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“Disciplina é a ponte entre metas e 

realizações”. 

(Jim Rohn) 



RESUMO 

 

A fibrose cística (FC) é uma doença multissistêmica, genética, autossômica, recessiva 

e limitadora de vida. A Triagem Neonatal para Fibrose Cística (TNFC) é uma medida 

preventiva, que possibilita o diagnóstico precoce, acesso, acompanhamento e o 

tratamento da doença. No entanto, desafios como o escasso conhecimento dos 

profissionais sobre o tema no Brasil destacam a necessidade de esforços contínuos 

para aprimorar programas educacionais. Por isso, objetivamos avaliar o conhecimento 

e as práticas dos médicos e enfermeiros da Estratégia Saúde da Família e pediatras 

em relação à FC. Além disso, propor programas educacionais eficazes para identificar 

precocemente em crianças, minimizando a prevalência crescente de diagnósticos 

tardios de FC no país, conforme evidenciado pelo Registro Brasileiro de Fibrose 

Cística. O estudo transversal e quantitativo envolveu 65 profissionais de saúde em 

Fortaleza, Ceará. Foi formulado um questionário que, após sua validação, foi aplicado 

entre os participantes e coletado dados em relação ao conhecimento prévio de FC e 

triagem neonatal. O questionário contém quatro domínios (identificação, 

conhecimento sobre conceitos, diagnóstico e conduta diante de caso suspeito), os 

resultados foram analisados por métodos estatísticos e contribuíram para a 

formulação da tecnologia educacional. Por fim, foi formulada uma tecnologia 

educacional em formato de manual para ajudar estes profissionais a melhorar o 

conhecimento sobre o tema e melhorar os índices de diagnóstico precoce. Dos 

participantes, 38,5% eram médicos de saúde da família, 30,8% pediatras e 30,8% 

enfermeiros. A maioria dos participantes era do sexo feminino, com média de idade 

de 39,9 anos e experiência média de 10,6 anos. Além disso, 93,8% não receberam 

treinamento específico sobre FC. O conhecimento foi variado entre profissionais, com 

dificuldades no reconhecimento dos sintomas típicos, complicações e interpretação 

de resultados de triagem neonatal. Os pediatras tiveram um melhor aproveitamento 

entre as especialidades. Por fim, foi formulada uma tecnologia educacional em 

formato de manual para difundir o conhecimento sobre o tema e melhorar os índices 

de diagnóstico precoce. Esta foi uma abordagem pioneira na avaliação do 

conhecimento e práticas dos profissionais de saúde em relação à FC na região 

Nordeste do Brasil, pois evidenciou-se que o conhecimento prévio sobre esta doença 

ainda é bastante deficiente entre os profissionais de saúde da Atenção Primária, o que 

pode interferir no diagnóstico precoce. A finalidade para a realização desta pesquisa 



é a alta prevalência de diagnósticos tardios de FC no país. A falta de programas 

educacionais sobre FC é evidente, assim, o diagnóstico precoce é indispensável, bem 

como identificar falhas no conhecimento e práticas dos profissionais é fundamental. 

Recomendam-se programas educacionais e a introdução dessa nova tecnologia como 

uma ferramenta de grande apoio para melhorar o índice de diagnóstico precoce e 

encaminhamento adequado de casos suspeitos de FC. 

 

Palavras-chave: fibrose cística; triagem neonatal; saúde da criança. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



ABSTRACT 

 

Cystic fibrosis (CF) is a multisystemic, genetic, autosomal, recessive and life-limiting 

disease. Neonatal Screening for Cystic Fibrosis (TNFC) is a preventive measure that 

enables early diagnosis, access, monitoring and treatment of the disease. However, 

challenges such as the scarce knowledge of professionals on the subject in Brazil 

highlight the need for continuous efforts to improve educational programs. Therefore, 

we aimed to evaluate the knowledge and practices of doctors and nurses from the 

Family Health Strategy and pediatricians in relation to CF. Furthermore, propose 

effective educational programs for early identification in children, minimizing the 

growing prevalence of late CF diagnoses in the country, as evidenced by the Brazilian 

Cystic Fibrosis Registry. The cross-sectional and quantitative study involved 65 health 

professionals in Fortaleza, Ceará. A questionnaire was formulated which, after 

validation, was applied among participants and collected data regarding prior 

knowledge of CF and neonatal screening. The questionnaire contains four domains 

(identification, knowledge about concepts, diagnosis and conduct in the face of a 

suspected case). The results were analyzed using statistical methods and contributed 

to the formulation of educational technology. Finally, an educational technology was 

formulated in manual format to help these professionals improve their knowledge on 

the subject and improve early diagnosis rates. Of the participants, 38.5% were family 

health doctors, 30.8% pediatricians and 30.8% nurses. The majority of participants 

were female, with an average age of 39.9 years and an average experience of 10.6 

years. Furthermore, 93.8% did not receive specific training on CF. Knowledge varied 

among professionals, with difficulties in recognizing typical symptoms, complications 

and interpreting neonatal screening results. Pediatricians had better results across 

specialties. Finally, an educational technology was formulated in manual format to 

disseminate knowledge on the topic and improve early diagnosis rates. This was a 

pioneering approach in evaluating the knowledge and practices of health professionals 

in relation to CF in the Northeast region of Brazil, as it was evident that prior knowledge 

about this disease is still quite deficient among health professionals in Primary Care, 

which which may interfere with early diagnosis. The purpose for carrying out this 

research is the high prevalence of late CF diagnoses in the country. The lack of 

educational programs about CF is evident, therefore, early diagnosis is essential, as 

well as identifying gaps in professionals' knowledge and practices is fundamental. 



Educational programs and the introduction of this new technology are recommended 

as a highly supportive tool to improve the rate of early diagnosis and appropriate 

referral of suspected cases of CF. 

 

Keywords: cystic fibrosis; neonatal screening; child health.  
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1 INTRODUÇÃO 

 

A fibrose cística (FC) é uma doença multissistêmica, genética, 

autossômica, recessiva e caracterizada pela disfunção do gene cystic fibrosis 

transmembrane conductance regulator (CFTR), responsável por codificar uma 

proteína reguladora de condutância transmembrana de cloro (ATHANAZIO et al., 

2017). Essa disfunção irá favorecer a diminuição da secreção do cloreto e o aumento 

da absorção de sódio e consequente remoção de água de secreções, produzindo, 

assim, muco espesso e viscoso. O grau de envolvimento pulmonar, os aspectos 

genéticos e socioeconômicos serão determinantes cruciais da morbidade e da 

mortalidade da doença (NAEHRIG; CHAO; NAEHRLICH, 2017). 

Essa doença é mais frequente em populações descendentes de 

caucasianos. Segundo a Cystic Fibrosis Foundation (2019), há cerca de 105 mil 

pessoas diagnosticadas com FC em 94 países. Porém, nos Estados Unidos, esse 

número chega a quase 40 mil entre crianças e adultos vivendo com a condição. Vale 

ressaltar que a FC pode afetar pessoas de todos os grupos raciais e étnicos. No Brasil, 

há uma estimativa de incidência aproximada de 1:7.576 nascidos vivos (ATHANAZIO 

et al., 2017).  

A Triagem Neonatal para Fibrose Cística (TNFC) é baseada na 

quantificação dos níveis de tripsinogênio imunorreativo (IRT). É uma medida 

preventiva que possibilita o diagnóstico precoce, acesso ao acompanhamento e a 

tratamento da FC. Não é um teste diagnóstico, apenas identifica os recém-nascidos 

com risco de ter a doença (CASTELLANI et al., 2018). 

O teste deve ser realizado em duas dosagens em momentos diferentes, 

sendo a primeira, idealmente, no 5º dia de vida. Em caso de resultado positivo, será 

coletada uma segunda amostra, que deve ser feita em até 30 dias de vida, pois os 

bebês com a doença podem apresentar níveis elevados de IRT no sangue durante 

vários meses. No entanto, em bebês sem a doença, qualquer elevação temporária de 

tripsinogênio normalmente cairá para os níveis normais em poucas semanas 

(CASTELLANI et al., 2018). Os pacientes identificados com triagem neonatal positiva 

para FC devem ter acesso imediato aos cuidados especializados para realização do 

teste suor (ATHANAZIO et al., 2017).  

O teste do suor é o método de primeira escolha, com alta sensibilidade e 

especificidade. Valores elevados de cloreto no suor (≥60 mmol/l) são indicativos de 
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disfunção do CFTR. Pacientes com teste do suor positivo devem ser submetidos a 

testes genéticos para complementar o diagnóstico, permitir aconselhamento genético 

e determinar opções de tratamento específicos para mutações. A variação patogênica 

F508del é a mais comum, mas sua ocorrência varia em diferentes grupos étnicos 

(ATHANAZIO et al., 2017). 

Uma das razões para essa melhoria na expectativa de vida é a 

implementação efetiva de programas de triagem neonatal e o reconhecimento precoce 

dos sintomas pulmonares associados à FC, permitindo intervenções adequadas (LIOU 

et al., 2010). A identificação precoce dos sintomas da FC, especialmente por meio de 

programas de triagem neonatal, teve um impacto positivo na qualidade de vida e na 

desaceleração do declínio da função pulmonar. Ao identificar essas doenças antes do 

surgimento dos sintomas, o rastreio permite o início imediato do tratamento, reduzindo 

a morbidade e a mortalidade associadas a essas condições (ROSENFELD et al., 

2016). Em países que implementaram programas de triagem neonatal bem 

estabelecidos e que contam com centros especializados no tratamento da FC, as 

estimativas de sobrevida ultrapassam os 40 anos (FARRELL et al., 2017). 

No entanto, desafios como a falta de conscientização das famílias, 

resultados falsos positivos e falsos negativos, bem como questões técnicas na 

interpretação dos resultados destacam a necessidade de esforços contínuos para 

educar a população. Assim, aprimorar a precisão dos testes e garantir o acesso 

universal ao rastreio neonatal, visam melhorar a qualidade de vida dos pacientes e 

suas famílias (WAGENER et al., 2012). 

Apesar da importância do rastreio precoce da FC, o conhecimento dos 

profissionais sobre o tema no Brasil ainda é escasso. Por isso, objetivamos avaliar o 

conhecimento e as práticas dos médicos da Estratégia Saúde da Família, pediatras e 

enfermeiros em relação à FC, além de propor programas educacionais eficazes para 

identificar precocemente crianças que possam estar sofrendo de FC e encaminhá-las 

para centros especializados de alto nível de atendimento médico em tempo oportuno. 

Propomos desenvolver um produto de tecnologia educacional, voltado para 

pediatras, médicos e enfermeiros da Estratégia Saúde da Família, para o auxílio no 

diagnóstico precoce de crianças com FC. Assim, medidas estratégicas poderão ser 

adotadas que resultarão em uma melhor abordagem diagnóstica e preventiva, além 

de melhorar a qualidade e a expectativa de vida dessas crianças. 

 



17 
 

2 OBJETIVOS  

 

2.1  Geral 

 

Desenvolver uma tecnologia educacional para auxiliar pediatras, médicos 

e enfermeiros da Estratégia Saúde da Família e no diagnóstico precoce da fibrose 

cística.  

 

2.2  Específicos 

 

I. Identificar fatores que contribuem para o diagnóstico tardio de fibrose 

cística; 

II. Construir um guia para facilitar a realização do diagnóstico precoce em 

FC para profissionais de Saúde da atenção primária. 
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3 REFERENCIAL TEÓRICO  

 

A fibrose cística (FC) é uma doença multissistêmica, genética, 

autossômica, recessiva e caracterizada pela disfunção do gene cystic fibrosis 

transmembrane conductance regulator (CFTR), que é responsável por codificar uma 

proteína reguladora de condutância transmembrana de cloro (ATHANAZIO et al., 

2017). Essa disfunção irá favorecer a diminuição da secreção do cloreto e o aumento 

da absorção de sódio e consequente remoção de água de secreções, produzindo 

assim, muco espesso e viscoso (NAEHRIG; CHAO; NAEHRLICH, 2017). 

Em virtude dessas alterações, ocorre obstrução das glândulas exócrinas, 

inflamação e infecção, além de reorganização tecidual e perda funcional, podendo 

ocasionar doença pulmonar obstrutiva crônica, níveis elevados de eletrólitos no suor, 

insuficiência pancreática com má digestão/má absorção e consequente desnutrição 

secundária, além de outros alterações como (ATHANAZIO et al., 2017).  A gravidade 

da doença irá depender da sensibilidade do órgão afetado e da função residual 

geneticamente determinada da proteína CFTR (NAEHRIG; CHAO; NAEHRLICH, 

2017). O grau de envolvimento pulmonar, os aspectos genéticos e socioeconômicos 

serão determinantes cruciais da morbidade e da mortalidade da doença (NAEHRIG; 

CHAO; NAEHRLICH, 2017). 

Essa doença é mais frequente em populações descendentes de 

caucasianos. O Brasil tem uma estimativa de incidência de 1:7.576 de nascidos vivos, 

podendo apresentar diferenças regionais, com valores mais elevados nos estados da 

região Sul (ATHANAZIO et al., 2017). A Triagem Neonatal para Fibrose Cística 

(TNFC) é uma medida preventiva, que possibilita o diagnóstico precoce de FC, acesso 

ao acompanhamento e ao tratamento, reduzindo os danos ao paciente e, 

indiretamente, a carga de cuidados dos familiares e pode até melhorar a sobrevida. 

É, ainda, socialmente justa, pois fornece a mesma condição de diagnóstico para toda 

população de recém-nascidos. A triagem neonatal para FC não é um teste 

diagnóstico, apenas identifica os recém-nascidos com risco de ter a doença. 

(CASTELLANI et al., 2018). 

No Brasil, a triagem neonatal é baseada na quantificação dos níveis de 

tripsinogênio imunorreativo (IRT) (ATHANAZIO et al., 2017). A tripsina é uma enzima 

responsável por quebrar a proteínas dos alimentos em partes menores denominadas 

peptídeos. Sua origem é através de uma pro-enzima produzida no pâncreas chamada 
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tripsinogênio pancreática, do qual é transportado para o intestino delgado sendo 

ativado e transformado em tripsina por uma enzima da mucosa intestinal.  

Na FC, tampões de muco podem obstruir os dutos pancreáticos que levam 

ao intestino delgado, impedindo que o tripsinogênio chegue ao intestino, elevando 

assim, a taxa desta pro-enzima no sangue (COMITÉ NACIONAL DE 

NEUMONOLOGÍA DE LA SOCIEDAD ARGENTINA, 2021). O teste deve ser realizado 

em duas dosagens, sendo a primeira, idealmente, no quinto dia de vida e em caso de 

resultado positivo será coletado uma segunda amostra que deve ser feita em até 30 

dias de vida, pois os bebês com a doença podem apresentar níveis elevados de IRT 

no sangue durante vários meses, enquanto em bebês normais qualquer 

elevação temporária de tripsinogênio normalmente cairá para os níveis baixos 

normais em poucas semanas (CASTELLANI et al., 2018). 

É importante enfatizar que um teste com tripsina imunorreativa IRT 

negativo não afasta completamente o diagnóstico e os testes falso-positivos podem 

ter uma taxa bastante elevada (ATHANAZIO et al., 2017). Um teste de triagem falso 

positivo pode causar um grande problema emocional para os cuidadores e, portanto, 

as amostras de sangue coletadas devem ser rapidamente processadas e os 

resultados emitidos rapidamente para esclarecer o diagnóstico, reduzindo, assim o 

impacto negativo.  

O teste falso negativo pode causar atraso importante no diagnóstico, logo 

não podemos desvalorizar os sinais clínicos da doença. Apesar de um resultado 

negativo, o ideal é que uma avaliação diagnóstica, incluindo o teste do suor e/ou 

análise do DNA, deva ser feita em toda criança que apresentar manifestações clínicas 

de FC, íleo meconial e naqueles que possuem irmãos portadores da doença 

(CASTELLANI et al., 2018). 

Os pacientes identificados com triagem neonatal que apresentem teste do 

suor positivo devem ter acesso imediato aos cuidados especializados em FC 

(ATHANAZIO et al., 2017). 

No Brasil, o Programa de Triagem Neonatal (PTN) foi instituído para todo o 

território nacional por força da Portaria nº 822, de junho de 2001. Essa portaria 

determina as competências e atribuições relativas à instituição/gestão do Sistema 

Único de Saúde (SUS), a ser efetivada em 3 fases em virtude dos diferentes níveis de 

organização das redes assistenciais nos estados, da variação do percentual de 
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cobertura dos nascidos vivos, da atual triagem neonatal e da diversidade das 

características populacionais do país (BRASIL, 2001).  

Uma das exigências da portaria é a criação de um Serviço de Referência 

em Triagem Neonatal, responsável pelo cumprimento de todo o processo, incluindo a 

coleta, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento dos casos positivos 

detectados. Deve dispor, ainda, em sua estrutura, de uma equipe multiprofissional 

especializada no atendimento ao recém-nascido com doenças metabólicas (BRASIL, 

2001). 

O procedimento correto durante a realização da coleta de sangue em 

papel-filtro e o rápido encaminhamento da amostra ao Laboratório Central de Saúde 

Pública (Lacen) são condições essenciais para o sucesso da triagem neonatal para 

FC. O Lacen, da Secretaria da Saúde do Estado do Ceará, está atualmente habilitado 

na Fase IV do teste de triagem, que já inclui a FC na triagem neonatal de doenças 

genéticas e/ou congênitas desde 2012 (PASSOS et al., 2012). 

A cobertura em triagem neonatal pelo SUS no Ceará evoluiu de 66% dos 

nascidos vivos em 2004 para 82% em 2011, que representa mais de 105 mil recém-

nascidos. Em todo o Brasil, a cobertura chegou a 83% dos nascidos vivos. Em oito 

anos, mais de 19 milhões de recém-nascidos foram triados pelo SUS no país. 

Baseado no Registro Brasileiro de Fibrose Cística (REBRAFC), o qual 

contém dados demográficos, de diagnóstico e do tratamento de indivíduos com FC no 

Brasil, existem 5.773 indivíduos registrados com doença em nosso país até 31 de 

dezembro de 2019. Desses indivíduos, 1.004 (17,39%) estão na Região Nordeste, 

sendo 168 (2,9%) no Ceará (GRUPO BRASILEIRO DE ESTUDOS DE FIBROSE 

CÍSTICA, 2020). 

No período de 2009 a 2019, foram diagnosticados 3.106 casos de FC, dos 

quais 1.611 (51,9%) por meio da triagem neonatal. Nos últimos cinco anos a triagem 

neonatal já é responsável por mais da metade dos novos diagnósticos, contribuindo 

para a queda da mediana (meses) da data do diagnóstico de 13,15 em 2010 para 

3,09, em 2019. Nos últimos 7 anos, a mediana se manteve abaixo de 6 meses de 

idade (GRUPO BRASILEIRO DE ESTUDOS DE FIBROSE CÍSTICA, 2020). 

Nas últimas décadas, houve um aumento expressivo da sobrevida, queda 

na idade ao diagnóstico e ganho em qualidade de vida em diversos pacientes, 

consequente a inovação e avanços das técnicas de diagnóstico e tratamento da FC. 

Atualmente, o Brasil dispõe de um programa de triagem neonatal que possui uma 
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ampla cobertura em todo o território nacional (ATHANAZIO et al., 2017). Entretanto, 

ainda existe um grupo de pacientes, no qual o diagnóstico foi realizado tardiamente. 

Segundo dados demonstrados no REBRAFC, apenas 2.125 (36,81%) pacientes 

registrados a triagem neonatal foi fundamental para o diagnóstico (GRUPO 

BRASILEIRO DE ESTUDOS DE FIBROSE CÍSTICA, 2020). 

Considerando os fatos apresentados acima, parte-se do pressuposto de 

que o diagnóstico precoce de FC através da triagem neonatal e de melhor 

conhecimento sobre a doença é de grande importância para uma melhora do 

prognóstico dessas crianças e, consequentemente, melhora da qualidade de vida. 

Acreditamos que melhores conhecimentos desses fatores possam contribuir para um 

melhor manejo diagnóstico e terapêutico em tempo oportuno para esses pacientes.  
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4 METODOLOGIA 

 

4.1  Tipo de estudo 

 

Trata-se de estudo metodológico, que tem por objetivo a elaboração de 

instrumentos para torná-los confiáveis. A construção de produto de tecnologia 

educacional se insere na modalidade de pesquisa de desenvolvimento ou tecnológica, 

que visa a resolução de problemas concretos, aplicando teorias às necessidades 

humanas, gerando conhecimentos e novas tecnologias decorrentes do processo de 

pesquisa (Figura 1).  

 

Figura 1 – Desenho do Estudo 

 
              Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

4.2  Definição e identificação do problema  

 

A definição e a identificação do problema foram baseadas em 2 etapas: 

revisão de literatura e produção de base de dados por meio de construção e aplicação 

de questionários que avaliaram o conhecimento prévio de pediatras, enfermeiros e 

médicos da Estratégia Saúde da Família sobre triagem neonatal e o diagnóstico 

precoce de fibrose cística.  
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4.2.1 Revisão de literatura 

 

As bases de dados consultadas foram: PUBMED / MEDLINE, LILACS, 

Cochrane Library, Scielo Brasil, Web of Science. 

A amostragem teve os seguintes critérios: inclusão e exclusão. No de 

inclusão: artigos científicos (publicados entre 2013 e 2023) que atendam ao tema 

pesquisado, escritos nos idiomas inglês, português e espanhol. Os critérios de 

exclusão, por sua vez, serão: relatos de casos informais, capítulos de livros, 

dissertações, teses, reportagens, notícias, editoriais, textos não científicos, e artigos 

sem disponibilidade na íntegra online, sendo que os artigos encontrados em mais de 

uma base de dados serão contabilizados apenas uma vez. 

Os estudos foram categorizados usando o instrumento que inclui os itens: 

identificação do artigo original, características metodológicas do estudo, avaliação do 

rigor metodológico, das intervenções mensuradas e dos resultados encontrados. 

 

4.2.2 Formulação do Questionário 

 

Os investigadores conceberam e formularam o questionário sobre 

conhecimento prévio sobre FC utilizado neste estudo (Apêndice A). Foi desenvolvido 

na língua portuguesa e distribuído por meio do Google Forms e de formulários 

impressos. 

 

4.2.3 Variáveis 

 

A primeira seção do questionário contém informações sociodemográficas 

importantes, que incluem: idade, gênero, anos de experiência na Atenção Primária, 

anos de experiência na especialidade e participação em processos de educação em 

saúde sobre o tema. Os participantes foram recrutados por amostragem de 

conveniência. 

Para avaliação do conhecimento, foi desenvolvido formulário que contêm 

quatro domínios principais: identificação, conhecimento sobre conceitos, diagnóstico 

e conduta diante caso suspeito. Havia 15 questões no total, sendo cinco questões 

para cada domínio. As questões de conhecimento cobriram a definição, modo de 

herança, sintomas típicos da FC, complicações, ferramentas de diagnóstico (triagem 
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neonatal e teste do suor) e condutas diante de casos suspeitos pela triagem neonatal 

ou após diagnóstico pelo teste do suor. Além disso, as questões incluíam quando e 

como encaminhar casos suspeitos de FC para centros especializados. 

 

4.2.4 Avaliação dos juízes e validação do questionário 

 

Para estabelecer a validade, foi utilizado o método de análise de Delphi 

(Tabelas 1 e 2), em que o questionário foi enviado para dois juízes com doutorado e 

especialidade no assunto para avaliarem a importância das questões e sua relevância 

para a prática clínica real. As questões foram incluídas se fossem consideradas muito 

importantes ou extremamente importantes, usando escala de Likert de cinco pontos 

(sem importância, não muito importante, pouco importante, muito importante, 

extremamente importante) (Apêndice B).   

A avaliação dos juízes foi realizada em 2 rodadas, sendo coletados seus 

feedbacks e as correções devidas (Apêndices C e D).  Os resultados das avaliações 

dos juízes foram analisados estatisticamente e validados com valor de 100% de 

concordância pelo índice de validade de conteúdo (Tabela 2). Após esta avaliação, foi 

testado em 31 participantes e feedbacks coletados. Esses participantes foram 

excluídos da amostra final do estudo. Assim, os dados foram colhidos e analisados 

por métodos estatísticos multivariáveis para verificação de confiabilidade pelo 

coeficiente de alfa de Cronbach, com um resultado de >0,710 (HONGYU, 2018).   

Cada questão de conhecimento incluiu respostas certas e erradas com a possibilidade 

de escolher apenas uma opção (Tabelas 3 e 4)  

 

Tabela 1 – Resultados da análise de Delphi dos juízes (Rodada 1) 

Rodada 1 

Juiz 1 2 Agreement CVI per item 

q1 4 4 2 100,00% 

q2 4 4 2 100,00% 

q3 4 4 2 100,00% 

q4 4 4 2 100,00% 

q5 4 4 2 100,00% 

q6 4 4 2 100,00% 

q7 5 4 2 100,00% 

q8 5 4 2 100,00% 

q9 5 4 2 100,00% 

q10 5 4 2 100,00% 
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q11 5 4 2 100,00% 

q12 5 5 2 100,00% 

q13 5 5 2 100,00% 

q14 5 5 2 100,00% 

q15 5 5 2 100,00% 

q16 4 5 2 100,00% 

q17 5 5 2 100,00% 

q18 5 5 2 100,00% 

q19 5 5 2 100,00% 

q20 4 5 2 100,00% 

q21 5 5 2 100,00% 

q22 5 5 2 100,00% 

   S-CVI 100,00% 

   Total agreement 22,00 

   S-CVI/UA 1 

                         Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

Tabela 2 – Resultados da análise de Delphi dos juízes (Rodada 2) 

Rodada 2 

Juiz 1 2 Agreement CVI per item 

q1 4 4 2 100,00% 

q2 4 4 2 100,00% 

q3 4 4 2 100,00% 

q4 4 4 2 100,00% 

q5 4 4 2 100,00% 

q6 4 4 2 100,00% 

q7 5 4 2 100,00% 

q8 5 4 2 100,00% 

q9 5 4 2 100,00% 

q10 5 4 2 100,00% 

q11 5 4 2 100,00% 

q12 5 5 2 100,00% 

q13 5 5 2 100,00% 

q14 5 5 2 100,00% 

q15 5 5 2 100,00% 

q16 4 5 2 100,00% 

q17 5 5 2 100,00% 

q18 5 5 2 100,00% 

q19 5 5 2 100,00% 

q20 4 5 2 100,00% 

q21 5 5 2 100,00% 

q22 5 5 2 100,00% 

   S-CVI 100,00% 

   Total agreement 22,00 

   S-CVI/UA 1 

                        Fonte: Elaborado pelo autor. 
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Tabela 3 – Estatística de confiabilidade – índice de Alfa de Cronbach 

Alfa de Cronbach N de itens 

0,710 10 

                                    Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

Tabela 4 – Índice de Alfa de Cronbach para cada item 

Estatísticas de item-total 

 
Média de escala 

se o item for 
excluído 

Variância de 
escala se o 

item for 
excluído 

Correlação de 
item total 
corrigida 

Alfa de 
Cronbach se 

o item for 
excluído 

Qual é o modo de herança da FC? 10,61 5,312 0,435 0,685 

Qual desses sinais e/ou sintomas 

podem ser encontrados na FC? 
11,13 6,983 0,403 0,691 

Qual o teste diagnóstico padrão-ouro 

para FC? 
11,03 6,699 0,411 0,684 

Qual o momento ideal para coleta do 

teste do pezinho? 
11,13 7,249 0,231 0,707 

Qual marcador é pesquisado no teste 

do pezinho para auxiliar no diagnóstico 

de FC? 

10,94 5,262 0,621 0,632 

Caso o primeiro teste pezinho seja 

positivo para FC, o que devo fazer? 
11,03 6,299 0,495 0,668 

Se o primeiro teste de triagem neonatal 

para fibrose cística for positivo e o 

segundo teste for repetido antes dos 

30 dias de vida for também positivo, o 

que devo fazer? 

11,16 7,540 0,082 0,718 

Se o primeiro teste de triagem neonatal 

para FC for positivo e o segundo teste 

for repetido antes dos 30 dias de vida 

for negativo, o que devo fazer? 

10,87 6,383 0,268 0,711 

Se o primeiro teste de triagem neonatal 

para fibrose cística for positivo e o 

segundo teste for repetido depois dos 

30 dias de vida for positivo, o que devo 

fazer? 

10,97 5,699 0,537 0,653 

Como devo proceder em caso de 

resultado de triagem neonatal positiva 

e necessidade de realização do teste 

do suor? 

11,16 7,073 0,268 0,702 

Fonte: Elaborado pelo autor. 
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4.3  Aplicação do Questionário e coleta de dados 

 

4.3.1 Desenho e cenário do estudo 

 

Este foi um estudo transversal, descritivo e de abordagem quantitativa 

realizado com profissionais de saúde que atuam em serviços de Atenção Primária na 

cidade de Fortaleza, Ceará, na região Nordeste do Brasil. 

 

4.3.2 População e amostra 

 

Os participantes foram definidos nas seguintes especialidades: médicos e 

enfermeiros da Estratégia Saúde da Família e pediatras. O estudo incluiu unidades de 

Atenção Primária, as quais estão localizados dentro de 3 regionais da cidade. Dos 65 

profissionais da saúde que participaram da pesquisa, todos completaram o 

questionário com sucesso. Os participantes foram recrutados por amostragem por 

conveniência. A coleta de dados foi realizada durante o período de fevereiro e março 

de 2023. 

 

4.3.3 Aplicação de questionários 

 

 Foi realizado um estudo transversal, descritivo e de abordagem 

quantitativa, realizado com médicos e enfermeiros da Estratégia Saúde da Família e 

pediatras. A coleta de dados foi realizada através de formulários semiestruturados 

(Apêndice A), com objetivo de verificar o conhecimento prévio sobre triagem neonatal 

e o diagnóstico precoce de fibrose cística durante o período de outubro a novembro 

de 2022. 

Os questionários foram aplicados nas Unidades de Saúde da Regional II –

Rigoberto Romero; Célio Brasil Girão; Regional IV – Roberto Bruno; Regional VI –

Monteiro de Moraes e Melo Jaborandi.   

Todos os participantes preencheram e concordaram com o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (Apêndice D).  

Os critérios de inclusão estabelecidos foram: Profissionais da atenção 

primária (médicos e enfermeiros da Estratégia Saúde da Família e pediatras) que 

fazem puericultura na rede saúde pública da cidade de Fortaleza - CE. 
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Critérios de exclusão: Profissionais que não tenham as especialidades 

descritas nos critérios de inclusão ou que não trabalhem diretamente com puericultura 

e cuidados com recém-nascido 

Em relação aos riscos, as informações coletadas serão usadas apenas 

para a realização do trabalho. O participante tem a liberdade de retirar seu 

consentimento a qualquer momento e não participar do estudo, sem que isto lhe traga 

nenhuma penalidade ou prejuízo. Ao publicar o meu trabalho entre o meio acadêmico 

e de estudiosos sobre o assunto, não usarei o seu nome e nem darei nenhuma 

informação que possa identificar o participante. 

 

4.3.4 Análises estatísticas 

 

Os resultados quantitativos categóricos foram apresentados em forma de 

percentuais e contagens, enquanto os numéricos em forma de medidas de tendência 

central e de dispersão. Foram realizados testes de normalidade de Kolmogorov-

Smirnov para as variáveis numéricas. Para variáveis categóricas, utilizou-se o teste 

de qui-quadrado para verificar associação. Foram considerados significativos valores 

de p inferiores a 0,05. Os dados obtidos na coleta foram tabulados e analisados pelo 

software SAS 9.4 M7, SAS Inc.  

 

4.3.5 Análise dos dados da pesquisa 

 

Um total de 65 profissionais da área da saúde primária foram selecionados 

para participar do estudo, sendo 25 médicos da Estratégia Saúde da Família (38,5%), 

20 pediatras (30,8%) e 20 enfermeiros (30,8%). Todos esses profissionais 

responderam ao questionário de forma completa, contribuindo para a análise do 

estudo. A avaliação demográfica dos participantes revelou uma média de idade de 

39,9 anos (9,48) e tinham 10,6 anos (9,60) de experiência clínica na Atenção Primária, 

enquanto na sua especialidade, a média foi de 11 anos (9,26). A maioria dos médicos 

que participaram do estudo era do sexo feminino, representando 83,1% dos 

respondentes. A grande maioria dos profissionais, ou seja, 61 (93,8%) não participou 

de nenhum processo de educação médica relacionado à fibrose cística (Tabela 5). 
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Tabela 5 – Características sociodemográficas dos participantes 

 
Total 

(N=65) 

Quantos anos de experiência na área de Atenção 
Primária? 

 

N 65 
Mean (SD) 10,6 (9,60) 
Median (IQR) 8,0 (1,0; 19,0) 

Quantos anos de experiência na sua 
especialidade? 

 

N 65 
Mean (SD) 11,0 (9,26) 
Median (IQR) 9,0 (3,0; 18,0) 

Gênero n (%)  
Feminino 54 (83,1%) 
Masculino 11 (16,9%) 

Qual sua idade?  
N 65 
Mean (SD) 39,9 (9,48) 
Median (IQR) 41,0 (33,0; 46,0) 

Qual sua formação? n (%)  
Enfermeiro 20 (30; 8%) 
Médico de saúde da família 25 (38,5%) 
Pediatra 20 (30,8%) 
Você participou de algum processo de educação 
em saúde sobre triagem neonatal ou relacionado 

à FC nos últimos 2 anos? n (%) 

 

Não 61 (93.8%) 
Sim 4 (6.2%) 

                       Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

Destaca-se que os pediatras apresentaram desempenho geral superior na 

definição de conceitos e diagnóstico, enquanto os enfermeiros e os médicos da 

Estratégia Saúde da Família tiveram um desempenho semelhante entre si (Tabela 6 

e Gráfico 1). 
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Tabela 6 – Desempenho em cada especialidade 

 Qual sua especialidade médica?  

 
Enfermeiro 

(N=20) 

Médico de 
Saúde da 
Família 
(N=25) 

Pediatra 
(N=20) 

Total 
(N=65) 

P-value 

Nota média     <.00011 

N 20 25 20 65  

Mean (SD) 0,6 (0,20) 0,6 (0,22) 0,9 (0,12) 0,7 (0,21)  

Median (IQR) 0,6 (0,5; 0,8) 0,7 (0,6; 0,7) 0.9 (0,8; 0,9) 0,7 (0,6; 0,9)  

 Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

Gráfico 1 – Resultado avaliação por profissional 

 
          Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

No domínio de conhecimento sobre conceitos, 59 (90,8%) dos profissionais 

conseguiram definir o conceito da doença; 60 (92,3%) sabiam qual o principal órgão 

acometido; e 59 (90,8%) determinaram as principais complicações. Entretanto, 

apenas 33 (50,8%) sabiam determinar os principais achados clínicos da doença, com 

destaque negativo para enfermeiros: 7 (35%), e médicos da Estratégia Saúde da 

Família: 10 (40%) (p=0.0284). Houve também dificuldade no conhecimento sobre o 

modo de herança da doença, somente 40 (61,5%) dos participantes responderam 

corretamente (p=0.0103). 
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Tabela 7 – Questões relacionadas aos conhecimentos de conceitos de fibrose 

cística 

 Qual sua especialidade médica?  

 
Enfermeiro 

(N=20) 

Médico de 

Saúde da 

Família 

(N=25) 

Pediatra 

(N=20) 

Total 

(N=65) 
P-value 

Escolha a definição correta de 

fibrose cística? _1, n (%) 
    0.34001 

A fibrose cística é uma doença crônica 

e de acometimento multissistêmico 
16 (80,0%) 23 (92.0%) 20 (100,0%) 59 (90.8%)  

A fibrose cística é uma doença da 

infância decorrente de sequelas de 

pneumonias de repetição 

2 (10,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)  

A fibrose cística é uma doença 

infecciosa e transmissível. 
1 (5,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)  

Não sei. 1 (5,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)  

Qual é o modo de herança da 

fibrose cística? _1, n (%) 
    0.01031 

Autossômico Recessivo 7 (35.0%) 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%)  

Não 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 encontrados na FC? _1, 

n (%) 

    0.02841 

Anemia, deformidades ósseas e 

esplenomegalia 
1 (5,0%) 2 (8,0%) 1 (5,0%) 4 (6.2%)  

Hipotonia, desconforto respiratório e 

bradicardia 
6 (30.0%) 2 (8,0%) 1 (5,0%) 9 (13.8%)  

Íleo meconial, tosse crônica e 

insuficiência pancreática 
7 (35.0%) 10 (40,0%) 16 (80,0%) 33 (50.8%)  

Não sei 2 (10,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 3 (4,6%)  

Tosse produtiva, deformidade óssea, 

atraso intelectual 
4 (20,0%) 10 (40,0%) 2 (10,0%) 16 (24.6%)  

Qual das alternativas abaixo é o 

órgão mais acometido em pacientes 

com fibrose cística? _1, n (%) 

    0.41701 

Fígado 0 (0,0%) 2 (8,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)  

Não sei 1 (5,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)  

Osso 0 (0,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 1 (1,5%)  

Pulmão 19 (95,0%) 21 (84,0%) 20 (100,0%) 60 (92.3%)  

Quais as prováveis complicações 

da fibrose cística: _1, n (%) 
    0.62401 

Artrite e limitação de movimento 1 (5,0%) 2 (8,0%) 0 (0,0%) 3 (4,6%)  

Bronquiectasias e desnutrição 18 (90,0%) 21 (84,0%) 20 (100,0%) 59 (90,8%)  

Convulsões e insuficiência cardíaca 0 (0,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 1 (1,5%)  

Não sei 1 (5,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)  

Fonte: Elaborado pelo autor. 
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Em relação aos conhecimentos sobre o diagnóstico, apenas 44 (67,7%) 

dos profissionais souberam identificar o teste padrão ouro para diagnóstico de FC. As 

outras quatro perguntas desse domínio foram direcionadas ao teste de triagem 

neonatal, na qual 56 (86,2%) dos participantes identificaram o teste do pezinho como 

exames de escolha, porém apenas 38 (58,5%) sabiam que marcador utilizado no 

mesmo era IRT (tripsinogênio imunorreativo). Todos os 20 enfermeiros (100%) 

afirmaram o período exato de coleta desse teste. Em contrapartida, apenas 18 (72%) 

dos médicos da Estratégia Saúde da Família acertaram essa questão. 

 

Tabela 8 – Questões relacionadas ao diagnóstico de fibrose cística 
 

 Qual sua especialidade médica?   

 

Enfermeiro 

(N=20) 

Médico de 

Saúde da 

Família 

(N=25) 

Pediatra 

(N=20) 

Total 

(N=65) 
P-value 

Qual o teste diagnóstico 

padrão ouro para fibrose 

cística? _1, n (%) 

    

0.07271 

Não sei 1 (5,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)  

Pesquisa de variante 

patogênica (mutação) 
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 no 

diagnóstico de fibrose 

cística? _1, n (%) 

    

0.43441 

Não sei 1 (5,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 1 (1,5%)  

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 (5,0%) 8 (12,3%)  

Qual o momento ideal para 

coleta do teste do pezinho? 

_1, n (%) 

    

0.09121 

3º e 5º 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 após o nascimento 0 (0,0%) 5 (20,0%) 0 (0,0%) 5 (7,7%)  

Qual dessas doenças não é 

triada através do teste do 

pezinho? _1, n (%) 

    

0.53351 

Fibrose cística 1 (5,0%) 2 (8,0%) 0 (0,0%) 3 (4,6%)  

Hipotireoidismo 0 (0,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 1 (1,5%)  

Não 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%)  
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Qual marcador é pesquisado 

no teste do pezinho para 

auxiliar no diagnóstico de 

fibrose cística? _1, n (%) 

    

0.65221 

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%)  

Não sei 5 (25,0%) 5 (20,0%) 5 (25,0%) 15 (23,1%)  

Tripsinogênio imunorreativo 10 (50,0%) 14 (56,0%) 14 (70,0%) 38 (58,5%)  

Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

No domínio sobre como se conduzir diante de um caso suspeito, apenas 

42 (64.6%) souberam encaminhar o paciente após o primeiro teste de triagem 

neonatal para FC positivo; 47 (72.3%) souberam encaminhar o paciente diante de 

duas coletas positivas antes do 30º dia de vida, com destaque aos pediatras com 

100% de acerto. Apenas 33 (50.8%) dos profissionais souberam conduzir os pacientes 

da forma correta para a realização do teste do suor.   

 

Tabela 9 – Questões relacionadas ao encaminhamento de paciente com 

suspeita diagnóstica 

 Qual sua especialidade médica?   

 

Enfermeiro 

(N=20) 

Médico de 

Saúde da 

Família 

(N=25) 

Pediatra 

(N=20) 

Total 

(N=65) 
P-value 

Caso o primeiro teste pezinho seja 

positivo para fibrose cística, o que devo 

fazer? _1, n (%) 

    0.13881 

Encaminhar de imediato para centro de 

referência em FC para avaliação do 

pneumologista. 

0 (0,0%) 0 (0,0%) 1 (5,0%) 1 (1,5%)  

Encaminhar para realização do teste do 

suor. 
5 (25,0%) 1 (4,0%) 1 (5,0%) 7 (10,8%)  

Não sei. 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 após 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 cística for positivo e o 

segundo teste for repetido antes dos 30 

dias de vida for também positivo, o que 

devo fazer? _1, n (%) 

    0.02511 

Confirmar o diagnóstico de fibrose cística. 3 (15,0%) 6 (24,0%) 0 (0,0%) 9 (13,8%)  

Encaminhar para realização do teste do 

suor. 

11 

(55,0%) 
16 (64,0%) 20 (100,0%) 47 (72,3%)  

                                                             
1 Chi-Square p-value. 
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Não sei. 2 (10,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 3 (4,6%)  

Pesquisa de variantes patogênicas para 

fibrose cística 
4 (20,0%) 2 (8,0%) 0 (0,0%) 6 (9,2%)  

Se o primeiro teste de triagem neonatal 

para FC for positivo e o segundo teste 

for repetido antes dos 30 dias de vida 

for negativo, o que devo fazer? _1, n 

(%) 

    0.01141 

Encaminhar para realização 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%)  

Não sei. 3 (15,0%) 5 (20,0%) 1 (5,0%) 9 (13.8%)  

Pesquisa de variantes patogênicas para 

FC. 
1 (5,0%) 2 (8,0%) 2 (10,0%) 5 (7.7%)  

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 dias de vida for 

positivo, o que devo fazer? _1, n (%) 

    0.02181 

Confirmo o diagnóstico de FC e 

encaminho ao centro de referência em FC. 
9 (45.0%) 10 (40,0%) 3 (15,0%) 22 (33.8%)  

Encaminhar para realização do teste do 

suor. 
7 (35.0%) 12 (48.0%) 17 (85.0%) 36 (55.4%)  

Não sei. 2 (10,0%) 3 (12,0%) 0 (0,0%) 5 (7.7%)  

Pesquisa de variantes patogênicas para 

FC. 
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 realização do teste 

do suor? _1, n (%) 

    0.20481 

Encaminhar para atendimento imediato no 

centro de referência para realização do 

teste do suor, sem necessidade de 

regulação. 

9 (45.0%) 12 (48.0%) 12 (60.0%) 33 (50.8%)  

Encaminhar via central de regulação para 

realizar o teste no centro de referência. 
5 (25,0%) 7 (28.0%) 8 (40,0%) 20 (30.8%)  

Não sei. 6 (30.0%) 5 (20,0%) 0 (0,0%) 11 (16,9%)  

O teste do suor não é realizado pelo sus, 

somente em laboratório privado. 
0 (0,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 1 (1,5%)  

Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

4.3.6 Aspectos éticos 

 

O estudo foi aprovado pelo Comitê de Pesquisa e Ética do Instituto para o 

Desenvolvimento da Educação LTDA. CAAE: 1 59410622.0.0000.5049 e todos os 

participantes preencheram e concordaram com o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (Apêndice D). 
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4.4  Construção da tecnologia educacional 

  

A elaboração do produto seguiu as etapas propostas que consistem em: 

definição do problema, justificativa, definição de conteúdo da tecnologia educacional, 

revisão da literatura, construção de algoritmos, elaboração textual, seleção e criação 

de ilustrações, criação do produto e revisão de português. 

Na construção de algoritmos, elaboração textual, seleção e criação de 

ilustrações e criação do produto digital serão utilizados definições e símbolos padrões. 

A escolha do tipo de tecnologia e seu conteúdo foi de acordo com análise 

da questão estudada e com objetivo de contribuir com na resolução do problema. 

Em relação aos aspectos éticos, foram cumpridas as exigências das 

Diretrizes e Normas da Pesquisa em Seres Humanos, que constam na Resolução nº 

466/12 do Conselho Nacional de Saúde, sobre questões éticas de pesquisas 

envolvendo seres humanos (Anexos A e E).   
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Análise do conhecimento prévio sobre fibrose cística entre profissionais de 

saúde primária no Nordeste do Brasil 

 

Danilo Santos Guerreiro2 

Claudia de Castro e Silva3 

Hermano Alexandre Lima Rocha4 

Anamaria Cavalcante e Silva5 

 

Resumo  
Introdução: A fibrose cística (FC) é uma doença multissistêmica, genética 
autossômica recessiva e limitadora de vida. A Triagem Neonatal para Fibrose Cística 
(TNFC) é uma medida preventiva, que possibilita o diagnóstico precoce e o acesso ao 
acompanhamento e o tratamento da doença. No entanto, desafios como o escasso 
conhecimento dos profissionais de saúde sobre o tema no Brasil destacam a 
necessidade de esforços contínuos para aprimorar programas educacionais. Por isso, 
objetivamos avaliar o conhecimento e as práticas dos médicos da estratégia saúde da 
família, pediatras e enfermeiros em relação à FC, além de propor programas 
educacionais eficazes para identificar precocemente crianças com risco de ter a 
doença, minimizando assim, a prevalência crescente de diagnósticos tardios de FC 
no país, conforme evidenciado pelo Registro Brasileiro de Fibrose Cística de 2020. 
Materiais e Métodos: Este estudo transversal e quantitativo envolveu 65 profissionais 
de saúde em Fortaleza, Ceará. O questionário avaliou conhecimento sobre FC nos 
quatro domínios (conhecimento sobre conceitos, diagnóstico e conduta diante de caso 
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danilopneumoped@gmail.com https://orcid.org/0000-0001-8432-9193. 
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Sabin. Atua na área de pneumologia pediátrica e coordena o Programa de Fibrose Cística do Ceará. 
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suspeito), cuja validade foi avaliada e confirmada. As associações foram verificadas 
por meio de testes bivariados. Resultados: Dos participantes, 38,5% eram médicos da 
Estratégia Saúde da Família, 30,8% pediatras e 30,8% enfermeiros. No nosso estudo 
predominou o sexo feminino, com média de idade de 39,9 anos e experiência média 
de 10,6 anos. 93,8% não receberam treinamento específico sobre FC. O 
conhecimento foi variado entre profissionais, com dificuldades no reconhecimento dos 
sintomas típicos, complicações e interpretação de resultados de triagem neonatal. Os 
pediatras tiveram um maior nível de conhecimento do que os demais profissionais. 
Discussão: Esta foi uma abordagem pioneira na avaliação do conhecimento e práticas 
dos profissionais de saúde em relação à FC na região Nordeste do Brasil. 
Identificamos que o conhecimento prévio sobre esta doença ainda é bastante 
deficiente entre os profissionais de saúde da atenção primária. Isso, de certa forma, 
pode interferir no diagnóstico precoce. A justificativa para a realização desta pesquisa 
é a prevalência de diagnósticos tardios de FC no país. A falta de programas 
educacionais sobre FC é evidenciada no estudo. Conclusões: O diagnóstico precoce 
de FC é crucial. Identificar lacunas no conhecimento e práticas dos profissionais é 
fundamental. Recomendamos programas educacionais para melhorar o diagnóstico e 
encaminhamento adequados de casos suspeitos de FC. 
 
Descritores: Fibrose Cística (cystic fibrosis); Triagem Neonatal (screening neonatal); 
Saúde da Criança (Child Health). 
 
Abstract 
Introduction: Cystic fibrosis (CF) is a multisystem, autosomal recessive genetic and 
life-limiting disease. Neonatal Screening for Cystic Fibrosis (NTFC) is a preventive 
measure that enables early diagnosis and access to monitoring and treatment. 
However, challenges such as the scarce knowledge of professionals on the subject in 
Brazil highlight the need for ongoing efforts to improve educational programs. We 
therefore aimed to assess the knowledge and practices of family health strategy 
doctors, pediatricians and nurses in relation to CF, as well as to propose effective 
educational programs to identify children with CF early, thus minimizing the increasing 
prevalence of late CF diagnoses in the country, as evidenced by the Brazilian Cystic 
Fibrosis Registry. Materials and Methods: This cross-sectional, quantitative study 
involved 65 health professionals in Fortaleza, Ceará. The questionnaire assessed 
knowledge of about CF in four domains (knowledge of concepts, diagnosis and 
behaviour in the event of a suspected case), which validity was evaluated and 
confirmed. By analysis carried out using statistical methods. Associations were verified 
through bivariate tests. Results: The participants, 38.5% were doctors from family 
health strategy, 30.8% pediatricians and 30.8% nurses. The majority were female, with 
an average age of 39.9 years and average experience of 10.6 years. 93.8% had 
received no specific training in CF. Knowledge varied between professionals, with 
difficulties in recognizing typical symptoms, complications and interpreting neonatal 
screening results. Pediatricians fared better among the specialties.  Discussion: This 
was a pioneering approach to assessing the knowledge and practices of health 
professionals in relation to cystic fibrosis (CF) in the north-east of Brazil. It found that 
prior knowledge about this disease is still quite poor among primary health care 
professionals. This, in a way, can interfere in the early diagnosis. The reason for 
carrying out this research was the increasing prevalence of late diagnosis of F in the 
country. The lack of educational programs on CF is evident.  Conclusions:  Early 
diagnosis of CF is crucial. Identifying gaps in professionals' knowledge and practices 
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is fundamental. Educational programmes are recommended to improve the proper 
diagnosis and referral of suspected CF cases. 
 
Keywords: Cystic fibrosis; Neonatal screening; Child Health. 

 

1. Introdução 

 

A fibrose cística (FC) é uma doença multissistêmica, genética autossômica 

recessiva e caracterizada pela disfunção do gene cystic fibrosis transmembrane 

conductance regulator (CFTR), responsável por codificar uma proteína reguladora de 

condutância transmembrana de cloro1. Essa disfunção irá favorecer a diminuição da 

secreção do cloreto e o aumento da absorção de sódio e consequente remoção de 

água de secreções, produzindo, assim, muco espesso e viscoso2. 

O grau de envolvimento pulmonar, os aspectos genéticos e socioeconômicos 

serão determinantes cruciais da morbidade e da mortalidade da doença2. 

Essa doença é mais frequente em populações descendentes de caucasianos. 

Segundo a Cystic Fibrosis Foundation, há cerca de 105 mil pessoas diagnosticadas 

com FC em 94 países. Porém, nos Estados Unidos, esse número chega a quase 40 

mil crianças e adultos vivendo com a condição. Vale ressaltar que a FC pode afetar 

pessoas de todos os grupos raciais e étnicos. No Brasil, há uma estimativa de 

incidência aproximada de 1:7.576 nascidos vivos1,15. 

A Triagem Neonatal para Fibrose Cística (TNFC) é baseada na quantificação 

dos níveis de tripsinogênio imunorreativo (IRT). É uma medida preventiva, que 

possibilita o diagnóstico precoce e o acesso ao acompanhamento e o tratamento. Não 

é um teste diagnóstico, apenas identifica os recém-nascidos com risco de ter a 

doença3. 

O teste deve ser realizado em duas dosagens, sendo a primeira, idealmente, 

no quinto dia de vida. Em caso de resultado positivo, será coletada uma segunda 

amostra, que deve ser feita em até 30 dias de vida, pois os bebês com a doença 

podem apresentar níveis elevados de IRT no sangue durante vários meses. No 

entanto, em bebês normais, qualquer elevação temporária de tripsinogênio 

normalmente cairá para os níveis normais em poucas semanas [3]. Os pacientes 

identificados com triagem neonatal que positivam para FC devem ter acesso imediato 

aos cuidados especializados em FC para realização do teste suor1. 

O teste do suor é o método de primeira escolha, com alta sensibilidade e 
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especificidade. Valores elevados de cloreto no suor (≥60 mmol/l) são indicativos de 

disfunção do CFTR. Pacientes com teste do suor positivo deveriam ser submetidos a 

testes genéticos e aconselhamento genético para determinar opções de tratamento 

específicos para mutações. A variante patogênica F508del é a mais comum, mas sua 

ocorrência varia em diferentes grupos étnicos1.  

Uma das razões para essa melhoria na expectativa de vida é a implementação 

efetiva de programas de triagem neonatal e o reconhecimento precoce dos sintomas 

pulmonares associados à FC, permitindo intervenções adequadas7. 

A identificação precoce dos sintomas da FC, especialmente por meio de 

programas de triagem neonatal, teve um impacto positivo na qualidade de vida e na 

desaceleração do declínio da função pulmonar. Ao identificar essas doenças antes do 

surgimento de sintomas, o rastreio permite o início imediato do tratamento, reduzindo 

a morbidade e a mortalidade associadas a essas condições [4,5,7]. Em países que 

implementaram programas de triagem neonatal bem estabelecidos e contam com 

centros especializados no tratamento da FC, as estimativas de sobrevida ultrapassam 

os 40 anos6. 

No entanto, desafios como a falta de conscientização das famílias, resultados 

falsos positivos e falsos negativos, bem como questões técnicas na interpretação dos 

resultados destacam a necessidade de esforços contínuos para educar a população. 

Assim, aprimorar a precisão dos testes e garantir o acesso universal ao rastreio 

neonatal, visam melhorar a qualidade de vida dos pacientes e suas famílias5,7,17. 

Apesar da importância do rastreio precoce, o conhecimento dos profissionais 

sobre o tema no Brasil ainda é escasso. Por isso, objetivamos avaliar o conhecimento 

e as práticas dos médicos da estratégia saúde da família, pediatras e enfermeiros em 

relação à FC, além de propor, a partir desses resultados, programas educacionais 

eficazes para identificar precocemente crianças que possam estar sofrendo de FC e 

encaminhá-las para centros especializados de alto nível de atendimento médico em 

tempo oportuno.  

 

2. Materiais e Métodos 

 

2.1  Desenho e cenário do estudo 

 

Este foi um estudo transversal, descritivo e de abordagem quantitativa realizado 
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com profissionais de saúde que atuam em serviços de atenção primária na cidade de 

Fortaleza, Ceará, na Região Nordeste do Brasil. 

 

2.2  População e amostra 

 

Os participantes foram definidos nas seguintes especialidades: médicos da 

Estratégia Saúde da Família, pediatras e enfermeiros. O estudo incluiu unidades de 

atenção primária, as quais estão localizados dentro de 3 regionais da cidade 

(Regionais II, IV e VI). 65 profissionais de saúde participaram da pesquisa e 

completaram o questionário com sucesso. Os participantes foram recrutados por 

amostragem por conveniência tendo em vista um maior acesso a esses profissionais. 

A coleta de dados foi realizada durante o período de fevereiro e março de 2023.  

 

2.3  Coleta de dados 

 

O investigador principal concebeu e formulou o questionário sobre 

conhecimento prévio sobre fibrose cística utilizado neste estudo (ver Apêndice-1). Foi 

desenvolvido na língua portuguesa e distribuído por meio de Google Forms e de 

formulários impressos. 

 

2.4  Questionário e Variáveis 

 

A primeira seção do questionário continha informações sociodemográficas 

importantes, que incluem idade, gênero, anos de experiência na atenção primária, 

anos de experiência na especialidade e participação em processos de educação em 

saúde sobre o tema. Os participantes foram recrutados por amostragem de 

conveniência. 

Para avaliação do conhecimento, foi desenvolvido formulário que continha três 

domínios principais: conhecimento sobre conceitos, diagnóstico e conduta diante de 

caso suspeito. Havia 15 questões no total, sendo 5 questões para cada domínio. As 

questões de conhecimento cobriram a definição, modo de herança, sintomas típicos 

da FC, complicações, ferramentas de diagnóstico (triagem neonatal e teste do suor) e 

condutas diante de casos suspeitos pela triagem neonatal ou após diagnóstico pelo 

teste do suor. Além disso, as questões incluíam quando e como encaminhar casos 
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suspeitos de FC para centros especializados. 

 

2.5  Avaliação dos juízes 

 

Para estabelecer a validade, foi utilizado o método de análise de Delphi, em 

que o questionário foi enviado para especialistas nacionais com doutorado no assunto 

para avaliarem a importância das questões e sua relevância para a prática clínica real. 

As questões propostas foram incluídas se fossem consideradas muito importantes ou 

extremamente importantes, usando escala de Likert de 5 pontos (sem importância, 

não muito importante, pouco importante, muito importante, extremamente importante).   

A avaliação dos juízes foi realizada em 2 rodadas, sendo coletados seus 

feedbacks e as correções devidas. Após avaliação, foi testado em 31 participantes 

(Profissionais da atenção primária de saúde) e seus feedbacks coletados. Esses 31 

participantes foram excluídos da amostra final do estudo. Assim, os dados foram 

colhidos e analisados por métodos estatísticos multivariáveis para verificação de 

confiabilidade pelo coeficiente de alfa de Cronbach, com um resultado de >0,710, 

considerado valor ideal. Cada questão de conhecimento incluiu respostas certas e 

erradas com a possibilidade de escolher apenas uma opção21. 

 

2.6  Análises estatísticas 

 

Para a validação, a fim de verificar a dimensionalidade do instrumento, foi 

realizada análise exploratória dos dados e análise de componentes principais. 

Posteriormente, foi utilizada a técnica dos eixos principais com rotação oblíqua. O 

pressuposto inicial foi de que a escala era formada por um único fator. A fim de 

assegurar que cada item representa o construto subjacente ao fator, foi estipulada 

uma carga fatorial mínima de 0,45 para aceitar o item. O cálculo da precisão da escala 

foi realizado por meio do coeficiente alfa de Cronbach. Os resultados quantitativos 

categóricos foram apresentados em forma de percentuais e contagens e os numéricos 

em forma de medidas de tendência central e de dispersão. Foram realizados testes 

de normalidade de Kolmogorov-Smirnov para as variáveis numéricas. Para variáveis 

categóricas, utilizou-se o teste de qui-quadrado para verificar associação. Foram 

considerados significativos os valores de p inferiores a 0,05. Os dados obtidos na 

coleta foram tabulados e analisados pelo software SAS 9.4 M7, SAS Inc. 
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2.7  Aspectos éticos 

 

O estudo foi aprovado pelo Comitê de Pesquisa e Ética do Instituto para o 

Desenvolvimento da Educação (LTDA. CAAE: 1 59410622.0.0000.5049) e todos os 

participantes preencheram e concordaram com o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido. 

 

3. Resultados 

 

Um total de 65 profissionais de saúde, 25 (38,5%) médicos da estratégia saúde 

da família, 20 (30,8%) pediatras e 20 (30,8%) enfermeiros foram recrutados para 

participar do estudo e completaram o questionário com sucesso. A análise 

demográfica dos participantes revelou 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 experiência clínica na atenção primária de 10,6 (9,60) e de 11 (9,26) na 

sua especialidade. A grande maioria não participou de nenhum processo de educação 

médica relacionado a fibrose cística, 61 (93,8%). Os resultados demográficos 

completos podem ser vistos na Tabela 1. 

 

Tabela 1 – Características sociodemográficas dos participantes da análise do 

conhecimento prévio sobre FC entre profissionais de saúde primária no Nordeste do 

Brasil 

Pergunta Total (N=65) 

Quantos anos de experiência na área de   atenção 
primária? 

 

N 65 
Mean (SD) 10.6 (9.60) 
Median (IQR) 8.0 (1.0, 19.0) 
  
Quantos anos de experiência na sua especialidade?  
N 65 
Mean (SD) 11.0 (9.26) 
Median (IQR) 9.0 (3.0, 18.0) 

  
Gênero n (%)  
Feminino 54 (83.1%) 
Masculino 11 (16.9%) 
  
Qual sua idade?  
N 65 
Mean (SD) 39.9 (9.48) 
Median (IQR) 41.0 (33.0, 46.0) 
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Qual sua formação? n (%)  
Enfermeiro 20 (30.8%) 
Médico de Saúde da Família 25 (38.5%) 
Pediatra 20 (30.8%) 
   
Você participou de algum processo de educação em 
saúde sobre triagem neonatal ou relacionado a Fibrose 
Cística nos últimos 2 anos? n (%) 

 

Não 61 (93.8%) 
Sim 4 (6.2%) 

      Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

O conhecimento dos profissionais sobre fibrose cística (FC) foi avaliado nos 

três domínios (conhecimento sobre conceitos, diagnóstico e conduta diante caso 

suspeito).  

No domínio de conhecimento sobre conceitos, 59 (90,8%) dos profissionais 

conseguiram definir o conceito da doença; 60 (92,3%) sabiam qual o principal órgão 

acometido e 59 (90,8%) determinaram as principais complicações. Entretanto, apenas 

33 (50,8%) sabiam determinar os principais achados clínicos da doença, com 

destaque negativo para enfermeiros 7 (35%) e médicos da estratégia saúde da família 

10 (40%) (p=0.0284). Houve também dificuldade no conhecimento sobre o modo de 

herança da doença, somente 40 (61,5%) dos participantes responderam 

corretamente (p=0.0103). 

 

Tabela 2 – Questões relacionada ao conhecimento de conceitos de Fibrose Cística 

da análise do conhecimento prévio sobre fibrose cística entre profissionais da 

atenção primária de saúde no Nordeste do Brasil 

 Qual sua especialidade médica?   

  

Enfermeiro 
Médico de 
saúde da 

família 
Pediatra Total 

P-value 

(n=20) (n=25) (n=20) (N=65) 

Escolha a definição 
correta de fibrose 
cística? _1, n (%) 

    0.34001 

A fibrose cística é uma 
doença crônica e de 
acometimento 
multissistêmico 

16 (80.0%) 23 (92.0%) 20 (100.0%) 59 (90.8%)  

A fibrose cística é uma 
doença da infância 
decorrente de sequelas de 
pneumonias de repetição 

2 (10.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 2 (3.1%)  
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A fibrose cística é uma 
doença infecciosa e 
transmissível 

1 (5.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 2 (3.1%)  

Não sei 1 (5.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 2 (3.1%)  

Qual é o modo de 
herança da fibrose 
cística? _1, n (%) 

    0.01031 

Autossômico Recessivo 7 (35.0%) 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%)  

Não 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 
encontrados na fibrose 
cística (fc)? _1, n (%) 

    0.02841 

Anemia, deformidades 
ósseas e esplenomegalia 

1 (5.0%) 2 (8.0%) 1 (5.0%) 4 (6.2%)  

Hipotonia, desconforto 
respiratório e bradicardia 

6 (30.0%) 2 (8.0%) 1 (5.0%) 9 (13.8%)  

Ileo meconial, tosse 
crônica e Insuficiência 
pancreática 

7 (35.0%) 10 (40.0%) 16 (80.0%) 33 (50.8%)  

Não sei 2 (10.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 3 (4.6%)  

Tosse produtiva, 
deformidade óssea, atraso 
intelectual 

4 (20.0%) 10 (40.0%) 2 (10.0%) 16 (24.6%)  

Qual das alternativas 
abaixo é o órgão mais 
acometido em pacientes 
com fibrose cística? _1, n 
(%Q 

    0.41701 

Fígado 0 (0.0%) 2 (8.0%) 0 (0.0%) 2 (3.1%)  

Não sei 1 (5.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 2 (3.1%)  

Osso 0 (0.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 1 (1.5%)  

Pulmão 19 (95.0%) 21 (84.0%) 20 (100.0%) 60 (92.3%)  

Quais as prováveis 
complicações da fibrose 
cística: _1, n (%) 

    0.62401 

Artrite e limitação de 
movimento 

1 (5.0%) 2 (8.0%) 0 (0.0%) 3 (4.6%)  

Bronquiectasias e 
Desnutrição 

18 (90.0%) 21 (84.0%) 20 (100.0%) 59 (90.8%)  

Convulsões e Insuficiência 
cardíaca 

0 (0.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 1 (1.5%)  

Não sei 1 (5.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 2 (3.1%)  

 Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

Em relação aos conhecimentos sobre o diagnóstico, apenas 44 (67,7%) dos 
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profissionais souberam identificar o teste padrão ouro para diagnóstico de FC. As 

outras quatro perguntas desse domínio foram direcionadas ao teste de triagem 

neonatal, na qual 56 (86,2%) participantes identificaram o teste do pezinho como 

exames de escolha, porém apenas 38 (58,5%) sabiam que marcador utilizado no 

mesmo era IRT (tripsinogênio imunorreativo). Todos os enfermeiros 20 (100%) 

afirmaram o período exato de coleta desse teste, em contrapartida, apenas 18 (72%) 

dos médicos da Estratégia Saúde da Família acertaram essa questão (Tabela 3) 

 

Tabela 3 – Questões relacionada ao diagnóstico de Fibrose Cística da análise do 

conhecimento prévio sobre fibrose cística entre profissionais da atenção primária de 

saúde do Nordeste do Brasil 

 Qual sua especialidade médica?   

 

Enfermeiro 

(N=20) 

Médico de 

Saúde da 

Família 

(N=25) 

Pediatra 

(N=20) 

Total 

(N=65) 
P-value 

Qual o teste diagnóstico 

padrão ouro para fibrose 

cística? _1, n (%) 

    

0.07271 

Não sei 1 (5,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 2 (3,1%)  

Pesquisa de variante 

patogênica (mutação) 
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 no 

diagnóstico de fibrose 

cística? _1, n (%) 

    

0.43441 

Não sei 1 (5,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 1 (1,5%)  

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 (5,0%) 8 (12,3%)  

Qual o momento ideal para 

coleta do teste do pezinho? 

_1, n (%) 

    

0.09121 

3º e 5º 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 após o nascimento 0 (0,0%) 5 (20,0%) 0 (0,0%) 5 (7,7%)  

Qual dessas doenças não é 

triada através do teste do 

pezinho? _1, n (%) 

    

0.53351 

Fibrose cística 1 (5,0%) 2 (8,0%) 0 (0,0%) 3 (4,6%)  

Hipotireoidismo 0 (0,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 1 (1,5%)  

Não 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%)  
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Qual marcador é pesquisado 

no teste do pezinho para 

auxiliar no diagnóstico de 

fibrose cística? _1, n (%) 

    

0.65221 

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%)  

Não sei 5 (25,0%) 5 (20,0%) 5 (25,0%) 15 (23,1%)  

Tripsinogênio imunorreativo 10 (50,0%) 14 (56,0%) 14 (70,0%) 38 (58,5%)  

Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

No domínio sobre como se conduzir diante de um caso suspeito, apenas 42 

(64.6%) soube encaminhar o paciente após primeiro teste de triagem neonatal para 

FC positivo; 47 (72.3%) soube encaminhar o paciente diante de duas coletas positivas 

antes do 30º dia de vida, com destaque aos pediatras com 100% de acerto. Apenas 

33 (50.8%) dos profissionais soube encaminhar os pacientes da forma correta para 

realização do teste do suor (Tabela 4). 

 

Tabela 4 – Questões relacionadas ao encaminhamento de paciente com suspeita 

diagnóstica de fibrose cística 

 Qual sua especialidade médica?   

 

Enfermeiro 
(N=20) 

Médico de 
Saúde da 
Família 
(N=25) 

Pediatra 
(N=20) 

Total 
(N=65) 

P-value 

Caso o primeiro teste pezinho seja 
positivo para fibrose cística, o que devo 
fazer? _1, n (%) 

    0.13886 

Encaminhar de imediato para centro de 
referência em FC para avaliação do 
pneumologista. 

0 (0,0%) 0 (0,0%) 1 (5,0%) 1 (1,5%)  

Encaminhar para realização do teste do 
suor. 5 (25,0%) 1 (4,0%) 1 (5,0%) 7 (10,8%)  

Não sei. 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 após 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 cística for positivo e o 
segundo teste for repetido antes dos 30 
dias de vida for também positivo, o que 
devo fazer? _1, n (%) 

    0.02511 

Confirmar o diagnóstico de fibrose cística. 3 (15,0%) 6 (24,0%) 0 (0,0%) 9 (13,8%)  

Encaminhar para realização do teste do 
suor. 11 (55,0%) 16 (64,0%) 20 (100,0%) 47 (72,3%)  

Não sei. 2 (10,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 3 (4,6%)  

                                                             
6 Chi-Square p-value. 
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Pesquisa de variantes patogênicas para 
fibrose cística 4 (20,0%) 2 (8,0%) 0 (0,0%) 6 (9,2%)  

Se o primeiro teste de triagem neonatal 
para FC for positivo e o segundo teste 
for repetido antes dos 30 dias de vida 
for negativo, o que devo fazer? _1, n 
(%) 

    0.01141 

Encaminhar para realização 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%)  

Não sei. 3 (15,0%) 5 (20,0%) 1 (5,0%) 9 (13.8%)  

Pesquisa de variantes patogênicas para 
FC. 1 (5,0%) 2 (8,0%) 2 (10,0%) 5 (7.7%)  

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 dias de vida for 
positivo, o que devo fazer? _1, n (%) 

    0.02181 

Confirmo o diagnóstico de FC e 
encaminho ao centro de referência em FC. 9 (45.0%) 10 (40,0%) 3 (15,0%) 22 (33.8%)  

Encaminhar para realização do teste do 
suor. 7 (35.0%) 12 (48.0%) 17 (85.0%) 36 (55.4%)  

Não sei. 2 (10,0%) 3 (12,0%) 0 (0,0%) 5 (7.7%)  

Pesquisa de variantes patogênicas para 
FC. 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 realização do teste 
do suor? _1, n (%) 

    0.20481 

Encaminhar para atendimento imediato no 
centro de referência para realização do 
teste do suor, sem necessidade de 
regulação. 

9 (45.0%) 12 (48.0%) 12 (60.0%) 33 (50.8%)  

Encaminhar via central de regulação para 
realizar o teste no centro de referência. 5 (25,0%) 7 (28.0%) 8 (40,0%) 20 (30.8%)  

Não sei. 6 (30.0%) 5 (20,0%) 0 (0,0%) 11 (16,9%)  

O teste do suor não é realizado pelo sus, 
somente em laboratório privado. 0 (0,0%) 1 (4,0%) 0 (0,0%) 1 (1,5%)  

Fonte: Elaborado pelo autor. 
 

Destaca-se que os pediatras apresentaram desempenho geral superior na 

definição de conceitos e diagnóstico, enquanto os enfermeiros e os médicos da 

Estratégia Saúde da Família tiveram um desempenho semelhante entre si (Gráfico 1). 
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Gráfico 1 – Resultado avaliação por profissional da análise do conhecimento prévio 

sobre fibrose cística entre profissionais de saúde primária no Nordeste do Brasil 

 
         Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

4. Discussão 

 

Este estudo representa uma abordagem pioneira na avaliação do 

conhecimento e práticas dos profissionais de saúde em relação à FC na região 

Nordeste do Brasil. Identificamos que o conhecimento prévio sobre esta doença ainda 

é bastante deficiente entre os profissionais de saúde da atenção primária. Isso, de 

certa forma, pode interferir no diagnóstico precoce. A razão para a realização desta 

pesquisa é a prevalência de diagnósticos tardios de FC no país, conforme evidenciado 

pelo Registro Brasileiro de Fibrose Cística de 20208. 

No estudo, analisamos 65 profissionais de saúde, sendo 38,5% médicos da 

Estratégia Saúde da Família, 30,8% pediatras e 30,8% enfermeiros. A maioria (83,1%) 

era do sexo feminino, com média de idade de 39,9 anos e experiência média de 10,6 

anos na atenção primária e 11,0 anos em suas especialidades.  Porém, 93,8% não 

recebeu treinamento específico sobre rastreamento neonatal e diagnóstico precoce 

de FC, o que pode afetar proporções seu desempenho no questionário aplicado.  

Em um estudo semelhante em Uberaba, Minas Gerais, com 122 profissionais 

de saúde, incluindo enfermeiros e médicos, 70% não participaram de programas de 

atualização sobre o tema17. Isso levanta preocupações sobre a disseminação de 
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informações incorretas para a população. O mesmo conclui, relatando o quanto é 

crucial estabelecer programas educacionais em saúde para a fibrose cística e 

diretrizes uniformes em todo o país, considerando especialmente o papel essencial 

desses profissionais na atenção primária à saúde. A implementação de amplas 

atividades educacionais é urgente para facilitar o reconhecimento precoce da FC17,18. 

Apesar de terem demonstrado compreensão do conceito e das complicações 

da FC, aproximadamente metade dos profissionais de saúde investigados no estudo 

anterior não estava familiarizada com os principais sintomas da doença. Cerca de 

50,8% desses profissionais indicaram possuir conhecimento sobre os sinais 

avançados da FC18.  

Em um estudo conduzido na Arábia Saudita, em 2020, que envolveu 51 

médicos de atenção primária, apenas 10% (5/51) dos participantes definiram 

corretamente a FC, enquanto os 90% restantes (46/51) forneceram definições 

incompletas ou incorretas. Do total, 66,7% (34/51) tinham conhecimento sobre o modo 

de herança da FC. Todos os participantes responderam de maneira incompleta à 

questão relacionada aos sintomas típicos da doença19.  

Em relação às complicações da FC, 41,2% (21/51) dos profissionais de saúde 

da atenção primária da Arabia Saudita identificaram corretamente todas as possíveis 

complicações agudas e crônicas. Esse baixo nível de conhecimento em conceitos 

gerais da FC também impacta a qualidade do atendimento aos familiares, uma vez 

que os profissionais não possuem competência suficiente para esclarecer dúvidas e 

fornecer informações seguras às famílias19. 

No nosso estudo, o conhecimento diagnóstico, 67,7% dos profissionais 

consideraram o teste do suor como o padrão-ouro para o diagnóstico, e 86,2% 

consideraram o teste do pezinho como o principal teste de triagem. Destaca-se que 

os pediatras apresentaram desempenho superior na definição de conceitos e 

diagnóstico, enquanto os enfermeiros obtiveram bons índices de acerto nas questões 

relacionadas à triagem neonatal. No entanto, os médicos da Estratégia Saúde da 

Família tiveram um desempenho inferior em comparação com enfermeiros e pediatras 

no uso de ferramentas diagnósticas.  

Já em um estudo com pediatras conduzido nos Estados Unidos, em Illinois, em 

2011, revelou que, embora o conhecimento básico sobre a FC geralmente estava 

elevado e 67% (230/343) dos entrevistados afirmaram corretamente que um teste do 

suor era padrão ouro para o diagnóstico de uma criança com FC, mesmo na ausência 
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de mutações identificadas. No entanto, apenas 29% (96/336) responderam 

corretamente que um teste de triagem neonatal positivo para FC não confirma 

necessariamente a condição de portador da doença16. 

O diagnóstico preciso da FC é necessário devido à sua complexidade, 

geralmente é baseado em suspeitas clínicas, resultados positivos na triagem neonatal, 

histórico familiar relevante ou na presença de sintomas clínicos específicos. A 

confirmação envolve alterações no teste de suor e/ou a identificação de duas variantes 

patogênicas no gene CFTR. Desse modo, o rastreamento neonatal desempenha um 

papel crucial no diagnóstico, conforme indicado pelos resultados do REBRAFC8.  

A média de idade de diagnóstico em pacientes sem triagem foi de 8,84 anos, 

enquanto aqueles submetidos ao teste tiveram média de idade de diagnóstico de 0,44 

anos. No entanto, a implementação da triagem neonatal enfrenta obstáculos em 

algumas regiões do país, conforme indicado pelo mesmo documento, com a média de 

idade de diagnóstico de FC no Brasil sendo 5,63 anos. Esses dados evidenciam a 

necessidade de atenção e melhorias no programa de triagem neonatal em território 

nacional8. 

No nosso estudo, apenas 50,8% tiveram certeza de quando e como 

encaminhar casos suspeitos de FC para um centro terciário para avaliações 

diagnósticas e terapêuticas adicionais. Novamente, os pediatras apresentaram um 

desempenho superior nesse aspecto, embora ainda tenham enfrentado algumas 

dificuldades, enquanto enfermeiros e médicos da Estratégia Saúde da Família 

enfrentaram dificuldades nesse aspecto. 

No que diz respeito ao encaminhamento de pacientes, no estudo de Asseri 

(2020), na Arabia Saudita, apenas 19,6% (10 de 51) responderam corretamente, 

enquanto os demais forneceram respostas incorretas ou incompletas19. Esses dados 

são semelhantes aos encontrados no nosso estudo e indicam a necessidade de 

aprimoramento do conhecimento e da prática relacionada ao encaminhamento de 

casos suspeitos de FC.  

Alguns estudos a seguir revelam áreas diversas de desconhecimento sobre o 

teste de triagem neonatal, como no nosso estudo. 

Já em um estudo anterior com enfermeiros 17, 87,8% responderam que o teste 

do pezinho deve ser realizado entre o terceiro e sétimo dia de vida do recém-nascido, 

e 69,9% indicaram a necessidade de refazer a coleta no caso de resultado positivo 

para alguma doença. Entretanto, alguns profissionais não tinham conhecimento sobre 
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as doenças detectadas no teste do pezinho. Outra pesquisa realizada em Maringá/PR 

revelou que 56,5% dos profissionais de saúde avaliaram desconhecer quais doenças 

o teste do pezinho identifica, e apenas 40,6% dos profissionais responderam 

corretamente o período ideal para coleta18.  

Em regiões com alta prevalência de FC, como América do Norte e Reino Unido, 

a criação de centros de saúde especializados e a adoção de diretrizes de cuidados 

demonstraram melhorias significativas no atendimento a pacientes com essa 

condição12,13. No Ceará, mais precisamente no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), 

pacientes com FC recebem atendimento semanalmente em um ambulatório 

especializado, composto por uma equipe multidisciplinar que inclui 

gastroenterologistas, pneumologistas, enfermeiros, nutricionistas, fisioterapeutas e 

assistentes sociais. Este ambulatório atende cerca de 100 pacientes (com idade de 0 

a 18 anos), realizando também atividades educacionais para estudantes da área de 

saúde. 

Em geral, esses centros têm um papel crucial na identificação precoce de 

crianças com FC, contribuindo para a redução da morbidade e mortalidade, 

especialmente diante dos avanços nos tratamentos disponíveis20. Os novos 

tratamentos, baseados no genótipo específico, requerem um diagnóstico precoce e a 

implementação imediata dessas terapias para melhorar a sobrevida e evitar 

modalidades de tratamento de longo prazo18. Dado que os profissionais de saúde 

apresentam deficiências no processo de diagnóstico e encaminhamento de casos 

suspeitos de FC, há um risco significativo de atrasos no diagnóstico e, 

consequentemente, na administração de tratamentos adequados. 

É essencial destacar que este estudo possui algumas limitações, 

especialmente em relação ao tamanho da amostra e à seleção dos participantes por 

conveniência. 

 

5. Conclusões 

 

Este estudo identificou uma lacuna na formação, principalmente de médicos de 

saúde da família e enfermeiros, em relação ao conhecimento da FC. Os pediatras 

apresentam mais conhecimento sobre o assunto. Em relação a triagem neonatal, os 

enfermeiros tem uma maior orientação que o médico de saúde da família. 

Sugerimos aprimoramentos no processo de educação em saúde voltados para 
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atenção primária, com objetivo de qualificar o processo de diagnóstico em FC, pois a 

falta de conhecimento e subsequente descoberta tardia, sobre esta doença de alta 

carga, levam à alta mortalidade infantil e na adolescência. 
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6 PRODUTO TÉCNICO PRINCIPAL  

 

Figura 2 – Produto técnico principal 
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    Fonte: Elaborado pelo autor. 
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APÊNDICE A – QUESTIONÁRIO 

 

QUESTIONÁRIO SOBRE CONHECIMENTOS PRÉVIO SOBRE FIBROSE 
CÍSTICA (FC) 

 
LEIA COM ATENÇÃO 

ANEXADO NESTA SEÇÃO O TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E 
ESCLARECIDO 

 
1. E-mail: ______________________________________________________ 

 
2. VOCÊ ACEITA PARTICIPAR DA PESQUISA? * 
 
Marcar apenas uma opção: 
(   ) Sim 
(   ) Não 
 
QUESTIONÁRIO – CONCEITOS  
 

1. O QUE É FIBROSE CÍSTICA?* 
 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) DOENÇA INFECCIOSA 
(   ) DOENÇA GENÉTICA, CRÔNICA E AUTOIMUNE 
(   ) DOENÇA CRÔNICA, GENÉTICA QUE PODE ACOMETER, OS PULMÕES 
(   ) DOENÇA SEXUALMENTE TRANSMÍSSIVEL 
 

2. QUAL DESSES SINAIS E/OU SINTOMAS SÃO TÍPICOS DE FIBROSE 
CÍSTICA (FC) 

 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) ANEMIA, DEFORMIDADES ÓSSEAS E ESPLENOMEGALIA 
(   ) HIPOTONIA, DESCONFORTO RESPIRATÓRIO E BRADICARDIA 
(   ) TOSSE PRODUTIVA, DEFORMIDADE OSSEA, ATRASO INTELECTUAL 
(   ) ILEO MECONIAL, TOSSE CRÔNICA E INSUFICIENCIA PANCREÁTICA 
 

3. QUAL PRINCIPAL ORGÃO ACOMETIDO NO PACIENTE COM FIBROSE * 
CÍSTICA? 

 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) FÍGADO 
(   ) OSSO 
(   ) PULMÃO 
(   ) CEREBRO 
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QUESTIONÁRIO – DIAGNÓSTICO 
 

1. QUAL TESTE DIAGNÓSTICO PADRÃO OURO PARA FC? * 
 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) TESTE PEZINHO 
(   ) TESTE DO SUOR 
(   ) PESQUISA DE GORDURA FECAL (SUDAM III) 
(   ) CULTURA DE OROFARINGE 
 

2. QUAL TESTE TRIAGEM NEONATAL AUXILIA NO DIAGNÓSTICO DE 
FIBROSE CÍSTICA? 

 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) TESTE DO SUOR 
(   ) TESTE DO PEZINHO 
(   ) TESTE DA ORELHINHA 
(   ) TESTE DO CORAÇÃOZINHO 
 

3. QUAL O MOMENTO IDEAL PARA COLETA DO TESTE DO PEZINHO? 
 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) 1 MÊS DE VIDA 
(   ) LOGO APÓS O NASCIMENTO 
(   ) A PARTIR DE 1 SEMANA DE VIDA 
(   ) 5º DIA DE VIDA 
 

4. QUAL DESSAS DOENÇAS NÃO É TRIADA DO TESTE DO PEZINHO?* 
 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) FIBROSE CÍSTICA 
(   ) ANEMIA FALCIFORME 
(   ) HIPOTIREOIDISMO 
(   ) RAQUITISMO 
 

5. QUAL SUBSTANCIA É PESQUISADA NO TESTE DO PEZINHO PARA 
AUXILIAR NO DIAGNÓSTICO DE FC? 

 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) TRIPSINA IMUNOREATIVA (IRT) 
(   ) FENILALANINA 
(   ) PESQUISA DE HEMOGLOBINOPATIAS 
(   ) 17-HIDROXIPROGESTERONA 
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QUESTIONÁRIO – CONDUTA   
 

1. NO CASO TESTE PEZINHO SEJA POSITIVO PARA FIBROSE CÍSTICA, O 
QUE* DEVO FAZER? 

 
Marcar apenas um oval. 
(   ) REPETIR O TESTE APOS 30 DIAS DE VIDA 

(   ) REPETIR O TESTE ANTES DE 30 DIAS DE VIDA 
(   ) ENCAMINHAR PARA CENTRO DE REFERENCIA EM FIBROSE CÍSTICA 
(   ) FAZER O TESTE DO SUOR 
 

2. SE O PRIMEIRO TESTE DE TRIAGEM NEONATAL PARA FIBROSE CÍSTICA 
FOR POSITIVO E O SEGUNDO TESTE FOR REPETIDO ANTES DOS 30 
DIAS DE VIDA FOR TAMBEM POSITIVO, O QUE DEVO FAZER? 

 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) PESQUISA DE GORDURA FECAL (SUDAM III) 
(   ) PESQUISA DE MUTAÇÃO PARA FIBROSE CÍSTICA 
(   ) REPETIR O TRIAGEM NEONATAL PELA TERCEIRA VEZ 
(   ) ENCAMINHAR PARA CENTRO DE REFERENCIA EM FIBROSE CÍSTICA, PARA 
TESTE DO SUOR. 
 

3. SE O PRIMEIRO TESTE DE TRIAGEM NEONATAL PARA FIBROSE CÍSTICA 
FOR POSITIVO E O SEGUNDO TESTE FOR REPETIDO ANTES DOS 30 
DIAS DE VIDA FOR NEGATIVO, O QUE DEVO FAZER? 

 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) PESQUISA DE GORDURA FECAL (SUDAM III) 
(   ) PESQUISA DE MUTAÇÃO PARA FIBROSE CÍSTICA 
(   ) MANTER ACOMPANHAMENTO CLÍNICO 
(   ) ENCAMINHAR PARA CENTRO DE REFERENCIA EM FIBROSE CÍSTICA, PARA 
TESTE DO SUOR 
 

4. SE O PRIMEIRO TESTE DE TRIAGEM NEONATAL PARA FIBROSE CÍSTICA 
FOR POSITIVO E O SEGUNDO TESTE FOR REPETIDO DEPOIS DOS 30 
DIAS DE VIDA FOR POSITIVO, O QUE DEVO FAZER? 

 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) PESQUISA DE GORDURA FECAL (SUDAM III) 
(   ) PESQUISA DE MUTAÇÃO PARA FIBROSE CÍSTICA 
(   ) MANTER ACOMPANHAMENTO CLÍNICO 
(   ) ENCAMINHAR PARA ATENDIMENTO IMEDIATO NO CENTRO DE 
REFERENCIA NO HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN PARA REALIZAÇÃO 
TESTE DO SUOR. SEM NECESSIDADE DE REGULAÇÃO 
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5. COMO DEVO PROCEDER EM CASO DE RESULTADO DE TRIAGEM 
NEONATAL POSITIVA E NECESSIDADE DE REALIZAÇÃO DO TESTE DO 
SUOR? 

 
Marcar apenas um oval. 
 
(   ) ENCAMINHAR ANTENDIMENTO PARTICULAR PARA REALIZAÇÃO DO TESTE 
DO SUOR 
(   ) SOLICITAR TESTE DO SUOR E COLOCAR NA CENTRAL PARA O PACIENTE  
AGUARDAR SER CHAMADO 
(   ) ENCAMINHAR PARA ATENDIMENTO IMEDIATO NO CENTRO DE 
REFERENCIA NO HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN PARA REALIZAÇÃO  
(   ) TESTE DO SUOR. SEM NECESSIDADE DE REGULAÇÃO 
(   ) O TESTE DO SUOR NAO TEM NO ESTADO DO CEARÁ 
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APÊNDICE B – AVALIAÇÃO QUESTIONÁRIO: AVALIAÇÃO DA IMPORTÂNCIA 

 

IMPORTÂNCIA 
EXTREMAMENTE 

IMPORTANTE 
MUITO 

IMPORTANTE 
POUCO 

IMPORTANTE 
NÃO MUITO 

IMPORTANTE 
SEM 

IMPORÂNCIA 

Q 01      

Q 02      

Q 03      

Q 04      

Q 05      

Q 06      

Q 07      

Q 08      

Q 09      

Q 10      

Q 11      

Q 12      

Q 13      

Q 14      

Q 15      

Q 16      

Q 17      

Q 18      

Q 19      

Q 20      

Q 21      

Q 22      

 

CONSIDERAÇÕES: 

___________________________________________________________________

___________________________________________________________________

___________________________________________________________________

___________________________________________________________________

___________________________________________________________________

__________________________________________________________________ 
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APÊNDICE C – OUTROS PRODUTOS TÉCNICOS 

 

PRODUTO 1:   VIDEO SOBRE FIBROSE CÍSTICA  

https://youtu.be/D_X4ID5AdN4?si=sk_KvCYJxUi8d6XN 

 

FONTE: PROPRIO AUTOR 

 

 
 

PRODUTO 2:  VIDEO SOBRE TRIAGEM NEONATAL PARA FIBROSE CÍSTICA 

https://youtu.be/2onRCTShfOc 

 

FONTE: PROPRIO AUTOR 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://youtu.be/D_X4ID5AdN4?si=sk_KvCYJxUi8d6XN


87 
 

APÊNDICE D – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE 

 

Caro (a) Senhor (a),  

Você está sendo convidado por Danilo Santos Guerreiro, orientanda da Professora 

Dra. Anamaria Cavalcante e Silva, a participar como voluntário de uma pesquisa 

intitulada “ELABORAÇÃO DE UMA TECNOLOGIA EDUCACIONAL PARA 

AUXILIAR NO ENSINO DE PEDIATRAS E MÉDICOS DA ESTRATEGIA SAÚDE DA 

FAMILIA NO DIAGNÓSTICO PRECOCE DA FIBROSE CÍSTICA’’. 

Você não deve participar contra sua vontade. Leia atentamente as informações abaixo 

e faça qualquer pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta 

pesquisa sejam esclarecidos.  

Como o objetivo final do estudo é construir uma tecnologia educacional para auxiliar 

médicos da estratégia saúde da família e pediatras no diagnóstico precoce de fibrose 

cística.      

Ressalto os benefícios que sua colaboração e participação poderão para o 

desenvolvimento da ciência e para a redução dos índices de morbimortalidade infantil 

e favorecendo o crescimento e desenvolvimento das crianças com fibrose cística.  

Em relação aos riscos, as informações coletadas serão usadas apenas para a 

realização do trabalho. O participante tem a liberdade de retirar seu consentimento a 

qualquer momento e não participar do estudo, sem que isto lhe traga nenhuma 

penalidade ou prejuízo. Ao publicar o meu trabalho entre o meio acadêmico e de 

estudiosos sobre o assunto, não usarei o seu nome e nem darei nenhuma informação 

que possa identificar o participante. Em relação aos aspectos éticos, serão cumpridas 

as exigências das Diretrizes e Normas da Pesquisa em Seres Humanos, que constam 

na Resolução 466 / 12 do Conselho Nacional de Saúde, sobre questões éticas de 

pesquisas envolvendo seres humanos. 

Para tanto, não receberá nenhum pagamento por participar da pesquisa.  

Logo, venho por meio deste convidá-lo (a) a participar do meu estudo na qualidade de 

colaborador entrevistado. Como tal, o(a) senhor(a) receberá um questionário. 

Convido-o a participar do presente estudo, sua participação é livre e exigirá além de 

sua disponibilidade.  

Dou-lhe a garantia de que as informações que estou obtendo, serão usadas apenas 

para a realização do meu trabalho e, também, lhe asseguro que a qualquer momento 

terá acesso às informações sobre os procedimentos e benefícios relacionados ao 
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estudo, inclusive para resolver dúvidas que possam ocorrer. Você tem a liberdade de 

retirar seu consentimento a qualquer momento e não participar do estudo, sem que 

isto lhe traga nenhuma penalidade ou prejuízo. E, finalmente, informo-lhe que, quando 

apresentar ou publicar o meu trabalho entre o meio acadêmico e de estudiosos sobre 

o assunto, não usarei o seu nome e nem darei nenhuma informação que possa 

identificá-lo (a).   Em caso de dúvidas contate comigo no telefone abaixo:   

Nome: Danilo Santos Guerreiro   

Instituição: Unichristus 

Endereço:  R. João Adolfo Gurgel, 133   

Telefone para contato: (85) 3265-8100 

O abaixo assinado _______________________________________________, 

_____anos, RG: _____________________________declara que é de livre e 

espontânea vontade que está participando como voluntário da pesquisa. Eu declaro 

que li cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que, após 

sua leitura tive a oportunidade de fazer perguntas sobre seu conteúdo, como também 

sobre a pesquisa e recebi explicações que responderam por completo minhas 

dúvidas. E declaro ainda estar recebendo uma cópia assinada deste termo.  

 

Fortaleza, 
____/____/____  
 
Nome do voluntário:  

                    
 
 
                          Data:  

             
 
 
                       
Assinatura:  

 
 
Nome do pesquisador:   

 
                  
                          Data:  

 
             
                       
Assinatura:  

   
Nome do profissional 
que aplicou o TCLE:  

 
                          Data:   

 
                       
Assinatura:  
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ANEXO A – AVALIAÇÃO JUIZ 1 – PRIMEIRA RODADA  

 

AVALIAÇÃO QUESTIONÁRIO:  

IMPORTANCIA 
EXTREMAMENTE 

IMPORTANTE 
MUITO 

IMPORTANTE 
POUCO 

IMPORTANTE 
NÃO MUITO 

IMPORTANTE 
SEM 

IMPORTANCIA 

Q 01  +    

Q 02  +    

Q 03  +    

Q 04  +    

Q 05  +    

Q 06  +    

Q 07 +     

Q 08 +     

Q 09 +     

Q 10 +     

Q 11 +     

Q 12 +     

Q 13 +     

Q 14 +     

Q 15 +     

Q 16  +    

Q 17 +     

Q 18 +     

Q 19 +     

Q 20  +    

Q 21 +     

Q 22 +     

 

 

CONSIDERAÇÕES: 

___________________________________________________________________

___________________________________________________________________ 

 

1-A pergunta 7 se confunde com a 8 

___________________________________________________________________ 

 

2-Na resposta da 10 seria melhor colocar síndrome desabsortiva ___ ou diarreia 

crônica, ou coloque íleo meconeal, pneumopatia crônica e IP. 

 

3-Reformulação da pergunta 11—Qual o órgão mais frequentemente acometido em 

pacientes c/ FC? 

 

4-Eu não colocaria HP como complicação na pergunta, pq apesar de ela existir 

praticamente não a vemos. A maioria não apresenta. Qtos pacientes vc tem c HP? 

 

5-Na 13 substituir sudam por Elastase fecal. 

 

6-NA 20 manter acompanhamento clínico de houver sintomas compatíveis c/ FC  
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ANEXO B – AVALIAÇÃO JUIZ 1 – SEGUNDA RODADA  

 

AVALIAÇÃO QUESTIONÁRIO:  

 

IMPORTANCIA 
EXTREMAMENTE 

IMPORTANTE 
MUITO 

IMPORTANTE 
POUCO 

IMPORTANTE 
NÃO MUITO 

IMPORTANTE 
SEM 

IMPORTANCIA 

Q 01  +    

Q 02  +    

Q 03  +    

Q 04  +    

Q 05  +    

Q 06  +    

Q 07 +     

Q 08 +     

Q 09 +     

Q 10 +     

Q 11 +     

Q 12 +     

Q 13 +     

Q 14 +     

Q 15 +     

Q 16  +    

Q 17 +     

Q 18 +     

Q 19 +     

Q 20  +    

Q 21 +     

Q 22 +     

      

      

 

CONSIDERAÇÕES:  

1- A pergunta 7 se confunde com a 8 __ 

 

2-Na resposta da 10 seria melhor colocar síndrome desabsortiva___ou diarreia 

crônica, ou coloque íleo meconeal, pneumopatia crônica e IP. 

 

3-Reformulação da pergunta 11—Qual o órgão mais frequentemente acometido em 

pacientes c/ FC? 

 

4-Eu não colocaria HP como complicação na pergunta, pq apesar de ela existir 

praticamente não a vemos. A maioria não apresenta. Qtos pacientes vc tem c HP? 

 

5-Na 13 substituir Sudam por Elastase Fecal. 

 

6-Na resposta 11 a FC pode ter c complicação cirrose e insuficiência cardíaca (menos 

provável) mas é dúbia  
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7-Na pergunta 19 se o primeiro for + e segundo - não é FC.  Alta p paciente e não tem 
indicação de fazer suor ou estudo genético, a não ser que durante a evolução 
apresente sintomas sugestivos. 
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ANEXO C – AVALIAÇÃO JUIZ 2 – PRIMEIRA RODADA  
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ANEXO D – AVALIAÇÃO JUIZ 2 – SEGUNDA RODADA  

 

AVALIAÇÃO QUESTIONÁRIO:  

 

 

IMPORTANCIA 
EXTREMAMENTE 

IMPORTANTE 
MUITO 

IMPORTANTE 
POUCO 

IMPORTANTE 
NÃO MUITO 

IMPORTANTE 
SEM 

IMPORTANCIA 

Q 01  x    

Q 02  x    

Q 03  x    

Q 04  x    

Q 05  x    

Q 06  x    

Q 07  x    

Q 08  x    

Q 09  x    

Q 10  x    

Q 11  x    

Q 12 X     

Q 13 x     

Q 14 X     

Q 15 x     

Q 16 x     

Q 17 X     

Q 18 X     

Q 19 X     

Q 20 X     

Q 21 x     

Q 22 X     
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ANEXO E – CARTA ANUÊNCIA  
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ANEXO F – CARTA APRESENTAÇÃO 
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ANEXO G – FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA 
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ANEXO H – PARECER COMITÊ DE ETICA  
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ANEXO I – COMPROVANTE DE ENVIO DO ARTIGO CIENTÍFICO 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


