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REFERRAL CENTER IN NORTHEASTERN BRAZIL
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RESUMO: A Fibrose Cistica ou Mucoviscidose é uma doenca genética autossdmica recessiva, que
causa 0 espessamento das secrecdes, afetando o funcionamento das glandulas exécrinas, com
evolucéo crbnica e progressiva. O objetivo da pesquisa foi verificar o conhecimento sobre a doenca
de pais e cuidadores de criangas e adolescentes com Fibrose Cistica, atendidos em um ambulatério
de referéncia do Estado de Sergipe. Trata-se de um estudo de natureza qualitativa descritiva e o
método utilizado foi a andlise de contetido. A coleta de dados ocorreu em julho de 2019 por meio de
entrevistas e contou com a participacdo de 13 cuidadores. Os resultados mostraram que a maior
parte dos cuidadores eram 0s genitores, que conheciam a finalidade da triagem neonatal, mas nao as
doencas triadas por ela. Apenas 3 participantes conceituaram corretamente a doenca e todos citaram
ao menos um sintoma. Os cuidados com o sistema respiratdrio foram os mais citados, seguido dos
cuidados com os medicamentos e alimentos. Os médicos foram os profissionais mais referidos no
processo de orientacdo. A maioria dos participantes alegou ndo haver duvidas sobre a doenca,
divergindo dos resultados das categorias anteriores.

Palavras-chave: Fibrose Cistica. Saude da Crianga. Doenca Crdnica

ABSTRACT: Cystic Fibrosis or Mucoviscidosis is an autosomal recessive genetic disease that causes
thickened secretions, ffecting the functioning of exocrine glands, with chronic and progressive
evolution. The objective of the research was to verify the knowledge about the disease of parents and
caregivers of children and adolescents with cystic fibrosis, attended by the referral outpatient clinic of
the State of Sergipe. This is a qualitative descriptive study and the method used was a content
analysis. Data collection was done in July 2019 through interviews and participation with the
participation of 13 caregivers. The results showed that most caregivers were parents, who knew the
purpose of neonatal screening but not the diseases screened by it. Only 3 participants correctly
conceptualized the disease. and all cited at least one symptom. Respiratory system care was most
cited, followed by drug and food care. Citizens were more professionals in the orientation process.
Doctors were the most cited professionals in the orientation process. Most participants have no doubt
about the disease, differing from the results of the previous categories.

Keywords: Cystic fibrosis. Child Health. Chronic disease.
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INTRODUCAO

A Fibrose Cistica (FC), também
conhecida como Mucoviscidose, é
uma doenca autossdmica recessiva
que causa O espessamento das
secrecoes, comprometendo o]
funcionamento das glandulas
exocrinas. Altamente prevalente em
caucasianos, apresenta repercussao
multissistémica, com evolucao crénica
e progressiva. A anormalidade
primaria da FC é a disfuncdo no
transporte de ions através da
membrana epitelial, resultando em
perda da funcdo da proteina Cystic
Fibrosis Transmembrane Regulator

(CFTR).!

A CFTR ¢é a

responsavel pelos canais de cloro nas

proteina
membranas celulares, com seu
funcionamento insuficiente, ocorre a
entrada de sédio e agua dentro das
células, desidratando as secrecbes

corporais, tornando-as mais
espessas.?
@) espessamento das

secrecbes repercute em todas as
glandulas exoécrinas do corpo. Afeta
especialmente o0os pulmbes e o
pancreas, num processo obstrutivo

causado pelo aumento da viscosidade

do muco, resultando em infecgbes
respiratérias recorrentes e tosse
produtiva cronica. A insuficiéncia
pancreatica exoécrina e endocrina
resulta em fezes esteatorreicas e
Diabetes Mellitus. A FC causa ainda a
azoospermia obstrutiva e niveis
elevados de cloreto no suor, um dos
sinais clinicos que apresenta maior

relevancia diagndstica.’

A fibrose cistica cursa com
periodos de remissdo e periodos de
exacerbacéo, sendo que a frequéncia
e a gravidade das exacerbacgbes

aumentam com o passar do tempo.*

O manejo da doenca envolve

suporte  dietético, utilizacdo de
enzimas pancreaticas, suplementacao
das vitaminas lipossolaveis e
fisioterapia respiratoria. Pacientes com
fibrose cistica devem ser
acompanhados por uma equipe
multidisciplinar composta por
assistente social, enfermeiro,
fisioterapeuta, meédico
(gastroenterologista e pneumologista),
nutricionista e  psicélogo, com

consultas regulares.*

Além disso, estudos
demonstram que a atividade fisica
regular aumenta a tolerédncia ao

exercicio, melhora a capacidade



cardiopulmonar e aumenta a sensagao

de bem-estar.!

Em decorréncia desses novos
estudos e consequentemente da
melhor abordagem a doenca, a
sobrevida dos pacientes aumentou nas
Ultimas décadas, principalmente pelo
avanco no tratamento da doenca
pulmonar e a melhoria do estado

nutricional.®

Segundo o Registro Brasileiro
de Fibrose Cistica do ano de 2016, até
0o momento da geracdo do relatério,
havia 4.654 pacientes registrados
como portadores da doenca. Destes,
800 nasceram na regido nordeste
(17,2%) e 45 (1,0%) no estado de
Sergipe. Dos pacientes que
informaram a idade; 71,7% eram
menores de 18 anos. A sobrevida
mediana foi de 41,7 anos,
considerando os pacientes observados
entre 2009 e 2016, dados semelhantes
aos encontrados pela Cystic Fibrosis
Foundation no relatério do ano de

2017 (46,2 anos). *’

Estima-se que no Brasil a
incidéncia da FC seja de 1:7.576
nascidos vivos, entretendo ocorre
variagdes regionais, com valores mais
elevados nos estados da regido sul.

Essas diferencas se devem ao

processo de miscigenacdo da
populacao brasileira que varia entre as

regies. ®

Em virtude do cenario

epidemiolégico  nacional e da
importancia do diagndstico em tempo
oportuno para reducao da
morbimortalidade e melhoria da
gualidade de vida dos portadores, em
2001 foi criado através da portaria 822
do Ministério da Saude, o Programa
Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN). Oferecido pelo Sistema Unico
de Saude, tem como objetivo o
rastreamento populacional para
identificacdo de disturbios e doencas
no neonato, possibilitando o]

diagnéstico precoce.’

As doencas pesquisadas no
PNTN, apo6s todas as fases de
implantacdo  séo: Fenilcetonduria,
Hipotireoidismo Congénito, Doenca
Falciforme e outras
hemoglobinopatias, Fibrose Cistica,
Hiperplasia Adrenal Congénita e
Deficiéncia de Biotinidase. A triagem
neonatal é realizada por meio do “teste
do pezinho” que deve ser realizado
entre o0 3° e 5° dia de vida, na atencao

basica.*

Por meio da Portaria N° 368 de
7 de Maio de 2014, o estado de



Sergipe foi habilitado na Fase IV do
PNTN, concretizando a realizacdo da
triagem para Fibrose Cistica no
estado, através do Servico de
Referéncia em Triagem Neonatal
(SRTN).*°

Em razdo da dificuldade de
realizacdo de testes genéticos mais
acurados no Brasil, o diagndstico
presuntivo € estabelecido com a
triagem neonatal positiva (através dos
niveis de tripsina imunorreativa) e o
diagnéstico confirmatério dos casos
suspeitos ocorre com a dosagem dos
niveis de cloreto no suor (260

mmol/L).*

A  triagem neonatal, ao
possibilitar o diagnéstico precoce,
exerce um papel crucial no prognostico
da fibrose cistica, tendo em vista que a
grande maioria das criancas
portadoras n&do apresenta nenhuma
sintomatologia ao nascimento,
algumas permanecem assintomaticas
nas semanas e meses seguintes e até

mesmo nos primeiros anos de vida.”

Levando em consideracdo todo
0 contexto implicado na FC, espera-se
que a ocorréncia da doenca resulte em
diversas alteragbes na dinamica
familiar, impondo sentimentos como

angustia e inseguranca a todos os

envolvidos. A familia, principalmente o
cuidador, precisa de apoio,
acolhimento e orientacdo, por parte
dos profissionais responsaveis pelo
cuidado, principalmente 0
enfermeiro.’*'* Este deve ser
integrante ativo da equipe
multiprofissional nas acdes de

prevencao da evolucéo da doenca.™®

A assisténcia de enfermagem
atua na construcdo de conhecimentos
gue vao muito além do modelo
biologicista focado na doenca. Atraves
do processo de educagédo e promocao
da saude o enfermeiro possibilita que
o individuo se torne capaz de lidar com
a vida nas suas etapas distintas e com
as limitacdes de eventuais patologias,

seja do individuo ou da familia.*?

O interesse pelo tema surgiu
pela relevancia do mesmo e pela
vivéncia com esses pacientes e seus
cuidadores. Ao observar-se que o0s
pais/responsaveis e cuidadores,
principalmente das criancas recém-
diagnosticadas, nao tinham
conhecimento sobre a doenca e
sabendo do papel fundamental que o
enfermeiro exerce na promogao da
saude, suscitou-se 0 questionamento:
gqual o conhecimento dos pais e

cuidadores sobre a fibrose cistica?



Desta maneira, a pesquisa teve
como objetivo verificar o conhecimento
Cistica dos

sobre a Fibrose

pais/cuidadores de criancas e
adolescentes diagnosticadas com a
doenca, em um ambulatério de

referéncia do estado de Sergipe.
MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo de
natureza qualitativa descritiva por
relacionar-se com indicadores que
permitem inferéncias onde a presenca
€ um indice tdo importante quanto a
frequéncia de repeticdo.’* O método
utilizado foi a andlise de contetdo,™
que avaliou o conteudo dos dados
coletados por meio de instrumento
semiestruturado, obedecendo a

sequéncia de analise.*®

O estudo foi realizado no

Servico de Triagem  Neonatal,
referéncia do estado. Foram incluidos
na pesquisa pais e/ou cuidadores de
criancas e adolescentes portadores de
fibrose cistica que compareceram ao
servico para consulta no periodo de
coleta de dados, que concordaram em
participar da pesquisa e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e o Assentimento
de Livre Esclarecimento (ALE). O

critério de exclusdo adotado foi para

aqueles que nao concordaram em

participar.

A classificacdo das criancas e
adolescentes, por faixa etaria, adotada
neste estudo esta em consonancia
com o explictado no Estatuto da
Crianca e do Adolescente (Lei n.8.069,
de 13 de julho de 1990), Art. 2°, que
define a crianca como pessoa até doze
anos incompletos e adolescentes
aquela entre doze e dezoito anos de

idade.’

A coleta de dados ocorreu em
julho de 2019, a técnica utilizada foi a
entrevista semiestruturada, com
duracdo média de 20/30 minutos,
contemplava perguntas de
identificacdo (pais/responsaveis e das
criangas), aspectos socioeconémicos,
conhecimento dos pais/responsaveis
acerca da triagem neonatal, patologia,
tratamento e cuidados relacionados.
Apoés a coleta, os instrumentos foram
guardados em envelopes para serem
submetidos a posterior analise. Para
assegurar o] anonimato dos
participantes, as entrevistas foram
identificadas pela letra "E” seguido de
um namero em ordem crescente (E1 a

E13).

A pesquisa atendeu todos os

aspectos  éticos, respeitando a



dignidade e a integralidade do ser
humano, conforme determinacdo da
Resolucao n° 466, de 12 de dezembro
de 2012 do Conselho Nacional de
Satde.”® O projeto foi apreciado e
autorizado pela Dire¢gdo de Ensino e
Pesquisa do HU-SE e posteriormente
aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal de Sergipe, sob o Parecer
CAAE n° 6209736.8.000.5984.

Os dados coletados foram
avaliados de acordo com a técnica de
analise de Bardin, um método que
permite a descricdo do contetudo de
forma sistematica, bem como as
inferéncias sobre 0s dados
coletados.*

Na analise dos dados, o
material passou por uma leitura
flutuante e as falas foram transcritas,
codificadas e analisadas partindo de

fundamentacdes tedricas significantes.

Os resultados foram
catalogados de acordo com trés
categorias tematicas: conceito sobre
triagem neonatal e fibrose cistica, o
conhecimento de pais/ cuidadores
sobre tratamento e cuidados com a
fibrose cistica e a Ultima categoria

abordou os profissionais responsaveis

pela orientacdo sobre a doenca no

ambulatorio de triagem neonatal.
RESULTADOS E DISCUSSAO

A maioria dos sujeitos da
pesquisa  eram genitores  das
criangcas/adolescentes e uma era
parente proximo (tia), eram
procedentes da capital e interior do
estado de Sergipe e um do estado da
Bahia, a faixa etéria dos sujeitos variou
entre 15 e 55 anos. A maior parte se

autodeclarou da raca parda.

Quanto aos aspectos
socioecondmicos, houve
predominancia da renda familiar menor
gue um salario minimo e moradia de
alvenaria. A maior parte dos
entrevistados informou exercer apenas
atividades domésticas e 0s demais
responderam desempenhar alguma

atividade remunerada.

Na avaliacdo da escolaridade
houve predominio de pais/cuidadores
gue nao concluiram o ensino
fundamental, seguida de ensino médio
completo e 2 possuiam ensino

superior completo.

O perfil predominante das

criancas e adolescente eram os do



sexo feminino, nascidos na
capital, com diagnéstico realizado
antes de um ano de idade. A faixa
etaria oscilou entre 1 més e 17 anos e
a frequéncia de atendimento variou de

quinzenal a trimestral.

e Conceito sobre triagem neonatal e
Fibrose Cistica

A maioria dos participantes ao
responderem sobre seu entendimento
a respeito da triagem neonatal (teste
do pezinho) demonstraram conhecer a
finalidade do exame. Entretanto, n&o
citaram quais doencas sao triadas pelo
referido teste. Destes, dois afirmaram
equivocadamente que o teste seria
capaz de detectar qualquer tipo de

alteracao.

"E  um exame que pode
descobrir quais tipos de
doencas que a crianga pode ter
[..]"E6

“‘Que é pra descobrir qualquer

doenca.” E2

Apenas dois  participantes
citaram a importancia do teste para o

diagnéstico precoce.

"Exame que faz na crianga
recém-nascida para
diagnosticar doengcas 0 mais

rapido possivel". E13

Quanto a importancia do exame
para a descoberta da FC, apenas um
divergiu dos demais ao afirmar que
ndo considera o teste importante para

a detecc¢do da fibrose cistica.

‘Eu acho, porque € onde
descobre se pode ter problema.
Mas ndo pra doenca do meu
filho.” E12

O desconhecimento
demonstrado pelos cuidadores sobre a
triagem neonatal corrobora com os
achados de um estudo, realizado com
genitores no estado de S&o Paulo no
ano de 2017.%°

A FC é uma doenca genética
autossomica recessiva com
repercussdao em diversos sistemas
organicos, que apresenta evolucao
crbnica. Quando questionados sobre
0 conceito da doenca, apenas 2
sujeitos da pesquisa elencaram o
aspecto genético, o] carater
multissistémico e o aspecto crénico da
doenca em sua resposta. Vale
ressaltar que esses participantes eram

0s unicos com nivel superior completo.

"E uma doenca genética rara e
gue atinge varios 6rgdos, que
nao tem cura, tem tratamento."
E4



Os demais apresentaram

respostas incompletas ou
equivocadas.
"Uma doenca muito triste, nao
sei explicar, s6 sei que € uma
coisa muito ruim." E1
"Doenca genética que ndo tem
cura, mas que tem tratamento."

E6

Os sintomas mais citados foram
as repercussbes pulmonares e em
seguida 0s problemas
gastrointestinais, como a dificuldade

para ganhar peso e diarreia.

“‘Dificuldade de criar peso,
pneumonias recorrentes, tosse
cronica, pancreatite, ileo
meconial.” E4

"Diarreia cronica, dificuldade

respiratéria.” E5

A dificuldade dos participantes
em definr a doenca esta em
consonancia com os dados obtidos na
pesquisa de Santos (2014), realizada
nesse mesmo servigo, ao demonstrar
que a maioria dos participantes
apresentou duvidas referentes ao

conceito da doenca.?

e Conhecimento sobre o tratamento

e cuidados

Na segunda categoria estédo
agrupados dados sobre 0
conhecimento a  respeito  do
tratamento e cuidados diarios com as
criangas e adolescentes.

Os cuidados rotineiros as
criancas com fibrose cistica sao
essenciais para o manejo adequado
da doenca. Sao inumeros e de
naturezas distintas.?! Por essa razéo,
as informacdes obtidas foram
agrupadas nas seguintes
subcategorias: cuidados
respiratorios, terapia medicamentosa
e alimentacdo.

Todos os participantes citaram
algum tipo de cuidado respiratério,
como a troca de lencéis, limpeza da
casa e do nebulizador, evitar contato
com pessoas gripadas, fumantes e

com animais domeésticos.

“Trocar lengodis de 3 em 3 dias,
nao deixar brincar muito com os
animais, gato e cachorro [...]" E2
"Fechar portas e janelas, trocar
lencois e roupa de cama,
guardar os remédios certinho."
E1ll

Alguns estudos demonstram
gue o contato com acaros domesticos,
fumantes e mudangas climaticas sao
fatores de risco ambientais que

influenciam nos acometimentos



respiratérios.”*?* As  complicacbes
pulmonares sdo as principais causas
de mortalidade em pacientes com

FC.?®

A preocupacgdo dos familiares
com fatores de risco e o conhecimento
dos cuidados com o0 sistema
respiratorio favorecem a uma melhor
assisténcia no ambiente familiar, esse
fato foi visualizado nas respostas dos

participantes.

A contaminacdo microbioldgica
de nebulizadores dos pacientes com
FC também é um problema de grande
relevancia. Um estudo constatou que a
frequéncia de contaminacdo dos
nebulizadores foi de 71,6%, apesar do
relato de higienizagcdo frequente,
indicando que a limpeza esta sendo
realizada de maneira inadequada. A
preocupacdo com a higiene do
nebulizador foi referida somente por

um dos cuidadores. ?°

‘Em relacdo ao tratamento,
cuidar da limpeza do

nebulizador [...].” E4

A preocupacao com 0
tratamento medicamentoso foi
mencionada em 4 das 13 respostas,

foram citados cuidados com a

organizagdo, o horéario, a adesdo e o

armazenamento dos medicamentos.

“[...] organizar os remédios." E4
“[...] medicamentos na hora
certa,” ES

“[...] e manter medicagbes em
dia”. E7

O éxito da  terapéutica
medicamentosa perpassa por diversos
fatores, como dose, via de
administracao, concentracao, horario e
outros. A administracdo da medicacao
no horério correto garante os niveis
séricos terapéuticos, responsaveis por
garantir a acdo esperada em qualquer

medicac&o.?®

“[...] guardar os remédios
certinhos.” E11

Os cuidados relacionados ao
armazenamento dos medicamentos
sdo importantes para preservacao das
caracteristicas fisicas, quimicas e
farmacoldgicas, evitando que ocorra
perda de atividade terapéutica e/ou da

seguranca. '

O uso correto da terapia de
manutencdo € imprescindivel para
evitar as exacerbagbes pulmonares
agudas, pois dos pacientes que

requerem tratamento intensivo, 25%



nao recuperam totalmente os valores

de func&o pulmonar anterior. %

A subcategoria relacionada a
alimentacdo foi elencada a partir da
fala de apenas um dos entrevistados,
gque mencionou a atencdo com a
alimentacdo. O mesmo nao referiu
cuidados especificos. Sabe-se que a
ingestdo de dieta hipercaldrica e
hiperproteica, a reposi¢éo de vitaminas
e 0 uso de enzimas antes de qualquer
refeicdo sdo medidas importantes para

o estado nutricional do paciente.”*
“Sim, alimentacéo [...]" E5

O adequado estado nutricional
além do manejo da doenca pulmonar
foram os grandes responsaveis pelo
aumento da sobrevida dos pacientes e
melhora da qualidade de vida nos
Gltimos anos.?® Portanto, devem ser
bem orientados por toda a equipe

multidisciplinar.

e Profissionais responsaveis pela

orientacao

O estudo foi realizado em uma
unidade que dispfe de equipe
multiprofissional para assisténcia ao
paciente. Ao ser fundado em 2013, o
servico era composto por medico
gastroenterologista, pneumologista e

nutricionista. Nos anos subsequentes

bY

se somaram a equipe de forma

gradativa:  enfermeiro,  assistente

social, psicdlogo e odontdlogo.
Entretanto, ao serem questionados se
0s profissionais forneceram
informacdes relacionadas a doenca, a
maioria relatou ter recebido
orientacdes unicamente dos médicos,
apenas 3 citaram enfermeiros na

resposta e 1 citou o assistente social.

“Sim, médico.” E1, E2, E3, E4,
E7, E8, E9, E10 E E12.
“Sim, assistente social, médico

e enfermeiro.” E13

A classe médica também foi a
protagonista nas falas dos
entrevistados em pesquisa realizada
em 2015, no estado do Rio de Janeiro.
Outras categorias também foram
mencionadas, porém em menor

frequéncia.*

Esse resultado demonstra que
pode haver falha por parte dos
enfermeiros na transmissao de
informagbes ou 0S mesmos estdo
priorizando outras atividades e acoes,

em relacdo ao processo de orientagao.

Para  Laurent  (2011) o]
profissional da enfermagem deve
orientar o paciente e seus familiares,

para que 0S Mesmos Sejam capazes



de tomar decisbes com base nas suas
proprias experiéncias. O cuidado
quando estendido a unidade familiar
possibilita a melhoria da qualidade de

vida do individuo.*®

Na pergunta relacionada aos
profissionais da equipe que prestam
assisténcia atualmente, todos
mencionaram médico e nutricionista, e
mais da metade citaram enfermeiros.
Referiram também o fisioterapeuta,

psicologo, odontdlogo e assistente

social.
“Médico, enfermeiro e
nutricionista.” E11 e E13.
“Médico, enfermeiro,

fisioterapeuta, nutricionista,
psicologo e assistente social.”
E8

“Médico,

nutricionista, odontélogo.” E1

fisioterapeuta,

Durante o periodo da entrevista
0S sujeitos da pesquisa foram
guestionados quanto as duvidas sobre
a doenca FC, a maioria relatou nao
apresentar, no entanto, isso diverge
com os resultados encontrados nas
categorias anteriores, onde 7 dos
entrevistados ndo foram capazes de

conceituar a doenga.

Os participantes que referiram
davidas relataram pontos referentes ao
conceito, incidéncia e tratamento da
doenca. As consequéncias da doenca
na vida do portador também néo estdo
totalmente esclarecidas.

"Sim, muitas. O que é a doenca
em si? [...] Porque as criancas
nascem com a doenca? O que
as maes tém que fazer para
evitar que a crianca tenha a
doenga?” E5

"Sim, se a crianga vai viver
normal? Se o tratamento vai

permitir isso." E6

A FC ¢é uma doenca que
necessita de um tratamento complexo
e continuo para a promocdo da
qgualidade de vida dos pacientes.
Portanto, faz-se necesséario que o
cuidador tenha um conhecimento

sobre a doenca e seu tratamento.**

De acordo com o protocolo de
atendimento do servico, o paciente é
atendido na mesma manha pelo
gastroenterologista, pneumologista,
nutricionista e enfermeiro, além do
servigo social caso haja demanda. Isso
€ um ponto favoravel, quando se trata
de tempo e custos com o
deslocamento do paciente,

principalmente para aqueles



residentes em outros municipios.
Todavia, pode ser um fator limitante,
no que se refere ao tempo do
profissional para as orientacbes e
esclarecimentos de duvidas, tanto do

paciente quanto de seus familiares.

A compreensao das

informacbes  fornecidas  depende
principalmente da capacidade do
profissional em adaptar as
informacdes para o grau de instrucéo e
capacidade intelectual de cada

individuo. *2

Informacdes inteligiveis podem
comprometer o entendimento dos
cuidadores sobre a doenca e na
capacidade dos mesmos de atuarem
para melhoria da saude dos

individuos.*?

Além de fornecer informacoes, a
equipe multiprofissional também
precisa ter disponibilidade para ouvir
as duvidas, a comunicacdo ndo deve
ser unidirecional, precisam  ser
veiculadas entre  familia-crianca-

equipe.®

Uma equipe multiprofissional
integrada na assisténcia, no repasse
de informacbes e em acdes de
educacdo em saude, favorece a

ampliacdo do conhecimento dos

familiares sobre a doenca, melhorando
a qualidade de vida dos pacientes com

Fibrose Cistica.
CONCLUSAO

A maior parte dos cuidadores
das criancas e adolescentes com FC
cadastradas em um ambulatorio de
referéncia do estado de Sergipe, sao
0S préprios genitores, com renda
familiar menor que um salario minimo
e o ensino fundamental prevalece
entre 0s sujeitos. A maioria relatou que
os diagnosticos foram realizados antes
de um ano de idade e o atendimento

no servico ocorre trimestralmente.

A finalidade da triagem neonatal
€ conhecida pela maioria dos
participantes, ao contrario das
doencas que sao triadas pelo teste,
gue nao foram citadas. Apenas dois
entrevistados foram capazes de
conceituar a doenca e todos
elencaram ao menos um sintoma da

doenca.

Em virtude de ser a principal
causa de mortalidade em pacientes
com FC, os cuidados com o sistema

respiratorio foram os mais citados.

Os médicos foram 0s
profissionais mais citados no processo

de orientagédo sobre a doencga. Apenas



3 referiram o0 enfermeiro como

orientador do processo.

A maior parte referiu nao ter
nenhuma duavida acerca da doenca, o
que diverge com o0s resultados

encontrados.

A realizacdo desse estudo
possibilitou a elaboracdo de um folder
informativo, para ser distribuido no
servico, esclarecendo as principais
davidas encontradas. O material
apresenta uma linguagem adaptada e
aborda conceito, sintomas, tratamento
e cuidados, a fim de melhorar o
conhecimento dos familiares e
consequentemente a qualidade de
vida dos pacientes atendidos no

servigo.
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