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Panorama da Jornada de Acesso das Pessoas com

Fibrose Cistica a Nutricao Especializada no Brasil

INTRODUCAO

A fibrose cistica, que € uma doenca genética, ainda sem cura conhecida e que,
dentre as raras, é considerada como uma das mais comuns. Estima-se que a incidéncia de
fibrose cistica no Brasil seja de 1 a cada 7.576 nascidos vivos (ATHANAZIO et al, 2017). A
fibrose cistica (FC) € uma doenga genética multissistémica causada por mutagdes no gene
CFTR, caracterizada por manifestacdes respiratérias crénicas, disturbios digestivos,
insuficiéncia pancreatica e ma absorcdo de nutrientes (Brasil, 2024) que afeta mais de
6.400 pessoas no Brasil (GBEFC, 2024).

A nutricdo especializada é essencial no manejo clinico da FC, pois influencia
diretamente a fungao pulmonar, o crescimento e a sobrevida dos pacientes. A manutengao
de um estado nutricional adequado é reconhecida como fator central para o progndstico da
FC, influenciando diretamente a fungcdo pulmonar e a sobrevida (Neri et al., 2022). No
entanto, o acesso equitativo a nutricdo especializada, incluindo férmulas hipercaldricas,
suplementos vitaminicos e dietas especificas, permanece como um desafio no Brasil.

As Diretrizes Brasileiras de Nutricdo em Fibrose Cistica recomendam ingestao
caldrica 110% a 200% superior a populagcao saudavel, com 35%-40% das calorias advindas
de gorduras e suplementacao quando necessario (Neri et al., 2022). O PCDT da FC (2024)
reconhece a desnutricdo como complicacdo frequente da doenca, principalmente por ma
absorcgao, insuficiéncia pancreatica e infecgdes crénicas. Embora nao traga uma lista de
suplementos padronizados, reforca a necessidade de intervengao precoce e continua com
foco na recuperacgao nutricional (Brasil, 2024).

Contudo, a inclusdo da suplementagcdo nutricional no SUS depende da
regulamentacdo estadual e da presenca nos protocolos clinicos locais, o que acarreta
desigualdade de acesso. Entretanto, os dados indicam que a pratica estda aquém do
recomendado. Por isso, familias recorrem a judicializagdo, farmacias particulares ou

interrompem o tratamento por falta de acesso.
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Este relatorio apresenta uma analise abrangente sobre a jornada de acesso a
nutricado especializada por pessoas com FC no Brasil, com base em evidéncias coletadas
junto a pacientes, cuidadores, profissionais de saude e gestores publicos. O objetivo é
identificar barreiras, disparidades regionais e propor diretrizes para a¢des de advocacy que

fomentem o acesso equitativo e continuo a este componente essencial do tratamento.

METODOLOGIA

Este relatério foi elaborado com base em uma abordagem metodologica mista,
integrando pesquisa de campo e levantamento documental, com o objetivo de construir uma
visdo abrangente e fundamentada sobre o acesso a nutricdo especializada por pessoas
com fibrose cistica no Brasil.

O estudo seguiu os principios da pesquisa aplicada com carater exploratério e
descritivo, buscando compreender as experiéncias concretas de acesso a nutricdo
especializada, identificar barreiras e mapear boas praticas, com base na realidade dos
servigos de saude publica brasileiros.

A triangulagdo metodoldgica incluiu: coleta de dados primarios por entrevistas
estruturadas, analise documental de politicas publicas e diretrizes clinicas e solicitacbes via
Lei de Acesso a Informagéo (LAIl) para Secretarias Estaduais de Saude. A coleta de dados
primarios foi conduzida em abril de 2025 com um formulario estruturado autopreenchido e
aplicado de forma eletronica. O instrumento foi construido com base em pilares do acesso a
saude segundo a Organizacdo Mundial da Saude (disponibilidade, acessibilidade,
aceitabilidade e qualidade). A amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia, composta

por 96 participantes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Perfil dos participantes e impactos socioeconémicos

Os dados refletem um publico heterogéneo, mas marcado por vulnerabilidade
econbmica e alta carga de cuidados. A amostra de 96 entrevistados contemplou
majoritariamente cuidadores de criangcas com FC (68,75%), individuos diagnosticados

(16,67%) e 14,58% cuidadores/familiares de pessoas adultas com FC. A pesquisa contou
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com pacientes de 75 cidades de 21 estados diferentes, sendo que nenhuma cidade
concentra mais que 9% do total de entrevistados.

A renda familiar média foi de R$ 5.881,41, sendo que 27% da amostra vive com até
R$ 1.734,00, evidenciando vulnerabilidade socioeconémica e a importancia da
suplementacao pelo SUS. A média de idade dos respondentes foi 35 anos, mas metade
tinha de 18 a 30 anos. Com relacdo a escolaridade, 3% tinha o ensino fundamental
completo, 26% tinha ensino médio completo, 14% tinha ensino superior completo e 22%
tinha pés-graduacéo.

Dos entrevistados, 59% utilizava plano de saude para o tratamento e 41% néao,
utilizando exclusivamente o SUS para o tratamento. 6 em cada 10 entrevistados ja
convivem com a doenga ha mais de 6 anos, 22% deles tém comorbidades e 90% realizam o
tratamento em centros de referéncia.

Dos entrevistados, 52% utilizam algum modulador da proteina CFTR, sendo 90%
deles a tripla combinagéo (elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor, que possui 0 nome comercial
Trikafta®). Dos pacientes que tém acesso a algum modulador, 91% tem via SUS, 7% via

judicializacao e 2% via plano de saude.

Cargo do tratamento no dia e a dia e barreiras de acesso

Cerca de 20% dos entrevistados pela pesquisa dedicam de 12 a 24 horas por dia ao
tratamento da doenga (a média foi de 5,76 horas ao dia) e 59% deles consideram dificil
conciliar a rotina de tratamento com as demais atividades. Para tentar minimizar isso,
existem as redes e programas de apoio, mas 54% afirmaram desconhecer esse tipo de
programas e 75% declararam nao ter acesso a eles. Ou seja: mais da metade das pessoas
estdo lidando com a carga emocional do tratamento sem nenhum suporte formal, o que
compromete a adesao do tratamento e a qualidade de vida desses pacientes.

Os pacientes com fibrose cistica no Brasil também relatam enfrentar barreiras
logisticas significativas na jornada percorrida para realizar o tratamento da doengca. O
deslocamento médio dos pacientes é de 257 km, podendo ultrapassar 1.200 km em estados
da regido Norte, como o Para. Esses deslocamentos dificultam o acesso a consultas
especializadas e a suplementagdo nutricional continua, comprometendo a adesdo
terapéutica e a qualidade de vida dos pacientes.

Quando questionados sobre as barreiras, 88% dos respondentes do Norte/Nordeste
relataram dificuldades, 67% no Centro-Oeste, 61% no Sudeste e 50% no Sul. Por regido: o
Norte: até 1.217 km, o Nordeste: até 575 km, o Sudeste até 598 km, o Sul até 706 km e o
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Centro-Oeste até 745 km. Além da distancia, foram relatadas dificuldades com transporte
publico, falta de profissionais especializados em nutricdo e caréncia de centros de

referéncia regionais.

A importancia da suplementagao na fibrose cistica

90% dos pacientes impactados pela pesquisa tém indicagao para suporte nutricional,
e 69% utilizam diariamente, enquanto 16% nao tém indicacido de uso. Para os entrevistados
da pesquisa, dentre os profissionais responsaveis pela recomendagao da suplementacao, o
nutricionista € o principal pilar (65%), seguido do médico e do nutrdlogo. 46,88% dos
pacientes frequentam consultas nutricionais a cada 2 ou 3 meses, 20,83% a cada 3 a 5
meses, 11,46% raramente, 8,33% vai todo més, 7,29% nunca vai e 5,21% vai uma vez a
cada 6 meses.

As indicagbes da suplementacdo variam entre suplemento vitaminico especifico,
suplemento oral hipercalérico/hiperproteico, médulo de lipidios, médulo de proteina e
terapia nutricional enteral. 94% dos entrevistados nao precisou fazer gastrostomia, mas
21% ja precisou de dieta enteral em algum momento. Os beneficios relatados sao ganho de
peso/crescimento, ganhos de energia e disposicdo, melhoria na fungao

pulmonar/respiratéria e redugdo no numero de internacgdes.

Marcas e variedade de suplementos

Embora a suplementacdo nutricional seja parte fundamental do tratamento da
fibrose cistica, ainda esta longe de ser plenamente acessivel e adequada as necessidades
individuais dos pacientes. Apenas 43% dos respondentes sentem que as orientagdes
nutricionais sao personalizadas, apesar de 88% reconhecerem que essa personalizagéo é
essencial para o sucesso do tratamento. A variedade de suplementos disponiveis também
deixa a desejar: 49% avaliam que os produtos nao atendem plenamente as suas
necessidades, tanto em sabor quanto em tipo e apresentacgao.

Essa limitagdo impacta diretamente na adesao ao tratamento, ja que 64% relatam
que o sabor interfere negativamente na rotina de uso e 54% consideram a experiéncia
sensorial apenas razoavel ou ruim. Ainda assim, 55% afirmam que a apresentagao dos
produtos - como embalagem e modo de preparo - facilita o uso diario, apontando que

aspectos praticos podem ajudar a mitigar as dificuldades. Esses dados indicam que, além
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do acesso, a qualidade e a adequacao dos suplementos precisam ser aprimoradas para
garantir adeséo, eficacia e bem-estar no tratamento.

A Danone Nutricia lidera com ampla margem os suplementos mais utilizados citados
pelas pessoas com fibrose cistica, sendo citada por quase 50% dos entrevistados, com forte
presenca entre criancas de até 10 anos e nas classes C e DE, o que indica sua penetragao
em segmentos com alta demanda e maior vulnerabilidade. A Nestlé Health Science aparece
em segundo lugar, com maior apelo entre adultos jovens (21 a 25 anos) e também com
presenca significativa nas classes C e DE. A Abbott se destaca na classe AB e na mesma
faixa etaria, mas com menor penetracdo nas demais. A Prodiet, por sua vez, mostra uma
concentragdo regional, com destaque na regido Sul. Esses dados evidenciam que o
mercado de suplementos para fibrose cistica € segmentado, com fabricantes dominando
nichos especificos por faixa etaria, renda ou regido, o que pode gerar dependéncia de
poucas opgdes e dificuldade de acesso para quem esta fora dos principais perfis de

consumao.

Os principais desafios e dificuldades

Para metade dos pacientes (51%), o custo ainda € o maior obstaculo para manter o
uso continuo dos suplementos. Na sequéncia, a falta de acesso regular (40%), a falta de
variedade (sabores, tipos, apresentacdes - 20%) e o sabor desagradavel (19%). Alguns
pacientes também relatam falta de acompanhamento com nutricionistas (21%), a
complexidade do tratamento (26%) e a dificuldade de consegui-los (50%).

No aprofundamento dos obstaculos enfrentados pelas pessoas com fibrose cistica
no acesso ao suporte nutricional, destaca-se que o problema vai além da escassez de
produtos - envolve falhas estruturais e injusticas sistémicas. Segundo os dados, 59% dos
respondentes relataram atrasos na distribuicdo dos suplementos, evidenciando um
problema logistico recorrente que compromete a continuidade do tratamento.

Além disso, 44% enfrentam burocracia nos processos de solicitacdo, o que
transforma a documentacdo em uma barreira que muitas vezes é maior do que a propria
doenca. As questdes financeiras também pesam: 32% dependem de recursos externos ou
enfrentam dificuldades econbémicas para manter a suplementagdo. O Norte e Nordeste
aparecem novamente como as regides mais afetadas, com os entrevistados dessas areas
relatando, em média, quase trés obstaculos simultdneos. O conjunto desses dados

demonstra que garantir o acesso a nutricdo especializada exige mais do que boa vontade -
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requer acgdes coordenadas de descentralizagdo, desburocratizacdo e justica social em
saude.

O custo elevado da suplementagdo € tido como um dos principais entraves
enfrentados por pessoas com fibrose cistica e suas familias. O custo médio mensal com
suplementos orais é de R$ 255,74, valor que pesa especialmente sobre as classes sociais
mais vulneraveis. Familias das classes C e DE frequentemente precisam pagar do proprio
bolso por produtos com percentuais de pagantes chegando a 100% em alguns casos.

Esse cenario ndo é apenas um desafio financeiro - € um retrato de desigualdade, em
gue quem tem menos recursos acaba pagando mais para garantir o minimo necessario ao
tratamento. Além disso, os extremos de idade - criangcas pequenas e adultos acima de 31
anos - sd0 0s que apresentam maiores consumos médios mensais, com mais de 180
unidades em alguns casos, refletindo necessidades nutricionais criticas que tornam os
custos ainda mais elevados. Esses dados reforcam a urgéncia de politicas publicas que
garantam acesso gratuito, continuo e equitativo a suplementacéo, sobretudo para aqueles

em maior situacao de vulnerabilidade.

Disponibilidade de suplementos e politicas publicas

Para quase metade dos entrevistados (48%), o acesso a esses suplementos para a
fibrose cistica é muito ou moderadamente dificl em sua regido e 65% convivem
regularmente com interrupgdes de fornecimento. A burocracia € um dos principais desafios,
pois 76% concordam que documentagao, prazos e processos atrasam o acesso a nutricio
especializada.

Na pesquisa realizada, 64% dos entrevistados discordam que as politicas publicas
garantem o acesso a nutricdo especializada para pessoas com fibrose cistica em todas as
regides do pais e 81% avaliam a integracdo entre governo, associa¢des de pacientes e
industria na garantia desse acesso como razoavel ou ruim. 95% das pessoas entrevistadas
concordam que a inclusdo da nutricido como prioridade nos Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) da Fibrose Cistica melhoraria o acesso aos suplementos.

69% dos respondentes classificam a disponibilidade de suplementos para Fibrose
Cistica e servigcos de nutricdo especializados como negativos. O maior percentual de
acesso se da pelo SUS, mas ainda ha um percentual expressivo de pessoas que pagam
pelo itens de nutricdo, além de haver pessoas que conseguem via doagédo. Foram citados
Fortini®, AqUADEKs®, Nutren®, Ensure®, Pediasure®, Source CF®, Whey Protein e
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Outros. 22% dos pacientes recorreram a judicializagdo para garantir 0 acesso aos
suplementos e, destes, 37% avaliou a experiéncia da judicializagdo como ruim.

O impacto da interrupcdo do tratamento é devastador: 49% das pessoas
classificaram como impacto negativo, sendo as criangas as que mais sofrem com a falta
temporaria do tratamento. Esse impacto também é emocional: 83% relatam impacto
emocional negativo, sendo os pacientes das classes D e E, do Centro-Oeste, do Norte e do
Nordeste os que mais tém essa percepgdo. Quando isso acontece, metade dos

entrevistados relataram substituicdo ou suspenséo do tratamento com suplementacao.

Sugestoes de melhoria apontadas

As principais sugestbes de melhoria apresentadas pelos participantes da pesquisa
revelam uma demanda clara por um sistema de acesso mais eficiente, justo e humanizado.
A principal reivindicacdo (49%) € o acesso sem barreiras, com destaque para a
necessidade de disponibilidade regular dos suplementos (23%), redu¢ao da burocracia nos
processos (9%), e agilidade na reposicao dos produtos (6%). Também foram sugeridas
solugdes logisticas como entrega domiciliar ou retirada préxima (5%) e unificagdo nacional
da distribuicdo (2%). Outro eixo fundamental é a presenga do Estado: 34% dos
respondentes pedem um Estado presente e efetivo, com ag¢des que incluam garantia
constitucional do acesso, inclusdo da suplementacdo nos PCDTs, politicas especificas para
doencas raras, e maior fiscalizagao e participacdo institucional.

Por fim, 17% dos entrevistados destacaram a importancia da educacido e da
comunicagdo em saude, sugerindo videos, cartilhas, canais digitais e escuta ativa como
ferramentas para melhorar o entendimento sobre os direitos, 0os processos de acesso e a
adesdo ao tratamento. Essas propostas refletem um desejo coletivo por um sistema mais
proximo, transparente e alinhado as reais necessidades das pessoas com fibrose cistica e

suas familias.

Oportunidade de atuagcao em educag¢ao em saude

O levantamento mostra que 90% dos respondentes tém interesse em receber
conteldos educativos sobre o tema, com destaque para tépicos como suplementacio
nutricional (64%), atividade fisica adaptada (63%), dietas hipercaldricas (63%), além de
aspectos emocionais e psicossociais do tratamento (57%). Apesar desse interesse

expressivo, apenas 29% acreditam que as acbes educativas atuais sdo suficientes para
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melhorar a adesao ao tratamento, o que aponta um claro déficit informacional. Entre os
formatos preferidos, destacam-se os videos curtos (72%), seguidos por cartilhas (65%) e
textos explicativos (53%), indicando a necessidade de materiais praticos, acessiveis e
objetivos. A pesquisa revela, portanto, uma oportunidade concreta: investir em educacéo
em saude de maneira mais estruturada, continua e personalizada, com foco ndo apenas na
informacao técnica, mas também no empoderamento das pessoas com fibrose cistica e
suas familias.

Além da nutricido e da atividade fisica, temas como terapias moduladoras da
proteina CFTR (58%), aspectos emocionais e psicolégicos (57%), nutricdo emocional
(63%), alimentos anti-inflamatérios (52%) e fisioterapia associada a nutrigdo (52%)
aparecem entre os mais citados. Também ganham destaque tdépicos como controle
glicémico, probioticos e prebidticos, redes de apoio, e aspectos financeiros relacionados ao
tratamento, todos apontando para uma compreensdo ampliada das necessidades dos
pacientes - que vao muito além do clinico e envolvem também o cotidiano, a saude mental e
os custos envolvidos. Esses achados demonstram que o cuidado integral passa por
educagao continuada, conteludo acessivel e abordagens interdisciplinares, capazes de

apoiar a pessoa com fibrose cistica em todos os aspectos da sua jornada.

Desigualdade na regulamentagao estadual: diferentes respostas, diferentes

realidades

A analise por estado revelou que o acesso a suplementagdo nutricional
especializada para pessoas com fibrose cistica esta profundamente condicionado a
existéncia (ou nao) de politicas publicas estaduais claras. Apenas sete estados
demonstraram ter protocolos especificos ativos e algum nivel de fornecimento regular: Sao
Paulo, Minas Gerais, Parana, Mato Grosso, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul e Amazonas.
Contudo, até mesmo nesses casos, ha variagcdes relevantes quanto a abrangéncia, a
exigéncia burocratica e a centralizagao da oferta.

Sao Paulo se destaca como o estado com maior numero de pacientes cadastrados e
atendidos (972 pessoas, segundo dados de agosto de 2024), com protocolo estadual
robusto, critérios técnicos definidos e um sistema formalizado de solicitagcdo via farmacias
de medicamentos especializados. Também ha legislagdo estadual especifica (Lei n°
11.250/2002) garantindo o fornecimento.

Minas Gerais e Parana possuem protocolos bem definidos com lista de suplementos

disponiveis e exigéncia de cadastro no Componente Especializado da Assisténcia
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Farmacéutica (CEAF), mediante apresentacdo de LME (Laudo para Medicamentos
Especiais). O Parana, por exemplo, especifica inclusive sabores e apresentacdes dos
produtos - o0 que contribui para padronizagao e previsibilidade no fornecimento.

Mato Grosso também conta com protocolo estadual formal e atualizado, ainda que
os dados de cobertura e efetividade do fornecimento ndo tenham sido plenamente
detalhados. O Rio de Janeiro, por sua vez, realiza o fornecimento com base em um Termo
de Ajuste de Conduta firmado ainda em 2001, o que aponta para um avanco judicializado e
nao necessariamente institucionalizado no sistema publico. O atendimento é feito em
centros de referéncia especificos como o Instituto Fernandes Figueira (IFF) e a Policlinica
Piquet Carneiro.

No Rio Grande do Sul, o fornecimento nao é exclusivo para fibrose cistica, mas faz
parte de uma politica mais ampla para doencas raras e outras condigdes complexas. A
solicitagdo depende de avaliacdo técnica e é feita por meio das farmacias digitais ou
presencialmente nas farmacias de medicamentos especiais.

Ja o Amazonas fornece suplementos a pacientes domiciliados, mas sem um
protocolo exclusivo para fibrose cistica. Isso pode dificultar o acesso, uma vez que nao ha
garantias especificas para essa populagdo, apesar da previsdo de nutricdo enteral e
férmulas infantis.

Por outro lado, em estados como Alagoas e Roraima, o fornecimento € pontual ou
inexistente. Em Alagoas, ha apenas um paciente ativo recebendo suplemento via
judicializacdo. Em Roraima e Tocantins, foi confirmada a inexisténcia de suplemento
alimentar incorporado. Em outros, como Bahia, Goias, Amapa, Ceara, Distrito Federal,
Maranhao, Piaui, Pernambuco, Santa Catarina e Sergipe, ndao ha sequer protocolos
identificados, ou as respostas via Lei de Acesso a Informacado foram insuficientes ou
inexistentes, mesmo apds reenvios.

Essa realidade mostra que a auséncia de um protocolo nacional efetivo e vinculativo
resulta em um "mapa de exclusao" da suplementagao nutricional no Brasil. Enquanto em
alguns estados ha oferta estruturada e canais claros de acesso, em outros o paciente
depende da judicializagdo, da sorte ou do total improviso. Isso reforga a urgéncia de uma
politica nacional que garanta o acesso equitativo e continuo a nutricdo especializada para

todas as pessoas com fibrose cistica, independentemente de onde vivem.
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CONCLUSOES

A pesquisa realizada pelo Instituto Unidos pela Vida revela um cenario critico sobre
0 acesso a nutricdo especializada para pessoas com fibrose cistica no Brasil. O indice de
Acesso Nutricional (IAN) mostra que 80% dos entrevistados estdo em situagéo de alto risco,
frustragdo ou desamparo, com apenas 2% vivendo uma realidade considerada ideal.

A inseguranga no fornecimento de suplementos é agravada por interrupgdes
frequentes, burocracia, judicializacédo e percepc¢ao negativa do acesso. Quase metade
avalia a disponibilidade como ruim ou apenas razoavel, e 76% afirmam que a burocracia
atrasa a entrega dos suplementos. Embora 90% tenham indicagdo de suporte nutricional e
a maioria relate impactos positivos com o uso (como ganho de peso e melhora respiratéria),
0 acesso irregular compromete esses beneficios.

O custo, a centralizacdo do atendimento e a falta de politicas publicas eficazes
aprofundam a exclusao, sobretudo nas classes sociais mais vulneraveis. O Brasil ndo nega
0 suplemento, mas tampouco garante sua entrega regular - resultando em um sistema que
falha em oferecer seguranga e equidade.

Apesar do consenso técnico-cientifico sobre o papel central da nutricao
especializada no manejo da fibrose cistica, os dados deste estudo indicam falhas
sistematicas na sua implementacéo, tanto no ambito estadual quanto municipal. A auséncia
de politicas publicas integradas, protocolos desatualizados e barreiras logisticas sdo
entraves a equidade no acesso.

As diretrizes e o PCDT fornecem uma base técnica sdlida, mas ainda ha um
descompasso entre teoria e pratica, especialmente fora dos grandes centros urbanos.
Embora a relevancia da nutricdo especializada para o tratamento da fibrose cistica seja
amplamente reconhecida nas diretrizes clinicas nacionais e internacionais, seu acesso no
SUS é desigual, dificultado por fatores estruturais, logisticos e regulatorios. As barreiras sdo
mais intensas nas regides Norte e Nordeste, onde faltam protocolos estaduais especificos e

a oferta de suplementos é inconsistente.

RECOMENDAGOES

e Atualizar o PCDT da FC para incluir explicitamente suplementos e féormulas

nutricionais especificas, com incorporacao na RENAME;
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e Apoiar a implementacdo de protocolos estaduais padronizados: com
suplementacao incluida e mecanismos de controle e avaliagao com apoio do
CONASS e CONASEMS;

e Fortalecer o papel das associagcbes de pacientes na articulagao de politicas
publicas e na fiscalizagao do cumprimento das diretrizes;

e Incluir o tema da nutricdo especializada nas a¢bes de educagao permanente
para profissionais da atengao basica e especializada.
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INTRODUCAO

Este relatdrio visa apresentar um panorama detalhado sobre o acesso das
pessoas com fibrose cistica a nutricao especializada nas diferentes secretarias
de saude estaduais do Brasil. A pesquisa realizada seguiu uma metodologia
criteriosa que incluiu o mapeamento das secretarias de saude de todos os
estados, com o objetivo de identificar a existéncia de protocolos especificos
para fibrose cistica que incluam suplementacao alimentar. Foram localizadas
trés categorias: estados que ja possuem protocolo com suplementacao
alimentar, estados com protocolo sem suplementacao e estados onde nao foi

possivel localizar informacdes relevantes.

Para aprimorar o levantamento, foi enviado um pedido de acesso a informacao
a todas as secretarias estaduais, solicitando esclarecimentos sobre a
disponibilidade de suplementos para pacientes com fibrose cistica, o
procedimento para requisicao desses suplementos e o numero atual de

pacientes registrados em suas bases de dados que utilizam esses recursos.

Durante o processo, foram identificados desafios com a inconsisténcia nas
respostas fornecidas. Alguns estados nao responderam as solicitagcdes, outros
apresentaram informacgdes detalhadas e completas, enquanto outros
forneceram dados incompletos, como a auséncia da quantidade de pacientes

atendidos.

Resultado parcial com Estados que responderam e possuem suplemento

nutricional para pacientes com Fibrose Cistica:
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Amazonas: Fornecimento de suplementos nutricionais para pacientes

domiciliados, mas sem protocolo especifico para fibrose cistica.

Mato Grosso: Protocolo disponivel para formulas nutricionais para fibrose

cistica.

Minas Gerais: Protocolo disponivel para férmulas nutricionais para fibrose

cistica.

Parana: Protocolo disponivel para formulas nutricionais para fibrose cistica.

Rio de Janeiro: Protocolo incorporado como parte de um Termo de Ajuste

de Conduta, com cerca de 135 pacientes atendidos.

Rio Grande do Sul: Fornecimento de suplementos para pacientes com

fibrose cistica e outros agravos.
Sao Paulo: Protocolo Clinico Estadual bem estabelecido com suplementos

nutricionais para pacientes com fibrose cistica, com 972 pacientes

registrados.
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Acesso a informacao

Recebida resposta completa

Recebida resposta, sem muitos detalhes quanto
as questdes levantadas

N&o recebida resposta
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Assisténcia a populacao

Resposta recebida e confirmada
desassisténcia da populagao

Populagdo assistida

Sem informacgéo
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RESULTADOS PRELIMINARES
25 de abril de 2025

ACRE
* Informacao nao identificada no portal;
+ Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

ALAGOAS

* Nao existe dispensa administrativa referente aos pacientes diagnosticados
com Fibrose Cistica; porém, atualmente, consta 1 paciente ativo e assistido
via Farmacia Judicial.

» Resposta oficial do Governo aqui.

AMAPA
* Nao consta linha de cuidado para Fibrose Cistica;
+ Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

AMAZONAS
Conta com fornecimento de suplementos nutricionais para pacientes

domiciliados, ndo especificamente para Fibrose Cistica.

Detalhes:

Nao ha programa que contemple especificamente o fornecimento de
suplemento nutricional para Fibrose Cistica. Todavia, ha o fornecimento de
suplementos nutricionais para pacientes domiciliados.

+ O Estado conta com opg¢ao de nutricao enteral, suplementacao alimentar e

formula infantil.
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https://drive.google.com/file/d/138_UONEIOv2ne0eGk7cF-MfGqciBi1qP/view?usp=drive_link

« Para acessar o programa é necessario:

+ Residir no Amazonas;

* Apresentar RG, CPF ou certidao de nascimento;
« Comprovante de residéncia;

* Cartao SUS;

¢ Laudo médico com CID (SUS ou particular);

» Prescricao de nutricionista do SUS;

* RG ou CPF do responsavel, se cabivel.

Resposta oficial do Governo e acesso aos produtos disponibilizados aqui.

BAHIA

* No portal, ndo consta suplemento alimentar incorporado;

» Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.
Encaminhamos um novo pedido;

+ Estado responde, mas nao conseguimos acessar os anexos de resposta. Em

contato.

CEARA
* Nao identificada linha de cuidado pelo portal;
» Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

DISTRITO FEDERAL
* No portal, ndo consta suplemento alimentar incorporado;
» Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.
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https://drive.google.com/file/d/17EpDC2OLXjijIWfAqq5Mkn24HrpGYFMq/view?usp=drive_link

ESPIRITO SANTO

* No portal, ndo consta suplemento alimentar incorporado;
» Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

GOIAS

*+ O Estado alega que nao existe distribuicao de formulas nutricionais para
pacientes com fibrose cisticas no ambito da Assisténcia Farmacéutica
porque tais formulas nao estao elencadas no PCDT na Relacao Estadual
Complementar de Medicamentos (RECOME) e nem na Relacao Nacional de
Medicamentos Essenciais (RENAME).

» Resposta oficial do Governo aqui.

MARANHAO
* Nao identificada linha de cuidado pelo portal;
» Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

MATO GROSSO
« Protocolo para dispensacao de formulas nutricionais para portadores de
fibrose cistica constante no portal do Estado. Acesso aqui.

* PDCT estadual resumido aqui.

MATO GROSSO DO SUL
* No portal, ndo consta suplemento alimentar incorporado;
» Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

G2 wnssTriives Jaafl | MALTA

ADVOGADOS


https://drive.google.com/file/d/138_UONEIOv2ne0eGk7cF-MfGqciBi1qP/view?usp=drive_link
https://www.saude.mt.gov.br/storage/old/files/protocolo-para-dispensacao-de-formulas-nutricionai-%5B642-010920-SES-MT%5D.pdf
https://www.saude.mt.gov.br/storage/old/files/fibrose-cistica-portaria-n-1402015gbses-%5B626-100918-SES-MT%5D.pdf

MINAS GERAIS

Protocolo para dispensacao de féormulas nutricionais para portadores de

fibrose cistica constante no portal do Estado. Acesso aqui.

PARA
* Nao identificada linha de cuidado pelo portal;
+ Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

PARAIBA
* No portal, ndo consta suplemento alimentar incorporado;
+ Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

PARANA
Protocolo Clinico com os seguintes suplementos:
* Dieta suplemento nutricional liquido - morango
* Dieta suplemento nutricional liquido — chocolate
* Dieta suplemento nutricional liquido — baunilha
* Dieta suplemento nutricional pé — morango
* Dieta suplemento nutricional p6 — chocolate
* Dieta suplemento nutricional po - baunilha
* Dieta suplemento nutricional po Infantil — baunilha
* Dieta suplemento nutricional p6 Infantil - morango

* Dieta suplemento nutricional p6 Infantil — chocolate
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https://www.saude.mg.gov.br/images/documentos/FIBROSE%20C%C3%8DSTICA%20-%20COMPLEMENTOS%20ALIMENTARES.pdf

Detalhes:

+ Para que o paciente com fibrose cistica tenha acesso as suplementacdes
disponiveis, € necessario que ele esteja cadastrado no Componente
Especializado da Assisténcia Farmacéutica no Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) de Fibrose Cistica, e apresente o LME, juntamente com
a prescricao meédica especifica do suplemento indicado, na farmacia a qual
esta cadastrado;

+ Atualmente, existem 347 pacientes cadastrados utilizando um ou mais dos
suplementos relacionados.

Resposta oficial do Governo aqui.

PERNAMBUCO
* Nao identificada linha de cuidado pelo portal;
+ Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

PIAUI
« Nao possui suplemento alimentar incorporado

» Resposta oficial do Governo aqui.

RIO DE JANEIRO

Ha previsdo de dispensacao de suplementacao alimentar.

Detalhes:

* A incorporacao € decorrente de Termo de Ajustamento de Conduta e
Assuncdo de Obrigacdes (TAC), firmado em 10/12/2001, sob a chancela do
Ministério Publico Federal e Estadual, visando atendimento integral aos
portadores de Fibrose Cistica;

* S3o atendidos mensalmente, aproximadamente 135 pacientes;
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https://drive.google.com/file/d/1Ak85dzy3ZvfiNxGw9uvDd8972cjv_GCS/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1Pg6idrQQWeZOZlyArUdkiXb6u3QYsuse/view?usp=drive_link

» Para ter acesso, 0s pacientes devem ser cadastrados em um dos centros de

referéncia da doenca no Rio de Janeiro. E necessario se dirigir
presencialmente a um destes centros:
* Instituto Fernandes Figueira (IFF): atende criancas e adolescentes
portadores de Fibrose Cistica;
* Policlinica Piquet Carneiro (UERJ): atende adolescentes e adultos
guando transferidos do IFF.
* As instrucdes de como ter acesso aos medicamentos do CEAF-RJ estao
disponiveis neste link;

» Resposta oficial do Governo aqui.

RIO GRANDE DO NORTE
* Nao identificada linha de cuidado pelo portal;
» Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

RIO GRANDE DO SUL

Conta com fornecimento de suplementos nutricionais para pacientes

domiciliados, ndo especificamente para Fibrose Cistica.

Detalhes:

+ O estado disponibiliza dietas enterais/orais, suplementos e modulos de
suplementacao que atendem necessidade dos pacientes com diagnostico
de fibrose cistica, assimm como outros agravos, nao exclusivos para Fibrose
cistica;

* As solicitagdes de fornecimento devem ser feitas mediante processo
administrativo que pode ser protocolado nas farmacias de medicamentos
especiais, disponiveis em todos os municipios ou através da plataforma

farmaciadiqgitalrs;
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https://www.saude.rj.gov.br/medicamentos/medicamentos-especializados/como-ter-acesso
https://drive.google.com/file/d/1NcNQmeyumEe1rtGhB0VFmaYQ41HTglfi/view?usp=drive_link
https://farmaciadigital.rs.gov.br/

+ O fornecimento esta vinculado a avaliacdao e deferimento por consultor

técnico da SES, nutricionista ou médico;
+ Atendimento de média e alta complexidade, neste incluido as Doencas Raras
e erros do metabolismos constam na Resolucdo CIB RS no 50/2022 e

atualizacdes, disponivel em: https://saude.rs.gov.br/cib2022;

+ Consulta ao painel de referéncias disponivel em:

https://saude.rs.gov.br/referencias-hospitalares.

Resposta oficial do Governo aqui.

RONDONIA
* Nao identificada linha de cuidado pelo portal;
* Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

RORAIMA
« Nao possui suplemento alimentar incorporado.

» Resposta oficial do Governo aqui.

SANTA CATARINA
* No portal, ndo consta suplemento alimentar incorporado;
* Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

SAO PAULO

Protocolo Clinico Estadual e Diretrizes Terapéuticas para o tratamento de
fibrose cistica com os seguintes suplementos nutricionais:

+ Complemento alimentar lacteo, com vitaminas e minerais;

* Formula polimérica para criancas, normocaldrica, normoproteica, composto

por proteinas, carboidratos, lipideos e vitamina E;
(J
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https://saude.rs.gov.br/cib2022
https://saude.rs.gov.br/referencias-hospitalares
https://drive.google.com/file/d/1IHMFjMBqtqj9GwyqjWbnKSfAeMx2b-j8/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1ndhKQY93bggKMCAVQKyYknO5CYrlWl02/view?usp=drive_link

+ Férmula polimérica para adultos, minimo de 1.5 kcal/ml, com proteinas igual

ou superior a 15% do valor energético total, mix de fibras com no minimo
15g/litro, normolipidico, com vitaminas e minerais, isenta de lactose,
sacarose e gluten;

* Moddulo de triglicérides de cadeia média, sem acidos graxos esséncias;

* Suplemento alimentar polimérico para adultos, isento de sacarose,
normocalorico, hipoglicidico,

* enriquecido com vitaminas e minerais, com fibras, isento sacarose, lactose e
gluten;

* Suplemento alimentar polimérico para adultos, hipercaldérico e
hiperprotéico, enriquecido com vitaminas e mineiras, isento de lactose e

gluten.

Detalhes:

« Lei Estadual n° 11.250, que dispde sobre o fornecimento de medicamentos
adequados ao tratamento da Fibrose Cistica;

- Numero de pacientes com fibrose cistica atendidos nas Farmacias de
Medicamento Especializado do Estado de Sao Paulo, considerando
levantamento dos ultimos 12 meses: 972 usuarios cadastrados e ativos. -
Dados Medex (Acessado em 26/08/2024);

» Orientacdes necessarias para a requisicao de suplemento nutricional: a SES-
SP disponibiliza no site, por meio de Guias de Orientacdes, as informacodes
necessarias para acesso ao elenco dos medicamentos de Protocolos e
Normas Técnicas Estaduais, sendo possivel verificar no guia os documentos
e exames necessarios para apresentacao, através do seguinte caminho:

« Acesse: www.saude.sp.gov.br

* Clique no link: “Medicamentos”;
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* Clique no link: “Medicamentos dos Protocolos e Normas Técnicas

Estaduais”;

* Clique no link: “Relacao de Medicamentos de Protocolos e Normas

Técnicas Estaduais”;

« Consulta por Protocolos e Normas Técnicas Estaduais:

* Localize e clique no link: “Fibrose Cistica”.

» Resposta oficial do Governo aqui.

SERGIPE

* Nao identificada linha de cuidado pelo portal;

» Pedido feito via Lei de Acesso a Informacao, mas nao recebemos resposta.

Encaminhamos um novo pedido.

TOCANTINS

Nao possui suplemento alimentar incorporado.

Detalhes:

« https://www.to.gov.br/saude/fibrose-cistica-insuficiencia-

pancreatica/1dOygukklopt

« https://www.to.gov.br/saude/fibrose-cistica-manifestacoes-

pulmonares/5tt3rw2aaqgbi

Resposta oficial do Governo aqui.
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https://drive.google.com/file/d/18I0-UrLmNMKSxzyCGF2c20u6JH4Q93Ix/view?usp=drive_link
https://www.to.gov.br/saude/fibrose-cistica-insuficiencia-pancreatica/1d0ygukklopt
https://www.to.gov.br/saude/fibrose-cistica-insuficiencia-pancreatica/1d0ygukklopt
https://www.to.gov.br/saude/fibrose-cistica-manifestacoes-pulmonares/5tt3rw2aaq5i
https://www.to.gov.br/saude/fibrose-cistica-manifestacoes-pulmonares/5tt3rw2aaq5i
https://drive.google.com/file/d/1JGyfMM4Ud6BB5JP9VLAUS1q7SqyooKaQ/view?usp=drive_link
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Sem suplemento, sem
energia. Sem politica
publica, sem futuro. A

cada auséncia, um
direito negado e uma
infancia comprometida.




Amostra e Metodologia

96 entrevistas

« Questiondrio online de 15 minutos

- Auto-preenchimento
- Enviados pela UPV para mailing proprio

COM QUEM FALAMOS
- Pessoas com fibrose cistica (acima de 18 anos)

» Cuidadores/familiares de Pessoa com fibrose
cistica acimade 18 anos

« Cuidadores/familiares de Pessoa com fibrose
cistica abaixo de 18 anos

PERIODO DE CAMPO: entre dias 01e 14/04/2025

MINCIS.

Heans



Quem escutameos...

Faixa etdria do respondente

31a 45 anos

38

60 anos ou Mmais

6
‘ 46 a 59 anos
6

18 a 30 anos

O
MiNnds. Base: 96
Hearts -

Qualificacgéo do respondente

Cuidador/familiar de
Pessoa com fibrose
cistica abaixo de 18 anos

69

Cuidador/familiar de
Pessoa com fibrose
cistica acima de 18 anos

] 5 Pessoa com fibrose
cistica (acima de 18 anos)

17



Quem escutameos...

Com 27% da amostra vivendo com até R$ 1.734,00 de renda familiar mensal, o acesso a
suplementacao via SUS ndo é uma escolha — € sobrevivéncia.

25
20
15
10
| . .
Menos de R$ R$1.085 a R$1.734aR$ R$4604aR$ R$7475aR$ R$ 8.610 a R$ R$ 9745,00 a Mais de
1.085 (E) R$1.734 (D) 4.604 (C2) 7.475 (C1) 8.610 (B2) 9.745 (B1) R$ 17.995,00 18.000,00 (A1)
(A2)

MINdS.

Média: R$5.8881,41
; : Base: 96
Hearts




MNds.

Hearts

Quem escutameos...

Nivel de instrucdo do respondente

Ensino Fundamental

Ensino Superior Completo
P P Incompleto

14 13
Ensino Superior Ensino Médio Incompleto

Incompleto 6
]6 Ensino Fundamental
Completo
*

N/R

1

Pés-graduacgdo
Ensino Médio Completo

22 26
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O paciente com FC esta espalhado
por mais de 70 municipios

@ Riode JaneiroRJ (7)

© sdioPaulosp(6)

© curitibaPr (5)

O rortaleza CE(3)

© salvadorBa(2)

© uveriandia MG (2)

e Nova Iguagu RJ (2

@ Bainedrio Camborid SC (2)
Q Arapiraca AL

@ Coruripe AL

° Caculé BA

@ Maragogipe BA

@ Brasilia DF

@ Santa Leopoldina ES
@ Goidnia GO

@ Sdo Luis MA

@ Arcosme

@ Belo Horizonte MG

@ Congonhal MG

@ Formiga MG

@ Lagoa Grande-MG
@ Nova Serrana-MG
@ Ouro Branco-MG
@ Pedrindpolis-MG
@ Pedro Leopoldo-MG
@ Paranaiba-MS J
@ uina-MT

@ RibeirGo Cascalheira-MT
€D vdrzea Grande-MT



Qucmdo néo héa estruturalocal,o medo
néo é so dadoenca. Eda dlstancla.

@ Belém-PA @ Marechal Candido Rondon-PR @ Caxias do Sul-RS
@ Paragominas-PA @ Pontal do Parand-PR @ ljui-RS

@ Santarém-PA @ Niteroi-RJ @ Nova Palma-RS

@ Campina Grande-PB @ Rio das Ostras-RJ @ Pelotas-RS

@ Patos-PB @ Saquarema-RJ @ Rosdrio do Sul-RS
@ Paulista-PE @ Goianinha-RN @ Santa Cruz do Sul-RS
€ Recife-PE @ Jacana-RN @ concoérdia-sC

@ Simplicio Mendes-PI @ Natal-RN @ Gaspar-SC

@ Teresina-PI @ Parnamirim-RN @ Jaragud do Sul-SC
@ Cascavel-PR @ Canoas-RS @ Joinville-SC

@ Lauro Muller-SC

\\.f'ﬁ'nl 'l_j Sa
Hearts



Nenhuma cidade concentra mais que 9% do total de
entrevistados. Um cenario onde a capilaridade é fundamental

@ Leoberto Leal-SC @ Diadema-SP

@ Séo Jose-SC @ Franca-SP

@ Canhobao-SE @ Guarulhos-SP

@ Japaratubao-SE @ Hortoldndia-SP

@ Americana-SP @ Jundiai-SP

@ Cedral-SP @ Sdo Caetano do Sul-SP
@ S&o Jose do Rio Preto-SP
@ Suzano-SP
@ Vinhedo-SP

\\.f'ﬁ!nl 'l_j Sa
Hearts



Quando néo hé estruturalocal,o medo
néo é so dadoenca. Eda dlstancla.

Média de deslocamento para tratamento Distdncia mais longa

257KM 1217 KM

W) 'j Sa
Hearts



Jornada percorrida por pacientes em tratamento

t
s oo eeemseonesonnis &

Fazem tratamento no Rio de Janeiro e se deslocam Fazem tratamento em Curitiba e se deslocam das
das cidades de: cidades de:

Pontal do Parana , percorrendo 97 km
Nova Iguagu, percorrendo 38 km Balneario Camborit (SC), percorrendo 22 km

Cascavel, percorrendo 500 km
Marechal Candido Rondon, percorrendo 577 km
Rio das Ostras, percorrendo 168 km ljui (RS), percorrendo 706 km

Saquarema, percorrendo 113 km

Fazem tratamento em Sao Paulo e se deslocam das i de-
cidades de: Hortolandia, percorrendo 18 km
Vinhedo, percorrendo 18 km
Guarulhos, percorrendo 19 km Americana, percorrendo 38 km
Jundiali, percorrendo 41 km
S50 José do Rio Preto, percorrendo 437 km Sao Paulo, percorrendo 99 km
Congonhal (MG), percorrendo 318 km
A Pedrindpolis (MS), percorrendo 485 km
I ) ;
Uberlandia (MG), percorrendo 598 km Paranaiba (MS), percorrendo 612 km




Jornada percorrida por pacientes em tratamento

t
s oo eeemseonesonnis &

Fazem tratamento em Belo Horizonte e se deslocam
das cidades de:

Pedro Leopoldo, percorrendo 39 km
Ouro Branco, percorrendo 101 km
Nova Serrana, percorrendo 123 km

Formiga, percorrendo 197 km
Arcos, percorrendo 212 km

Lagoa Grande, percorrendo 459 km

Fazem tratamento em Salvador e se deslocam das
cidades de:

Maragogipe, percorrendo 142 km

Caculé, percorrendo 575 km

Fazem tratamento em Porto Alegre e se deslocam
das cidades de:

Canoas, percorrendo 17 km
Caxias do Sul, percorrendo 118 km
Santa Cruz do Sul, percorrendo 152 km
Nova Palma, percorrendo 208 km
Pelotas, percorrendo 259 km

Concordia (SC), percorrendo 388 km

Fazem tratamento em Natal e se deslocam das
cidades de:

Panamirim, percorrendo 18 km

Goianinha, percorrendo 60 km

Jacana, percorrendo 153 km




Jornada percorrida por pacientes em tratamento

t
s oo eeemseonesonnis &

Fazem tratamento em Belém e se deslocam das

cidades de:

Paragominas, percorrendo 307 km

Santarém, percorrendo 1.217 km

Fazem tratamento em Floriandpolis e se deslocam
das cidades de:

S&o José, percorrendo 10 km

Leoberto Leal, percorrendo 114 km

Lauro Muller, percorrendo 191 km

Fazem tratamento em Recife e se deslocam das

cidades de:

Paulista, percorrendo 14 km

Patos (PB), percorrendo 354 km

Fazem tratamento em Cuiaba e se deslocam das
cidades de:

Varzea Grande, percorrendo 7 km

Juina, percorrendo 737 km

Ribeirao Cascalheira, percorrendo 745 km




MINdS.
Hearts

Média de Quilometros percorridos
por pacientes de cada Estado

Rio de Janeiro
Curitiba
Séo Paulo

Campinas

13



MINdS.
Hearts

Média de Quilometros percorridos
por pacientes de cada Estado

Belo Horizonte
Porto Alegre

Salvador

Natal ~

77

359

226

14
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Média de Quilometros percorridos
por pacientes de cada Estado

Belém
Recife
Floriandpolis

Cuiabd

15



100
75
50

25
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Barreiras logisticas fazem parte do dia
a dia da maioria das pessoascomFC

@ Barreiras logisticas

Total (B-96)

Sudeste (B=41)

Sul (B-24)

Nordeste/norte
(B-25)

67

Centro-Oeste
(B-6)

e Nordeste/Norte ¢ a regido que mais sente os

efeitos das barreiras logisticas, com quase 9 em
cada 10 respondentes relatando dificuldades. Este
dado reforca a urgéncia de estratégias de
regionalizacgdo do acesso e reforco ¢ rede de
distribuig¢do e atendimento especializado.

Centro-Oeste e Sudeste também apresentam
ndmeros altos, com 67% e 61% respectivamente —
Ou sejd, mesmo nas regiées mais desenvolvidas,
ainda hd obstdculos logisticos importantes.

O Sul é a regi@io com menor percepcéio de
barreiras (50%), o que pode indicar melhor
estrutura fisica e disponibilidade regional.

P61- Vocé percebe barreiras logisticas (por exemplo, longas distancias, falta de centros especializados) que dificultam o acesso regular aos suplementos para Fibrose Cistica?

Base: 96

16



A Pessod com Fibrose Cistica

A faixa etdria da pessoa com fibrose cistica

Nal5 anos

Até 3 anos

4 a10 anos

34

‘ Acima de 31 anos

26 a 30 anos 16 a 20 anos

2 6

21a 25 anos

4

\v'ﬁﬁds,t.
Hearts

100

50

50

25

Género da pessoa com Fibrose Cistica

47 52
u .I
Masculino Feminino N&o declarado
Sua regidio
23

Norte Nordeste Sul Sudeste Centro-oeste

17
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A Pessoda com Fibrose Cistica

Posse de planos de saude privada

Sim

59%

Ndo

41%

18
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A Pessod com Fibrose Cistica

6 em cada 10 entrevistados ja convivem com a doenca ha mais de 6 anos.

Tempo aproximado do diagndstico e convivéncia
com a fibrose Cistica

H& mais de 6 anos

58

19
‘ 22% tém comorbidades

Dela 3 anos

17

HA& menos de 1ano
Média: 6,5 anos 6

P14 - Além do diagnéstico confirmado de Fibrose Cistica (FC), possui mais algum histérico de doenca prévia? [ Pl - Hé quanto tempo vocé ou a pessod que vocé cuida convive com a Fibrose Cistica (periodo
aproximado do diagnéstico):
Base: :96

19
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O
907

P13 - O tratamento é realizado em Centro de Referéncio?
Base: 96

Realizam
tratamento
em centros
de
referéncia

20



68% oo

Realizam o tratamento no sudeste (43%) e Sul
(25%). Norte, Nordeste e centro-oeste
somados representam (32%)

94% i 1LY

P12 - Em qual estado é rea

MiNcls, Base: 96
Hearts

N&o precisou fazer gastrostomia, mas 21% ja
precisou de dieta enteral em algum momento.

lizado o tratamento de Fibrose Cistica?

21



Para quem vive com Fibrose
Cistica, néio existe tempo
livre. Porque o tratamento
nunca tira folga.



Cerca de 20% dos entrevistados dedicam de 12 a 24 horas por dia
ao tratamento da Fibrose Cistica. O dia inteiro. Todos os dias.

Uma jornada exaustiva, sem salario, sem ferias e muitas vezes sem apoio.

50

40 @

30

23
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Em média a Fibrose Cistica demanda 5,76 horas
\v'ﬁQ'ljSa do diq-
Hearts

9%

Consideram dificil conciliar a rotina de
tratamento com as atividades do dia a dia.

Acesso a PROGRAMAS OU REDES DE APOIO

75%

Declarou nao ter acesso e 54% afirmou desconhecer
esses programas.

P52 - Qudio dificil é conciliar a rotina de tratamento (medicagaes, fisioterapia, consultas e
suplementagdo) com as atividades do dia a dia?
Base: 96

23



ACESSO A REDES DE APOIO:
UMLUXO PARA POUCOS

Mais da metade das pessoas estéo lidando com a carga emocional do
tratamento sem nhenhum suporte formal. E isso, além de cruel, compromete
a adesdo e a qualidade de vida de todos os envolvidos.



Principais Grupos em Maior Dificuldade

% que consideram dificil (Bottom2Box) conciliar

Segmento a rotina de tratamento com as atividades do
dia a dia
Centro-Oeste 83%
Nordeste/Norte 68%
Classe DE 73%
Faixa 16 a 20 anos 60%
Faixa até 3 anos 63%

P52 - Qudio dificil é conciliar a rotina de tratamento (medicagaes, fisioterapia, consultas e suplementagédo) com ds
atividades do dia a dia?
Base: 96

MINdS.
Hearts

% Sem acesso e nao

Segmento conhecem Redes de
apoio
Classe C 50%
Classe DE 58%
Até 3 anos 63%

Adolescentes (11 .

a 15 anos) 0%
Norte/Nordeste 56%

P55 - Vocé tem acesso a PROGRAMAS OU REDES DE APOIO que auxiliem na gestéo do
estresse e do desgaste emocional decorrente do tratamento da FC?
Base: 96

25



Cada paciente convive com, em média, 3 tipos de terapias didrias.
Mas ainda ha baixa integracéio com apoio psicolégico, terapias complementares e
outros suportes. Suplementacéo nutricional faz parte da rotina diaria para 23% dos
entrevistados.

30

26

25

20

15

10

Fisioterapia Exercicios fisicos Suplementagao Psicologia Fonoaudiologia Terapia ocupacional Lavagem nasal
respiratoria nutricional

P16 - Quais dessas terapias fazem parte da rotina de tratamento?
MiNds. Base: 96
Hearts 26
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Proteina CFTR

Metade dos entrevistados ja fazem uso de moduladores CFTR

92% @ i U 4

Usam Moduladores da Proteina CFTR

90% 5555860608 &

Trikafta (2% Kalydeco e 2% Orkambi)

N%boocoooooon

Via SUS (7% judicializacdo e 2% via plano de saude)

P17 - Vocé/a pessoa que voceé cuida faz uso de Moduladores da Proteina CFTR? | P17A- De qual(is) Moduladores da Proteina CFTR faz uso?
Base: 96

27



Cuidar bem de quem vive
comFC éalinhar
profissionais como numa

orquestra.Porque
quando cada um toca
sozinho, oresultado ndo e
harmonia. E ruido.




70
60
50
40
30
20

10

MINdS.
Hearts

O nutricionista é o principal pilar da
recomendacdo de suplementacdo

55

55%

Avalia a integracéio entre os profissionais
como boa ou excelente (Top2Box)

1%

Avaliam a comunicacao entre profissionais
como “‘moderadamente clara” ou “muito clara e

Nutricionistas Médicos Nutrélogo eﬂClente“ (Top2 BOX) .

P21- Quem recomendou o uso desses suplementos nutricionais orais? /| Base: 86

P44 - Como voceé avalia a integragdo entre os profissionais de satide (nutricionistas, médicos e outros) envolvidos no tratamento? // Base: 96

P45 - A comunicagdo entre os profissionais de saude tem sido clara e eficiente? /| Base: 96

29



Frequéncia
de
consultas
nutricionais

MM TS
Hearts

Acada3ab
meses

Acada2ou3 o
“meses 21%

477

Raramente

1%

Mensalmente

8%

Semestralmente Nuncad

5% 7%

30



Governo, associacoes e
indastria de suplementos, os
outros musicos daorquestra

5%

o Apenas avaliam a integragcao como boa, muito boa
o ou excelente.

Avalia a integragao entre governo, associagoes 64 IO

e a industria na garantia de acesso a nutricdo
especializada como razoavel (36) ou ruim Discorda que as politicas publicas garantem o0 acesso a nutricao
(45) para pessoas com Fibrose Cistica em todas as regides do pais

Governos, associacoes e industria precisam formar uma frente unica — ou perdem todos






\v'ﬁlnl Lj S
Hearts

9 em cada 10 pessoas precisam do suplemento — mas
serd que conseguem acesso irrestrito e frequente?

Frequéncia de uso

Ocasionalmente Raramente

4% 3
Algumos vezes por
semand
(o)
Tem indicagdo 8%
para suporte
Nutricional
N&o tenho indicagdo de
uso ho momento
16%

P50 - Com que frequéncia voceé utiliza os suplementos prescritos?
Base: 96

33



9 em cada 10 pessoas precisam do suplemento — mas
serda que conseguem acesso irrestrito e frequente?

@ Suplemento vitaminico especifico @ Suplemento oral hipercaldrico/hiperproteico

Modulo de lipidios @ Modulo de proteina

@ Terapia nutricional enteral

MINdS.
Hearts
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Suplementacédo gera RESULTADOS

Impacto da suplementagéo (Top2box impacto positivo e/ou muito positivo)

100
81 83

30 76
60
40
20
0

Ganho de peso/crescimento Melhora da funcao Redugdao de internagdes Ganhos de energia e disposi¢ao para
pulmonar/respiratoria as atividades diarias
MiNds.

Hegrs 39



Né&o adianta prescrever o suplemento se ele néio chega

8%

Avalia o acesso a nutricao especializada para
Fibrose Cistica em sua regiao como muito ou
moderadamente dificil

Vivem com interrupgoes
recorrentes.

65%

\-_fﬁ M 'j Sa

Hearts

A burocracia @ um dos principais bloqueios: 76%
concordam total ou parcialmente que a burocracia
(documentagéo, prazos, processos) tem atrasado o

acesso aos suplementos para Fibrose Cistica.

A burocracia atinge todos, mas para as classes C e
DE, ela vira obstdaculo quase intransponivel.

95%

dos respondentes concordam que a inclusao da nutricao
como prioridade nos Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas (PCDTs) melhoraria o acesso aos
suplementos.

36



69% dos respondentes classificam
a disponibilidade como negativa

% Avaliacao Negativa (Ruim + Razoavel) % Avaliacao Positiva (Muito boa + Excelente)

Sudeste 68% (34% ruim + 34% razoavel) 20% (12% muito boa + 7% excelente)

Sul 67% (17% ruim + 50% razoavel) 17% (17% muito boa + 0% excelente)

Nordeste/Norte 84% (56% ruim + 28% razoavel) 4% (4% muito boa + 0% excelente)

P60 - Considerando sua regiéio, como vocé classifica a disponibilidade de suplementos para Fibrose Cistica e servigcos de nutrigéio especializados?
Base: 96

MINdS.
Hearts
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O acesso a suplementos

O maior percentual vem do SUS, mas ainda ha um percentual expressivo de pagantes

Pagante (%)

Produto Judicializacdo (%) Doacéo (%)
. 23%
Fortini® 39 6/% 3% 8%
AQUADEKS® 34 74% 12% 6% 9%
Nutren® 22 55% 32% 9% 5%
Ensure® 12 42% 42% 8% 8%
Pediasure®
Source CF® 5 60% 20% 20% —
Whey Protein §) — — —
y 100%
Qutros 19 42% — 11%
47%
MINdS. P18B - Quall(is) desses produtos vocé consome?
Base: 86

Hearts
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Judicializac&io: uma necessidade ainda presente.

Um processo que divide
opinides. 37% avaliou a
zz% _ experiénciade
judicializagao como
ruim, mas 21% destacou
que a experiéncia foi
Jé precisou recorrer & JUDICIALIZAGCAO Muito boa (16% e
para garantir o acesso aos Excelente (5%)

suplementos para Fibrose Cistica

Wiial 'j Sa
Hearts
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O Impacto da interrupcéio de tratamento é devastador. A Média de
avaliagdes foi de 1,76 numa escalade 1a 5, onde 1é Impacto muito negativo

Relatam impacto 49% classificam como “impacto muito
negativo negativo’
(Bottom2Box)

Criangas sofrem mais. Estamos falhando com quem mais precisa.

6.00

4.00

80%

1.82 1.87
200 142
0.00 -—_—-
até 3 anos 4 a10 anos 11a 15 anos
WIS, P33 - Como vocé avalia o impacto na sua sadde causado por interrupgdes ou atrasos no fornecimento dos suplementos para Fibrose Cistica?

HEQI‘tS Base: 86
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OIMPACTO EMOCIONALDAS INTERRUP?&ES

Quando o suplemento falta, o medo toma o lugar da comida.

Relatam impacto emocional
negativo (Bottom2Box) % com impacto negativo

Segmento (Bottom2Box) - Muito e um pouco
negativo

Classe DE 92%
o Nordeste/Norte 84%
8 3 Io Até 3 anos 84%

Regidao Centro-

Oeste 100%

\Jﬁﬁdqa P53 - Como vocé avalia o impacto emocional causado por interrupgdes ou atrasos no fornecimento dos suplementos para Fibrose Cistica?

Hegrts Base: 96 41
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Suspensdo ou substituicéo no tratamento parecem ser frequente:
mais da metade dos adolescentes tiveram mudancgas?

Relataram 1Mal5 anos 16 a 20 anos Classe DE
substituicéo ou
suspensdo de
suplementos

P42 - Algum suplemento foi suspenso ou substituido recentemente no seu tratamento?
Base: 86

42



Principais




Para metade dos pacientes (51%), o custo ainda € o maior obstaculo para manter o uso continuo

dos suplementos.

Principais desafios em relacgdo a nutricdo

especializada e ao fornecimento de suplementos

Sem resposta [ Nada

4

Falta de Disponibilidade de
acompanhamento com sabores [ N&o pode
nutricionista escolher

21 2
¥

conseguir acessar estes
suplementos

Falta de suporte

24

e o0
26
MiNds.

Hearts

Obstaculo para manter o uso Total (%)

continuo dos suplementos

Custo 51%

Falta de acesso regular 40%

Falta de variedade (sabores, tipos, 20%
apresentacoes) °

Sabor desagradavel 19%
Nenhuma dificuldade 3%

44



A disponibilidade de suplementos para Fibrose Cistica € considerada ruim ou razoavel para 68% dos
entrevistados

70

* (s8)
- @ ® Ruim

40

34 34
36 33 33 33 Razodvel
30 32 28
Boa
20 8 17 “
12 i
10 @® Muito boa
10
4
0 0 O @® Excelente
0

Total (B-96) Sudeste (B=41) Sul (B-24) Nordeste/norte (B-25) Centro-Oeste (B-6)

P60 - Considerando sua regi@io, como voceé classifica a disponibilidade de suplementos para Fibrose Cistica e servigos de nutricdo especializados?
\z‘ﬁﬁ d o Base: 96
e 3

Hegrs 45



Obstaculos para acessar
suportes nutricionais

Reduzir burocracia, garantir logistica continua e ampliar a descentralizagao de centros € mais do
gue gestdo — e justica em saude.

2 (0]
o euios i e 59% relataram atrasos na distribuigéo
Atrasos na distribuigao dos suplementos 59 dos suplementos — isso n&o é um
Burocracia nos processos de solicitagao 44 detalhe logistico. E uma ameaca &
Custo elevado ou dependéncia de recursos financeiros externos 32 continuidade do cuidado.
raltdiaeiCentios oUeIerenclasiocais 24 | * 44% esbarram na burocracia. Quando o
Necessidade de judicializagao 22 papel se torna mais forte que a vida,
Falta de integracdo entre os profissionais de saude 19 temos um problema.
Centralizagao de servigos em grandes centros urbanos 17

e 32% dependem de recursos externos ou

Dificuldade de comunicacdo com farmacias do SUS enfrentam dificuldade financeira.

Logistica ruim entre farmacias do SUS

Dificuldade de locomogao / Falta transporte 1 * Nordeeste € aregidio que enfrenta mais
Na&o necessita de suporte nutricional obstdculos, no gerla, relataram 2,92

Hearts

—_

N
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Como

percebema
categoria?




Ainda Falta Caminho para a Personalizagao

TopBox(Sempre)
8% O
: 43 I

49 I° Sente que as orientagodes sobre

Sentem que a variedade atual de nutricao e suplementacao sao

suplementos orais nao atende as personalizadas de acordo com as suas
necessidades individuais (Top2Box) necessidades.

P40 - Na sua opiniéio, a variedade atual de suplementos orais para Fibrose Cistica atende &s necessidades individuais das pessoas? // Base: 86
Y aler P46 - Vocé sente que as orientagées sobre nutricéio e suplementagdo sdo personalizadas de acordo com as necessidades da pessoa com Fibrose Cistica, por exemplo, preferéncia alimentares ou culturais?
W i Base: 96

Hegrs 48
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40

20
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Hearts

I

Para mais da metade dos pacientes, a
experiéncia sensorialcomos
suplementos é boa, mas pode

melhorar.

® Rum Razodvel @ Boa @ Muitoboa @ Excelente

24%

Avaliam a experiéncia
sensorial com 0s
n suplementos como
ruim ou razoavel

42

13

Notas

P37- Como vocé avalia a qualidade dos suplementos nutricionais para Fibrose Cistica que vocé faz uso (considerando aspectos como variedade de sabores e texturas)?
Base: 86

49



Para quase dois tergcos dos pacientes, a monotonia de
sabores prejudica diretamente a adeséo ao
tratamento

64% relatam algum nivel de interferéncia devido ao sabor (Top2Box)

40
28

I - 15 : Apresentacdo
J - importa muito!

55% dos respondentes

Avaliacao . ~
consideram que d OlpresentOI(;OIO
@® N3o interfere nada N3o interfere muito dOS SuplemeﬂtOS fCICilit(] O Uso
@ Neutra @ Interfere um pouco didrio.

@ Interfere muito

P39 - Voceé sente que a apresentagdio dos suplementos orais para Fibrose Cistica (embalagem, modo de preparo) facilita o uso didrio?

) Base: 86
MINCIS.

Hearts
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Ter Fibrose Cistica no Brasil custa caro.
E custa mais para quem tem menos.

5500 $450
$400 5383

300
ol - R$255,74
$200
$100

$0 Custo médio mensal com
Ate 3 anos 11 a 15 anos 271a 25 anos Acima de 31 anos Suplementos Qrais
MINdS.

Hearts



As familias das classes C e DE estéio pagando
do proprio bolso para garantir o minimo.
Isso néio é so dado, @ um pedido de socorro.

Suplemento % de Pagantes (Classe C) % de Pagantes (Classe DE)
Whey Protein 100% 100%
Pediasure® 100% 100%
Nutren® 25% 33%
Ensure® 25% —
Fortini® 25% 20%
AQUADEKs® — 50%
Outros /1% 100%
Source CF® — 33%

MINdS. P18B - Quall(is) desses produtos vocé consome?
Heal‘_‘ts Base: 86 59



Os extremos de idade — criancas pequenas e adultos com
mais de 31 anos — apresentam os maiores consumos
médios. 8% consomem mais de 180 unidades/més

Cada numero aqui representa uma luta silenciosa por saude, nutricdo e dignidade.

Méedia geral de consumo
mensal

Maior Consumo Médio - até 3

anos (Necessidades 107

nutricionais criticas)

Maior consumo isolado -
Acima de 31 anos (alta llo
dependéncia)

- ® Unidades [ Capsulas ou doses
MR S
Hearts
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As marcas utilizadas

Produto % Consumo Total

Fortini® 47 %
AQUADEKs® | A%
Nutren@ | 26%
Ensure® | 14%

Whey Protein | /%
Pediasure® | 6%
Source CF@ | 6%
Infatrini | 3%

Dekas Plus | 3%

Grow vit / Parativ / Carbofor | 2% cada
Outros (1% ou menos) | Trophic Basic, Ascenda, Pharmadek, Carboch

. _ P18B - Quall(is) desses produtos vocé consome?
H@éﬁ:& S Base: 86



Marcas e Fabricantes

Abbott

'I 4 Prodiet
12

Nestlé Health Science

22

Nutrimed

Fresenius
Nutren
i 2 2 Fortini

2

]
- Outros (Adek. Fresubin,
Infantrini, Mucilon,

Sustagem
6

~N

S/R

16

Danone Nutricia

40

\\.f'ﬁ!nl 'l_j S
Hearts

Danone Nutricia: Lideranga total: 40
citacdes — quase 50% dos
entrevistados. Presenca dominante nas
classes € (33) e DE(52). Maior
penetracgdo etdria entre criangas de até
10 anos: 41 (até 3a), 54 (4-100).

Nestlé Health Science: 22 citagdes, com
forca em adultos jovens (21-25a: 67%).
Apelo mais forte nas classes € (23) e DE
(26) do que AB.

Abbott: 14 meng¢odes, se destaca na faixa
21-25 anos. Classe AB (33) é o principall
foco. C e DE tém baixa penetracgdo.

Prodiet: 12 mengdes. Regido Sul é seu
reduto.
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Conhecimento &

Comunicacdo




Informacéo & Educacéo - Ha
espaco para aprimoramentos

Canais de acesso as informacgdes sobre nutricéio especializada para Fibrose
Cistica

Associacdo de pacientes _ 36 COHCOI’da que as

acOes educativas tem
Internet/Redes sociais - 17 S|do SUfICIeI’]teS pal’a
melhorar a adesao

Outros I 1

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Sabe-se o que fazer. Mas nédo se esté ensinando como fazer.



A informacéio se tornou
suplemento essencial

= ' OsTop5T deint
tém Iinteresse em receber s Top > Temas de Interesse

conteudos educativos sobre Atividade fisica adqug

nutricdo e Fibrose Cistica

Dietas hipercaldricas

63

Vida escolar e profissional
com Fibrose Cistica

Qualidade de vida 5 6

67

Suplementacgéo
Nutricionall

64

90%

\\.f'ﬁ'nl 'l_j Sa
Hearts
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Outros temas de interesse

Terapias moduladoras
da CFTR - 58%

Aspectos emocionais e
psicologicos — 57%

Proteinas e gorduras —
56%

Nutricdio emocional -
53%

Alimentos anti-
inflamatérios — 52%

Fisioterapia + nutricdo -

52%

Probidticos e
Prebidticos - 48%

Redes de apoio e
grupos comunitarios -
47%

Controle de diabetes
relacionado ¢ fibrose
cistica - 41%

Aspectos financeiros:

Custos de tratamentos,

suplementos e
consultas.- 39%

Terapia de reposi¢cdo -
33%

Controle glicémico -
31%

Adesdo ao tratamento
- 27%

Intolerdncias
alimentares - 25%

Suporte nutricional
enteral ou parenteral -
22%
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Aprender precisa ser leve, rapido e aplicavel

Formato preferido Total da amostra (%)
Videos curtos 72%
Cartilhas 65%
Textos 53%
Podcast 34%
Videos longos 19%
Lives 18%
¥ T P65 - Que formatos vocé prefere para adquirir esse conhecimento?

Hearts Base: 96



MINCIS.
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As Sugestoes de melhorias

As pessoas com FC pedem simplicidade, constancia e respeito.

ACESSO SEM BARREIRAS (49%)

e Acessibilidade e disponibilidade regular (23%)

e Reduzir burocracia [ papéis / LME (9%)

e Agilidade na reposigéo dos produtos (6%)

e Entrega em domicilio / Vans [ Retirada préxima (5%)
e Receber no mesmo local dos remédios (1%)

e Garantir entrega gratuita (1%)

Equidade entre regides [ Unificagéo nacional (2%)
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As Sugestoes de melhorias

A auséncia do Estado € percebida como abandono real.

ESTADO PRESENTE E EFETIVO
(34%)

e Governo cumpra seu papel [ Garantia
constitucional (9%)

® Campanhas, fiscalizagdo, presenca em redes e
politicas (3%)

e Insercdo da suplementacéo nos PCDT [ Protocolos
oficiais (1%)

e Suporte juridico [ defesa de direitos /
humanizagéo do atendimento (5%)

o ?ogronga institucional / Mobilizacéo / Visibilidade
3%

ESTADO PRESENTE E EFETIVO
(34%)

e Equipe meédica completa com nutricionistas e
acompanhamento (3%)

e Ampliagdo de centros e capilaridade de
distribuicéo (5%)

e Participacgéo de associagées [ controle social (2%)
e Politicas especificas para doengas raras (2%)

* Reduzir custo [ preco acessivel [ parcerias
publico-privadas (1%)
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As Sugestoes de melhorias

O conhecimento liberta. E hoje ele parece estar mal distribuido, inacessivel ou inexistente.

EDUCAGAO E CONSCIENCIA (17%)

e Educacdo em saude: videos, lives, cursos, cartilhas (7%)
¢ Informacdes claras sobre processos e direitos (5%)

o Eschto ativa e acolhimento por parte da equipe de saude
2%

e Comunicacéo digital / canais diretos como WhatsApp

(1%)

e Reforco da importdncia da adesdo ao tratamento (2%)

MINCIS.

Heans



IAN - indice de

Acesso Nutriciondl




Os indicadores do indice IAN

Um indice traduz varias informacoes em um unico valor, facilitando a comparagao, o
monitoramento e a comunicacao de tendéncias.

Dimensao

Pergunta

Tem indicacao de terapia

Tipo de Resposta

Como pontuar?

Apenas incluir qguem

Indicacdo de suplemento Autricional P18 (Sim/Nao) respondeu “Sim”
Numero de fontes de Fontes de acesso aos P19 (SUS, Judicializacao, +1 ponto por fonte (max.
acesso suplementos Convénio, etc.) 5)
Interrupcoes de Frequéncia de -2 (Frequentemente), -1
fornecimento interrupcgdes P29 (Nunca a Frequente) (As vezes), O (Nunca)
Judicializacao Ja precisou judicializar? P31 (Sim/Nao) -2 se “Sim”
o : Burocracia atrasa o Escala de 1 (Discordo) a P
Avaliacao da burocracia 4CeSS0? P30 5 (Concordo Totalmente) 1a-5
Percep¢ao do acesso Acessoraegniggm;ao na P22 Escaladel1ab -2a+2
Impacto da interrupcao Impacto clinico da -2 (impacto negativo) até
na saude interrupcao P33 Escalade Ta s +2 (positivo)

MINdS.
Hearts
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A escalalAN

Um em cada quatro pacientes vive no extremo da exclusao nutricional.

Critico / Alto Risco [ Instavel / Controlado / Ideal [ Alivio
Desamparo Angustia Frustracdo Cautela 29
23% 29% 28% 19% A excegao que revela o
A inseguranca é a Quase 13... mas ainda O sistema funciona, caminho
regra, Nnao a excegao ndo é suficiente mas inspira pouca
confianca.

\v'ﬁﬁdga
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-

Na meédia, o Brasil néio negao suplemento |
— mas também néo entrega como deveria

A média de -4,802 esté posicionada no limite entre o grupo “Alto Risco /
Angustia” e “Instavel [ Frustragéo”, indicando que a populagéo estéd
vivendo em um limbo: ndo completamente desamparada, mas sem
seguranca.
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