novo exame para confirmacao ] 15%
| @ Entrei em depressio [ | 10%
| z Demorei para conseguir contar aos meus familiares [l 8%
| QQ Fui procurar ajuda psicoldgica [ | 6%
| ﬁ Era bebé/crianca [ | 4%
| (@\ Nao acreditei e fui procurar outro médico [ | 4o,
| Outros [ 17%

Como foi feito o diagnostico?

. é# .

62% 20%

\

\

B e A

18%

Pelo SUS Pelo convénio médico Por um médico

particular



Base: 258

O diagnéstico foi feito por Quais sao os medicamentos e suplementos usados em
qual especialidade médica? seu tratamento ou no da pessoa de quem vocé cuida?
W J \ | Enzimas pancresticas I 87%
67% 5% 4 20 4 Suplemento vitaminico 84%
Alfadornase . 73%
Pneumologista Geneticista Gastroenterologista Pediatra Outra
Tobramicina | 41%
Antes de ser diagnosticado Colistimetato . 26%

com fibrose cistica, vocé,
ou o paciente, teve outro
diagndstico?

Azitromicina I 18%

Outros L 35%

60%

Vocé conhece a classe dos novos medicamentos para
a fibrose cistica, chamados de moduladores do gene CFTR?

199% 172

pneumonia Nao conheco
15%

asma

10%

bronquiectasia

49,

tuberculose

49,

bronquite
3%
alergia
i 43
sinusite
%

2% . .
DPOC Sim, e sei

12% exatamente o que

outras doencas é e como funciona

40

Sim, ja ouvi
falar, mas nao sei
exatamente o que é

IlI+

===




Base: 258

Como avalia, quanto ao nivel de dificuldade, as
questdes abaixo relacionadas ao controle da doenca?

Muito dificil @5 ®4 ®3 ®2 © 1 Nada dificil Né&o se aplica

1% 2% 5% o
7% U2 12% 12%

13% 27%

32% 259%

40% 31%

57%

49,

®

[ |
m E B [

Dificuldades Conseguir a Seguir as Tempo Conseguir acesso ao Efeitos Linguagem muito técnica do
financeiras ligadas medicacdo orientacdes para fazer o tratamento pelo SUS colaterais dos médico: ndo consigo entender a
ao tratamento pelo SUS médicas arisca tratamento (consultas, terapias...) medicamentos doenca e o que preciso fazer



Base: 258

@ Quais sao os sintomas que vocé ou seu familiar
apresenta e em qual intensidade eles aparecem?
© Néo tenho esse sintoma ® Tenho esse sintoma com alta intensidade

® Tenho esse sintoma com baixa intensidade ® Tenho esse sintoma com extrema intensidade
® Tenho esse sintoma com média intensidade

&

Suor mais salgado  Dificuldade em ganhar Tosse cronica Diarreia
que o normal peso e estatura

Pneumonia de
repeticao

Baqueteamento
digital

Pélipos nasais



Base: 258

Como é realizado o tratamento
da fibrose cistica?

8%

Pelo convénio

médico/particular
31%

Ambos

(rede privada)

61+

Pelo SUS
(rede publica)

Cabe uma ponderacdo em relacdo aos dados sobre as vias ou locais de tratamento
da fibrose cistica. Supde-se que os respondentes que relatam fazer o tratamento
apenas pelo convénio médico ou de modo particular (8% da amostra) consideraram
“tratamento” somente a ida ao consultdrio e 0 acompanhamento médico, e ndo a
retirada e a utilizacdo dos medicamentos, que sao dispensados exclusivamente pelo
SUS, ndo sendo possivel sua compra em farmacia comercial.

Quais sao os profissionais de saude responsaveis pelo
acompanhamento no centro de referéncia para a fibrose cistica?

95,

Pneumologista

9o, 74,

Geneticista Nutricionista

28% 66+

Fisioterapeuta

Farmacéutico

40

Outros



Base: 62 Base: 196

@ Quanto a fibrose cistica impacta seu @ Quanto a fibrose cistica da pessoa de quem vocé
estado emocional/psicolégico? cuida impacta o estado emocional/psicoldgico dela?
Impacta muito @5 ®4 ®3 ®2 © 1 Naoimpactanada Impacta muito @5 @4 ®3 ®2 © 1 Naoimpactanada
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Base: 258

Quanto vocé acredita que o SUS esta preparado para
atender as necessidades dos pacientes com fibrose cistica

nos quesitos abaixo?
Nadapreparado ©0 ®1 ®2 @3 @4 Totalmente preparado

Acesso a fisioterapia
respiratéria

Centros de referéncia para o
tratamento de fibrose cistica

Acesso a medicamentos e
suplementos gratuitos

Acesso a exames complementares
(tomografia, elastase fecal, cultura de
escarro, ressonancia etc.)

Infraestrutura dos locais de atendimento Incorporacao de novas
(hospitais, ambulatérios, locais para medicacdes e tecnologias
administracdo do medicamento etc.)



Base: 196

Pensando em vocé como cuidador, © 0 - Nao afeta nada
Teti . ® 1 - Afeta com baixa intensidade
comoa ﬁbrose CIStlca afeta' ® 2 - Afeta com média intensidade
® 3 - Afeta com alta intensidade
® 4 - Afeta com extrema intensidade

Nao se aplica

y y
Z Z
Sua A convivéncia Atividades com amigos, ir a festas, Sua vida

familiar restaurantes e participacdo em profissional
datas comemorativas

7

autoestima



Base: 62

Pensando em sua vida como © 0 - N3o afeta nada
Fori ® 1 - Afeta com baixa intensidade
portador de ﬁbrose CIStlca' ® 2 - Afeta com média intensidade
como a doenca afeta: ® 3 - Afeta com alta intensidade
® 4 - Afeta com extrema intensidade
Nao se aplica

y y y y y y

% 7 A Z 7 Z Z

Sua autoestima A convivéncia Atividades sociais com amigos, ir a Dedicacao no Suavida Seu relacionamento
familiar festas, restaurantes e participacao trabalho ou escola profissional amoroso

em datas comemorativas



Base: 258

A fibrose cistica tem impacto financeiro
na sua vida ou na vida da sua familia?

20%

pois tenho
uma situacéo
financeira
confortavel

e adoenca
ndo impactou
minha renda/
arendada
minha familia

=

38%

pois precisei

parar de exercer
minhas atividades

profissionais
para fazer o
tratamento ou
para cuidar
do meu filho/
familiar

S —

36%
pois tenho
alto gasto
com
consultas
e terapias

31%

pois precisei
reajustar

a minha
carreira em
decorréncia do
diagndstico e
tratamento

9%

pois pessoas
da minha
familia
deixaram

de trabalhar
para me
auxiliar

T

7%

pois perdi
meu emprego
por conta

das auséncias
devido as
exacerbacoes
causadas pela
fibrose cistica

l_‘

7%

pois

tive que
contratar
uma pessoa
para me
auxiliar

Qual é o maior obstaculo para ter
qualidade de vida frente a fibrose cistica?

1% 1%
Auxiliodo Faltadear
poder publico
1%

Acesso a

6% medicacao
Tratamento

0,
adequado 1%

Manter o
controle
emocional
3%
3% g Infeccao
Aceitacdo da bacteriana
doenca 1%
Imprevisibilidade
26
Acesso a medicacdo de lltima
2% geracdo/moduladores 5o
Seguir o § %
tratamento 3 Acesso a profissionais
risca capacitados
4 2%
Falta de Tosse/secrecdo
conhecimento 7
da doenca %
C1'% Tempo dedicado
rises ao tratamento 1%
8 Atividades
% fisicas
2% Condicdes A 2%’ q
Nenhum . . esdo do
financeiras paciente ao
tratamento 1%
Ansiedade
1%
Burocracia para
tratamento/

transplantes



Ao serem indagados sobre qual 0 maior obstaculo para ter qualidade de vida,

11% dos participantes responderam que € o acesso a medicacao e 6% afirmaram
que é o tratamento adequado. Tais dados representam a recorrente dificuldade
identificada no Brasil ndo s6 no que diz respeito ao acesso as novas terapias mas
também ao acesso aguelas que ja estdo incorporadas ao SUS e que seguem
apresentando problemas de distribuicao, além de demandarem constante atencéo.

Base: 258

Como sua familia reage ao fato de vocé ter ou
a pessoa de quem voceé cuida ter fibrose cistica?

3%

Minha familia ndao

sabe do diagndstico

1%

Nao tenho

86%

Tenho apoio da
minha familia

apoio da
minha familia

Base: 62

Como o local onde vocé trabalha reage
ao fato de voceé ter fibrose cistica?

Eu ndo tenho uma atividade remunerada ] 47%
Eu trabalho por conta prépria - 1%
Eu optei por ndo contar no trabalho [ | 5%
Compreendem e flexibilizam a rotina
0,
para que eu possa fazer o tratamento _ 24%
Nao flexibilizam a rotina, o que gera alguma
" [ 3%
dificuldade para fazer o meu tratamento
Eu perdi o emprego devido a fibrose cistica [ ] 10%
Base: 196
Como o local onde voceé trabalha reage ao fato
de vocé cuidar de uma pessoa com fibrose cistica?
Eu ndo tenho uma atividade remunerada I 32%
Eu trabalho por conta prépria [ 23%
Eu optei por ndo contar no trabalho | 2%
Compreendem e flexibilizam a rotina para
I 28%
que eu possa acompanhar o tratamento
Nao flexibilizam a rotina, o que gera alguma dificuldade
: [ 6%
para que eu possa cuidar e acompanhar o tratamento
Eu perdi o emprego devido a fibrose cistica B 99,

do meu filho/da pessoa de quem cuido



Base: 196 Base: 258

Pensando nos ultimos 12 meses, quantos dias Pensando nos ultimos 12 meses, vocé ou a pessoa de
aproximadamente vocé deixou de trabalhar para quem cuida precisou ser internado em funcao da doenca?
cuidar do seu familiar com fibrose cistica?

57

T I I rIrrIrIrIy.
sssssEssssssssas M I 33% Nio precisei de
internacao devido
A <t
sesneeeneennns® .. .o dis (] 6 atibrose cistica
. °
HHHHHHHHH H IR o
============~ De oito a 15 dias [ 13% m
~ [ N N N N N N
SEESSSEERRRRRRRR o ssw0des o 10% sssssas
: (N N N N N N
SeeesaeaEaEEREES : R
SEEEEEEEEEEEEERE Visdeunmes . 27% (N NN NN N
a8
Base: 62
Pensando nos ultimos 12 meses, quantos dias
aproximadamente vocé deixou de trabalhar ou
estudar devido a fibrose cistica?
I rIrrIrIrsIy.
sssseEesssssasag \ehum L 35%
ssssssssssssssal
SEEEEEEEEEEEEEENE Deumadoisdias [ | 8% 10% 2% 6% 19% 2% 2% 2%
Fiquei dois Fiquei Fiquei Fiquei Fiquei uma Fiquei trés a Fiquei um
ssssssssssaaas Meses ou Mais  4c gias 30 dias 15 dias semana quatro dias ou dois dias
T I Il I I In ..a De trés a sete dias [ | B internado internado internado internado internado internado internado
NG J
sssssssa@aes . . A
T De oito a 15 dias | M%

saaeeees .

precisaram de
internacao

T I I e )
SEEEEEEEEEEEEEEE Maisdeummés I 36%



Aprendizados

O

Reflex6es que a pesquisa "Fibrose Cistica: Um Retrato Brasileiro" desperta e
pedem atencdo de todos os atores envolvidos nos cuidados com a doenca

Um dos maiores desafios que
envolvem as doencas raras

¢ a demora no diagndstico.

A fibrose cistica, apesar de
estar contemplada no exame
de triagem neonatal, ndo foge
a regra. Mais de 40% dos
pacientes desta amostra ndo
tiveram o diagndstico logo

ao nascer — janela ideal para
investigar o problema e planejar
o tratamento. Ao redor de 25%
dos entrevistados levaram

pelo menos um ano para ter

a doenca identificada apds os
primeiros sintomas, e 13% sé
receberam o laudo correto no
minimo dez anos depois das
manifestacdes iniciais. Quatro
em cada dez pacientes também
receberam outro diagndstico
antes de se cravar a presenca
da fibrose cistica. Mas ha uma
boa noticia: pacientes mais
jovens tiveram maior acesso ao
teste do pezinho e diagndstico
mais rapido, indicando uma
melhora na deteccéo precoce
nos Ultimos anos.

Um terco dos participantes
afirma que nao se sentiu
plenamente esclarecido

pelo médico no momento

do diagndstico da fibrose
cistica. A caréncia de
informacdes e orientacdes
nessa etapa da jornada evoca
os sentimentos mais citados
pelos entrevistados diante do
diagnéstico: “medo”, “tristeza”
e “chogue”. “A médica nao
me explicou nada. Entéo a
ficha foi caindo aos poucos,
bateu a solidao, a tristeza, a
revolta”, diz um paciente da
Regiao Norte. “Corri ao centro
de referéncia para saber sobre
a doenca pois os médicos

da minha cidade mal sabiam
do que se tratava”, conta um
cuidador do Sudeste. Relatos
que contrastam com o de
outra cuidadora do Sudeste:
“Fiquei ansiosa para saber
tudo sobre a doenca, mas os
médicos foram maravilhosos
na explicacdo do tratamento
e fiquei supertranquila"”.

E expressivo o nlimero de
pacientes que sofrem com
sintomas e complicacdes da
doenca na rotina. Chama a
atencéo o dado de que 43%
deles precisaram ser internados
nos Ultimos 12 meses —
ndmero que, tudo leva a crer,
foi achatado pela pandemia

de Covid-19, uma vez que, por
medo da infeccéo, pacientes
deixaram de procurar o hospital.
Além das consequéncias a
salde, essa situacao tem
desdobramentos nas esferas
académica e profissional: 30%
dos pacientes e cuidadores
perderam mais de um més de
trabalho ou estudo no ultimo
ano devido a fibrose cistica.
Afora o uso de medicamentos,
o estudo joga luz sobre a
necessidade, ainda mal coberta,
de atender aos demais pilares
do cuidado, isto &, ao tratamento
multidisciplinar (médicos,
fisioterapeuta, nutricionista
etc.). Ele faz diferenca para o
controle do quadro.

Cinco em cada dez
entrevistados desta pesquisa
relatam dificuldades para

ter acesso as medicacoes
pelo Sistema Unico de Satide
(SUS), Unica via para obter
os medicamentos destinados
a fibrose cistica, diga-se.
Outros desafios se revelam na
rotina: 43% apontam algum
grau de dificuldade para
seguir as orientacoes médicas
a risca e metade do publico
se incomoda com o tempo
que demanda o tratamento.
A falta de informacédo e de
acesso em relacdo as novas
terapias, em particular aos
moduladores do gene CFTR
(medicamentos que tém
como alvo a causa subjacente
da fibrose cistica), se faz
sentir. Quase seis em cada
dez respondentes ndo sabem
exatamente o que sao esses
farmacos, e 26% apontam

as barreiras de acesso a eles
como maior obstaculo a
qualidade de vida.

A exemplo de outras doencas
raras, pacientes de fibrose
cistica e familiares encaram
um fardo psicoldgico e
financeiro atrelado a condicao.
Praticamente nove em dez
portadores indicam algum
impacto emocional da doenca,
sendo que ele é acentuado
para 45% desse grupo. Entre
os cuidadores, 74% relatam
reflexos no bem-estar mental
dos pacientes — os familiares
ainda apontam um impacto da
doenca nas atividades sociais.
Contemplando a amostra
total, 80% do publico afirma
ter repercussoes financeiras
devido a enfermidade e 70%
acreditam que ela afeta a vida
profissional. Por interferir em
searas tao diversas quanto

a autoestima do paciente e

o orcamento doméstico, a
fibrose cistica cobra politicas
publicas que, além de garantir
o tratamento global, ajudem

a atenuar seus reveses
psicossociais.
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