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Pesquisas indicam que 25% dos 
pacientes com fibrose cística aten-
didos no serviço de referência do 
Ceará chegam ao diagnóstico ape-
nas na fase adulta. O dado, revela-
do pela médica Mara Rúbia Figuei-
redo, no segundo painel do Fórum 
de Saúde Da triagem ao cuidado: A 
Fibrose Cística no Brasil realizado, 
ontem, no Correio Braziliense, es-
cancara uma das principais falhas 
do sistema de saúde brasileiro no 
enfrentamento da doença: a con-
firmação tardia.

Professora de Medicina da Uni-
versidade de Fortaleza (Unifor) e 
coordenadora do Serviço de Fi-
brose Cística e Bronquiectasias do 
Hospital de Messejana, elta res-
saltou o fatoe social como um dos 
pontos mais críticos levantados 
no painel. A médica revelou que 
há pacientes que percorrem até 
800km mensalmente apenas para 
receber o tratamento. “É realmen-
te difícil imaginar que qualidade de 
vida tem um paciente que tem que 

viajar 800 km a cada mês para po-
der receber a sua medicação”, afir-
mou a médica.

A situação é semelhante no in-
terior de São Paulo. Pessoas são 
obrigados a viajar a encarar uma 
estrada de sete horas até a capital 
do estado para realizar o teste do 
suor. No Ceará, a articulação en-
tre a associação estadual de pa-
cientes, a Secretaria de Saúde e os 
dois centros especializados — um 
infantil e um adulto — têm pro-
duzido resultados que vão além 
de campanhas pontuais. Segundo 
Mara Rúbia, essa integração per-
mitiu a realização de mutirões e a 
distribuição ágil de medicamentos 
para os elegíveis a novas terapias. 

Parcerias com universidades 
e projetos de suporte a pacientes 
e cuidadores também integram 
o modelo. “As evidências cientí-
ficas mostram isso, não apenas 
o paciente impactado com uma 
doença crônica como essa”, ob-
servou a médica, ressaltando o 
impacto da fibrose cística tam-
bém sobre os familiares. “A asso-
ciação é um ponto-chave. Assim 

como os centros fortalecem a as-
sociação, a associação fortalece o 
centro”, concluiu.

Expansão

Mara Rúbia apresentou um 
plano estruturado de reorganiza-
ção da rede de cuidados para os 
próximos 12 meses, organizado 
em cinco eixos prioritários: edu-
cação continuada para profissio-
nais de saúde; fortalecimento dos 
centros de referência dentro da 
política de doenças raras; padro-
nização e monitoramento com 
definição de indicadores assis-
tenciais; implementação de tele-
medicina interestadual; e descen-
tralização do acesso à medicação 
e ao acompanhamento.

A proposta prevê início com a 
consolidação da governança — 
criação de um grupo técnico na-
cional e alinhamento com a po-
lítica de doenças raras —, se-
guida pela definição de indica-
dores e critérios de habilitação. 
Nos trimestres subsequentes, se-
riam padronizados os protocolos 

assistenciais, capacitadas equipes 
multidisciplinares e integrado um 
registro nacional, além da imple-
mentação de projetos-piloto de te-
lemedicina interestadual.

A estimativa é de que a iniciati-
va possa beneficiar até 500 pacien-
tes, com os resultados sendo apre-
sentados formalmente ao Ministé-
rio da Saúde ao final dos 12 meses. 
Entre as metas estratégicas estão: 
60% dos centros com equipe mul-
tidisciplinar estruturada; dez esta-
dos com expertise em telemedici-
na apoiando outros dez; e a con-
solidação de um modelo de des-
centralização que reduza deslo-
camentos excessivos.

O professor da USP Luiz Vicen-
te Ribeiro defendeu a criação de 
ferramentas que centralizem e au-
tomatizem informações sobre os 
pacientes, permitindo um acom-
panhamento mais eficaz e ações 
de melhoria contínua. “Tem uma 
equipe de triagem que faz a bus-
ca ativa, todos os indicadores são 
realizados, mas é tudo combinado 
entre a gente. Não é uma coisa sis-
temática no Brasil”, avaliou.

O exemplo do Distrito Federal 
evidencia como a integração en-
tre o Hospital de Apoio e o Hos-
pital da Criança permite acelerar 
o diagnóstico e o início do trata-
mento de pacientes com fibro-
se cística. Segundo a presidente 
da Sociedade de Pediatria do DF, 
Luciana Monte, quando a triagem 
neonatal indica dois testes positi-
vos, o primeiro se reporta rapida-
mente ao segundo, e a criança é 
acolhida em mediana de 34 dias 
de vida, com o exame do suor rea-
lizado por volta de 47 dias, abaixo 
da média nacional. 

Em algumas regiões do Bra-
sil, o diagnóstico só é confirma-
do por volta de três a cinco me-
ses, especialmente em casos clíni-
cos tardios.”Existe uma ponte en-
tre as equipes, que se comunicam 

o tempo todo. Isso nos permite al-
cançar um diagnóstico precoce, 
abaixo da média nacional”, afirmou 
a especialista. Ela reconhece que o 
modelo não é isento de problemas, 
mas considera a experiência um 
exemplo replicável.

Monte alertou que as fragi-
lidades estruturais nos centros 
de referência e falhas na inte-
gração entre triagem neonatal 
e serviços de tratamento ainda 
comprometem o diagnóstico e o 
cuidado de pessoas com fibrose 
cística no Brasil. De acordo com 
a médica, apesar dos avanços na 
triagem, persistem problemas de 
infraestrutura, equipe e acesso a 
exames essenciais, que impac-
tam diretamente o prognóstico 
dos pacientes. 

“Em 2023, havia 51 centros de 

tratamento de fibrose cística no 
Brasil, a maioria concentrada na 
região Sudeste. E todos enfrentam 
algum tipo de problema estrutu-
ral, seja de equipe, de diagnóstico 
ou de infraestrutura”, disse. 

Para ela, é fundamental am-
pliar a integração entre níveis de 
atenção à saúde e criar sistemas 
de dados nacionais que monito-
rem toda a jornada do paciente. 
“Uma plataforma automatizada 
poderia reunir esses dados em es-
cala municipal, estadual e federal, 
permitindo ações mais rápidas e 
eficazes”, disse.

Base de dados 

A médica apontou a im-
portância de manter bases de 
dados seguras e integradas, 

Preocupação com a desigualdade
Norte e Nordeste enfrentam menor cobertura e atrasos na triagem neonatal, prejudicando o início do tratamento

A 
triagem neonatal é o prin-
cipal instrumento pa-
ra diagnosticar precoce-
mente a fibrose cística no 

Brasil, e funciona como a porta 
de entrada para o tratamento nos 
primeiros meses de vida. Apesar 
dos avanços na ampliação do tes-
te do pezinho e na incorporação 
de novas tecnologias, o sistema 
enfrenta gargalos estruturais que 
atrasam a confirmação do diag-
nóstico e o encaminhamento aos 
centros de referência, sobretudo 
nas regiões Norte e Nordeste, on-
de há menor cobertura, escassez 
de serviços especializados e difi-
culdades logísticas.

O tema foi destaque no 1º Pai-
nel Diagnóstico Precoce e Triagem 
Neonatal, promovido pelo Fórum 
da Saúde: Da triagem ao cuidado 
— A fibrose cística no Brasil, reali-
zado pelo Correio Braziliense. Es-
pecialistas alertam que a desigual-
dade regional pode atrasar o início 
do acompanhamento multiprofis-
sional, etapa decisiva para redu-
zir complicações respiratórias e di-
gestivas e melhorar a qualidade e a 
expectativa de vida dos pacientes.

“A proporção de pessoas diag-
nosticadas pela triagem neonatal 
é significativamente menor nessas 
regiões quando comparadas com 
o resto do Brasil. E isso impacta 
na mediana de idade ao diagnós-
tico, que é maior nessas regiões”, 
afirmou Luiz Vicente Ribeiro, pro-
fessor titular do Departamento de 
Pediatria da Universidade de São 
Paulo (USP) e coordenador exe-
cutivo do Registro Brasileiro de 
Fibrose Cística.

 » RAFAELA GONÇALVES 
 » ALÍCIA BERNARDES 

Fotos: Ed Alves/CB/D.A Press

Enquanto algumas unidades da Federação 
alcançam índices entre 80% e 85% de cobertura 
pelo SUS, outras registram apenas 30% ou 40%. 
Havia estado que sequer realizava a triagem"

Carolina Fischinger, médica geneticista

É realmente difícil imaginar que qualidade de 
vida tem um paciente que tem que viajar 800 km 
a cada mês para poder receber a sua medicação”

Mara Rúbia Figueiredo, médica e professora da Unifor

Em 2023, havia 51 
centros de tratamento 
de fibrose cística 
no Brasil, a maioria 
concentrada na região 
Sudeste. E todos 
enfrentam algum 
tipo de problema 
estrutural”

Luciana Monte, presidente da 

Sociedade de Pediatria do DF

A proporção de pessoas diagnosticadas 
pela triagem neonatal é significativamente 
menor nessas regiões quando comparadas  
com o resto do Brasil”

Luiz Vicente Ribeiro, professor da USP

Associação de pacientes é aliada relevante no atendimento 
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Multidisciplinaridade no 
DF é experiência positiva

Segundo ele, o maior desafio 
está na segunda etapa do proces-
so, que exige contato com os fami-
liares e deslocamento para o tes-
te do suor, considerado confirma-
tório. “Essa segunda dosagem de-
manda contato com os familiares 
e deslocamento para realizar o tes-
te do suor. Esse, talvez, seja o gran-
de calcanhar de Aquiles da nossa 

situação, hoje, especificamente, em 
algumas partes do Brasil”, alertou.

O especialista citou dados da 
Bahia para ilustrar que cerca de 
82% dos recém-nascidos realiza-
ram a primeira coleta, mas a segun-
da cai para 76% entre aqueles que 
precisavam, resultando em apro-
ximadamente 20% de perdas diag-
nósticas, um número considerado 

elevado. Para o professor da USP, 
é necessário repensar o programa 
e ampliar a capacidade de realiza-
ção do teste do suor. 

“A gente precisa repensar esse 
aspecto. Esses estados com dificul-
dade no programa de triagem, ba-
sicamente associada à obtenção da 
segunda amostra e do teste do suor, 
precisam de um pensamento novo. 

Talvez, rever o protocolo ou, em al-
gumas regiões, adotar alternativas.”

Abismo estadual

A médica geneticista Carolina 
Fischinger, vice-presidente da So-
ciedade Brasileira de Triagem Neo-
natal e Erros Inatos do Metabolis-
mo, alertou para as desigualdades 

estruturais na triagem neonatal no 
Brasil. “Entre o ideal e o real há um 
abismo”, afirmou, citando atrasos 
na coleta do teste do pezinho e na 
confirmação diagnóstica.

Dados de 2024 mostram forte 
disparidade entre os estados. “En-
quanto algumas unidades da Fede-
ração alcançam índices entre 80% e 
85% de cobertura pelo SUS, outras 
registram apenas 30% ou 40%. Ha-
via estado que sequer realizava a 
triagem. É um panorama extrema-
mente preocupante”, disse.

Ela também destacou atrasos na 
coleta, que deveria ocorrer entre o 
terceiro e o quinto dia de vida. “Te-
mos crianças com hipotireoidismo 
congênito sendo diagnosticadas 
aos quatro meses de vida”, desta-
cou. No caso da fibrose cística, o 
desafio é maior, pois a repetição da 
tripsina imunorreativa (IRT) preci-
sa ocorrer antes dos 30 dias, prazo 
muitas vezes não cumprido.

Carolina Fischinger apontou 
fragilidades na integração entre 
triagem e cuidado especializado, 
incluindo atrasos no teste do suor, 
na confirmação genética e a falta 
de centros habilitados. “Nem to-
dos os estados possuem rede es-
truturada para atender pacientes 
com fibrose cística após a tria-
gem”, observou.

Entre as propostas estão a mo-
dernização tecnológica com testes 
genéticos confirmatórios e a cria-
ção de um painel nacional de indi-
cadores sobre tempo até a confir-
mação diagnóstica, perdas no flu-
xo e cobertura. Para a especialista, 
o avanço depende de governança 
pactuada entre União, estados e 
municípios, integração com cen-
tros de referência e participação 
ativa das associações de pacientes.

defendendo a conexão entre hos-
pitais e sistemas nacionais para 
aprimorar o cuidado dos pacien-
tes. “É fundamental que haja 
um sistema em que as institui-
ções possam inserir informações 
de forma segura, permitindo 

monitoramento transparente 
desde a triagem até o acesso ao 
cuidado”, destacou.

Luciana Monte ressaltou que 
a triagem deve ser vista como po-
lítica pública de Estado. “A tria-
gem é um programa de saúde 

pública que deve ser programa 
de Estado, e não decisão indi-
vidualizada de governos”, con-
cluiu, reforçando a importância 
da comunicação entre hospitais, 
centros de referência e unidades 
básicas de saúde. (RG e WL)


