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ANALISE DO CONHECIMENTO PREVIO
SOBRE FIBROSE CISTICA ENTRE
PROFISSIONAIS DE SAUDE PRIMARIA

NO NORDESTE DO BRASIL

RESUMO

A Triagem Neonatal para Fibrose Cistica ¢ uma medida preventiva, que
possibilita o diagnéstico precoce. No entanto, desatios como o escasso co-
nhecimento dos profissionais sobre o tema no Brasil destacam a necessida-
de de estorgos continuos para aprimorar programas educacionais. Avaliar
o conhecimento e as praticas dos profissionais de satide da atengdo pri-
méria em relagdo a Fibrose Cistica (FFC), tentando contribuir assim, para
a redugdo de diagndsticos tardios de F'C no pafs. Este estudo transversal
e quantitativo envolveu 65 profissionais de satide em Fortaleza, Ceard. O
questiondrio avaliou conhecimento sobre FFC nos trés dominios (conheci-
mento sobre conceitos, diagndstico e conduta diante de caso suspeito), cuja
validade foi avaliada e confirmada. As associagdes foram verificadas com
testes bivariados. Dos participantes, 38,5% eram médicos da Estratégia
Satde da Familia, 30,8% pediatras e 30,8% enfermeiros. A maioria era fe-
minina, com média de idade de 39,9 anos e experiéncia média de 10,6 anos.
93,8% ndo receberam treinamento especifico sobre FC. O conhecimento
foi variado e deficiente entre os profissionais. Os pediatras tiveram um
maior nivel de conhecimento dos demais profissionais. Ademais, essa foi
uma abordagem pioneira na avaliagdo do conhecimento dos profissionais
de satide em relagdo a FC na regido Nordeste do Brasil. Identificou-se que
o conhecimento prévio sobre esta doenga ainda é bastante deficiente e de
certa forma, pode interferir no diagnéstico precoce. A falta de programas
educacionais sobre FC é evidente. Identificar lacunas no conhecimento é
fundamental e crucial para diagnéstico precoce de FC.

Palavras-chave: fibrose cistica; triagem neonatal; satide da crianga.

1 INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma doenga multissistémica, genética au-
tossOmica recessiva e caracterizada pela disfungdo do gene cystic fibrosis
transmembrane conductance regulator (CF'TR), responsavel por codificar
uma proteina reguladora da condutancia transmembrana de cloro'.
Essa disfung¢io ird favorecer a diminuigdo da secregio do cloreto e o
aumento da absor¢do de sédio e consequente remocdo de dgua de secre-
¢des, produzindo, assim, muco espesso e Viscoso®’.

O grau de envolvimento pulmonar, os aspectos genéticos e so-
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cloecondmicos serdo determi-
nantes cruciais da morbidade e
da mortalidade da doenga®.

Essa doenca é mais fre-
quente em populagdes descen-
dentes de caucasianos. Segundo
a Cystic Fibrosis Foundation, ha
cerca de 105 mil pessoas diag-
nosticadas com FC em 94 paises.
Porém, nos Estados Unidos, esse
nimero chega a quase 40 mil
criangas e adultos vivendo com
a condigdo. Vale ressaltar que a
IFC pode afetar pessoas de todos
os grupos raciais e étnicos. No
Brasil, hd uma estimativa de in-
cidéncia aproximada de 1:7.576
nascidos vivos™''.

A Triagem Neonatal para
Fibrose Cistica (TNFC) ¢é ba-
seada na quantificagido dos niveis
de tripsinogénio imunorreativo
(IRT). £ uma medida preventiva,
que possibilita o diagndstico pre-
coce e 0 acesso ao acompanha-
mento e o tratamento. Ndo é um
teste diagnoéstico, apenas identi-
fica os recém-nascidos com risco
de ter a doenga®’.

O teste deve ser realizado
em duas dosagens, sendo a pri-
meira, idealmente, no quinto dia
de vida. Em caso de resultado po-
sitivo, seré coletada uma segunda
amostra, que deve ser feita em
até 30 dias de vida, pois os bebés
com a doenca podem apresentar
niveis elevados de IRT no sangue
durante varios meses. No entan-
to, em bebés normais, qualquer
elevagdo tempordria de tripsino-
génio normalmente caird para os
niveis normais em poucas sema-
nas’. Os pacientes identificados

com triagem neonatal que posi-
tivam para FFC devem ter acesso
imediato aos cuidados especiali-
zados em FC para realizagdo do
teste suor’.

O teste do suor é o méto-
do de primeira escolha, com alta
sensibilidade e especificidade. Va-
lores elevados de cloreto no suor
(=60 mmol/l) sdo indicativos de
distungdo do CFTR. Pacientes
com teste do suor positivo de-
veriam ser submetidos a testes
genéticos e aconselhamento ge-
nético para determinar opgdes
de tratamento especificos para
mutagdes. A variante patogénica
F508del é a mals comum, mas
sua ocorréncia varia em diferen-
tes grupos étnicos’.

Uma das razdes para essa
melhoria na expectativa de vida
¢ a implementagdo efetiva de
programas de triagem neonatal
e o reconhecimento precoce dos
sintomas pulmonares associados
a FC, permitindo intervengoes
adequadas’.

A identifica¢do precoce dos
sintomas da FC, especialmente
por meio de programas de tria-
gem neonatal, teve um impacto
positivo na qualidade de vida e
na desaceleragio do declinio da
fungdo pulmonar. Ao identificar
essas doengas antes do surgi-
mento de sintomas, o rastreio
permite o inicio imediato do tra-
tamento, reduzindo a morbidade
e a mortalidade associadas a es-

4,5,7

sas condigdes™™’. Em pafses que
implementaram programas de
triagem neonatal bem estabeleci-

dos e contam com centros espe-
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cializados no tratamento da FC,
as estimativas de sobrevida ultra-
passam os 40 anos®.

No entanto, desafios como
a falta de conscientizagio das
tamilias, resultados falsos positi-
vos e falsos negativos, bem como
questdes técnicas na interpre-
tacdo dos resultados destacam
a necessidade de esforcos con-
tinuos para educar a populagio.
Assim, aprimorar a precisdo dos
testes e garantir o acesso univer-
sal ao rastrelo neonatal, visam
melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e suas familias®™'?.

Apesar da importancia do
rastreio precoce, o conhecimento
dos profissionais sobre o tema no
Brasil ainda é escasso. Por isso,
objetivamos avaliar o conheci-
mento e as praticas dos médicos
da estratégia satde da familia,
pediatras e enfermeiros em rela-
¢do a FFC, além de propor, a par-
tir desses resultados, programas
educacionais eficazes para identi-
ficar precocemente criangas que
possam estar sofrendo de FC e
encaminhé-las para centros espe-
cializados de alto nivel de atendi-
mento médico em tempo oportu-
no.

2 METODO

2.1 Desenho e cenario do

estudo

Este fol um estudo trans-
versal, descritivo e de aborda-
gem quantitativa realizado com
profissionais de satde que atuam
em servigos de atenc¢do primadria
na cidade de Fortaleza, Cear4, na
Regido Nordeste do Brasil.
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2.2  Populacio e amostra

Os participantes foram de-
finidos nas seguintes especialida-
des: médicos da Estratégia Satde
da Familia, pediatras e enfermei-
ros. O estudo incluiu unidades de
atencdo primdria, as quais estdo
localizados dentro de 3 regionais
da cidade (Regionais II, IV e VI).
65 profissionais de satde parti-
ciparam da pesquisa e completa-
ram o questionario com sucesso.
Os participantes foram recruta-
dos por amostragem por conve-
niéncia tendo em vista um maior
acesso a esses profissionais. A co-
leta de dados foi realizada duran-
te o periodo de fevereiro e margo
de 2023.

2.3 Coleta de dados

O investigador principal
concebeu e formulou o questio-
ndrio sobre conhecimento pré-
vio sobre fibrose cistica utilizado
neste estudo. Foi desenvolvido
na lingua portuguesa e distribui-
do por meio de Google Forms e de
formularios impressos.

2.4 Questionario e Variaveis

A primeira se¢do do ques-
tionario continha informacdes
sociodemogriaficas importantes,
que incluem idade, género, anos
de experiéncia na atengdo pri-
maria, anos de experiéncia na
especialidade e participagio em
processos de educagdo em saide
sobre o tema. Os participantes
foram recrutados por amostra-
gem de conveniéncia.

Para avaliacdo do conheci-
mento, foi desenvolvido formu-
lario que continha trés dominios
principais: conhecimento sobre

conceitos, diagndstico e conduta
diante de caso suspeito. Havia 15
questdes no total, sendo 5 ques-
tdes para cada dominio. As ques-
toes de conhecimento cobriram
a definigdo, modo de heranga,
sintomas tipicos da FC, compli-
cagoes, ferramentas de diagnos-
tico (triagem neonatal e teste do
suor) e condutas diante de casos
suspeitos pela triagem neonatal
ou apés diagnéstico pelo teste
do suor. Além disso, as questdes
inclufam quando e como encami-
nhar casos suspeitos de FC para
centros especializados.

2.5 Avaliacao dos juizes

Para estabelecer a validade,
foi utilizado o método de andlise
de Delphi, em que o questiondrio
foi enviado para especialistas na-
cionais com doutorado no assun-
to para avaliarem a importéncia
das questdes e sua relevancia para
a pratica clinica real. As questdes
propostas foram incluidas se fos-
sem consideradas muito impor-
tantes ou extremamente impor-
tantes, usando escala de Likert de
5 pontos (sem importancia, hdo
muito importante, pouco impor-
tante, muito importante, extre-
mamente importante).

A avaliagdo dos juizes foi
realizada em 2 rodadas, sendo co-
letados seus feedbacks e as corre-
¢des devidas. Apds avaliagdo, foi
testado em 31 participantes (Pro-
fissionais da atengdo primaria de
satde) e seus feedbacks coletados.
Esses 31 participantes foram ex-
cluidos da amostra final do es-
tudo. Assim, os dados foram co-
lhidos e analisados por métodos
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estatisticos multivaridveis para
verificagdo de confiabilidade pelo
coeficiente de alfa de Cronbach,
com um resultado de >0,710,
considerado valor ideal. Cada
questdo de conhecimento incluiu
respostas certas e erradas com a
possibilidade de escolher apenas
uma opgao'”.
2.6 Analises estatisticas
Para a validagio, a fim de
verificar a dimensionalidade do
instrumento, foi realizada analise
exploratéria dos dados e analise
de componentes principais. Pos-
teriormente, foi utilizada a técni-
ca dos eixos principais com rota-
¢do obliqua. O pressuposto inicial
fol de que a escala era formada
por um Unico fator. A fim de asse-
gurar que cada item representa o
construto subjacente ao fator, foi
estipulada uma carga fatorial mi-
nima de 0,45 para aceitar o item.
O célculo da precisdo da escala foi
realizado por meio do coeficiente
alfa de Cronbach. Os resultados
quantitativos categéricos foram
apresentados em forma de per-
centuais e contagens e os numé-
ricos em forma de medidas de
tendéncia central e de dispersdo.
Foram realizados testes de nor-
malidade de Kolmogorov-Smir-
nov para as variaveils numéricas.
Para varidveis categéricas, utili-
zou-se o teste de qui-quadrado
para verificar associagdo. Foram
considerados significativos os
valores de p inferiores a 0,05. Os
dados obtidos na coleta foram ta-
bulados e analisados pelo softwa-
re SAS 9.4 M7, SAS Inc.
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3 RESULTADOS

Um total de 65 profissio-
nais de sadde, 25 (38,5%) mé-
dicos da estratégia satde da fa-
milia, 20 (30,8%) pediatras e 20
(80,8%) enfermeiros foram re-
crutados para participar do estu-
do e completaram o questiondrio
com sucesso. A andlise demo-
grafica dos participantes reve-
lou uma média de idade de 39,9
(9,48). A maioria dos médicos era
do sexo feminino, representando
83,1% dos respondentes, e média
de anos de experiéncia clinica na
atengdo priméria de 10,6 (9,60) e
de 11 (9,26) na sua especialidade.
A grande maioria ndo participou
de nenhum processo de educa-
¢do médica relacionado a fibrose
cistica, 61 (93,8%). Os resultados
demograficos completos podem
ser vistos na Tabela 1.

O conhecimento dos pro-
fissionais sobre fibrose cistica
(FC) foi avaliado nos trés domi-
nios (conhecimento sobre concei-
tos, diagnéstico e conduta diante
caso suspeito).

No dominio de conheci-
mento sobre conceitos, 59 (90,8%)
dos profissionais conseguiram
definir o conceito da doenga; 60
(92,3%) sabiam qual o principal
6rgdo acometido e 59 (90,8%)
determinaram as principais com-
plicagdes. Entretanto, apenas 33
(50,8%) sabliam determinar os
principais achados clinicos da
doenga, com destaque negativo
para enfermeiros 7 (35%) e médi-
cos da estratégia satde da fami-
lia 10 (40%) (p=0.0284). Houve
também dificuldade no conheci-
mento sobre o modo de heranga

27

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemogréficas dos participantes da analise

do conhecimento prévio sobre FC entre profissionais de satide priméria no

Nordeste do Brasil

Pergunta

Total (N=65)

Quantos anos de experiéncia na area de atencdo primdria?

N 65
Mean (SD) 10.6 (9.60)
Median (IQR) 8.0 (1.0, 19.0)
Quantos anos de experiéncia na sua especialidade?

N 65
Mean (SD) 11.0 (9.26)
Median (IQR) 9.0 (3.0, 18.0)

Género n (%)

Feminino

54 (83.1%)

Masculino

11(16.9%)

Qual sua idade?

N 65
Mean (SD) 39.9 (9.48)
Median (IQR) 41.0 (8.0, 46.0)

Qual sua formagao? n (%)

Enfermeiro

20 (30.8%)

Meédico de Satide da Familia

25 (88.5%)

Pediatra

20 (80.8%)

Vocé participou de algum processo de educagio em satde
sobre triagem neonatal ou relacionado a Fibrose Cistica

nos ultimos 2 anos? n (%)

Nio

61 (93.8%)

Sim

4 (6.2%)

Fonte: Elaborado pelo autor.

da doenga, somente 40 (61,5%)
dos participantes responderam
corretamente (p=0.0103).

Em relagio aos conheci-
mentos sobre o diagndstico, ape-
nas 44 (67,7%) dos profissionais
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souberam identificar o teste pa-
drdo ouro para diagnoéstico de
FC. As outras quatro perguntas
desse dominio foram direciona-
das ao teste de triagem neonatal,
na qual 56 (86,2%) participantes
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Tabela 2 — Questdes relacionada ao conhecimento de conceitos de Fibrose Cistica da analise do conhecimento

prévio sobre fibrose cistica entre profissionais da ateng¢do primaria de satide no Nordeste do Brasil

Qual sua especialidade médica?
Enfermeiro Bgé(;j;iz:l?hs:ﬁ_ Pediatra Total Povalue
(n=20) (n=25) (n=20) (N=65)
Escolha a definigio correta de fibrose cistica? _1, n 0.5400!
(%)
igﬁ?fj;fg?;i;;ﬁi doenga cronica e de acometi- 16 (80.0%) |23 (92.0%) 20 (100.0%) | 59 (90.8%)
bt dos el e ooy oo |2
ivfg)rose cistica é uma doenga infecciosa e transmis- 1 (5.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 2 (3.1%)
Nio sei 1(5.0%) 1 (4.0%) 0(0.0%)  |2(3.1%)
Qual é o modo de heranga da fibrose cistica? _1, n 0.0103!
(%)
Autossémico Recessivo 7(85.0%) 15 (60.0%) 18 (90.0%) |40 (61.5%)
Dominante ligado a X 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1(5.0%) 1(1.5%)
Multifatorial 1(5.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 2 (3.1%)
Nio sei 11 (55.0%) | 6 (24.0%) 1(5.0%) 18 (27.7%)
Recessivo ligado a X 1(5.0%) 3 (12.0%) 0 (0.0%) 4(6.2%)
Qual desses sinais e/ ou sintomas podem ser encon- 0.0284!
trados na fibrose cistica (fc)? _1, n (%)
Anemia, deformidades dsseas e esplenomegalia 1(5.0%) 2 (8.0%) 1(5.0%) 4(6.2%)
Hipotonia, desconforto respiratério e bradicardia 6 (30.0%) 2 (8.0%) 1(5.0%) 9 (13.8%)
iilsz meconial, tosse cronica e Insuficiéncia pancreé- 7 (35.0%) 10 (40.0%) 16 (80.0%) | 83 (50.8%)
Nio sei 2 (10.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 3 (4.6%)
;ic;slse produtiva, deformidade éssea, atraso intelec- 4 (20.0%) 10 (40.0%) 2 (10.0%) 16 (24.6%)
Qual das glternativas abaixo é o _(’)rgz"lo mais acometi- 0.4170!
do em pacientes com fibrose cistica? _1, n (%Q
Figado 0 (0.0%) 2 (8.0%) 0(0.0%)  |2(3.1%)
Nio sei 1(5.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 2 (8.1%)
Osso 0 (0.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 1(1.5%)
Pulmio 19 (95.0%) |21 (84.0%) 20 (100.0%) | 60 (92.3%)
Quais as provaveis complicagdes da fibrose cistica: 0.6240!
_1,n (%)
Artrite e limitagdo de movimento 1(5.0%) 2 (8.0%) 0 (0.0%) 3 (4.6%)
Bronquiectasias e Desnutri¢do 18 (90.0%) |21 (84.0%) 20 (100.0%) | 59 (90.8%)
Convulsdes e Insuficiéncia cardfaca 0 (0.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 1(1.5%)
Nio sel 1(5.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 2 (8.1%)

Fonte: Elaborado pelo autor.
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Tabela 3 — Questdes relacionada ao diagnéstico de Fibrose Cistica da andlise do conhecimento prévio sobre tibro-

se cistica entre profissionais da atengdo primaria de satide do Nordeste do Brasil

Qual sua especialidade médica?
Enfermeiro Medico de S .aude Pediatra Total
da Familia P-value

(N=20) (N=25) (N=20) (N=65)
Qual o teste diagnéstico padrao ouro para fibrose 0.0797
cistica? _1,n (%) i
Nio sei 1(5,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)
Pesquisa de variante patogénica (mutagio) 1(5,0%) 4(16,0%) 2(10,0%) | 7(10,8%)
Teste do suor 10 (50,0%) 17 (68,0%) 17 (85,0%) | 44 (67,7%)
Teste pezinho 8 (40,0%) 3 (12,0%) 1(5,0%) 12 (18,5%)
Qual exame realizado na triagem neonatal auxilia 04544
no diagnéstico de fibrose cistica? _1, n (%) i
Nao sel 1(5,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 1(1,6%)
Teste do pezinho 16 (80,0%) 21 (84,0%) | 19 (95,0%) | 56 (86,2%)
Teste do suor 3 (15,0%) 4 (16,0%) 1(50%) | 8(12,3%)
Qual o momento ideal para coleta do teste do 0.0912
pezinho? 1, n (%) i
8° e 5° dia de vida 20 (100,0%) | 18 (72,0%) | 18 (90,0%) | 56 (86,2%)
A partir de 30 dias de vida 0 (0,0%) 1 (4,0%) 1(5,0%) 2 (3,1%)
A partir de 7 dias de vida 0 (0,0%) 1 (4,0%) 1(5,0%) 2 (3,1%)
Logo ap6s 0 nascimento 0 (0,0%) 5 (20,0%) 0 (0,0%) 5 (7,7%)
Qual dessas doencas ndo ¢ triada através do teste 0.5385
do pezinho? _1,n (%) i
Fibrose cistica 1(5,0%) 2 (8,0%) 0 (0,0%) 3 (4,6%)
Hipotireoidismo 0 (0,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 1(1,6%)
Nao sei 0 (0,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 1(1,5%)
Raquitismo 19 (95,0%) 21 (84,0%) |20 (100,0%)| 60 (92,3%)
Qual marcador é pesquisado no teste do pezinho
para auxiliar no diagnéstico de fibrose cistica? _1, 0.6522
n (%)
17-hidroxiprogesterona 1(5,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 1(1,5%)
Biotinidase 1(5,0%) 2 (8,0%) 0 (0,0%) 3 (4,6%)
Fenilalanina 3 (15,0%) 4(16,0%) 1(5,0%) | 8(12,3%)
Nio sei 5 (25,0%) 5 (20,0%) 5(25,0%) | 15(23,1%)
Tripsinogénio imunorreativo 10 (50,0%) 14(56,0%) | 14 (70,0%) | 38 (58,5%)

Fonte: Elaborado pelo autor.

identificaram o teste do pezinho
como exames de escolha, porém
apenas 38 (58,56%) sabiam que
marcador utilizado no mesmo
era IRT (tripsinogénio imunor-
reativo). Todos os enfermeiros
20 (100%) afirmaram o perfodo
exato de coleta desse teste, em

contrapartida, apenas 18 (72%)
dos médicos da Estratégia Satde
da Familia acertaram essa ques-
tdo (Tabela 3)

No dominio sobre como se
conduzir diante de um caso sus-
peito, apenas 42 (64.6%) soube
encaminhar o paciente ap6s pri-
meiro teste de triagem neonatal
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para FC positivo; 47 (72.3%) sou-
be encaminhar o paciente diante
de duas coletas positivas antes do
30° dia de vida, com destaque aos
pediatras com 100% de acerto.
Apenas 33 (50.8%) dos profissio-
nais soube encaminhar os pacien-
tes da forma correta para realiza-
¢do do teste do suor (Tabela 4).
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Tabela 4 — Questdes relacionadas ao encaminhamento de paciente com suspeita diagnéstica de fibrose cistica

Qual sua especialidade médica?

. [Médico de Sau- .
Enfermeiro |, o occ 8| pediatra Total
(N=20) de da Familia (N=20) (N=65) P-value
(N=25)

Caso o primeiro teste pezinho seja positivo para fibrose

A o 0.1388
cistica, o que devo fazer? _1, n (%)
Encaminhar~de imediato para centro de referéncia em FC 0 (0,0%) 0 (0,0%) 1(5.0%) | 1(1,5%)
para avaliagdo do pneumologista.
Encaminhar para realizacio do teste do suor. 5(25,0% 1 (4,0% 1(5,0% 7(10,8%

P ¢

Nio seli. 2 (10,0%) 2 (8,0%) 0(0,0%) | 4 (6,2%)
Repetir o teste antes de 30 dias de vida. 10 (50,0%) 16 (64,0%) |16 (80,0%)| 42 (64,6%)
Repetir o teste apds 30 dias de vida. 3 (15,0%) 6 (24,0%) 2 (10,0%) | 11 (16,9%)
Se o primeiro teste de triagem neonatal para fibrose cfsti-
ca for positivo e o segundo teste for repetido antes dos 30 .

. . ” .- 0.0251
dias de vida for também positivo, o que devo fazer? _1, n
(%)
Confirmar o diagnéstico de fibrose cistica. 3 (15,0%) 6 (24,0%) 0(0,0%) | 9(13,8%)

. . 20
Encaminhar para realizagdo do teste do suor. 11 (55,0%) 16 (64,0%) (100.0%) | ¥7 (72,3%)
Q
Nio sei. 2 (10,0%) 1(4,0%) 0(0,0%) | 8 (4,6%)
Pesquisa de variantes patogénicas para fibrose cistica 4(20,0% 2 (8,0% 0 (0,0% 6 (9,2%
q patog P
Se o primeiro teste de triagem neonatal para IFC for po-
sitivo e o segundo teste for repetido antes dos 30 dias de 0.0114'
vida for negativo, o que devo fazer? _1, n (%)
Encaminhar para realizagio do teste do suor. 11 (55,0%) 11 (44.0%) | 3(15,0%) | 25 (38.5%)
Manter acompanhamento de puericultura na UBS. 3 (15,0%) 5 (20,0%) 14(70,0%)| 22 (33.8%)
Nio sei. 3 (15,0%) 5 (20,0%) 1(5,0%) | 9(13.8%)
Pesquisa de variantes patogénicas para FC. 1(5,0% 2 (8,0% 2 (10,0%) | 5 (7.7%
q patog p ) ) )

Repetir novamente o teste do pezinho. 2 (10,0%) 2 (8,0%) 0(0,0%) | 4 (6.2%)
Se o primeiro teste de triagem neonatal para FC for
positivo e o segundo teste for repetido depois d 30 0.0218'
dias de vida for positivo, o que devo fazer? _1, n (%)
Confirm.o o diagnéstico de FC e encaminho ao centro de 9 (45.0%) 10 (40,0%) | 8 (16,0%) | 22 (33.8%)
referéncia em FC.
Encaminhar para realizagio do teste do suor. 7(85.0%) 12 (48.0%) |17 (85.0%)| 36 (55.4%)
Nio sei. 2 (10,0%) 3(12,0%) | 0(0,0%) | 5(7.7%)
Pesquisa de variantes patogénicas para IC. 2 (10,0%) 0 (0,0%) 0(0,0%) | 2(3,1%)
Como devo proceder em caso de resultado de triagem
neonatal positiva e necessidade de realizagdo do teste do 0.2048'

suor? _1, n (%)

Encaminhar para atendimento imediato no centro de refe-

réncia para realizacdo do teste do suor, sem necessidade de | 9 (45.0%) 12 (48.0%) |12 (60.0%)| 33 (50.8%)
regulacdo.

Encaminhar via ceAntr.al de regulagio para realizar o teste 5 (25,0%) 7 (28.0%) 8 (40,0%) | 20 (30.8%)
no centro de referéncia.

Nio sei. 6 (30.0%) 5 (20,0%) 0(0,0%) | 11 (16,9%)
O teste do suor ndo é realizado pelo sus, somente em 0 (0,0%) 1 (4,0%) 0(0,0%) | 1(1,5%)

laboratério privado.

Fonte: Elaborado pelo autor.
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Destaca-se que os pedia-
tras apresentaram desempenho
geral superior na defini¢do de
conceitos e diagnéstico, enquan-
to os enfermeiros e os médicos da
Estratégia Satde da Familia tive-
ram um desempenho semelhante
entre si (Gréfico 1).

4 DISCUSSAO

Este representa
uma abordagem pioneira na ava-

estudo

liagdo do conhecimento e prati-
cas dos profissionais de satide em
relagdo a IC na regido Nordeste
do Brasil. Identificamos que o
conhecimento prévio sobre esta
doenca ainda é bastante deficien-
te entre os profissionais de satde
da atengdo primadria. Isso, de cer-
ta forma, pode interferir no diag-
noéstico precoce. A razdo para a
realizagdo desta pesquisa é a pre-
valéncia de diagnoésticos tardios
de FC no pafs, conforme eviden-
ciado pelo Registro Brasileiro de
Fibrose Cistica de 2020°.

No estudo,
65 profissionais de saude, sen-
do 38,5% médicos da Estratégia
Satde da Familia, 30,8% pedia-
tras e 30,8% enfermeiros. A maio-

analisamos

ria (83,1%) era do sexo feminino,
com média de idade de 39,9 anos
e experiéncia média de 10,6 anos
na atengdo primdria e 11,0 anos
em suas especialidades. Porém,
93,8% nio recebeu treinamento
especifico sobre rastreamento
neonatal e diagnéstico precoce de
FC, o que pode afetar proporg¢oes
seu desempenho no questionario
aplicado.

Em um estudo semelhan-
te em Uberaba, Minas Gerais,
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Grafico 1 — Resultado avaliagdo por profissional da andlise do conheci-

mento prévio sobre fibrose cistica entre profissionais de satide primaria no

Nordeste do Brasil

Boxplot Simples de resultado da avaliagdo por profissao

14,00

12,00

Resultado avaliagéo

10,00

8,00

ENFERMEIRO

Fonte: Elaborado pelo autor.

com 122 profissionais de saude,
incluindo enfermeiros e médi-
cos, 70% ndo participaram de
programas de atualizagdo sobre
o tema'. Isso levanta preocu-
pagdes sobre a disseminagdo de
informagdes incorretas para a
populagdo. O mesmo conclui, re-
latando o quanto é crucial esta-
belecer programas educacionais
em saude para a fibrose cistica e
diretrizes uniformes em todo o
patis, considerando especialmente
o papel essencial desses profissio-
nais na ateng¢io primaria a saude.
A implementagdo de amplas ati-
vidades educacionais é urgente
para facilitar o reconhecimento
precoce da FC'>™.

Apesar de terem demons-
trado compreensdo do conceito
e das complicagdes da FC, apro-
ximadamente metade dos profis-
sionais de satde investigados no
estudo anterior nio estava fami-
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MEDICO DE SAUDE DA
F

PEDIATRA
AMILIA

Profissdo

liarizada com os principais sinto-
mas da doenga. Cerca de 50,8%
desses profissionais indicaram
possuir conhecimento sobre os
sinais avangados da FC'.

Em um estudo conduzido
na Arabia Saudita, em 2020, que
envolveu 51 médicos de atengdo
primadria, apenas 10% (5/51) dos
participantes definiram corre-
tamente a FC, enquanto os 90%
restantes (46/51)
defini¢des incompletas ou incor-
retas. Do total, 66,7% (34/51)
tinham conhecimento sobre o
modo de heranga da FC. Todos

os participantes responderam de

forneceram

maneira incompleta a questdo re-
lacionada aos sintomas tipicos da
doenga'’.

Em relagdo as complica-
¢oes da FC, 41,2% (21/51) dos
profissionais de saide da atengdo
priméria da Arabia Saudita iden-
tificaram corretamente todas as
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possiveis complicagdes agudas e
cronicas. Esse baixo nivel de co-
nhecimento em conceitos gerais
da FC também impacta a quali-
dade do atendimento aos familia-
res, uma vez que os profissionais
nio possuem competéncia sufi-
clente para esclarecer davidas e
fornecer informagoes seguras as
tamilias'.

No nosso estudo, o co-
nhecimento diagnéstico, 67,7%
dos profissionais consideraram
o teste do suor como o padrio-
-ouro para o diagndstico, e 86,2%
consideraram o teste do pezinho
como o principal teste de tria-
gem. Destaca-se que os pediatras
apresentaram desempenho supe-
rior na defini¢do de conceitos e
diagnéstico, enquanto os enfer-
meiros obtiveram bons indices de
acerto nas questodes relacionadas
a triagem neonatal. No entanto,
os médicos da Estratégia Satde
da Familia tiveram um desempe-
nho inferior em comparagio com
enfermeiros e pediatras no uso de
terramentas diagnoésticas.

J4 em um estudo com pe-
diatras conduzido nos Estados
Unidos, em Illinois, em 2011, re-
velou que, embora o conhecimen-
to bésico sobre a FC geralmente
estava elevado e 67% (230/343)
dos entrevistados afirmaram cor-
retamente que um teste do suor
era padrdo ouro para o diag-
nostico de uma crianga com FC,
mesmo na auséncia de mutagdes
identificadas. No entanto, apenas
29% (96/336) responderam cor-
retamente que um teste de tria-
gem neonatal positivo para FC
nio confirma necessariamente a

condi¢do de portador da doenga'.

O diagnéstico preciso da
FC é necessario devido a sua
complexidade, geralmente é ba-
seado em suspeitas clinicas, re-
sultados positivos na triagem
neonatal, histérico familiar rele-
vante ou na presenca de sintomas
clinicos especificos. A confirma-
¢do envolve alteracdes no teste
de suor e/ou a identificagdo de
duas variantes patogénicas no
gene CFTR. Desse modo, o ras-
treamento neonatal desempenha
um papel crucial no diagnéstico,
conforme indicado pelos resulta-
dos do REBRAFC®.

A média de idade de diag-
néstico em pacientes sem tria-
gem foi de 8,84 anos, enquanto
aqueles submetidos ao teste tive-
ram média de idade de diagnésti-
co de 0,44 anos. No entanto, a im-
plementagdo da triagem neonatal
enfrenta obstéculos em algumas
regides do pafs, conforme indica-
do pelo mesmo documento, com
a média de idade de diagnoéstico
de FC no Brasil sendo 5,63 anos.
Esses dados evidenciam a neces-
sidade de atengio e melhorias no
programa de triagem neonatal
em territdério nacional®.

No nosso estudo, apenas
50,8% tiveram certeza de quan-
do e como encaminhar casos
suspeitos de FC para um centro
tercirio para avaliagdes diagnds-
ticas e terapéuticas adicionais.
Novamente, os pediatras apre-
sentaram um desempenho supe-
rior nesse aspecto, embora ainda
tenham enfrentado algumas difi-
culdades, enquanto enfermeiros e
médicos da Estratégia Satde da
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Familia enfrentaram dificuldades
nesse aspecto.

No que diz respeito ao en-
caminhamento de pacientes, em
estudo na Arabia Saudita, apenas
19,6% (10 de 51) responderam
corretamente, enquanto os de-
mais forneceram respostas in-
corretas ou incompletas'’. Esses
dados sdo semelhantes aos encon-
trados no nosso estudo e indicam
a necessidade de aprimoramento
do conhecimento e da pratica re-
lacionada ao encaminhamento de
casos suspeitos de FC.

Alguns estudos a seguir
revelam 4areas diversas de des-
conhecimento sobre o teste de
triagem neonatal, como no nosso
estudo.

J4 em um estudo anterior
com enfermeiros', 87,8% res-
ponderam que o teste do pezinho
deve ser realizado entre o ter-
ceiro e sétimo dia de vida do re-
cém-nascido, e 69,9% indicaram
a necessidade de refazer a cole-
ta no caso de resultado positivo
para alguma doenga. Entretanto,
alguns profissionais ndo tinham
conhecimento sobre as doencgas
detectadas no teste do pezinho.
Outra pesquisa realizada em Ma-
ringa/ PR revelou que 56,5% dos
profissionais de satde avaliaram
desconhecer quais doengas o tes-
te do pezinho identifica, e apenas
40,6% dos profissionais respon-
deram corretamente o periodo
ideal para coleta'.

Em regides com alta pre-
valéncia de FC, como América do
Norte e Reino Unido, a criagio de
centros de saide especializados e
a adogio de diretrizes de cuida-
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dos demonstraram melhorias
significativas no atendimento a
pacientes com essa condig¢do”’.
No Ceara, mais precisamente no
Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS), pacientes com FC rece-
bem atendimento semanalmente
em um ambulatério especiali-
zado, composto por uma equipe
multidisciplinar que inclui gas-
troenterologistas, pneumologis-
tas, enfermeiros, nutricionistas,
fisioterapeutas e assistentes so-
ciais. Este ambulatério atende
cerca de 100 pacientes (com ida-
de de 0 a 18 anos), realizando
também atividades educacionais
para estudantes da area de sadde.

Em geral, esses centros
tém um papel crucial na identi-
ficagdo precoce de criangas com
FC, contribuindo para a redugio
da morbidade e mortalidade, es-
pecialmente diante dos avangos
nos tratamentos disponiveis'’.
Os novos tratamentos, baseados
no gendtipo especifico, reque-
rem um diagndstico precoce e a
implementagdo imediata dessas
terapias para melhorar a sobre-
vida e evitar modalidades de tra-
tamento de longo prazo'. Dado
que os profissionais de saide
apresentam deficiéncias no pro-
cesso de diagnéstico e encami-
nhamento de casos suspeitos de
FC, hd um risco significativo de
atrasos no diagnéstico e, conse-
quentemente, na administragio
de tratamentos adequados.

E essencial destacar que
este estudo possui algumas limi-
tagdes, especialmente em relagio
ao tamanho da amostra e a sele-
¢do dos participantes por conve-
niéncia.

5 CONCLUSAO

Este estudo identificou uma lacuna na
formagio, principalmente de médicos
de satde da familia e enfermeiros, em
relagdo ao conhecimento da FC. Os pe-
diatras apresentam mais conhecimento
sobre o assunto. Em relagio a triagem
neonatal, os enfermeiros tem uma maior
orientagio que o médico de satde da fa-
milia.

Sugerimos aprimoramentos no pro-
cesso de educagdo em satde voltados
para atengdo primadria, com objetivo de
qualificar o processo de diagnodstico em
FC, pois a falta de conhecimento e sub-
sequente descoberta tardia, sobre esta
doenga de alta carga, levam a alta mor-
talidade infantil e na adolescéncia.
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