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RESUMO

A condicéo de saude fibrose cistica (FC) é uma doenca genética progressiva, ocasionada devido
amutacdo no gene regulador da conduténcia transmembrana da fibrose cistica (CFTR) tornando
0 muco em VArios espesso e pegajoso, sendo que os pulmdes, geralmente, sdo afetados de forma
mais critica. Muitos estudos investigaram a intolerancia ao exercicio em individuos com FC e
mostraram varios mecanismos comprometidos, como anormalidades musculoesqueléticas,
limitacdo ventilatoria, descondicionamento, hiperinsuflacdo dindmica (HD). O desempenho do
exercicio deve, portanto, ser avaliado e o Teste de Esfor¢co Cardiopulmonar (TECP) é a
ferramenta padréo-ouro para essa avaliagdo, no entanto, quando o equipamento TECP néo
estiver acessivel, testes de campo podem ser usados como o Shuttle Teste Modificado (STM)
que se correlaciona com o V ‘o2 pico medido durante o TECP. O objetivo do estudo é avaliar a
prevaléncia da HD dos 30 voluntérios avaliados, utilizando-se dois testes clinicos de campo:
STM e o PAY (Performance Activity in Youth) teste; comparar a variacdo da capacidade
inspiratoria entre os testes clinicos; avaliar se ha associacdo entre os desfechos dos testes
clinicos com score dos questionarios de participacdo e qualidade de vida. Trata-se de um estudo
observacional transversal, em criancas e adolescentes diagnosticadas com fibrose cistica, entre
6 e 17 anos, clinicamente estaveis. Foram realizados o STM, teste de caminhada e corrida
cadenciado externamente, e 0 PAY Teste que consta de cinco atividades: andar, levantar e
sentar, subir e descer degraus, fazer polichinelo, flexdo de ombro com peso. Para avaliacdo da
HD nos testes de campo foi realizada a espirometria com mensuracao da capacidade inspiratoria
(CI) antes e apos cada teste. Foi considerado HD quando houve queda de 100ml da CI
comparando-se os valores pré e apds testes. Questionario de Participacdo em casa, escola e
comunidade — Participation and Environment. Measure for Children and Youth (PEM-CY) e
Questionéario de qualidade de vida de fibrose cistica (QFC) foram respondidos pelos
responsaveis e/ou voluntarios, a depender da idade. A significancia estatistica foi considerada
quando p < 0,05. Dos 30 pacientes avaliados, 16 apresentavam distdrbio obstrutivo leve
(53,3%), 5 apresentavam a espirometria normal (16,7%), 4 distarbios obstrutivo moderado
(13,3%), 1 voluntario com distUrbio obstrutivo grave (3,3%) e 4 voluntérios disturbio obstrutivo
misto (13,3%). Em média os voluntarios percorreram mais de 80% do previsto da distancia
percorridano STM. N&o houve alteracéo estatisticamente significante na Cl antes e ap6s o PAY
teste (1,60 + 0,69L) e 0 STM (1,57 + 0,69L), p = 0,57. Apenas 2 voluntarios apresentaram HD
apos testes clinicos, 1 (um) apresentou apenas no STM, e o outro apresentou no STM e no PAY
teste. N&o foi observada correlacdo do QFC de criancas e adolescentes com os testes clinicos
de campo. Entretanto, foi identificada correlacdo nos dominios fisico (r = 0,50, p = 0,04),
tratamento (r = 0,60, p = 0,01) e saude (r = 0,68, p = 0,004) do QFC respondido pelos
responsaveis com a distancia percorrida no STM. Adicionalmente, foram observadas
correlacdes significativas entre a participacdo em casa dos voluntarios (PEM-CY) e os testes
clinicos de campo PAY teste (r = -0,41, p = 0,02) e STM (r = 0,36, p = 0,05). Em criangas e
adolescentes com diagnostico de FC com obstrugdo leve das vias aéreas, houve baixa
prevaléncia de HD durante dois testes clinicos de campo. Os dominios da qualidade de vida e
participacdo se correlacionam com a distancia percorrida no STM e o0 PAY Teste.

Palavras-Chave: Fibrose cistica, Limitagdo ventilatoria, Capacidade funcional,
Hiperinsuflagdo dinamica, Testes clinicos de campo, Participacdo, Qualidade de vida.
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ABSTRACT

The cystic fibrosis (CF) health condition is a progressive genetic disease, caused due to
mutation in the cystic fibrosis transmembrane conductance regulator (CFTR) gene, making the
mucus thick and sticky, and the lungs are usually most critically affected. Many studies
investigated exercise intolerance in individuals with CF and showed several compromised
mechanisms, such as musculoskeletal abnormalities, ventilatory limitation, deconditioning,
dynamic hyperinflation (DH). Exercise performance must therefore be assessed and the
Cardiopulmonary Exertion Test (CPET) is the gold standard tool for this assessment, however
when CPET equipment is not accessible field tests can be used such as the Modified Shuttle
Test (MST) that correlates with the VO2peak measured during CPET.
The purpose of the study is to assess the prevalence of HD using two clinical field tests: SWT
and the PAY (Performance Activity in Youth) test, to assess whether these tests are associated
with participation and quality of life questionnaires. This is a cross-sectional observational
study, in clinically stable children and adolescents diagnosed with fibrosis between 6 and 17
years old. The MST an externally paced walking and running test, and the PAY Test, which
consists of five activities: walking, standing up and sitting down, going up and down stairs,
doing jumping jacks, shoulder flexion with weight, were performed. To assess DH in the field
tests, spirometry was performed with measurement of the inspiratory capacity (IC) before and
after each test. It was considered HD when there was a 100ml drop from the IC. Participation
Questionnaire at home, school and community — Participation and Environment. Measure for
Children and Youth (PEM-CY) and the Cystic Fibrosis Quality of Life Questionnaire (CFQ)
were answered by guardians and/or volunteers, depending on age. Statistical significance was
considered when p < 0.05. Of the 30 patients evaluated, 16 had mild obstructive disorders
(53.3%), 5 had normal spirometry (16.7%), 4 had moderate obstructive disorders (13.3%), 1
volunteer had severe obstructive disorders (3.3 %) and 4 mixed obstructive disorder volunteers
(13.3%). On average, the volunteers covered more than 80% of the predicted distance covered
in the MST. There was no statistically significant change in IC before and after the PAY test
(1.60 £ 0.69L) and the MST (1.57 £ 0.69L), p = 0.57. Only 2 volunteers presented HD in the
clinical tests, 1 (one) presented it only in the MST, and the other presented it in the MST and
in the PAY test. There was no correlation between the CFQ of children and adolescents and the
clinical field tests. However, a correlation was identified in the physical (r = 0.50, p = 0.04),
treatment) r = 0.60, p = 0.01) and health (r = 0.68, p = 0.004) domains of the CFQ answered by
those responsible with the distance covered in the MST. Additionally, significant correlations
were observed between volunteers' participation at home (PEM-CY) and the PAY test (r = -
0.41, p = 0.02). In children and adolescents diagnosed with CF with mild airway obstruction,
there was a low prevalence of DH during two clinical field trials. The domains of quality of life
and participation correlate with the distance covered in the MST and the PAY Test.

Keywords: Cystic fibrosis, Ventilatory limitation, Functional capacity, Dynamic
hyperinflation, Clinical field trials, Participation, Quality of life.
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1. INTRODUCAO

1.1 Fibrose Cistica

A condic¢do de saude fibrose cistica (FC) é uma doenca genética progressiva, ocasionada
devido & mutacdo no gene regulador da condutancia transmembrana da fibrose cistica (CFTR)
fazendo com que aproteina CFTR se torne disfuncional. Quando a proteina ndo esta
funcionando corretamente, ela se torna incapaz de ajudar a mover o cloreto - um componente
do sal - para a superficie da célula. Sem o cloreto para atrair &gua para a superficie da célula,
0 Muco em varios 0rgaos torna-se espesso e pegajoso (CYSTIC FIBROSIS FOUNDATION,
2021), afetando as glandulas exdcrinas dos pulmdes, pancreas, intestinos e figado. Cada 6rgéo
que depende da proteina CFTR expressa disfuncdo de maneira diferente, de acordo com a
sensibilidade de cada um deles ao déficit funcional (FIRMIDA, et al., 2011), sendo que 0s
pulmdes, geralmente, sdo afetados de forma mais critica (TREMBLAY, 2012).

Quando a fibrose cistica foi descoberta, em 1938, poucas criangas chegavam até um ano
de idade (ANDERSEN, 1938). A realidade hoje é bastante diferente, gracas ao maior
conhecimento sobre a fisiopatologia desta doenca, que tem permitido inimeros avangos em
relacdo ao diagnostico e ao tratamento, e modificando o progndstico tanto em relacdo a
expectativa, quanto a qualidade de vida (RATJEN, 2009). Com base nos dados do Registro de
2019, da Cystic Fibrosis Foundation, a expectativa de vida das pessoas com FC nascidas entre
2015 e 2019 é de 46 anos. Os dados também mostram que, dos bebés que nasceram em 2019,
metade deve viver até os 48 anos ou mais. No Brasil, a mediana de sobrevida esta por volta dos
43,8 anos (GBEFC, 2018), e a populacédo de pessoas com FC segue sendo predominantemente
pediatrica, em dissonancia ao observado em paises desenvolvidos, onde a populacdo adulta é
superior (GBEFC, 2020).

1.1.1 Manifestacdes Respiratorias

Embora haja variag@o entre os pacientes com FC, a presenca de infecc¢Oes transitorias
com bactérias patogénicas, geralmente, ocorre no inicio da vida e, apos anos de doenca, a

infeccdo  crbnica das vias aéreas por Staphylococcus  Aureus ou Pseudomonas


https://www.cff.org/What-is-CF/Genetics/Types-of-CFTR-Mutations/
https://www.cff.org/Research/Research-Into-the-Disease/Basics-of-the-CFTR-Protein/
https://www.cff.org/Research/Research-Into-the-Disease/Research-into-CF-Complications/Mucus/
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Aeruginosa geralmente se estabelece (GILLIGAN, 2014). Os critérios utilizados para defini¢éo
de colonizagdo cronica sao baseados nos Critérios de Leeds (LEE, et al., 2003), onde, em um
minimo de quatro amostras, 0 paciente apresenta mais de 50% das culturas positivas no intervalo

de 1 ano.

A deteccdo de infeccdo bacteriana é feita através do escarro expectorado, no entanto,
para criancas ndo expectorantes, podem ser realizadas coleta da secrecéo faringea, apos tosse
induzida, com swab (regido tonsilar ou palato mole), aspirado de nasofaringe, secrecdo apds
inalacdo de solucdo salina hipertdnica 5% ou lavado broncoalveolar (ATHANAZIO, et al.,
2017). Alem disso, as vias aéreas dos pacientes com FC podem ser colonizadas ou infectadas
por outras especies de microbios, aumentando ainda mais a resposta inflamatoria, viscosidade
do muco (GILLIGAN, 2014) e propenséo a novas infecgdes, ocasionando um ciclo vicioso de
intensa inflamacéo neutrofilica, estresse oxidativo e defesas sobrecarregadas que amplificam a
inflamacéo e perpetuam a infeccdo (COHEN, et al., 2013). Como consequéncia, ha presenca de
exacerbacOes agudas de tosse, taquipneia, dispneia, aumento da producado de escarro, mal-estar,
anorexia e perda de peso. Esses eventos agudos estdo associados a perda aguda e transitoria da
funcdo pulmonar, que melhora com o tratamento, mas que, frequentemente, ao longo do tempo,

progride para a perda permanente da funcdo pulmonar (ZHENG, 2021).

As manifestacbes respiratorias tipicas da FC incluem tosse produtiva persistente,
hiperinsuflacdo dos campos pulmonares na radiografia de térax e achados nos testes de fungdo

pulmonar indicativos de doenca obstrutiva das vias aéreas (ZHENG, 2021).

1.1.2 Fraqueza Muscular Periférica

Os fatores causais da disfuncdo muscular (atrofia muscular, fraqueza e resisténcia) sdo
intrinsecos e extrinsecos, agravando a evolucdo da doenca. A presenca de insuficiéncia
pancreatica, ocasionando disturbios de nutricdo, ma absorcdo de gorduras, proteinas e baixo
ganho de peso, além de retardo do crescimento e deficiéncia de vitaminas, sdo alteragdes
frequentemente presentes nesses pacientes (ZHENG, et al., 2014). Outros fatores que também
impactam na fraqueza muscular sdo o sedentarismo e a imobilizagdo muscular, impactando,
negativamente, na forca do quadriceps (TROOSTER, et al., 2009). Além do mais, como o canal
de cloreto disfuncional parece expresso no musculo esquelético, a homeostase ionica alterada e

anormalidades na ATPase e nas atividades mitocondriais podem contribuir para a contratilidade
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e fatigabilidade muscular prejudicada (GRUET; TROOSTERS; VERGES, 2017). Sendo assim,
varios estudos investigaram a intolerancia ao exercicio em individuos com FC e mostraram
varios mecanismos comprometidos, como anormalidades musculoesqueléticas, limitacdo
ventilatoria, descondicionamento, hiperinsuflacdo dindmica (HD) e hiperinsuflacdo estatica
pulmonar (STEVENS, 2018; PALANGE, et al., 2018).

1.2 Ventilacéo

1.2.1 Hiperinsuflacdo Dinamica (HD)

A Hiperinsuflagéo Dindmica (HD) tem sido tipicamente definida como um aumento no
volume pulmonar expiratorio final (EELV), com concomitante reducdo da capacidade
inspiratoria (CI), intensificando a dispneia aos esforcos, neste contexto, estudos indicam que
uma eficiente maneira de obter valores de HD induzida pelo exercicio, seria através da
capacidade inspiratoria (Cl). (PESSOA, et al., 2007; O'DONNELL, et al., 2013)

A HD é um dos fatores ventilatorios que pode gerar prejuizos ou incapacidades na
realizacdo de exercicios fisicos, ja que, durante a atividade fisica, o incremento da demanda
ventilatéria em pacientes com limitacdo do fluxo aéreo gera também aumento progressivo do
aprisionamento aéreo, tornando assim, a HD, acima dos valores ja eventualmente elevados
(PESSOA, et al., 2007; O'DONNELL, et al., 2013).

Durante o exercicio, individuos com func¢do pulmonar normal, apresentam diminuicao
do EELYV, otimizando o comprimento do diafragma, seguido de recuo da parede abdominal na
expiracdo auxiliando a inspiracdo subsequente, assim, medir a presenca e a gravidade da HD é
uma abordagem clinica Util para avaliar o impacto das intervencgdes terapéuticas na tolerancia
ao exercicio, pois pacientes com obstrucdo ao fluxo aéreo e consequente aprisionamento de
gases, respiram com altos volumes pulmonares (hiperinsuflacdo), o que exige maior esforgo
inspiratorio para compensar o limiar e as cargas elasticas (BAUERLE; CHRUSCH; YOUNES,
1998).

1.2.2 Limitagao Ventilatoria
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A limitacdo ventilatoria ocorre quando a necessidade ventilatéria se aproxima ou se
iguala a capacidade ventilatdria, existindo medidas que indiquem a presenca de restrigdes
ventilatérias mecanicas durante o exercicio (BABB, TG, 1999). Para muitos pesquisadores e
clinicos que estudam a mecanica ventilatéria do exercicio, o loop de fluxo- volume méaximo é
usado para definir os limites ventilatorios inspiratorios e expiratorios (BABB; RODARTE,
1993).

A sobreposicao de um loop de fluxo-volume de exercicio dentro do loop de fluxo-volume
maximo visualiza a proporcdo da capacidade ventilatoria utilizada e a quantidade de reserva
ventilatoria potencialmente restante para aumentar o fluxo expiratorio e inspiratorio, isto &,
capacidade para aumentar a frequéncia respiratoria e volume corrente. Como 0s determinantes
do fluxo expiratério méximo (isto é, fatores mecénicos que regulam o fluxo) e o fluxo
inspiratorio maximo (isto é, limitado apenas pela forca inspiratdria disponivel para vencer a
resisténcia das vias aéreas e a complacéncia do sistema respiratorio) sdo drasticamente
diferentes, a principal preocupac¢édo durante exercicio tem estado com as restricdes impostas pelo
fluxo expiratorio maximo. Assim, quando o fluxo expiratério corrente se aproxima ou colide
com o fluxo expiratério maximo, isso € referido como limitacdo do fluxo expiratério (EFL)
(BABB, 2013).

A limitacdo ventilatdria influencia negativamente a capacidade de exercicio, podendo
envolver o aumento da pressdo expiratoria final de diéxido de carbono (PETCO2),, aumento da
relacdo do equivalente ventilatorio de oxigénio (VE /VO 2) ou dessaturacdo arterial de oxigénio
(SHAH; GOZAL; KEENS, 1998). Coates e colaboradores demonstraram anteriormente a
retencdo de CO; associada a comprometimento mecanico pulmonar grave e aumento da relagao
entre espaco morto e volume corrente em individuos com FC. Além disso, a VE pico (Ventilagéo
minuto pico) em um individuo com doenca pulmonar crénica geralmente estd muito proximo da
ventilacdo voluntaria maxima (VVM), sugerindo que esses pacientes tém pouca ou nenhuma

reserva ventilatoria (RV).

A RV corresponde a quanto a demanda ventilatoria alcangada durante o exercicio se
aproxima da capacidade ventilatéria ou alguma estimativa da VVM (VEFi1x 35—
40). Tradicionalmente, a “reserva” ventilatoria tem sido definida como o percentual da VE pico
alcangada [(V E pico/VVM) x 100] ou, alternativamente, como a diferenca entre a VVM e a
VE pico alcancada. Pacientes com doengas pulmonares apresentam, caracteristicamente, reducéo
da capacidade ventilatoria e aumento da demanda ventilatoria, resultando em reducéo da reserva

ventilatoria, concomitantemente a isso, pacientes que respiram em altos volumes pulmonares
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(proximos a capacidade pulmonar total) aumentam a carga elastica inspiratéria e, portanto, o
trabalho respiratorio (BRUCE, et al., 1998).

1.2.3 Mecanismos envolvidos na limitacéo ventilatoria e HD

O muco acumulado nos pulmfes dos pacientes com FC, gera uma repercussao
ventilatoria essencialmente obstrutiva — apenas na fase final surge o componente restritivo
devido ao surgimento da fibrose pulmonar, e, em pacientes com limitacdo cronica de fluxo, a
anormalidade mecanica mais importante é a limitacdo do fluxo expiratério, desencadeando,
possivelmente, HD ou a compressdo dindmica (CD) das vias aéreas, que ocorre se as pressoes
transpulmonares excederem a pressdo critica em que o fluxo é maximo, com subsequente
aumento da resisténcia das vias aéreas (GAMBAZZA, et al., 2017; O'DONNELL, 1994). No
cenario de aumento da demanda ventilatoria, quando o fluxo expiratério é reduzido e o tempo
expiratério € insuficientemente longo, a inspiracdo comeca antes que o volume pulmonar tenha
reduzido em niveis de normalidade, ditado pelo equilibrio de recuo estatico do pulmao e a parede
torécica, gerando assim, aumento do EELV. Neste contexto, a musculatura respiratéria é forcada
a operar em uma fragdo alta de sua capacidade maxima de geracdo de forca, e a percepcao de
esforgo inspiratério aumenta consideravelmente, contribuindo para a sensacdo de dispneia
(O'DONNELL, 1994).

A capacidade inspiratoria anormalmente baixa e maior frequéncia respiratoria em
pacientes com FC, podem indicar o inicio de hiperinsuflacdo estatica/dindmica, levando a um
aumento do trabalho respiratério, podendo, também, levar ao agravamento da hipoxemia, com
varios graus de hipercapnia e acidose. Sugeriu-se que a diminuicdo da Cl pode ser acompanhada
de dispneia devido a respiragdo com altos volumes pulmonares (dentro do espaco morto
anatémico) (VILOZNI, et al., 2018), pela obstrucdo do fluxo aéreo, refletida na diminui¢do do
VEF1, tendo como consequéncia, um padrdo respiratdrio rapido em criancas com FC durante o
exercicio (WERKMAN, et al., 2011).

1.2.4 Deteccdo HD e Limitagdo Ventilatoria
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Em 1997, Alison et al. avaliaram o comportamento dos volumes pulmonares em 9
adultos saudaveis (controle) e 22 adultos com fibrose cistica (tanto leve, moderada e grave em
relagdo ao VEF1), através do TECP. O EELV foi avaliado através da capacidade inspiratoria em
cada intensidade durante os testes incrementais com ergémetro de bragos e pernas até o pico da
capacidade do trabalho. Os autores observaram, dentre varios achados que, no grupo de fibrose
cistica com comprometimento pulmonar leve, a resposta ao exercicio incremental de braco e
perna em relacdo as mudangas no EELV foi semelhante ao observado no grupo controle.
Diferentemente do grupo com FC moderada, que apresentou aumento significativo do EELV
durante exercicio dos bracos, e, no grupo com FC grave, houve aumento do EELV tanto em

exercicios dos membros inferiores, quanto superiores.

Em outro estudo, Gambazza e colaboradores avaliaram a limitagdo ventilatoria
(determinada pela medida da reserva ventilatéria) e HD através da reducdo da CI pela
espirometria pré e ap6s o STM, em criancas e adultos com fibrose cistica de leve a moderada.
A HD foi observada em 79% dos sujeitos, ndo se relacionando no entanto, com presenca de
limitacdo ventilatoria. Assim como Palange, et al. avaliaram se as atividades de vida diaria de
adultos com fibrose cistica, com obstrucdo de leve a moderada ao fluxo aéreo, eram afetadas
pela presenca da HD, sendo utilizada pelos sujeitos uma bracadeira multissensor durante 5 dias
consecutivos, apds realizarem TECP. Os achados encontrados foram alta prevaléncia de
hiperinsuflacdo dindmica, no entanto, a mesma n&o influenciou nas atividades de vida diaria de

pacientes com FC de gravidade leve a moderada.

Em 2013, outro estudo (TULLIS, et al.) avaliou 109 pacientes adultos com FC de leve
a moderada, com o intuito de detectar a prevaléncia de hiperinsuflagdo dinamica durante o
TCPE, observando que, a prevaléncia da HD em pacientes adultos com FC de leve a moderada
¢ alta e esta associada a reducdo da funcdo pulmonar, reducdo da tolerancia ao exercicio e

aumento da dispneia aos esforgos.

1.3 Testes Clinicos de Campo

Esta bem estabelecido que medidas de indices relacionados a espirometria em repouso,
como volume expiratorio forcado em 1 s (VEF1), ndo sdo capazes de prever a (in)tolerancia ao
exercicio em pacientes com FC (BRADLEY; MCALISTER; ELBORN, 2001; PALANGE;
WARD; CARLSEN, 2007). O desempenho do exercicio deve, portanto, ser avaliado
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principalmente nas fases leve a moderada da FC, e o Teste de Esforco Cardiopulmonar (TECP)
é a ferramenta padrdo-ouro para essa avaliacdo, pois ndo apenas permite determinar o consumo
maximo ou de pico de oxigénio (V' o2 pico), mas também esclarece os mecanismos de redugdo
do exercicio, como limitacdo ventilatéria, limitacdo cardiovascular e limitacéo
metabolica/muscular, no entanto, quando o equipamento TECP nao estiver acessivel, testes de
campo podem ser usados (PALANGE; WARD; CARLSEN, 2007).

Algumas medidas por meio de testes de campo tém sido utilizadas em estudos
envolvendo pacientes com FC, para avaliar a resposta a intervencdo terapéutica, monitorar a
evolucdo da doenca, avaliar o prognostico dos individuos e sua capacidade de realizar
exercicios, como a distancia percorrida durante o teste de caminhada de 6 minutos (TC6) e 0
nimero de degraus subidos durante uma caminhada de 3 minutos (MOCO, et al., 2015;
KAZMERSKI; ORENSTEIN, 2012). Curiosamente, Zanini e colaboradores mostraram que
pacientes adultos com FC e doenca pulmonar leve a moderada, quando comparados com
controles saudaveis, ndo diferiram na distancia percorrida e na frequéncia do pulso quando
realizaram o TC6, mas diferiram na saturacdo de oxigénio e na percepcéo da falta de ar.

Um teste de campo emergente é o Shuttle Teste Modificado (STM): enquanto o TC6 é
um teste de caminhada auto-estimulado que se correlaciona aproximadamente com o pico
de V' 02 medido durante o TECP, o STM é um sinal de &udio incremental externo cuja
velocidade mais alta se correlaciona melhor com oV ‘o2 pico medido durante o TECP do que
com o TC6 (SAGLAM, et al., 2016) além de ja possuir validacdo da populacdo com FC
(SELVADURAL, et al., 2003).

Sabemos que as atividades de vida diaria de criancas e adolescentes sdo diferentes de
adultos, uma vez que ha presenca de brincadeiras especificas da idade, sendo interessante incluir
algum teste que avalie a performance funcional desse grupo, baseado em suas proprias
atividades, como € o caso do PAY (Performance Activity in Youth) Teste (LANZA, et al., 2021),
no qual a crianga realiza atividades como elevagdo dos membros superiores concomitantemente
a exercicio com os membros inferiores, subir e descer degrau e sentar e levantar da cadeira.

Os testes clinicos acima citados incluem atividades de rotina da maioria de criangas e
adolescentes, como correr, subir e descer degrau, movimentar 0s membros superiores
concomitantemente aos inferiores, podendo os desfechos dos testes refletirem ao nivel de
qualidade de vida e participacao dos voluntarios dentro ou fora do ambiente domiciliar, uma vez

que, na presenca de reducéo da tolerancia ao exercicio, ha inicio de um ciclo vicioso em que o
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paciente se abstém das atividades, resultando em descondicionamento progressivo e aumento da
dispneia (MOCO, et al., 2015).

1.4 Qualidade de Vida e Participacao de pacientes com FC

1.4.1 Qualidade de Vida

Pacientes com FC, como anteriormente dito, apresentam predominantemente
manifestacBes respiratorias, que sao responsaveis por 90% da morbimortalidade além dos
componentes multissistémicos da doenca, levando a importantes limitagdes e impactando na
qualidade de vida (QV) e na capacidade funcional do individuo (ELBORN, 1998). Esses
pacientes sdo atendidos em varios centros de FC, e seus tratamentos envolvem cuidados
utilizando-se varios medicamentos (ingeridos e inalados), nebuliza¢des, antibidticos, enzimas
pancreaticas, suplementos nutricionais, além de técnicas de fisioterapia respiratoria. Tais
tratamentos consomem tempo e energia, sdo complexos e, frequentemente, sdo realizados varias
vezes ao dia para se alcancar efeitos benéficos. Em consequéncia, a qualidade de vida
relacionada a satde (QVRS) desses doentes estd muito abaixo do desejado (ROZOV, et al.,
2006).

Alguns estudos demonstram que pacientes com FC apresentam capacidade funcional
reduzida em relacdo a individuos saudaveis (PEREIRA, 2011; ZIEGLER, et al., 2009). A
capacidade funcional é compreendida pela aptidao do individuo em realizar atividades e tarefas
relevantes da rotina diaria, englobando todas as func¢bes do corpo (SAMPAIOQ, et al., 2005),
logo, é considerada como um importante indicador para a avaliacdo da QV dos pacientes com
FC (SANTANAA, et al., 2020).

A Organizacdo Mundial de Saide (OMS) conceitua a QV como “a percep¢dao do
individuo tanto de sua posic¢do na vida, no contexto da cultura e nos sistemas de valores nos
quais se insere, como em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes (The
WHOQOL Group, 1995). Dessa forma, para alcancar uma QV satisfatoria, o individuo precisa
desenvolver boa relagdo nos aspectos que permeiam os dominios sociais, psicologicos e fisicos,
inserindo suas expectativas no contexto em que vive. Pode-se, assim, obter uma vida saudavel,
integrando a salde fisica com a mental (ZANNI, et al., 2014).

O QFC é um questionario de qualidade de vida especifico para fibrose cistica, traduzido,

adaptado e validado para a populacao brasileira, que possui como vantagens quatro versdes, com


https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/027795369500112K#!
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carater evolutivo e abrangente (desde 6 anos até idade adulta), facilidade de aplicacdo e a
possibilidade de quantificar numérica e temporalmente as modificacbes ocorridas dentro dos
diversos dominios para cada individuo (ROZOV, et al., 2006).

1.4.2 Participagao

A participacdo em atividade fisica regular é rotineiramente recomendada para
adolescentes com fibrose cistica (FC), no entanto, pesquisas anteriores sugerem gue muitos
pacientes ndo sdo fisicamente ativos regularmente. Pode haver uma variedade de razdes para
esta participacao inconsistente (SWISHER; ERICKSON, 2008).

Criancas e adolescentes com FC s&o menos ativas fisicamente do que as demais. Pode
haver uma série de razbes potenciais para essa baixa taxa de participacdo, incluindo atitudes dos
pais e adolescentes, falta de oportunidades de participacdo em esportes e exercicios e fatores
fisicos relacionados a doenca (SWISHER; ERICKSON, 2008). Boas et al. descobriram que 0s
pais de criangas com FC perceberam maiores barreiras & capacidade de seus filhos de se exercitar
e menos beneficios do exercicio do que os pais de criangas saudaveis.

A PEM-CY (Participation and Environment Measure for Children and Youth - traduzida
como Medida da Participacdo e do Ambiente — Criancas e Jovens) € um questionario disponivel
para avaliacdo da participacdo de criancas e jovens, foi desenvolvida no Canada em 2010 por
pesquisadores do Centre for Childhood Disability Research (CanChild) objetivando ser uma
inovadora ferramenta de medida simultanea da participacdo e do ambiente de criancas e
adolescentes com e sem deficiéncia, baseada na CIF. Sua utilizagio favorece a incorporagéo nas
terapias de intervencbes centradas no contexto e na participacdo de criangas e jovens,
beneficiando a esta populacdo, bem como as suas familias, profissionais, programas de
reabilitacdo e pesquisadores. Apesar da OMS reconhecer a influéncia do ambiente (fisico, social
e atitudinal) sobre a funcionalidade e incapacidade, a escassez de instrumentos de avaliacéo
padronizados para identificar tais fatores, especialmente na populagdo infantil, dificulta a
identificacdo de barreiras e facilitadores associados a participagdo social dos individuos
(GALVAO, et al., 2018).
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2. OBJETIVO

2.1 Objetivo Geral

Avaliar a prevaléncia de HD das 30 criangas e adolescentes avaliadas, diagnosticadas
com FC, apds aplicacdo de dois testes clinicos STM e PAY Teste.

2.2 Objetivo Especifico

Identificar a correlacdo da HD, com a distancia percorrida no STM e tempo para

conclusdo do PAY Teste.
Identificar a correlagdo da HD com score dos questionarios PEM-CY e QFC.
Comparar a variagdo da capacidade inspiratoria entre 0s testes clinicos de campo.

Identificar correlacdo dos questionarios PEM-CY e QFC com distancia percorrida no

STM e tempo para conclusdo do PAY Teste.
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3. METODOS

3.1 Desenho do Estudo

Trata-se de um estudo observacional transversal, de dados coletados em criangas e
adolescentes com fibrose cistica, ap6s aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) (CAAE -47574321.1.0000.5149).

3.2 Protocolo de Prevengéo de Contaminagdo — SARS-Cov-2

Durante o0 processo de coleta de dados foi respeitada a norma sanitéaria para prevencao
da contaminac&o e disseminacdo do virus SARS-Cov- 2, portanto, as pesquisadoras utilizaram
todos os Equipamentos de Protecdo Individual (EPI) recomendados, como mascara N95, touca
capote e luvas que foram descartados apds o contato com cada participante, assim como a
higienizacdo das méos antes e apds o contato com os sujeitos da pesquisa. Eram descartaveis os
bocais e turbinas, com o intuito de prevenir infec¢do cruzada, além da utilizacdo de filtro
antibacteriano, também descartavel, entre o bocal e o espirdmetro. Ademais, ndo houve
compartilhamento de materiais e todas as superficies e itens utilizadas durante as entrevistas
(mesas, cadeiras, canetas, espirdbmetro, notebook, etc) e testes clinicos foram higienizadas antes
e apos a coleta dos dados, pelos pesquisadores e, também, por profissional de limpeza do
ambulatorio com produtos especificos, de forma a garantir a seguranca dos participantes da

pesquisa.

3.3 Amostra

A amostra foi composta por criancas e adolescentes com idade entre 6 e 17 anos,
diagnosticadas com fibrose cistica, clinicamente estaveis, atendidas no Ambulatorio Sdo

Vicente do Hospital das Clinicas, da UFMG, no municipio de Belo Horizonte/MG.

Foram recrutados, através da lista de pacientes cadastrados na instituicdo
coparticipante, aqueles dos quais se enquadraram nos critérios de inclusdo. Os pesquisadores

entraram em contato e explicaram detalhadamente ao paciente e responsaveis sobre a pesquisa
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e seus objetivos, em seguida, foi solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) — Apéndice A e Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) —
Apéndice B, na visita presencial.

3.3.1 Critérios de Inclusao

Criangas e adolescentes com idade entre 6 e 17 anos, com diagnostico confirmado de
fibrose cistica com base em testes genéticos mostrando duas mutagdes causadoras da FC e/ou

dois valores documentados de cloreto doce > 60 mEq/1.

3.3.2 Critérios de Exclusdo

Pacientes com exacerbacdo pulmonar, utilizado critérios de Fuchs (ATHANAZIO, et
al., 2017) nas 4 semanas anteriores a inclusdo no estudo, em insuficiéncia respiratoria aguda,
em oxigenoterapia, em lista de espera para transplante pulmonar ou pés transplante foram
excluidos. Aqueles que ndo conseguiram realizar adequadamente os testes do estudo e/ou néo

finalizaram o protocolo proposto também foram excluidos.

3.4 Instrumentos de Medida

Inicialmente, os sujeitos foram submetidos a triagem inicial com registro de idade, sexo,
altura, peso, indice de massa corporal (IMC), infecgdes cronicas, comorbidades e achados
radiograficos recentes a avaliacdo. Foram aferidos dados como frequéncia cardiaca (FC),
saturacdo de pulso de oxigénio (SpO3), pressao arterial (PA) e ausculta pulmonar. Em seguida,
foram coletadas informacdes acerca do numero de internacdes no Ultimo ano, dias de internacao,
medicacgdes utilizadas e medica¢bes em uso se houve alteracdo de alguma delas nos ultimos 3
meses (APENDICE C).

Os instrumentos de medida utilizados foram espirdmetro, questionarios de qualidade de
vida (QFC) e participacdo (Participation and Environment. Measure for Children and Youth -
PEM-CY), dois testes clinicos de campo: STM e PAY Teste. Os testes clinicos de campo foram

realizados de forma aleatorizada, sendo respeitado tempo de pelo menos 30 minutos entre 0s
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testes clinicos, de forma a reestabelecer os dados vitais iniciais dos pacientes, sendo tolerado um

desvio padrdo de 5 batimentos por minuto (bpm) em relacdo a FC inicial e final.

3.4.1 Espirébmetro

Para analise da funcdo pulmonar, foi utilizado o Espirdbmetro Digital Spirobank II
Advanced — MIR, sendo os disturbios ventilatorios classificados de acordo com diretrizes (
PEREIRA, 2002).

Foram coletados, inicialmente, os valores absolutos e porcentagem do previsto da
capacidade vital forcada (CVF), volume expiratorio forcado no primeiro segundo (VEF,),
relacdo entre VEF; e CVF e Fluxo expiratorio forcado intermediario (FEF2s.75). Antes e ap0s
cada teste clinico de campo, foram realizadas medidas da capacidade inspiratoria (Cl), com o
objetivo de observar hiperinsuflacdo dindmica. Todo o protocolo foi realizado conforme a
padronizacdo em espirometria da American Thoracic Society (ATS) e European Respiratory
Society (ERS), de 2019. A hiperinsuflacdo dindmica foi definida quando houve diminuicao da
CI (ICA) > 100 mL, do repouso ao final do exercicio (GAMBAZZA, et al., 2017; REGNIS, et
al., 1991).

Para realizacdo das medidas da Cl, o individuo foi orientado a se manter sentado, em
posicdo ereta, relaxado e com um clipe nasal. Foi solicitado que o mesmo respirasse
normalmente, através de um bocal conectado ao espirdmetro, sem esforgco inspiratério ou
expiratério, em nivel do volume corrente (VC), em seguida, foi solicitada uma inspiracdo
profunda até a capacidade pulmonar total e exalacdo sem esforco. Foi certificado se houve
vazamento ou obstrucdo do bocal. Para avaliacdo foi realizado um minimo de trés manobras de
Cl, o valor médio de 2 manobras aceitaveis (diferenca menor do que 0,15L) foi considerado. As
curvas de fluxo/volume e volume tempo foram observadas em tempo real durante todos os dados
exames através do Software WinspiroPRO, pela conectividade via USB do Espirdmetro ao
Notebook.
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3.4.2 Questionario de Qualidade de Vida (QFC)

Para avaliacdo da qualidade de vida, foi aplicado o questionario especifico para fibrose
cistica (QFC), do qual foi desenvolvido versbes especificas a depender da faixa etaria: para
pacientes de 6 a 11 anos, de 12 a 13 anos e mais de 14 anos, além de pais/responsaveis de
pacientes de 6 a 13 anos - questionarios dos quais ja foram validados para aplica¢do na lingua
portuguesa (ROZQV, et al.,2006).

Uma vez que o presente estudo incluiu criangas e adolescentes entre 6 e 17 anos, foram
utilizadas todas as versbes do QFC, contendo 35 questbes para 0s grupos etarios de 6 a 11 e 12
a 13 anos, distribuidas em 8 dominios: fisico, imagem corporal, digestivo, respiratério,
emocional, social, alimentacdo e tratamento (ANEXOS B e C, respectivamente); 50 questdes
para individuos acima de 14 anos, em 12 dominios (ANEXO D): fisico, imagem corporal,
digestivo, respiratorio, emocional, social, alimentacdo, tratamento, vitalidade, saude, papel
social e peso; e 44 questbes para os pais/responsaveis, em 11 dominios (ANEXO E): fisico,
imagem corporal, digestivo, respiratorio, emocional, social, alimentacéo, tratamento, vitalidade,
salde e peso . Os resultados dos scores dos respectivos dominios foram calculados através do

aplicativo especifico do questionario: CFQR.

3.4.3 Questionario de Participacao — Participation and Environment. Measure for Children and
Youth (PEM-CY)

Foi utilizado o questionario PEM-CY (ANEXO A) como medida de participacdo e meio
ambiente das criangas e adolescentes. Este questionario foi concebido como uma medida de
relatério dos pais que poderia ser empregada em estudos de nivel populacional para examinar
até que ponto os jovens com e sem deficiéncia participam de areas de atividade importantes
dentro dos ambientes domésticos, escolares e comunitarios. O instrumento também examina até
que ponto caracteristicas particulares da casa, da escola, ou ambiente comunitario séo
percebidos pelos pais como apoiando ou desafiando a participacdo do jovem (COSTER, et al.,
2011). A participacdo e os fatores ambientais sdo divididos em trés se¢des: casa, escola e
comunidade e cada secdo ¢ dividida em “participagdo” e “ambiente”. Em participacdo, os itens
avaliados consistem em atividades tipicas que as criangas geralmente realizam naquele cenario

(casa, escola ou comunidade), enquanto que em ambiente, os itens dizem respeito as
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caracteristicas ambientais (barreiras ou facilitadores presentes na casa, escola ou comunidade)

que influenciam na participag¢do. O questionario consiste em 10 itens sobre a participacdo e 12

itens sobre 0 ambiente na sec¢do casa; 5 itens sobre a participacdo e 17 itens sobre 0 ambiente na

secdo escola; 10 itens sobre a participacdo e 16 itens sobre 0 ambiente na se¢cdo comunidade

(ANEXO A) (JEONG, et al., 2016).

Cada item sobre a participacdo é avaliado em trés dimensdes: frequéncia (escala de zero

a sete pontos), envolvimento (escala de um a cinco pontos) e desejo de mudanca (scores de zero

a 100%). O ambiente, por sua vez, € avaliado por suas caracteristicas, bem como pela

disponibilidade de servigos e recursos, como facilitadores e barreiras (scores de zero a 100%)
(GALVAO, et al., 2018). Célculo e interpretacdo descritos no Quadro 1.

QUADRO 1- Célculo e interpretacédo de scores do PEM-CY

DESFECHO CALCULO

Soma de todos os
Frequéncia pontos, dividido pelos
itens respondidos
com frequéncia

diferente de zero (%).

INTERPRETACAO

Fornece a media da frequéncia na qual o
individuo realiza as atividades das quais
participa naquele contexto. A frequéncia
de participacdo é diretamente

proporcional ao percentil encontrado.

Soma de itens com
Namero de resposta de diferente
Atividades de ‘nunca’, dividida
pelo numero de itens

do contexto.

Fornece uma indicacao da diversidade de
atividades que o individuo participa
naquele contexto. O nimero de atividades
nas quais a crianca/adolescente participa é
diretamente proporcional ao percentil

encontrado.
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Contexto
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Envolvimento

Soma de todos os
pontos, dividida
pelo nimero de

itens respondidos

Fornece uma indicacdo do quanto o
individuo se envolve ao participar das
atividades naquele contexto. O nivel de

envolvimento é diretamente proporcional

(%). ao percentil encontrado.

Desejo de

Mudanca

Soma de itens com resposta
diferente de ‘ndo desejo
mudanga’, dividida pelo
nimero de itens do

contexto.

Fornece uma indicacéo do quanto
0 responsavel gostaria que o
individuo mudasse em relacéo a
participacdo, proporcional ao

percentil encontrado.

Barreiras

Fornece uma porcentagem da
guantidade de barreiras
existentes naquele contexto. O
niamero  de  barreiras é
diretamente proporcional ao

percentil encontrado.

Soma do ndmero de itens
com resposta igual a
‘geralmente  torna  mais
dificil’ dividida pelo nimero

de itens respondidos
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Soma do ndmero de itens Fornece uma porcentagem da
com resposta igual a guantidade de facilitadores

Facilitadores ‘geralmente ajuda’ dividida existentes naquele contexto. O
pelo numero de itens nimero de facilitadores €
respondidos nessa se¢éo do diretamente  proporcional ao
teste (%). percentil encontrado.

Fonte: Quadro adaptado, dissertacdo Rafaelle Gracine de Souza Monteiro, Participacdo de Criangas e Adolescentes

com Desenvolvimento Tipico em Casa, na Escola e na Comunidade, 2017.

3.4.4 Shuttle Teste Modificado (STM)

O STM propde que o individuo caminhe ou corra, indo e vindo, em uma pista plana de
10m de comprimento, sendo a velocidade de caminhada cadenciada externamente, de forma
progressiva, por meio de sinais sonoros. O teste foi iniciado com o individuo na velocidade de
0,5m/s e, a cada minuto, a velocidade aumentou 0,17m/s, sendo este aumento sempre indicado
por um sinal sonoro do tipo bipe triplo e, o teste apresenta um maximo de 15 niveis de
velocidade, podendo o voluntario andar ou correr. Antes, durante e apos o teste foi avaliada a
saturacdo de oxigénio e frequéncia cardiaca e, antes e apds o teste foi avaliada a pressao arterial
e escala de Borg modificada referente a dispneia e membros inferiores. Ao final, foi calculada

a distancia percorrida em metros e em porcentagem do previsto (LANZA, et al., 2015).

Durante 0 STM em caso de o individuo indicar que ndo possa continuar o teste por
cansaco, 0 mesmo € interrompido, assim como ndo conseguir manter a velocidade requerida
(ndo atingir o cone ao sinal sonoro duas vezes consecutivas) devido a dispneia ou perda de
ritmo. O avaliador também pode determinar o término da avaliacdo caso julgue que o paciente
ndo esta apto a terminar e em caso de queda de saturacdo abaixo de 82%. Foram realizados
dois STM com intervalo de 30 minutos entre eles, sendo utilizado para analise o melhor teste
(maior distancia percorrida). O teste foi aplicado pelos mesmos avaliadores. O desfecho do
STM foi a distancia percorrida e a CIl, a espirometria foi realizada antes do STM e

imediatamente apds seu término.
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3.4.5 PAY Teste (Performance Activity in Youth)

O PAY Teste foi descrito recentemente para avaliar a performance de atividade em
criancas e adolescentes e consta de atividades especificas para essa populacdo (LANZA, et al.,
2021). O teste foi realizado em um corredor de 10 metros de comprimento e o voluntario
precisou realizar duas tarefas diferentes em cada extremidade do corredor. Entre cada tarefa ele
percorreu 10 metros. O teste foi iniciado com o voluntario sentado e, em seguida 0 mesmo
realizou a seguinte sequéncia: levantar-se da cadeira e sentar-se novamente por cinco vezes
consecutivas (a contagem é feita em pé); subir um degrau de 25cm de altura por cinco vezes
consecutivas (a contagem é feita quando o pé direito estd no degrau); elevar os membros
superiores com um halter nas maos (1kg entre 6 e 10 anos; 2 kg entre 11 e 13 anos e 3 kg acima
de 14 anos), realizando extensdo seguida de flexdo dos ombros, por cinco vezes consecutivas
(a contagem ¢é feita com os bracos para cima); fazer polichinelo (a contagem é feita quando os
bragos estdo para cima) e, em seguida, caminhar 10 metros de volta e sentar-se.

O teste consistiu em trés voltas, sendo solicitado aos voluntarios que completassem
cada tarefa o mais rapido possivel. O teste foi finalizado apds término das trés sequéncias de
atividades ou em caso de queda da saturacdo baixo de 82%. O individuo poderia descansar
durante o teste, se necessario, mas deveria retornar a atividade assim que possivel, e 0
cronémetro ndo foi interrompido durante o tempo de descanso. A supervisdo durante o teste
foi feita e foi realizada a contagem do numero de cada tarefa e 0 nimero de cada volta, assim,
o0 voluntario pode se concentrar para realizar as atividades propostas. A frequéncia cardiaca e
SpO2 foi monitorada constantemente durante o teste. Dois testes foram realizados com
intervalo de 30 minutos entre eles, sendo considerado para analise o melhor teste (realizado em
menor tempo). O teste foi aplicado pelos mesmos avaliadores. O tempo gasto para conclusédo
do teste e a CI foram utilizados como desfecho final. A espirometria foi realizada antes do
PAY teste e imediatamente ap6s seu término.

3.4.6 Escala de Borg Modificada
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Durante todos os testes, os pacientes foram questionados quanto a sensacao de dispneia,
através da Escala Modificada de Borg (ANEXO F) devido a sua acuracia para avaliar a
percepc¢do subjetiva da dispneia de criancas maiores de 9 anos e adolescentes com fibrose cistica
(MAROSTICA, et al., 2010).

3.4.7 Score de Shwachman-Kulczychi

Trata-se de um escore clinico-radiologico (ANEXO G) que consiste em quatro critérios
maiores: atividade geral, nutricdo, exame radioldgico e avaliacdo fisica. Cada critério varia de
cinco a 25 pontos e quanto menor a pontuacdo, mais grave se encontra o paciente. O escore final
representa a soma das categorias e € classificado em grave quando a soma € inferior a 40
(SHWACHMAN; KULCZYCKI,1956)

3.5 Analise Estatistica

Os dados foram analisados enquanto a sua normalidade, pelo teste de Shapiro-Wilk, os
dados paramétricos apresentados em média e desvio padréo e os ndo paramétricos em mediana
e intervalo interquartil. A comparacéo entre as varidveis desfechos foi realizada pelo teste de
Wilcoxon. As correlacdes entre os desfechos dos teste clinicos de campo e a HD, qualidade de
vida e questionario de participacdo foram realizada pelo teste de Spearman. A significancia

estatistica foi considerada quando p < 0,05. O software utilizado sera o SPSS verséo 22.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=SHWACHMAN+H&cauthor_id=13544726
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=KULCZYCKI+LL&cauthor_id=13544726
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4. RESULTADOS

Dos 103 voluntéarios elegiveis para avaliacdo, 30 completaram o estudo (Figura 1), sendo 18
(60%) sexo feminino e nenhum era dependente de oxigenoterapia. A caracterizacdo da amostra

e dados espirométricos estdo representados na Tabela 1.
Tabela 1 — Caracterizagdo da amostra e dados espirometricos

dos voluntarios estudados (n = 30).

4 N

Excluidos:
N=8
N&o Tinham Interesse
N=4
Em Exacerbacao
N=39
Né&o Foi Possivel Contato
N=14
Sem Disponibilidade De
Horario

v
Protocolo Clinico / \

N=39 Excluidos
N=1
Se Recusou a Finalizar o
Protocolo
N=7
N&o compareceram ou
desmarcaram a avaliagéo

Completaram o Estudo K /
N =30

N =103
Pacientes Elegiveis

N——
v

v

v




33

Variaveis Média + DP
Idade (anos) 11,6 £3,7
Altura (cm) 145+ 19,5

Peso (kg) 38,8+ 16,7
IMC (kg/m?) 17,4+ 3,6

CVF Previsto (%) 97,4+224
VEF: Previsto (%) 79,2+19,9
VEF1/CVF 75,2+ 10,9

FEF25-750 60,3+ 25

Legenda: cm: centimetros; IMC = indice de Massa Corporal; CVF = Capacidade
Vital Forcada; VEF; = Volume Expiratério For¢ado no 1° Segundo; FEF?s.7s9 =

Fluxo Expiratério Forcado Médio.

Os dados categoricos quanto a espirometria dos 30 voluntarios avaliados, estdo descritos

na tabela 2.
Tabela 2 — Dados categoricos da espirometria (n = 30).
Variavel N %
Espirometria Normal 5 16,7
DVO Leve 16 53,3
DVO Moderado 4 13,3

DVO Grave 1 3,3
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DV Misto 4 13,3

Definicdo das abreviagdes: DVO = Distlrbio Ventilatério Obstrutivo, DV: Disturbio Ventilatdrio.

Dentre os 30 voluntarios, 24 (80%) nao relataram internacdo no ultimo ano e 6 (20%)
relataram apenas 1 internacdo. A presenca de comorbidades associadas foi relatada em 19
(63,3%) individuos, sendo a mais comum a insuficiéncia pancreatica presente em 16 (84%).

Em relagdo aos genotipos dos 30 avaliados, 15 (50%) eram homozigotos, e os outros 15
(50%) heterozigotos. E, 17 (56,6%) voluntarios apresentaram pelo menos uma cépia a variante
AF508del, sendo 10 (33,3%) homozigotos e 7 (23,3%) heterezigotos.

Na tabela 3 esta caracterizada a presenca de colonizacdo cronica, relatada em 16 (53,3%)

individuos.

Tabela 3 — Caracterizacdo da colonizagdo cronica presente em 16 (53,3%), dos 30 voluntarios

incluidos no estudo.

Bactéria N %
Staphylococcus Aureus Sensivel a Oxacilina 10 62,5
Pseudomonas Aeruginosa Mucoide 5 31,2
Pseudomonas Aeruginosa 1 6,3

Dentre as 30 criancas e adolescentes avaliadas, 4 ndo possuiam dados radiograficos
recentes a avaliacdo, ndo sendo possivel avaliar o Score de Shwachman-Kulczychi das mesmas.

Apresentado na tabela 4, valores referentes aos 26 individuos quanto ao Score.

Tabela 4 — Caracterizacdo do Score de Shwachman-Kulczychi de 26 individuos

Score de Shwachman-Kulczychi N Média = DP
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Excelente 14 -
Bom 6 -
Leve 6 -

Moderado 0 -

Grave 0 -
Total 26 8511

Todos os voluntarios incluidos terminaram os dois testes clinicos de campo sem
necessidade de serem interrompidos pelo fisioterapeuta. Ndo houve intercorréncia em nenhum
teste. As varidveis coletadas nos testes clinicos de campo antes, no pico e 1 minuto apds o
término do teste, estdo descritas na tabela 4. Em media os voluntérios percorreram mais de 80%
do previsto da distancia percorrida no STM. Ao estratificar os pacientes, 10 (30%) apresentaram

distancia percorrida abaixo de 80% (meédia de 648 + 175m; 63 + 11% predito).

Em média, ndo houve alteracdo estatisticamente significante na capacidade inspiratéria
antes e ap6s 0 STM e o0 PAY teste (Grafico 1). Apenas 2 voluntarios apresentaram HD durante
os testes clinicos. As variaveis registradas durante 0 STM e 0 PAY teste estdo descritas na tabela
5.

Tabela 5 — Varidveis do Shuttle Teste Modificado e PAY Teste (n = 30).

Variaveis PAY Teste STM p
Repouso

FC (bpm) 100,4 + 10,4 99,4 + 10,3 -
SpO2 (%) 957+15 958+ 1,5 -

Borg Dispneia * 0 (0-0) 0 (0-0) -
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Borg MMII * 0 (0-0) 0 (0-0)
PAS (mmHg) 109,3+114 108,6 + 11,3
PAD (mmHg) 67 +6,5 66,3+ 6,1
Pico**
FC (bpm) 164 £ 15,1 183,4+ 17,6
FC Max (%) 78,779 88+8,9
Delta FC 63,6 £ 14,5 83,9+18)9
SpO2 (%) 955+28 949+3
Borg Dispneia * 3 (2-5) 6 (3,7-8,2)
Borg MMII * 2 (0-5) 5,5 (4-8)
PAS (mmhg) 110,8 + 12,6 113+ 13,1
PAD (mmbhg) 68,3+ 5,9 6774
Distancia Percorrida (m) -- 845,5 +252,9
Distancia Percorrida (%) -- 82,7+ 18
Tempo (min) 2,11+0,32 --
Recuperacéo (1 minuto)***
FC (bpm) 111 +13,7 122,6 + 17,7
Delta FC 52,9+13,6 63 +14,2
Spo2 (%) 96.3+ 1,4 96,1+15




Capacidade inspiratoria, |
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Borg Dispneia * 0(0-2) 0 (0-2) --
Borg MMII * 0(0-1) 0 (0-1) --
PAS (mmHg) 109,3 £10,1 111+ 12,6 --
PAD (mmHg) 66 + 5,6 66,3 + 6,6 -

Cl pré 1,59+0,70 1,60 + 0,69 0,57
Cl pos 1,59 + 0,69 1,57 £ 0,69 0,51
Delta CI 0,02 +£0,19 -0,08 £ 0,05 0,28

Legenda: FC = Frequéncia Cardiaca; SpO, = Saturacdo pulso de Oxigénio; MMII = membros inferiores; PAS =

Presséo Arterial Sistolica; PAD = Presséo Arterial Diastélica; mmHg = Milimetros de Mercurio; m = Metros; Cl =

Capacidade Inspiratoria.

* Valores expressos em mediana e intervalo interquatil.

** Logo apds término dos testes clinicos

*** 1 minuto apds término dos testes clinicos.

1,7
1,68
1,66
1,64
1,62

-

1,6 e

1,58
1,56
1,54
1,52
1,5
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''''''' —
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—emn 5T ——PAY

Gréfico 1: Variacdo da Capacidade Inspiratdria (1) antes e apos o Shuttle teste modificado

(STM) e 0 PAY teste, p > 0,05.



38

Dos dois voluntarios que apresentaram HD 1 (um) apresentou apenas no STM, e o outro
apresentou HD no STM e no PAY teste. As caracteristicas desses voluntarios estdo descritas nas
tabelas 6 e 7.

Tabela 6 - Caracterizacdo dos voluntérios que apresentaram hiperinsuflacdo dindmica nos

testes clinicos de campo.

Variaveis Voluntario 1 Voluntario 2
Sexo Feminino Masculino
Idade (anos) 17 14
IMC (Kg/m?) 23 17
Colonizacéo Staphylococcus Staphylococcus

Aureus Sensivel a

Aureus Sensivel a

Oxacilina Oxacilina
Comorbidades -- Insuficiéncia
Pancreética
Internacdo no altimo ano - --
Score de Shwachman-Kulczychi 80 70

Alelo Heterozigoto Heterozigoto
Mutacdo Genética 3791delC + S4X S466X + G542X
CVF (%) 126 87
VEF1 (%) 103 58
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FEF25-759% 62 40
Distancia STM (%) 76 64
FC (bpm) Pico STM 190 185

FC Max (%) STM 93,5 89,8
SpO:2 (%) Pico STM 88 88

A CI Pré e Pos STM 0,15 0,13
HD STM Sim Sim

Tempo (min) PAY Teste 2.25 2.18
FC (bpm) Pico PAY Teste 177 150

FC Max (%) PAY Teste 87,2 72,8
SpO2 (%) Pico PAY Teste 92 88

A CI Pré e Pos PAY Teste 0,04 0,19

HD PAY Teste Né&o Sim

Legenda: IMC = indice de Massa Corporal; CVF = Capacidade Vital Forcada; VEF; = Volume Expiratério Forcado

no 1° Segundo; FEF2s.7s0 = Fluxo Expiratorio Forcado Intermediario; STM = Shuttle Teste Modificado; bpm =

Batimentos Por Minuto; SpO- = Saturagdo Pulso de Oxigénio; A = Delta entre a Capacidade Inspiratoria inicial -

final; Cl = Capacidade Inspiratéria; HD = Hiperinflagdo Dindmica; PAY = Performance Activity in Youth.

Tabela 7 - Questionarios dos voluntarios que apresentaram hiperinsuflacdo dindmica

Questionario

Individuo 1

Individuo 2

Questionario de fibrose cistica

(QFC)
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Fisico 83 87
Emocional 40 60
Alimentacado 100 100
Social 50 44
Corpo 89 56
Respiratorio 83,3 72,2
Digestivo 89 100
Tratamento 78 78
Vitalidade 50 75
Saude 89 22,2
Funcéo Social 83 75
Peso 100 33
PEM-CY
N° Atividades — Casa (%0) 90 80
Frequéncia Casa — (0-7) 6 7
Envolvimento Casa — (1-5) 4 4
Desejo de Mudanca Casa (%) 20 80
Facilitadores Casa (%) 58 42
Barreiras Casa (%0) 0 0
N° Atividades — Escola (%0) 60 60
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Frequéncia Escola — (0-7) 4 7
Envolvimento Escola — (1-5) 4 5
Desejo de Mudanca Escola (%0) 40 80
Facilitadores Escola (%0) 35 59
Barreiras Escola (%0) 6 29
N° Atividades — Comunidade (%0) 100 80
Frequéncia Comunidade — (0-7) 3 6
Envolvimento Comunidade — (1-5) 3 5
Desejo de Mudanga Comunidade 50 70
(%)
Facilitadores Comunidade (%) 13 38
Barreiras Comunidade (%0) 0 6

Em relacdo & qualidade de vida baseado no questionario de fibrose cistica observou-se,

em média, valores acima de 60% (Tabela 8).

Tabela 8 — Valores dos dominios do questionario de fibrose cistica (QFC) nos voluntarios das

diferentes faixas etarias (n = 30).

QFC 6-13 anos Mediana (intervalo interquartil)
Fisico 78 (61-87)
Emaocional 73 (64-82)

Alimentacgédo 83 (58-97)
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Social 60 (50-76)
Corpo 67 (67-100)

Respiratorio 75 (52-92)
Digestivo 83 (67-100)
Tratamento 100 (80-100)

QFC 14 anos ou mais

Mediana (intervalo interquartil)

Fisico 88 (79-92)
Emocional 67 (50-90)
Alimentacado 100 (75-100)

Social 83 (50-85)
Corpo 89 (78-100)
Respiratorio 81 (65-89)

Digestivo 100 (86-100)
Tratamento 78 (67-81)
Vitalidade 75 (56-85)
Saude 78 (67-89)
Funcéo Social 90 (75-96)
Peso Corporal 83 (33-100)

QFC Pais e Responsaveis

Mediana (intervalo interquartil)

Fisico

81 (75-92)
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Emaocional 93 (82-100)
Vitalidade 73 (60-87)
Escolaridade 88 (67-100)

Alimentacgdo 100 (71-100)
Tratamento 78 (67-97)
Corpo 83 (58-100)
Saude 89 (67-100)
Peso Corporal 67 (50-100)
Respiratorio 78 (61-89)
Digestivo 94 (69-100)

Né&o foi observada correlagdo em relacdo aos QFC de criancas e adolescentes com 0s
testes clinicos de campo (STM e PAY teste). Foi identificada correlacdo positiva nos dominios
fisico, tratamento e salde no QFC respondido por pais e responsaveis, em relacdo a distancia
percorrida no STM, descricdo na tabela 9.

Tabela 9 — Correlacdo do questionario de fibrose cistica (pais e responsaveis) com a Distancia
Percorrida no Shuttle Teste Modificado (n = 30).

Dominio r p
Fisico 0,503 0,047
Tratamento 0,604 0,013

Saude 0,680 0,004
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O questionario referente a participacdo (PEM-CY) dos voluntarios foi respondido por
todos os pais/responsaveis, ndo foi observada redugdo na porcentagem de atividades realizadas
em casa, na escola e na comunidade do ponto de vista dos pais. Os mesmos entendem que seus
filhos tém adequada frequéncia e envolvimento nesses ambientes, mas que ha certo desejo de

mudanca em alguns cendrios. Esses dados estdo descritos na tabela 10.

Tabela 10 — Questionario PEM-CY (Pais e Responsaveis) (n = 30).

Desfechos Casa Escola Comunidade
NuUmero de Atividades (0-100%) 90.6+7.8 73.3+184 68 + 18.8
Frequéncia (0-7) 6.4 +0.38 53+1.1 4.5+ 0.89
Envolvimento (1-5) 42+05 4.3+0.7 433+0.6
Desejo de Mudanca (0-100%0) 48.6 +£22.7 453+314 47.3+239
Barreiras (0-100) 29 £6.9 6.9+8 72194
Facilitadores (0-100) 37.2+14 38.7+146  30.6+13.7

Foram observadas correlacdes significativas aos testes clinicos de campo e a participacdo

em casa dos voluntarios (Tabela 11).

Tabela 11 — Correlacdes dos testes clinicos de campo e participacdo em casa ha PEM-CY, n =
30.

Variaveis r p

Participacdo em Casa e DP no STM 0,361 0,05

Participacdo em Casa e Tempo PAY no Teste -0,412 0,026
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5. DISCUSSAO

Os resultados do presente estudo mostraram baixa prevaléncia (6%) de hiperinsuflacéo
dindmica nos 30 voluntarios avaliados apds realizarem testes clinicos de campo, dados que
corroboram com estudo de Alison e colaboradores, que avaliaram adultos com FC, com idade
entre 17 e 44 anos, através da pletismografia, a partir de testes incrementais com ergdbmetro de
bracos e pernas até o pico da capacidade do trabalho, observando que os individuos com funcéo
pulmonar normal ou com menor comprometimento, ndo apresentaram HD. Diferentemente de
Gambazza, et al., que avaliaram adolescentes e adultos com idade entre 14 e 26 anos, através de
espirometria, baseado na variacdo da CI pré e ap6s STM, e observaram que a HD é um achado
comum em pacientes com fibrose cistica de leve a moderada, observando esta alteracdo em 79%
dos voluntarios. Assim como Tullis, et al., avaliaram 109 adultos com FC de leve a moderada,
e 58% dos pacientes responderam ao TECP com hiperinsuflacdo dindmica, sendo esta alteracdo
associada a reducdo da funcdo pulmonar e tolerancia ao exercicio e aumento da dispneia aos
esforgos.

E interessante ressaltar que o Unico voluntario com disturbio ventilatorio obstrutivo
grave, no presente estudo, ndo apresentou HD, embora tenha apresentado importante reducéo
na capacidade de exercicio, obtendo apenas 43% da distancia prevista no STM. Estudos prévios
com a populacdo de pacientes com FC mostraram resultados semelhantes (LEITE, et al., 2021;
DOELEMAN, et al., 2016; SINGH, et al., 1992), nos quais quanto maiores os valores de VEF;
e CVF, maior a distancia caminhada no STM. Tal resultado nos faz refletir que a HD pode ser
sim um fator relevante a ser avaliado, na presenca de reducéo da capacidade funcional, mas que
esta alteracdo estd associada a outros fatores independentes de alteragfes espirométricas, ou seja,
ela pode estar ausente mesmo em pacientes com distarbio ventilatério grave visto a
complexidade das alterac6es causadas pela FC (PATEL, et al., 2022) associado a fatores sociais,
psicoldgicos, fisicos e contexto em que vive (COHEN, et al., 2011).

Um voluntério apresentou HD durante o PAY teste. Embora esse teste tenha atividades
bastante diferentes comparada ao STM, pois usa membros superiores e inferiores de maneira
intercalada, a frequéncia cardiaca durante o PAY teste € menor que do STM, mostrando ser um
teste de menor intensidade, o que poderia justificar a baixa frequéncia de HD, para além da
funcdo pulmonar. Adicionalmente, as atividades do PAY testem sdo semelhantes as atividades
diarias da crianca e adolescente, sentar e levantar, subir degraus, elevacdo de membros

superiores, caminhar, o que naturalmente espera-se uma intensidade menor que no STM,
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entretanto, trata-se de um teste mais vigoroso se comparado ao AVD-Glittre (LANZA, et al.,
2021), teste também validado para a populacdo pediatrica (MARTINS, et al., 2019), sendo o
PAY Teste, uma outra ferramenta disponivel para avaliacdo desta populacéo.

Palange e colaboradores, avaliaram se as atividades de vida diaria de adultos com fibrose
cistica, com obstrucdo de leve a moderada ao fluxo aéreo, eram afetadas pela presenca da HD,
sendo utilizada pelos sujeitos uma bragadeira multissensor durante 5 dias consecutivos, apos
realizarem o teste de exercicio cardiopulmonar incremental (TECP). Os achados encontrados
foram alta prevaléncia de hiperinsuflacdo dindmica, no entanto, a mesma pode ndo influenciar
nas atividades de vida diaria de pacientes com FC de leve a moderada e, o presente estudo,
apresentou dados de 30 criancas e adolescentes diagnosticados com FC, dos quais 70% néo
possuiam disturbio ventilatorio ou apresentavam DVO leve, e outros 30% distribuidos entre
DVO moderado, grave ou misto, e, possivelmente, este fator justifigue os resultados
encontrados, uma vez que, grande parte do estudos demonstraram que, quanto mais grave o
disturbio ventilatério obstrutivo, maior a tendéncia a presenca de HD (ALISON, et al., 1997;
GAMBAZZA, et al., 2017; REGNIS, et al., 1991; TULLIS, et al., 2013).

Dentre as comorbidades presentes nos voluntarios avaliados, a mais comum foi a
insuficiéncia pancredtica, dados ja relatados (HAUPT, et al., 2014; CYSTIC FIBROSIS
FOUNDATION, 2021) como principal complicagdo gastrointestinal na FC.

Dos 30 voluntérios avaliados, 16 (53,3%) apresentavam colonizacao cronica, destes, 10

(62,5%) eram colonizados por Staphylococcus Aureus Sensivel a Oxacilina. Sabemos que a
presenca de bactérias é comum nesse perfil de pacientes, como consequéncia do acimulo de
muco e infec¢des recorrentes (GILLIGAN, 2014), sendo a Staphylococcus Aureus Sensivel a

Oxacilina uma bactéria frequentemente encontrada ao lado de Pseudomonas Aeruginosa
(RUMPF, et al., 2021), presente em 6 (20%) dos 30 individuos avaliados neste estudo.

A avaliacdo da capacidade funcional por testes clinicos de campo em pacientes com FC
é importante para definicdo de prognostico (DONADIO, et al., 2021; LEITE, et al., 2021) além
de estimar alteragbes na capacidade de exercicio como consequéncia da doenca
(VENDRUSCULO, et al., 2019). Adicionalmente, os testes clinicos de campo sdo mais
acessiveis e de facil aplicacdo no dia a dia. No presente estudo, os voluntarios, em media,
percorreram acima de 80% do previsto no STM, o que demonstra adequado desempenho
funcional. Em relacdo ao PAY teste, ainda ndo foi descrito valores de normalidade, entretanto,
estudo de viabilidade e validagdo do teste mostra que criancas e adolescentes sem condicdo de

salde, em média, realizaram o0 PAY teste em 2,1 minutos (LANZA, et al., 2021). Esse valor esta
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muito proximo aos observados no presente estudo, que foi de 2,11 + 0,32 minutos,
possivelmente, pelo fato dos individuos avaliados apresentarem, em sua maioria, distirbio
ventilatorio leve, associado ao fato de serem ativos no dia-a-dia, como por exemplo, sair de casa,
ir a escola, além de terem suporte familiar e multiprofissional no ambulatério de referéncia.
Fatores ambientais e estratégias de tratamento possuem um grande papel nas repercussdes da
FC nos individuos (TULLIS; GUYATT, 1995). Alem disso, os efeitos fisicos, sociais e
emocionais dessas manifestagdes clinicas séo especificos do individuo, apresentando diferentes
alteracdes se comparado ao que leva um estilo de vida sedentario a0 que é muito ativo
(MORGAN, 1997).

No Brasil, temos o Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC), que contém
dados demogréficos, de diagnostico e do tratamento de individuos com FC no pais, com o
objetivo de melhorar a atencéo a doenca. Dados referentes até o dia 31/12/2020 apresentaram
6.112 individuos registrados, dos quais, 5.869 (96%) tinham algum dado de seguimento médico,
além do mais, observa-se grande contribuicdo da triagem neonatal para o diagndstico precoce,
sendo que, no periodo de 2009 a 2020, foram diagnosticados 3.384 casos de fibrose cistica, dos
quais 1.803 (53,2%) foram por meio desta. No ano de 2020, ficou evidente a reducdo do nimero
de diagnésticos de FC, provavel impacto da pandemia da Covid 19, no entanto, fica clara a
contribuicdo crescente da triagem neonatal para 0s novos diagndésticos no Pais (GBEFC, 2020),
tais dados também podem justificar os resultados encontrados no presente estudo.

Entre os individuos com pesquisa de gendtipo, de acordo com o Registro Brasileiro de
Fibrose Cistica, cerca de metade tem pelo menos uma cépia da variante F508del (2.682, 52,8%
dos individuos), sendo 1.244 (24,5%) homozigotos e 1.438 (28,3%) heterozigotos. A variante
F508del é a mais frequente entre individuos brasileiros com FC(GBEFC, 2020), assim como no
presente estudo, uma vez que 17 (56,6%) dos voluntarios avaliados apresentavam pelo menos
uma copia da variante F508del, apesar da maior prevaléncia ser homozigose, presente em 10
(36,3%), contra 7 (23,3%) individuos heterozigotos.

Até onde sabemos, este € o primeiro estudo no qual avaliou a capacidade funcional,
presenca da HD e correlagcdo com questionério de QV e Participacdo, em criancas e adolescentes
com FC, sendo que os avaliados apresentaram satisfatoria qualidade de vida, com scores, em
média, acima de 60, sendo considerado boa QV scores acima de 50 (COHEN, et al., 2011).
Além disso, houve correlagdo positiva quanto a distancia percorrida do STM com a qualidade
de vida respondida por pais e responsaveis, nos dominios fisico, tratamento e satde. Ou seja,

quanto maiores o0s scores destes dominios, maior a distancia percorrida dos voluntarios, sendo,
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quanto maior a distancia percorrida, maiores as respostas fisioldgicas ao exercicio
(SELVADURAL, et al., 2003) e melhor relato dos responsaveis acerca das condic@es fisicas,
adesdo ao tratamento e percep¢do de salde, enfatizando a importancia de realizar os tratamentos
adequadamente, aumentando assim, a expectativa de vida dos individuos (HAVERMANS;
COLPAERT; DUPONT, 2008), resisténcia ao exercicio e qualidade de vida (SHAH; GOZAL;
KEENS, 1998). Diferentemente do questionario respondido pelos responsaveis, o qual ndo
apresentou relacdo a resposta dos proprios voluntarios e os testes clinicos de campo. Alguns
estudos tém mostrado diferencas entre os relatos dos pais e de seus filhos sobre a QV,
principalmente em relacdo aos aspectos fisicos e emocionais, possivelmente pelo fato do pais
apresentarem um nivel maior de estresse, devido ao alto nivel de preocupacgdo com a salde de
criancas e adolescentes com FC (ABBOTT, 2003; BRITTO, et al., 2004; EPKER; MADDREY,
1998).

Os resultados da PEM-CY foram positivos, entretanto, vale ressaltar que estudos
mostram o fato de que, fatores contextuais de casa, escola e comunidade serem mais
frequentemente apontados como barreiras para a participagdo de criangas e adolescentes com
alguma condicao fisica (COSTER et al. 2013; LAW et al., 2013; BEDELL et al., 2013) -
podendo justificar, e ndo invalidar, a investigacdo da participacdo de criancas e adolescentes
com demais condicdes de saude. Adicionalmente, outros fatores como aspectos
socioecondmicos influenciam esses contextos.

ANABY e colaboradores verificaram o efeito direto de aspectos econémicos e familiares
na participacdo do individuo, de modo que, quanto maior a renda, maior a participacdo em casa,
na escola e na comunidade de criancas e adolescentes com e sem condicdo de saude. Fatores
contextuais, como a situacdo socioecondmica familiar, podem ser mais impactantes na
participacdo de criancas e adolescentes do que os fatores pessoais, como idade e presenca de
deficiéncia. No presente estudo, foi observada correlacdo positiva em relacdo a participacdo em
casa e a distancia percorrida no STM e correlagdo negativa em relagcdo ao tempo de conclusao
do PAY Teste, ou seja, quanto maior a participacdo dos individuos em casa, maior distancia
percorrida no STM, e menor tempo para conclusdo do PAY Teste. Uma vez que o tempo do
PAY teste ja foi correlacionado com a distancia percorrida do STM (LANZA, et al., 2021), tal
resultado era esperado, apesar de n&o ter sido encontrada correlagdo em relacdo ao contexto o
ambiental e escolar. Até onde sabemos, ndo ha nenhum estudo no qual avaliou o nivel de
participacdo com o questionario PEM-CY, além de avaliar a sua correlacdo com a capacidade

funcional de pacientes com FC, dentro e fora do ambiente domiciliar, sendo uma medida muito



49

importante para entendimento do contexto em que o paciente vive e avaliacdo dos efeitos de
intervencdes terapéuticas para além da capacidade de realizar exercicios e avaliagdo da funcédo
pulmonar, no entanto, Louise e colaboradores avaliaram caracteristicas associadas a atividade
fisica em criancas e adolescentes com paralisia cerebral unilateral deambulando de forma
independente, utilizando, dentre outras medidas, o teste de caminhada de 6 minutos,
encontrando-se correlacdo em relacdo ao tempo de caminhada com a participagdo em casa e
comunidade, demonstrando que tais scores podem refletir o nivel de atividade dos pacientes.

No presente estudo, conseguimos avaliar diferentes aspectos relacionados a criancas e
adolescentes com diagndstico de FC, no que se refere a funcionalidade em diferentes testes
clinicos, aspectos relacionados a qualidade de vida e participacdo, sendo observadas algumas
correlagfes entre as variaveis. No entanto, é importante ressaltar as limitacdes do estudo. O
mesmo foi realizado durante a pandemia da COVID-19, limitando, muitas das vezes, o encontro
com os voluntarios. Maior prevaléncia de voluntarios com comprometimento pulmonar leve, o
que pode ter reduzido a inferéncia das associagdes e, principalmente, presenca da HD,
entretanto, esse publico é o mais prevalente, comparado aos voluntarios com obstrugédo
pulmonar grave. Além do mais, sabemos que a pletismografia é o padrao ouro para medidas dos
volumes pulmonares (WAGNER, et al., 2005) ja utilizada em varios estudos para avaliacdo da
presenca de hiperinsuflacdo dinamica, baseada na reducéo da Cl e aumento do EELV (ALISON,
etal., 1997; TULLIS, et al., 2013), no entanto, a espirometria foi 0 método mais adequado para
avaliacdo logo apos os testes clinicos. Por fim, por ter um desenho transversal, o estudo néo
permite que se estabeleca relacdo de causa e efeito.

Estudos adicionais com uma amostra maior e pacientes com comprometimento pulmonar
mais grave S0 necessarios para compreensdo mais apurada dos aspectos avaliados no presente

estudo.
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6. CONCLUSAO

O presente estudo apresentou baixa prevaléncia de HD em criancas e adolescentes com
diagndstico de FC, baseado na variacdo da Cl apds STM e PAY Teste. Este achado pode estar
relacionado ao fato de os 30 voluntarios avaliados apresentarem, em geral, disturbio ventilatério
obstrutivo leve. Observamos correlagdes entre os desfechos clinicos com o QFC respondido por
pais, nos dominios fisico, tratamento e salde, em relagdo a distancia percorrida do STM.
Correlages significativas também foram encontradas quanto ao score de participacdo em casa,
em relacdo a distancia percorrida do STM, sendo esta, positiva, e correlacdo negativa quanto ao
tempo de conclusdo do PAY Teste.

Como implicacdo clinica, os testes clinicos aqui estudados podem ser usados para avaliar
a funcionalidade de voluntario com FC que tenham disturbio ventilatério leve/moderado, com

baixa propenséo de apresentar HD.
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ANEXOS

ANEXO A - Questionario de Participagdo — Participation and Environment. Measure for
Children and Youth (PEM-CY)
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2. s quabdades sensonan do contexto domests (Bx, guaniadade &/ ou tipe d¢ som, haz, temperatura, textars ded abpiss)
3_As exigéncias fisicas das atividades bipicas do domestico (ex. fana, resisténci Jenagaa)
4_4s enigéncias cognitnas das atividades picas do contexts domestico (Bx. oncEntra(a, Sengio, resolugio de
probdemas)
5. ds enigncias sociais das atidades tpicas do contexts d oo [er. comunicagio. i Gao com outms)
6.0 relacionaments da sua crianga com os elementos da famaia em casa (e m30s mais novos, pais, avis)
7. As alitudes @ IHH-MNMMM. terapeutas & cutred profeisionas que cuidam da Sua oianga em contecto domestcg
[ Geralmente, | AL eS| Geralments
necessane | sim sim; as nan
\‘l_ﬁ
SELECIONE UMA RESPOGTA & naw
8. Ha em su= £3sa servipns disponiveis ¢/ou adequados pars apoiar a participacio da sua crianga?
Contexto de CASA
08 seguintes estho duponivess,’ ou dequados para apoiar & panticipagio da 5ua crianca em cana? :mlmm. Asweres | Geralmente,
m si; @S naa
VEZBS N30

SELECIONE UMA RESPOSTA F

B Materiais em casa (ex equipamento desportive. materizl de wabalhos manuais, material de beitura, dispositves de aunko &

teenologias, horarios de imagens o palavras)

10 Informagdo [en soercs de atrvidades. servges. programat)

11 Tem {ou 3 sua familia) tempo suficients para apoiar 3 panicipagdo da crianga em casa?

12 Tem (ou a sua familia) dinkeiro suficients para apoiar a participacds da crianga em casa®

Qual algumas das coisas que faz, ou outres elementos da familia, que ajudam a sua oianga a panicipar com sucesso nas atividades em casa?

POR FAVOR LISTE ATE 3 ESTRATEGIAS
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A) Tipcamente. com que frequencia 3 sua cranga

€) Gostaria que 3 participagao da sua

neste tpo de

m":‘omo cada uma das categorias ::'“
Participacdo na 3bauo ndeadss?
ESCOLA
1) Atividades em sala de aula
(ex trabaihe de grupo, discussdes ne turma,
testes. trabathos na sale)

2) Excursdes e eventos na escola
(oe. i 30 musey, folrn eacoler, concerte ou
pega. dongas. angariagdo de fundos)

:’hu. organizagoes o

.

(€1 grupos. cludes. eauDes. MOCaTAe o
estudenos)

4) Estar com os colegas fora da sala
(ex. estar com os colegas no aiMogo. No
intervedo ou em cutras pousas ds din
evcolar)

5) Papeis especificos na escela
(ex btor de cutro siunc. celegado de
turma)

Contexto ESCOLAR

0s seguintes aspetos ajudam ou tornam mais difioll a participagdo da sua crianga em atividades na escola?

SELECIONE UMA RESPOSTA 3

Nio ¢ um
problema

As vezes
ajedx as
vezes
dificuka

Geralmente
torna mais
difici

1. A disposicio fisica ou a quantidade de espaco na sala de aula, recreio, 0w em outras areas do edifiio escolar (ex.
presenga de passeios. dsponibilidade de rampas ou elevadores no edificio escolar)

2. As qualidad is do escolar (ex. barulho, multiddes, luminagie, etc )

3. condigbes atmostericas exteriores (ex. temperatura, chima)

4.4

e fsicas das atividad laces (ex. forga, resistenci d

5. As exigencias cognitivas das atividades tipicas do comtexto escolar (ex concestragao, atengao. resolusac de problemas)

6.As ias sociais das atividades tipicas do escolar (ex. 330, interagao com outros)

.

7. Atitudes & agoes de professores. tremadores ou pessoal da escola face 3 sua crianga

8. 0 relzcionamento da sua crianga com os colegas

9. A seguranga da escola (ex supervis3o, crime. vickencia)

os Entes estio disponiveis,/ ou adequados para apoiar a participagao da sua crianga na escola?

SELECIONE UMA REGPOSTA ¥

As vezes
sim; as

Geralmente.
nao

10. Acesso a transporte pessoal para ir para a escola (ex. carro familiar ou bicicleta)

11 Acesso a transportes publicos para ir para a escola (ex. autocaro, comboio, metro)

12, Programas & senigos (ex. depois da escola. receeativos, recursos especiais, sjudas, assistentes educacionass)

15. Politicas & proceds Iationados com 3 escola (ex. critérios de elegibiidade para sevigos, regras de
comportamento)
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Contexto ESCOLAR

0s seguinies estéc disponiveis, ou adequados para apoiar a participacac da sua crianga na escola? Geralmente, | Asvezes | Geralmente.

SELECIONE UMA RESPOETA &

VEIES RdD

14, Materias (ex dispositives de amnlic ou tecnobogias. material de leitura, equipamento despartive, materal de trabalhod. manuas)

15, mloern st [#n. s0eica de Mtividades, serigos, program )

18 Tem [Su & 4ud Paril) bempe sufickente Para 3poise & PArBCPacdc da crangs na ewools?

17 Tem (ou & sua famila) dinherc suficiente para apoiar a paripagio da crianga na esocla?

Quais algumas das cosas que faz, 0w outros slementos da famiia, que ajudam 3 sua crianga a participar com nas athi na escolat

POR FAVOR LISTE ATE 3 ESTRATEGIAS

a
A) Tipcamente. ‘mm_m! 3503 cranga c.ﬁmmg:mw' 'dednn
PAVCH3 53 AN ﬂwﬂl RN m
e pirecidas dentro de cada wma das categorias atnidade? -
Participacdo na a2 ? s
sl
COMUNIDADE ovuloa Tokamort, ks
1) Saidas na vizinhanga

fer fazer compras ne oja centre
comessial, i 30 cinema. it 50 restaurante, i
© vreria ou Sdlctecs ool

2) Eventos na comunidade
for. ir 8 uma paca. concerto, eventos
deefiie)

3) Atrvdades fisicas organizadas

|eL desportes om equise o treinos tals.
como fatebol, hiqued artes marcals, danca,
eguitagho netacde ginmtica

4) Atividades fisicas ndo d:

(o1 caminhadas ma naturess, ander do

bicicleta, patins em linhz, andor de skate.
brincar 3s escondidas cu apanke, “dar uns
togues” com bola)

) Aulas e cursos (nao escolares)
fox maskca. arte, outres linguas.
compuiatores)
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Participacdo na
COMUNIDADE

) Gostaria que 3 paricipagao da sua
Mm-hsena&mde

SE SIM. MARQUE TODAS AS QUE SE
APLICAM &

(ox. it & igreja ou tamplo, sules de religiie -
atoguese grepos)

8) Estar com owtras criangas da
comunidade

(81 33¥ com aTigos, encortros informais
ra do conterto de cass oU eecols|

9) Trabalho remunerado

(9. babysitting, tratafer nums loja, faier
taretss cu recados @ troce de dinheirs/
pogements)

10) Viagens ou visitas em que passa
noite fora

(a1 doembe o case de fardlisres o
smigos, ferias. pcampamentos)
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Contexto da COMUNIDADE
0s seguintes aspectos udam oy tornam mais dificd 3 participagio da sua crianga em atividades na comunidade? Nioéum | Geralmente | Asvezes | Geralmente
problema | ajuda apdxas | torna mais
veles dificil
SELECIONE UMA RESPOSTA & dficalta
1 A disposicao fisica ou 3 quantidade de espaco no exterior e interior dos edificios (ex. distancia até as kjas. existéncia de
passeics. existéncia de rampas ou elevadores)
2. As quabidady dos (ex. barutho, multiddes, Juminagic)
3. A exigéncias hsicas de atividades bpscas (ex. forca. resisténcia. coordenacho)
4. As exigh gnitvas das atvidades tipicas (ex. G40, atencho. resolugdo de problemas)
5. As exigéncias socians das atividades LPOas (&1 comunicagho, interagao com outros)
6. 0 relacionamento da sua crianga com 0s colegas
7. Attudes ¢ agoes de outros membros da comunidade face 3 sua crianga (e lojistas, instrutores. treinadores, outros
famibiates)
8. condigd sfs jores (ex temp clima)
9. A seguranga da comunidade (ex. trafico. crime. violéncia)
05 seguintes estio disponiveis/ ou adequados para apoiar a participagdo da sua crianga na comunidade? Nao & Geralmente, | Asvezes | Geralmente,
necessariy | sim dn.-as_ nio
vezes n3o

SELECIONE UMA RESPOSTA &

10. Acesso a transpone pessoal para i a atvidades na comunidade (ex. camo familiar ou biciclets)

11 Acesso 3 transp b para ¥ a atividades na dade (ex boi, metro)

12 Programas @ Servigos (ex progr de desp assistentes de aposo pessoal)




Contexto da COMUNIDADE
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0s seguintes estao disponiveis, ou adequados para apoiar a participagac da sua crianga na comunidade?

SELECIONE UMA RESPOSTA &

As vezes
sim; as
veres
n3c

13, informagho (ex. acerca de atividades. servigos, progr

14 Equipamentos ow material (ex. equip desp | de trabah i | de leitura, dspositivos de aunlio ou
tecnologias)

15. Tem (ou 2 swa familia) tampo suficiente para apoiar 3 pamicpagao da crianga na comunidade?

16. Tem (ou 2 sua familia) dinh it para apoiar a p a0 da crianga na comunidade?

Quais algumas das cosas que faz, ou outros elementos da familia, que ajudam 2 sua crianga 3 participar com nas atividades na comunidade?

POR FAVOR LISTE ATE 3 ESTRATEGIAS




ANEXO B - Questionario De Qualidade De Vida Fc (Qfct1?)

Questionario de qualidade de vida - Criancas de 6 a 11 anos

Este questionario & formatado para o uso do enwevistador. Por favor, use esse formato
para criangas mais jovens. Para criangas mais velhas, que parecem ser capazes de lere
responder 205 questionarios sozinhas, como as de 12 a 13 anos, use este questionario na
forma de auto avaliagdo.

Para cada sec3o do questionario, ha instrugdes para o enwevistador. Estas instrugdes que
vocé deve ler para a crianga estio assinaladas entre aspas. As instrugdes que vocé
deve seguir estio sublinhadas e colocadas em italico.

Entrevistador: Por favor faga as seguintes perguntas.

A). Qual a data de seu nascimento?

Dia Més Ano

B). Vocé €7

Menino Menina

C). Durante as ultimas duas semanas, vocé estava de férias ou faltou a escola por razdes
NAO relacionadas a sua sande?

Sim Nao

D). Qual das seguintes descreve melhor maneira a sua ongem?

1 Branca 2 Negra 3 Mulata 4 Onental 5 Indigena 6 Oura
(qual?), 7 Prefere ndo responder 8 Nio sabe responder

Em que série vocé esta agora?

1 Infantil (jardim da infincia) 2 la serie 3 2a senie 4 3a séne

5 4a sénie 6 5a série 76asére 8 7asére 9 ndo esta na escola

Entrevistador: Por favor leia o sesuinte para 3 crianca:

"Estas questdes s3o feitas para as criangas que, como voce, tém a Fibrose Cistica. Suas
Te5postas VAo nos ajudar a entender como esta doenga € e como seu Tatamento lhe
ajuda. Responder a estas questdes vai ajudar a voce & a outros como vocé, no fururo.
Para cada questio que eu  pergunto, escolha uma resposta no cart3o que su vou
MOSITar para vocs."

y o ki g

Olhe para este cart3o e leia comizo o que ele diz: Sempre ¢ verdade, Quase sempre &
verdade, As vezes é verdade ou Nunca é verdade.

"Aqui esta um exemplo: Se eu perguntasse a vocé s Sempre é verdade, Quase
sempre é verdade, As vezes é verdade ou Nunca é verdade que o: elefantas voam.
qual das 4 respostas do cartio vocé escolhena?”
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* Apresente o cartdo azul para a crianga.

"Agora olhe parz este cartio e leia comugo o que diz: Semre.’l"uqientunente/."\s
vezes | Nunca "™

"Aqu esta um outro exemplo: Se eu perguntasse se vocé vai para a lua Sempre /
Freqiientemente / A vezes / Nunca, qual das respostas do cartio vocé escolheria?"
* o cartio ja a

"Agora eu vou fazer algumas perzuntas sobre sua vida de todos os dias.”

"Fale-me se vocé acha que o que eu vou ler para vocé Sempre é verdade, Quase
sempre é verdade, As vezes é verdade ou Nunca & verdade.”

Por favor aszinale o da da

"Durante as ultimas duas semanas:"

|Sempre ¢ B:u Asmue‘Elncae’
verdade pre ¢ [verdade
verdade
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Entreviztador: Mostre o cartdo azul 3 cnanca.
Por favor assinale o mdicando a da
"'E durante as ultimas duas semanas, diga-me com que frequéncia:"

|Sempre [Freqilentemente [As vezes Nunca

7. Vocé se sentiu
cansado(a) -
I8. Vocé se sentiu bravo(a)
0. Vocé se sentiu writado(a)
10. Vocé se sentiu
fpreocupado(a)
11 Vocé ficou tniste
12 Vocé teve dificuldade
lem adormecer
13. Vocé teve sonhos ruins
jou pesadelos
14 Vocé se sentiv bem
consigo mesmo(a)
15. Vocé teve problemas
a comer
16. Vocé teve que parar de
car Ou jogar por causa
seus tratamentos

17. Vocé fo1 forgado(a) a
comer

Entrevistador: Apresente o cart3o laramia 3 cnianca.

"Agora diga se vocé acha que o que estou lendo para vocé Sempre é verdade, Quase
sempre & verdade, As vezes é verdade ou Nunca € verdade.”

Por favor assinale o mdicando a da
"Durante as ultimas duas semanas:"
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Entrevistador: Apresente o cartdo azul parz a crianca novamente.

Assmale o indicando a

da

"Diga-me quantas vezes nas ultimas duas semanas:"

Eﬂmfnqmnu

A5 vezes [Nunca

4. \oce teve falta de ar

S.Seuenﬁm@doeu

Por favor, assegure-se que todas as questoes foram respondidas.
OBRIGADO POR SUA COOPERACAO
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ANEXO C- Questionario De Qualidade De Vida Fc (Qfct?13)

Cruestionzirio de gualidade de vida - Criancas de 12 a 13 anos

Este questiondrio ¢ destinade aos adolescentes que, como vocg, tém FIBROSE
CISTICA. Suas respostas nos ajudario a entender esta doenga ¢ como 0s tratamentos
podem ajudar vocé. Assim, respondendo estas questdes, vocé ajudard a vocd mesmo ¢ a
outros com fibrose cistica no futuro.

Por favor, responda todas as questdes. Nao hi respostas erradas ou certas. Se vocé nio
estd segure quanto & resposta, escolha a que parcce mais proxima da sua situagdo.

Por favor, complete as informagies abaixo:
A). Qual a data de seu nascimento?

Dia Més  Ano

B Vocé e?

Masculino Feminino

C). Durante as (ltimas duas semanas, vocé estava de férias ou faltou 4 escola por razbes
NAO relacionadas a sua saide?

Sim Nio
). Qual das seguintes descreve melhor maneira a sua ongem?

1 Branca 2 Megra 3Mulata 4 Oriental 5 Indigena 6 Outra
(gual?) 7 Prefere ndo responder # Wao sabe responder

E). Em gue série voc? estd agora?

1 5a série 2 fa sénie 3 Ta série 4 Ha série 5 lo colegial
i ndo esta na escola
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Por favor, assinale o guadrado que indica a sua resposta.
Durante as iltimas duas semanas:

[Fempre # Em As vezes ¢
verdade pre ¢ |[verdades

L

Por favor, assinale o guadrado que indica a sua resposta.
Durante as iltimas duas semanas, indigue com que frequéncia:
Eﬂ'nﬁrqm (A5 vezes [Nunca

17. Voce foi obrigado(a) a
Omer




Por faver, assinale o quadrado indicando a sua resposta.
Durante as iltimas duas semanas:
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Por favor, assinale o quadrado indicando a sua resposta.

Diga-nos quantas vezes nas altimas duas semanas:

Sempre [F requentemente

A5 vezes [vunca

Por favor, assegure-se que todas as questdes foram respondidas.

OBRIGADO POR SUA COOPERACAO!
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ANEXO D - Questionario Qualidade De Vida Fc (Qfcl4*)

CFQ- Questioniirio de fibrose cistica -Adok ¢ adultos (paci acima de
14 anos)

A compreensio do impacto que a sua doenga ¢ os seus tratamentos tém na sua vida
diaria pode ajudar a equipe profissional a acompanhar sua saide ¢ ajustar os scus
tratamentos. Por isso, este questionario foi ify desenvolvido para pessoas
portadoras de fibrose cistica.

Obrigado por completar o questionario.

Instrugdes: As questdes a seguir se referem so estado atual da sua sadde ¢ como vocé a

percebe.

Essa informacio vai permitir que a equipe de satde entenda melhor como vocé se sente
na sua vida didria.

Por favor, da todas as questdes. Nio ha resp crradas ou certas. Sc vocé esta

em divida quanto & resposta, escolha a que estiver mais proxima da sua situagdo.

SESSAO I: DEMOGRAFIA

Por favor, complete as informagdes abaixo:
A). Qual a data de scu nascimento?

Dia  Més Ano

B). Qual o scu sexo?

Masculino Feminino

C). Durante as ultimas duas semanas vocé esteve de fénas, faltou a escola ou ao
trabalho por razdes NAO relacionadas & sua saide?

Sim  Nio

D). Qual o seu estado civil atual?

1 Soltetro(a) / nunca casou 2 Casado(a) 3 Vilvo(a) 4 Divorciado(a)
5 Scparado(a) 620 7 Juntado(a)

E). Qual a origem dos scus familiares?

1 Branca 2 Negra 3 Mulata 4 Onental 5 Indigena 6 Outra
(qual?) 7 Prefere ndo responder 8 Nio sabe responder

F). Qual fo1 o grau maximo de escolanidade que vocé completou?
Escola Fundamental (Primano ¢ Ginasio) Incompleto

Escola Fundamental (Primano ¢ Ginasio) Completo

Escola Vocacional (Profissional )
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Curso Médio (colegial ou cientifico) Completo
Faculdade / Curso Superior
Nio freglientou a escola

G). Qual das seguintes opgdes descreve de melhor mancira o seu trabalho atual ou
atividade escolar?

Vai a escola

Faz cursos em casa

Procura trabalho

Trabalha em periodo integral ou parcial (fora ou dentro de casa)
Faz servigos em casa - periodo integral

Nio vai a escola ou trabalho por causa da satude

Nio trabalha por outras razdcs

SECAO IL QUALIDADE DE VIDA
Por favor, assinale o quadrado, indicando a sua resposta.
Durante as ultimas duas semanas em que nivel vocé teve dificuldade para:

T T ]

1. Realizar atividades
vigorosas como correr
|ou praticar esportes
2 Andar tdo depressa
quanto o outros

. Carregar ou levantar]

coisas pesadas como
livros, pacotes ou

4. Subtr um lance de
escadas

3. Subr tio depressa
|guanto os ovtros




Por favor, assinale o quadrado, indicando sua resposta.
Durante as altimas duas semanas indigue guantas vezes:

| Eﬂanrqluluuﬂ 13 vezes [Nunca
[6. Vet se sentiu bem
1. Voot se sentiu
upadeda)

Vook se seamiy manl
[ Vock se senti
jcansadola)
10. Voce se sentiu cheroda)
[de energia
11. Vock se sentiv
fexaustoda)
|12 Vock se sentiu wiste

Por favor, circule o nimero que indica a sua resposta. Escolha apenas uma resposta para
cada questio.

Pensando sobre o sen estado de saide nas altimas duas semanas:

13. Qual ¢ a sua dificuldade para andar?

1. Wocé consegue andar por longo periodo, sem se cansar.

2. Vocé consegue andar por longo periodo, mas se cansa.

3. Wooé ndo consegue andar por longe periodo porgue se cansa rapidamente
4. Vocg evita de andar, sempre que & possivel, porque ¢ muito cansativo.

14. Como vocé se sente em relagio 4 comida?

1. S& de pensar em comida, vocé se sente mal.

2. Vood nunca gosta de comer

3. Wood ds vezes gosta de comer

4. Vood sempre gosta de comer

15. Até que ponto os tratamentos que vooé fiz tomam & sua vida didna dificil?
1. Nem um pouco

2. Um pouco

3. Moderadamente

4. Muito
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L. Quanto tempo vocé gasta nos tratamentos dianamente?
1. Muito tempo

2. Algum tempo

3. Pouco tempo

4. Ndo muito tempo

17. O quanto & dificil para vocé realizar seus tratamentos, inclusive medicagiies,
diariamente?

1. Néo & dificil

2. Um pouco dificil

3. Moderadamente dificil

4. Muito dificil

18. O que vocé pensa da sua satde no momento?

1. Excelente

2. Boa

3. Mais ou menes (regular)

4. Buim

Por favor, selecione o quadrade indicando sua resposta.

Pensando sobre a sua sagde. durante as dltimas duas semanas, indique na sua opinido
em que graw, as sentengas abaixo sdo verdadeiras ou ndo:
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—
. Fu fteence
COTTRT O O3
Ll Eu tenho que me
g 3 SO
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SEC‘iﬂ I ESCOLA, TRABALHO OU ATIVIDADES DIARIAS
Por favor, escolha o niimero ou selecione o quadrado indicando sua resposta.

35, (uantos problemas voof teve para manter suas atividades escolares, trabalho
profissional ou outras atividades diarias, durante as dltimas duas semanas:

1. Vocé ndo teve problemas

2. Vood conseguiu manter atividades, mas foi dificil

3. Vocé ficou para tris

4. Vooé ndo conseguiu realizar as atividades, de nenhum modo

3. Qruantas vezes vocé faltou a escola, ao trabalho ow ndo conseguiu fazer suas
atividades diarias por causa da sua doenga ou dos seus tratamentos nas ultimas duas
semanas?

SEmpre freqiientemente ds veZes TilnCa

37. O quanto a Fibrose Cistica atrapalha vocé para cumprir seus objetivos pessoais, na
escola ou no trabalho?

SEmpre freqiientemente ds vezes nunca

38. O quanto a Fibrose Cistica interfere nas suas saidas de casa, tals como fazer
COmpras ou ir ao banco?

SEmpre freglientemente s vezes nunca
SECAD IV, DIFICULDADES NOS SINTOMAS
Por favor, assinale a sua resposta.

Indique como vocé t8m se sentido duranie as altimas duas semanas.

Muito(a) | Algum(a) P::u Nada

39. Vocé teve dificuldade para
peso’
. Voce estava
a)?

4], Voce tem tossido durante o
dia”
4. Vock teve que expectorar M
catarre”

Va para a questdo 44
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43, (O seu catarro {muco) tem sido predominantemente:

Claro claro para amarelado amarele — esverdeado  verde com tragos de

sangue niio sei
Com gue frequéncia, nas Gltimas duss semanas:

[Sempre [Frequentemente|[As vezes

[Nunca

9. Vocé tem tido dor
bdominal?

0. Vocé tem tido
lemasz
: il

Por favor, verifique se voct respondeu todas as questies.
OBRIGADOD POR SUA COOPERACAD!
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ANEXO E - Questionario Qualidade De Vida Fc Para Pais/Cuidadores 6-13 Anos

Questiondrio Cystic Fibrosis Questionnaire (CFO) - Adaptado para o portugués e
culiura brasileira

Anexo I A - Questiondno de fibrose cistica para os pais/cmdadores (criangas de 6 a 13
Anos

A compreensdo do impacto da doenga e dos tratamentos sobre a vida diana da sua
crianga pode ajudar a equipe de saide a acompanhar melhor sua crianga e ajustar seu
tratamente. Por essa razio, nos desenvolvemos este questiondnio de qualidade de vida
especialmente para pais de criangas com fibrose cistica. Agradecemos por sua boa
vontade de completar este questiondrio.

Instrugdes: O seguinte questiondrio ¢ a respeito do estado atual da saide do (da) seu
{sua) filho (a), como ela ou ele o percebe. Esta informagiio val nos permitir entender
melhor como ela ou ele se sente no dia a dia. Por favor, responda todas as questies. Nio
ha resposta certa ou errada!

Se ndio tiver certeza da resposta, escolha a que for mais proxima da condigio do (da) seu
(sua) filho (a).

SESSAQ 1: DEMOGRAFIA

Por favor, preencha as informagdes abaixo ou anote o guadrado indicando sua resposta:
Aj. Qual a data de nascimento da sua crianga”

Ma Mé  Ano

B). Qual ¢ o seu parentesco com a crianga?

1 Mie 2Pai 3 Ave 4Ave 5Madrasta 6 Padrasto 7 Outro

(qual?)

) Qual das seguintes descreve melhor maneira a ongem da sua crianga?

I Branca 2 Megra 3 Mulata 4 Orental 5 Indigena 6 Outra (qual?)

7. Prefere ndo responder 8 MNio sabe responder

). Durante as (ltimas duas semanas sua crianga esteve de férias ou faltou & escola por
razies NAO relacionadas a sua satde?

Sm  Nio

E). Qual a data do seu nascimento?
Dia Mé  Ano

F). Qual o seu estado civil atual?

1 Solteiro {a) / munea casou 2 Casado{a) 3 Vidvo(a) 4 Divorciado{a) §
Separadofa) 6 2o casamento 7 Juntado (a)
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G} Qual & maior grau de cscolandade que senhor (a) completou?
Escola Fundamental (Primdrio ¢ Gindsio) Incompleto

Escola Fundamental (Primério ¢ Gindsio) Completo

Escola Vocacional (Profissionalizante )

Curso Médio (colegial ou cientifico) Incompleto

Curso Médio (colegial ou cientifico) Completo

Faculdade / Curso Superior

Mo freqlentou a escola

H}) Qual das seguinies opgles desereve de melhor mancira o scu trabalho atual ou
atividade escolar?

Procura trabalho

Trabalha em periodo mtegral ou parcial (fora ou dentro de casa)
Faz servigos em cass - periodo integral

Mo vai & escola ou trabalho por causa da saide

Méio trabalha por outras razbes

SECAO IL QUALIDADE DE VIDA

Por favor, indique como a sua crianga se sentiu nas Gltimas duas semanas. Assinale o
quadrado, indicando sua resposta.

Assinale qual a dificuldade que a sua crianga tem para:

|.Eluill uca Nenhuma
ificuldade |di ¢ |dificaldade |dificuldade

1. Realizar atividades
VIOrosas Como

eopories

Andar tio depressa
UANTe 0F cwtros
3. Subsr escadas tio
depressa quanto os

escada

| 5. Suber vanos lances
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Por favor, assinale o quadrado, indicando sua resposta.

Durante as Gltimas duas semanas indique com que frequéncia a sua crianga:

|| h-l.pn_anlanl VETES |Nulcl_
(6. Pareceu estar feliz |
7. Pareceu estar
L |
([&. Pareceu estar cansadoia) |
9. Pareceu estar braveia) |
10. Pareceu estar bem
11. Parecen evtar
lirstado(a)

12. Pareceu cheio(a) de

13. Faliou ou chegou
asada na escola ou em
amvidades por cansa
sua doenga ou dos
>

Por favor, circule o niimero que indica a sua resposta. Escolha, por favor, apenas uma
resposia para cada questio.
Pensando sobre a sadde da sua crianga nas dliimas duas semanas, indigue:

14. Até que ponto a sua crianga participou de esportes ¢ de outras atividades tais como
aulas de gindstica?

1. Niio participou de atividades fisicas

2. Participou dos esportes, mas menos que o habitual

3. Participou, como de costume, mas com alguma dificuldade

4. Teve participagio nos esportes, sem nenhuma dificuldade

15, Qual & a dificuldade da sua crianga para andar?

1. Consegue andar por longo periodo, sem se cansar

2. Consegue andar por longo periodo, mas sc cansa

3. Nio consegue andar por longo periodo porque se cansa rapidamente
4. Evita de andar sempre que € pessivel, porque é muito cansative

Por favor, assinale o quadrado que indica sua resposta.
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Pensando a respeito da sua saide da sua crianca, nas Gltimas duas semanas, indigue a
sua resposta para cada sentenca:

llm‘ﬁ.::“ [As voaes ¢ fNunca é

“mau-mu.
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Por favor, circule o nimero indicando sua resposta. Escolha apenas uma resposta para
cada questio.

1. Até que ponto € dificil para sua crianca fazer os tratamentos {inclusive a medicagio)
todos os dias?

1. Nao ¢ dificil

2. Um pouco dificil

3. Moderadamente dificil

4. E muito dificil

32. O que vocé acha da sadde da sua crignca no momento?
1. Excelente

2 Boa

3. Mais ou menos (regular)

4. Ruim

SECAD L MIFICULDADES NOS SINTOMAS

A prixima sénie de questbes foi designada para determinar a fregiliéncia com gue a sua
crianga apresenta alguns problemas respiratonios, como a tosse ¢ a dificuldade para
respirar (falta de ar).

Por favor, indique come a sua crianga tem se sentindo nas Gltimas duas semanas.

E Ehhﬂ:l.} Algumia) = poucs Pada

3. Minha crianga teve

ificuldade em ganhar peso
34, Minha crianga estava
encaturada
15, AMinha crianga toasiu
durante o dia

&. Minha crianga teve N

acdho com catamo

* Vi para questio 38
37. 0 catarro da minha crianga tem sido predominantemente:

claro claro para amarelado amarelo — esverdeado verde com
tragos de sangue i sei

[Durante as altimas duas semanas:

E‘u-pnﬁ'nqluu-m A5 vezes Nunca)

38. Minha crianca teve chiado
39. Minha erianca teve falia de
ar

. Minha crianga acordou 3

ite porque estava tossindo
[41. Minka crianga teve gases
[42. Minha crianga teve
|diarréia
143 Minha crianga teve dor
abdominal

- Minha crianca teve

com alimentagio

Por favor, verifique se voeé responden todas as questies.
OBRIGADO POR SUA COOPERACAD!
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ANEXO F - Escala De Borg Modificada

NENHUMA

0.5 MUITO, MUITO LEVE

1

2

8

9

MUITO LEVE
LEVE
MODERADA
POUCO INTENSA

INTENSA

MUITO INTENSA

MUITO, MUITO INTENSO

10 MAXIMA

Gunnar, Borg, 1982
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ANEXO G - Escore De Shwachman-Kulczychi

-3 Atividada normal plena; joga bola; vai 3 escola rogularmente Campos pulmonares limpos
0 Falta resisténcia @ cansa 0o final do dia; boa frequancia escolar  Minimas marcas de acentuag o broncovascular, enfisema priménio
15 Descansa voluntanamente duranta o dia; Enfisoma leve, sinais de ateloctasas;

cansa faciimonte apds axercicio; frequincia escolar satsfatona marcas do aumonto broncovascular

" Prot il i Gapaiia apli canlatioli carth m:ommhmmmnscmom

Extensivas alteragdes com fendmeno pulmonar obstrutivo

L Onopnéia; confinado a cama ou cadeira @ infacgBo; atelectasias lobares ¢ bronquioctasias
Mantém peso e altura proximos do percentil 25; bom tonus e .
5 e dar; fazes beea formades - iz Normal, sem tosse; FC e FR normass; pulmbes impos; boa postura
2 Peso e altura aproximadamenta no parcentil de 15 a 20; Tossa rara ou “pigarro; FC @ FR normais no repouso; minimo
fozes levemants anormais; tnus o massa muscular satisfaténos enfisoma; pulmbos kmpos; sem baquateamento
Peso e altura acima do percentil 3; fezes usualmenta anormais, Tosse ocasional (a0 levantar pela manh3), FR levemente
15 volumosas o pobremanto formadas; tonus pobro o massa elevada; enfisoma suave; MV rudo; roncos localizados
muscular reduzida; pouca distensdo abdominal {sa tiver} raramente; baqueteamento precoce

- MoMMhM& pouco formadas, Tosse froquante, usualmento produtiva; 0 tordcics;
heoo-nnndudc; MM’;
Lmﬁ-mm

roncos usualmenta mmn
Marcada ma-nutrigBo; protuberancia abdominal abundants; fezes  Tosse grave paroxistica, taquipnéia @ taquicardia; aktaragdo pulmonar

s ﬁmm;ﬁmemdmmmW extenss; smais de faléncia cardiaca di boqm‘:rm
Grave <40
Moderado 5541
Love 7056
Bom s
Excolente 100-86

Elaborada a partir do artigo onginal pedicada na rovista Am J Dis Child_ 1958.%
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APENDICES

APENDICE A- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Prezado(a) Senhor(a),

Vocé esta sendo convidado(a) a participar desta pesquisa “Presenca De Hiperinsuflacédo
Dinadmica Em Criancas E Adolescentes Diagnosticadas Com Fibrose Cistica, Ap6s Shuttle Teste
Modificado e Pay Teste e Sua Relacdo Com a Participacéo e Qualidade De Vida
” que estd sendo desenvolvida por Alexania Dumba de oliveira, através do Programa de Pds
Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo da Universidade Federal de Minas Gerais, sob
orientagédo Professora Dra. Fernanda de Cordoba Lanza.

Espera-se com este estudo analisar o comportamento dos volumes de ar presente nos
durante varias atividades que reproduzem o dia a dia dos voluntarios e avaliar impacto destas
alteracdes no dia a dia destes individuos, através da aplicacdo de dois questionarios. Temos
como finalidade deste trabalho contribuir para a pratica clinica dos profissionais da salde para
que possamos aprimorar nossa atuacao na reabilitacdo dos pacientes, tornando os atendimentos
cada vez mais individualizados. Esperamos também, oferecer um ambiente favoravel a troca de
experiéncias e conhecimentos, e propiciar melhora da assisténcia a sadde destes individuos.

Solicitamos a sua autorizacdo e colaboragdo para informagdes como coleta de dados
pessoais e resposta a questionarios, como também sua autorizacdo para apresentar os resultados
deste estudo em eventos da area de salde e publicar em revista cientifica nacional e/ou
internacional. Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome e dos voluntarios serdo
mantidos em sigilo absoluto. Informamos que durante os testes, o participante podera sentir
cansaco. Neste caso, estes poderdo ser interrompidos caso o participante solicite e 0 mesmo
estara livre para ndo participar da pesquisa. Saiba que os pesquisadores sdo capacitados para
aplicacdo de todos os testes, onde havera interrupcdo dos mesmos em qualquer circunstancia

gue possa causar prejuizo aos avaliados.

Os dados obtidos serdo confidenciais, e 0 anonimato dos participantes sera garantido de
maneira que seus nomes ndo serdo revelados, em nenhuma situagdo. Os resultados seréo

armazenados em arquivos digitais e somente 0s pesquisadores responsaveis terdo acesso aos
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mesmos. Ao final da pesquisa, todo material serd mantido em arquivo por pelo menos 5 anos,

com o fim do prazo, os dados seréo descartados.

Assinatura do Menor Rubrica Pesquisador Responsavel Rubrica Pesquisador
O(A) Sr (a)., como responsavel do voluntario, pode recusar a participar ou retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa sem qualquer penalizagdo ou prejuizo ao
tratamento a que o paciente esta sendo submetido nesta instituicdo. Os pesquisadores estardo a
sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da

pesquisa.

Vocés precisardo se deslocar somente uma vez, sendo o local da pesquisa 0 mesmo
ambulatério no qual vocé ja possui costume de levar o menor, onde, inicialmente, faremos um
teste para avaliar os volumes presentes nos pulmdes dos adolescentes; eles serdo orientados a
sentar numa cadeira, com posic¢do reta e relaxados; sera utilizado um clip para tampar o nariz e
ele serd orientado a respirar normalmente através de um bocal por algumas vezes, e, dependendo
da orientacdo, devera respirar mais profundamente, sem realizar qualquer esfor¢o na respiracgéo,
neste momento estaremos coletando informacdes relacionadas a quantidade de ar presente em

seus pulmaes.

Apos coleta dos dados dos volumes nos pulmdes, faremos algumas perguntas através de
dois questionarios, sendo perguntas relacionadas a participacéo dos individuos no seu dia a dia,
ambientes domésticos, escolares e comunitarios. O instrumento também examina até que ponto
as caracteristicas particulares da casa, da escola, ou ambiente comunitario sdo percebidos pelos
responsaveis. Um outro questionario seré aplicado tanto para os voluntarios, quanto para 0s
responsaveis (em caso da idade do adolescente ser entre 12 e 13 anos), sendo as perguntas
relacionadas a qualidade de vida, sintomas, a percepcdo da salde: fisico, imagem corporal,
emocional, sociallescola, papel social, vitalidade, alimentacdo, tratamentos, digestivo,
respiratdrio, peso e salde.

Em relagcdo aos dois testes que serdo aplicados, os voluntarios serdo acompanhados
durante todo o tempo, sendo avaliados os dados em relagdo a oxigenacéo, sensacao de cansaco,
frequéncia cardiaca e pressdo arterial, reduzindo qualquer risco de intercorréncia durante a
avaliacdo, tornando-a segura para realizacdo. Nao havera escolha de qual teste sera realizado
primeiro, eles seréo escolhidos aleatoriamente. Um teste constitui no individuo caminhar por

um caminho plano de 10 metros. Ele ouvira alguns sinais sonoros, onde devera acompanhar a
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velocidade destes sinais, conseguindo completar o percurso de ir e vir neste caminho de 10

metros, quantas vezes conseguir, caso o individuo sinta necessidade, ele pode tanto correr

Assinatura do Menor Rubrica Pesquisador Responsavel Rubrica Pesquisador
quanto parar o teste e continuar se achar necessario. Este teste possui 15 niveis, e o intuito dele
é que o individuo consiga caminhar a maior distancia possivel durante os 15 niveis de sinais

Sonoros.

O outro teste avaliara, ao invés da distancia percorrida, o tempo que o individuo
demorara para finalizar as atividades propostas. As atividades estdo relacionada a sentar e
levantar da cadeira cinco vezes; subir degraus cinco vezes; elevar os bragos com halter (2 kg
entre 12 a 13 anos e 3 kg com mais de 14 anos) e abaixar cinco vezes; saltar abrindo e fechando
0s bracos e a pernas simultaneamente por 5 vezes; apds cada atividade realizada ele devera

retornar por um caminho de 10 metros.

Ressalto que todos os testes serdo devidamente acompanhados e os dados dos
adolescentes rigorosamente avaliados para que ndo haja prejuizo a satde dos mesmos. A

duracdo de todo esse processo em que VOces estardo presentes esta estimada em 3 horas.

Em relacdo aos riscos, podera haver constrangimento e/ou desconforto ao responder 0s
questionarios, neste caso, as entrevistas poderdo ser interrompidas caso vocé ou o menor
solicitem em ndo mais participar da pesquisa ou ndo responder a alguma pergunta. Entretanto,
sabia que os pesquisadores serdo capacitados para lidar com essas emoc6es e acolhé-los nestes

momentos.

Durante os testes clinicos os adolescentes poderdo sentir cansaco, falta de ar, apresentar
queda de oxigenacdo, no entanto, os riscos sdo amenizados através do controle dos dados de
oxigenacdo e questionamentos quanto a falta de ar durante todo o procedimento. Caso haja
necessidade de oxigénio ou qualquer intervencdo devido a intercorréncia como falta de ar

extrema ou queda intensa da oxigenacéo, teremos disponivel todo o suporte necessario.

A pesquisa ndo trara nenhum beneficio direto pela participagdo, mas ha coisas boas que
podemos descobrir, como quais sdo os fatores responsaveis por causarem desconforto no dia a
dia, como por exemplo o cansago ou a falta de ar, sendo assim, podera ser um facilitador para

realizarmos a reabilitacdo cardiorrespiratoria.
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O(A) Sr(a) ndo tera qualquer tipo de despesa com a pesquisa, assim como o voluntario
também n&o receberd remuneracgdo por sua participacdo. Em caso de algum dano ao participante

em relacdo a pesquisa, é previsto indenizagao.

Assinatura do Menor Rubrica Pesquisador Responsavel Rubrica Pesquisador

Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor ligar para a
pesquisadora responsavel Dra. Fernanda de Cordoba Lanza - Telefone: (31)99934-5002;
Alexania Dumbé de Oliveira — Telefone (31)98374-0951 ou para o Comité de Etica e Pesquisa
(CEP) da Universidade Federal de Minas Gerais, em caso de duvidas éticas: AV. Presidente
Antonio Carlos, 6627, Pampulha - Belo Horizonte - MG - CEP 31270-901 Unidade
Administrativa Il - 2° Andar - Sala: 2005 Telefone: (031) 3409-4592 - E-mail:
coep@prpg.ufmg.br

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto, de
como sera a participacdo dos pacientes, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo,
declaro o meu consentimento em relagdo a pesquisa, como também concordo que os dados
obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e

publicacBes). Estou ciente que receberei uma via desse documento.

Belo Horizonte, de de 2021

Assinatura do(a) responsavel legal

Assinatura do(a) pesquisador(a) responsavel

Fernanda de Cordoba Lanza

Assinatura do(a) pesquisador(a)

Alexania Dumb4 de Oliveira


mailto:coep@prpq.ufmg.br
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APENDICE B - Termo De Assentimento Livre E Esclarecido (TALE)

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Presenca De Hiperinsuflacédo
Dinamica Em Criancas E Adolescentes Diagnosticadas Com Fibrose Cistica, Apos Shuttle Teste
Modificado e Pay Teste e Sua Relacdo Com a Participacdo e Qualidade De Vida”, que esta sendo
desenvolvida por Alexania Dumba de oliveira, através do Programa de P6s Graduagdo em
Ciéncias da Reabilitagdo da Universidade Federal de Minas Gerais, sob orientagdo Professora

Dra. Fernanda de Cordoba Lanza.

O seu responsavel permitiu que vocé participe. Queremos saber se uma alteracdo
especifica da sua capacidade respiratoria, impede que vocé realize suas tarefas do dia a dia ou
altere sua qualidade de vida, pois, ao identificarmos as alteragdes que justifiquem os fatores que
dificultam o seu dia a dia, conseguiremos direcionar o seu tratamento para o que vocé realmente
precisa. Vocé sO precisa participar da pesquisa se quiser, € um direito seu e ndo terd nenhum
problema se desistir. Os adolescentes que irdo participar desta pesquisa tém de 12 a 17 anos de
idade.

A pesquisa sera feita no ambulatério no qual vocé ja possui costume de frequentar, onde,
inicialmente, vocé fara um teste para avaliar a quantidade de ar dos pulmdes; em seguida, vocé
ird responder a algumas perguntas relacionadas as suas atividades diarias, sintomas, como vocé
percebe sua salde, em relacdo ao fisico, imagem corporal, emocional, social, alimentacéo,
tratamentos, digestdo, respiracdo, peso e saude. Seus pais ou responsaveis também responderao

a algumas perguntas caso voceé tenha entre 12 e 13 anos.

Vocés realizardo dois testes e serdo acompanhados durante todo o tempo, sendo
avaliados os dados em relacdo a oxigenacdo, sensacdo de cansaco, frequéncia cardiaca e pressao
arterial, reduzindo qualquer risco de intercorréncia durante a avaliacdo, tornando-a segura para
realizacdo. Nao havera escolha de qual teste sera realizado primeiro, eles serdo escolhidos em
sorteio. Um teste constitui em vocé caminhar por um caminho reto de 10 metros. Vocé ouvira
alguns sinais sonoros, onde devera acompanhar a velocidade destes sinais, conseguindo
completar o percurso de ir e vir neste caminho de 10 metros, quantas vezes conseguir, €, caso

sinta necessidade, podera tanto correr quanto parar o teste e continuar se achar necessario.

Assinatura do Menor Rubrica Pesquisador Responsavel Rubrica Pesquisador
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Este teste possui 15 niveis, e o0 intuito dele € que vocé consiga caminhar a maior distancia
possivel durante os 15 niveis, a cada nivel vocé devera andar mais rapido.

O outro teste avaliara o tempo que vocé demorard para finalizar as atividades propostas.
As atividades estdo relacionadas a sentar e levantar da cadeira cinco vezes; 2 subir degraus cinco
vezes; elevar os bragos com halter (2 kg entre 12 a 13 anos e 3 kg com mais de 14 anos) e abaixar
cinco vezes; saltar abrindo e fechando os bracos e a pernas simultaneamente por 5 vezes; apos
cada atividade realizada vocé deveréa retornar por um caminho de 10 metros.

Durante os testes clinicos vocé podera sentir cansaco, falta de ar, apresentar queda de
oxigenacdo, no entanto, os riscos sao reduzidos através do controle dos dados de oxigenacéo e
questionamentos quanto a falta de ar durante todo o procedimento. Caso haja necessidade de
oxigénio ou qualquer intervengdo devido a intercorréncia como falta de ar extrema ou queda
intensa da oxigenacao, teremos disponivel todo o suporte necessario. Caso aconteca algo errado,
vocé pode nos procurar pelos telefones que tem no comego do texto. Vocé ndo tera nenhum
beneficio direto pela participacdo na pesquisa, mas ha coisas boas que podemos descobrir, como
quais sdo os fatores responsaveis por causarem desconforto no seu dia a dia, como por exemplo
0 cansaco ou a falta de ar, sendo assim, podera ser um facilitador para realizarmos sua
reabilitacdo cardiorrespiratdria.

Ninguém saberé que vocé esta participando da pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas,
nem daremos a estranhos as informacGes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa serdo
publicados em revistas, mas sem a identificacdo dos participantes.

Os dados obtidos serdo confidenciais, e 0 anonimato dos participantes sera garantido de
maneira que seus nomes ndo serdo revelados, em nenhuma situagdo. Os resultados serdo
armazenados em arquivos digitais e somente os pesquisadores responsaveis terdo acesso aos
mesmos. Ao final da pesquisa, todo material serd mantido em arquivo por pelo menos 5 anos,
com o fim do prazo, os dados serdo descartados.

Caso necessite de maiores informac6es, favor ligar para a pesquisadora responsavel Dra.
Fernanda de Cordoba Lanza - Telefone: (31)99934-5002; Alexania Dumbéa de Oliveira —
Telefone (31)98374-0951 ou para o Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Federal
de Minas Gerais, em caso de davidas éticas: AV. Presidente Antdnio Carlos, 6627, Pampulha -
Belo Horizonte - MG - CEP 31270-901 Unidade Administrativa Il - 2° Andar - Sala: 2005
Telefone: (031) 3409-4592 - E-mail: coep@prpg.ufmg.br

Assinatura do Menor Rubrica Pesquisador Responsavel Rubrica Pesquisador


mailto:coep@prpq.ufmg.br
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CONSENTIMENTO POS INFORMADO

Eu aceito participar da pesquisa “Presenca De

Hiperinsuflacdo Dindmica Em Criancas E Adolescentes Diagnosticadas Com Fibrose Cistica,
Apds Shuttle Teste Modificado e Pay Teste e Sua Relagdo Com a Participacdo a Qualidade de
Vida”. Entendi as coisas ruins ¢ as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer
“sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir € que ninguém
vai ficar com raiva de mim. Os pesquisadores tiraram minhas davidas e conversaram com 0S
meus responsaveis. Recebi uma copia deste termo de assentimento e li e concordo em participar

da pesquisa.

Belo Horizonte, de de

Assinatura do Menor

Assinatura do(a) pesquisador(a) responsavel

Fernanda de Cordoba Lanza

Assinatura do(a) pesquisador(a)

Alexania Dumb4 de Oliveira



APENDICE C - Questionario Para Controle De Medicacdes E Internacdes

Medicacbes de Uso Habitual

Nome

Farmaco

Nome

Comercial

Posologia

95



Houve alteracéo da prescricdo dos medicamentos nos ultimos 3 meses?

()SIM ( ) NAO
Caso SIM, cite qual(ais).
Internacdes no Ultimo Ano
Data de Entrada Data de Saida Total de Dias

Numero de Internacles | Quantidade de Dias

Totais Totais




APENDICE D - Aprovacio do Comité de ética em Pesquisa da Universidade

Federal de Minas Gerais

UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Plabaforma
MINAS GERAIS WM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO OEP'

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Presenca De Hiperinsuflacdo Dinamica Em Adolescentes Com Fibrose Cistica De
Moderada A Grave, Apos
Shuttle Walk Test Modificado E Play Test E Sua Relacdo com a Participacdo e
Qualidade de Vida

Pesquisador: FERNANDA DE CORDOBA LANZA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 57606722.7.0000.5149

Instituicdo Proponente: Escola de Educacdo Fisica da Universidade Federal de Minas Gerais
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5473.156

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um projeto de pesquisa apresentado ao programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias da
Reabilitagdo da EEFFTO da Universidade Federal de Minas Gerais.

Trata-se de um estudo observacional de corte transversal. A amostra sera composta por adolescentes com
idade entre 12 e 17 anos, diagnosticados com fibrose cistica de moderada a grave, clinicamente estaveis,
atendidos no Ambulatorio de Doengas Complexas do Hospital Infantil Jodo Paulo 11, no municipio de Belo
Horizonte/MG.

A hipotese da pesquisa foi descrita no projeto da Plataforma: A hiperinsuflac@o dindmica possivelmente
apresenta prevaléncia maior em pacientes com grau de obstrugcdo ou restricdo ventilatoria de moderada a
grave, principalmente em exercicios de membros superiores, relacionando-se com limitac&o das atividades
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