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Resumo: A fibrose cistica € uma doenca genética complexa que afeta principalmente o sistema respiratorio

e digestivo, e sua gestdo eficaz requer uma abordagem multidisciplinar e personalizada. No
Brasil, 0 acesso a diagndstico precoce, tratamentos especializados e terapias inovadoras pode ser
limitado, resultando em uma carga significativa para pacientes, familiares e sistemas de salde.
Este artigo destaca as disparidades no acesso ao cuidado, as lacunas na educagdo do paciente e as
necessidades ndo atendidas dos pacientes com fibrose cistica no pais. Além disso, sdo discutidas
estratégias para melhorar a deteccéo precoce, ampliar 0 acesso a tratamentos de ponta e promover
uma maior conscientizagcdo sobre a fibrose cistica entre profissionais de salide e o publico em
geral. "Este artigo tem como objetivo analisar os desafios enfrentados no diagndstico, tratamento
e mangjo da fibrose cistica no Brasil, com o intuito de identificar lacunas no sistema de salde,
propor solucbes para melhorar o0 acesso a cuidados de qualidade e promover uma maior
conscientizacdo sobre a doenca. "Este estudo adotou uma abordagem qualitativa e exploratoria,
utilizando uma revisdo sistemédtica da literatura para coletar dados relevantes sobre a fibrose
cistica no contexto brasileiro. Foram realizadas pesquisas em bases de dados médicas, como
PubMed, Scopus e Biblioteca Virtual em Salde (BVS), utilizando termos de busca especificos
relacionados a fibrose cistica e ao Brasil. Os critérios de inclusdo foram estudos originais,
revisdes e relatérios que abordassem aspectos epidemiol dgicos, diagndstico, tratamento, acesso
aos cuidados de salde e desafios enfrentados pelos pacientes com fibrose cistica no Brasil. " Foi
constatado que o diagnostico precoce ainda é um obstéaculo significativo devido a falta de triagem
neonatal universal em todo o pais, resultando em atrasos no inicio do tratamento e na progressao
da doenca. Além disso, a disponibilidade limitada de centros especializados em fibrose cisticae a
falta de acesso a medicamentos e terapias inovadoras representam barreiras significativas para os
pacientes, especialmente aqueles de regides remotas ou de baixa renda. "Os resultados desta
pesquisa evidenciam os desafios significativos enfrentados na auséncia de triagem neonatal
universal e a escassez de centros especializados contribuem para atrasos diagnosticos e limitagoes
no acesso ao tratamento adequado, agravando a progressdo da doenca e impactando
negativamente a qualidade de vida dos pacientes. Além disso, a fata de acesso a terapias
inovadoras e medicamentos especificos compromete ainda mais a gestéo eficaz da fibrose cistica
Destaca-se a necessidade urgente de implementar politicas e programas que visem melhorar o
diagnostico precoce, ampliar 0 acesso a tratamentos especializados e promover a conscientizacdo
sobre a doenca entre profissionais de salide e a populacdo em geral.

http://anais.sbp.com.br/trabal hos-de-congressos-da-sbp/4-congresso-brasil eiro-de-urgnci as-e-emergnci as-peditricas/0166-desvendando-os-desafi os-da-fibrose-cistica-um-

ol har.pdf



