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RESUMO



A fibrose cistica (FC) € uma doencga hereditdria autossomica recessiva de acometimento
multissistémico, com evolugdo progressiva, e a mortalidade, na sua maioria, € secunddaria a
doenca pulmonar supurativa cronica. A fisioterapia respiratdria (FR) é recomendada como
parte do tratamento, pois é um recurso terapéutico importante na depuracdo do muco das
vias aéreas, com repercussao positiva na qualidade de vida dos pacientes. Pouco se conhece
sobre a relagdo entre a aderéncia a fisioterapia respiratéria com a gravidade da FC e com as
condigdes socioecondmicas. O objetivo deste estudo foi avaliar a aderéncia a fisioterapia
respiratoria dos pacientes com FC e verificar se existe correlagdo com a gravidade da
doenca, condi¢des socioecondmicas e com as varidveis: idade, sexo, procedéncia, tempo de
diagndstico e nimero de consultas ao ano. Realizou-se um estudo de corte transversal com
84 pacientes do Ambulatério de Fibrose Cistica do Hospital de Clinicas da Universidade
Estadual de Campinas, no periodo de 29/01/2002 a 01/07/2003. Foi aplicado um
questiondrio unico para determinar a aderéncia e o nivel socioecondmico familiar dos
pacientes. A gravidade da doenga foi avaliada pela aplicacdao do escore de Shwachman. A
idade dos pacientes variou de cinco meses a 29 anos (8,63 £ 6,42) com mediana de sete
anos, sendo que 43 (51,2%) eram do sexo masculino. O escore de Shwachman foi
classificado em excelente /bom, em 37 (44%); médio, em 28 (33,3%) e moderado /grave,
em 19 (22,6%) dos pacientes. Dentre os 84 pacientes 70 (83,3%) realizavam fisioterapia
respiratéria com alguma freqiiéncia. O somatoério das aderéncias satisfatéria e parcial foi
verificado em 66,6% dos pacientes. Quanto ao local de realizacdo da FR verificou-se que
43 (61,4%) era no domicilio. A tapotagem foi a técnica mais utilizada entre 10
questionadas. A percentagem de respostas, com relacio a opinido sobre a atuacdo da FR na
doenca pulmonar, foi de 88,5% quanto a melhora e 91,4% quanto a necessidade. O
cruzamento das varidveis e a aplicacao de testes estatisticos evidenciaram que a aderéncia a
FR foi considerada satisfatoria em 59,5% dos pacientes. Houve associagdo, estatisticamente
significativa, entre aderéncia a FR e nimero de componentes da familia, renda familiar,
escolaridade da mae, idade, sexo e nimero de consultas anuais e ndo houve associagao
entre aderéncia a FR e gravidade da doenca, escolaridade do pai, nimero de comodos da

casa, procedéncia dos pacientes e tempo de diagndstico.

Resumo
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ABSTRACT



Cystic fibrosis (CF) remains an incurable life limiting condition which is the most common
inherited lethal condition in most Western countries. Advances in the care of this condition,
particularly advances in respiratory management, have seen the focus of treatment Chest
physiotherapy (CPT) has been an important part of CF treatment regimens for over 40 years
and is recommended as part of the treatment, since it is an important therapeutic resource in
the clearance of the airway mucus with positive results in the patient’s quality of life. No
definitive evidence links adherence to treatment and the disease severity, neither to social-
economic status. The aim of this study was to evaluate the CPT adherence and its
correlation to disease severity, social-economic status and clinical variables in CF patients.
A transversal study was performed including 84 patients (43 male) from the population
treated at the University Hospital. Measures included administered questionnaire to
evaluate social-economic status, clinical variables and CPT adherence. Shwachman score
(SS) were assigned to each patient as a measure of disease severity. The Fisher and
Kruskal-Wallis tests were used to compare CPT adherence with all variables. Patient’s age
ranging from 5 months to 29 years (8.63% 6.42). SS was classified in excellent/good (44%),
mild (33,3%) and moderate/severe (22,6%). CPT was performed in 83,3% of patients and
satisfactory adherence was verified in 59,5%. A statistical relationship could be
demonstrated between CPT adherence and number of family members, family income,
mother’s schooling, age, gender and number of annual consultations. There was no
statistical relationship between CPT adherence and disease severity, father’s schooling,

number of rooms in the house, origin and diagnosis period.
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1.1- CONSIDERA COES INICIAIS

Fibrose cistica € uma doencga hereditdria, autossOmica, recessiva, de evolucao
progressiva e letal, mais freqiientemente encontrada na raca branca (WOOD et al., 1976).
Manifesta-se na sua forma classica com a triade de elevados niveis de sais no suor (suor
salgado), doenca pulmonar supurativa e obstrutiva cronica e insuficiéncia pancredtica com
suas manifestacoes secunddrias. O conhecimento dos mecanismos fisiopatogénicos
determinados nas duas ultimas décadas vem permitindo maior sobrevida e melhor

qualidade de vida aos pacientes (KNOWLES et al., 1986).

1.2- REVISAO DA LITERATURA
1.2.1- Histérico
Em FERNANDEZ (1998), encontramos o seguinte histérico da FC:

- Entre os séculos XVI e XIX = descricdo de casos clinicos e autdpsias
sugestivas de FC. Folclore europeu - criangas com suor salgado, quase a

totalidade morria no primeiro ano de vida.

- 1905 = LANDSTEINER realizou descricdo do ileo meconial e relacionou-a

com insuficiéncia pancredtica exdcrina.

- 1936 = FANCONI et al. Descreveram o caso de um paciente com
caracteristicas clinicas de doenga celiaca, mas também apresentando

insuficiéncia pancredtica, sintomas pulmonares e intestinais.

- 1938 = ANDERSEN descreveu caracteristicas clinicas, anatomopatoldgicas e

epidemioldgicas da FC.

- 1944 = O termo mucoviscidose foi criado por FARBER.
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- 1953 = DI SANT’AGNESE et al. observaram um ndmero significativo de
pacientes fibrocisticos com prostragdo térmica e associaram o fato a perda

excessiva de sal no suor.

- 1955 = Criada nos EUA - Cystic Fibrosis Foundation.

1958 = SHWACHMAN e KULCZYCKI publicaram escore clinico para

avaliar a gravidade da doenga, método ainda hoje muito utilizado.

1959 = GIBSON e COOKE padronizaram o teste do suor, padrdo dureo para

o diagnostico da FC até os dias atuais.

- 1964 = Fundacdo da International Cystic Fibrosis (Mucoviscidosis)

Association ICF(M)A.

1979 = CROSSLEY demonstrou aumento da tripsina imunorreativa no

sangue.

1983 = QUINTON et al. descobriram o defeito basico da secrecdo do fon

cloro.

1985 = Grupo de pesquisadores, entre eles RIORDAN, COLINS, TSUI,
localizaram o gene da FC e, posteriormente, no ano de 1989, fizeram sua
clonagem e seqiienciamento, o que abriu novos horizontes para entendimento

da fisiopatogenia da FC, bem como para seu tratamento.

- 1990 — 2000 = A preocupacdo com o diagndstico precoce, o tratamento
mais agressivo das infec¢Oes respiratérias com a finalidade de retardar a
evolugdo progressiva da doenca pulmonar e a preocupagcdo com a qualidade
de vida, predominaram nesta década sobre os avancgos tecnoldgicos. No Brasil
tivemos a organizacdo de Centros Multiprofissionais de Referéncia para
atendimento da FC e a criacdo de associagdes de pais o que vem contribuindo

em muito para melhor qualidade de vida dos pacientes.
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1.2.2- Incidéncia

A incidéncia da FC varia de acordo com a etnia, um para 2500 nascidos vivos
na raca caucasiana, um para 15.000 em negros americanos € um para 90.000 em asidticos

“CYSTIC FIBROSIS FOUNDATION” (1997).

No Brasil, esta incidéncia € varidvel conforme a miscigenacao das populagdes e

a regido geografica, variando de um para 2000 até um para 10000 (RASKIN et al., 1991).

1.2.3- Genética

O gene da FC localiza-se no brago longo do cromossomo 7, no lécus q31, é
formado por 250 quilobases, com 27 exons e codifica um RNA mensageiro de 6,5
quilobases, o qual transcreve uma proteina transmembrana, reguladora de transporte 10nico,
composta por 1480 aminodcidos, chamada CFTR (“Cystic Fibrosis Transmembrane
Condutance Regulator”). Também chamada de canal de cloro, ela € sintetizada no nicleo
das células epiteliais, transportada para o citoplasma, onde sofre maturacdo em organelas
citoplasmaticas, migrando posteriormente para a membrana apical, local em que exercera

importante papel no transporte i0nico (RIORDAN et al., 1989).

Centenas de mutacdes ja foram descritas como responsdveis por alteracdes nas
vdrias etapas da evolucdo da CFTR, sendo a mais freqiiente delas A F508, decorrente de
uma delecao de trés pares de bases, que acarreta a perda de um aminodcido fenilalanina na

posicao 508 da proteina CFTR, comprometendo sua funcdo (TSUI et al., 1990).

Desde a clonagem do gene da FC, apesar de muita investiga¢do, ndo se
conseguiu estabelecer a correlacdo entre o gendtipo e o fendtipo para as diferentes
expressoes clinicas da FC, exceto a relacdo entre a presenca da mutacdo A F508 e a

insuficiéncia pancreética.

A identificagdo do gene da FC foi o passo mais importante até agora para o

desfecho da fisiopatologia da FC (TIZZANO e BUCHWALD, 1992).
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1.2.4- Fisiopatogenia

Mutagdes no gene da FC provocam auséncia de atividade ou funcionamento
parcial da CFTR, o que causa reducio na excrecdo de cloro com conseqiientes absor¢do de
sodio e dgua, desidratacdo das secrecdoes mucosas e aumento da viscosidade, constituindo o
denominador comum na patogénese da FC. A anormalidade na funcdo das glandulas
exocrinas afeta a reologia de suas secrecOes, classicamente descritas como hiperviscosas
desde o meconio, secrecdoes gdstricas, duodenal, biliar, pancredtica e escarro
(MACLUSKY, MCLAUGHLIN e LEVISON, 1985). Essas secrecOes espessas obstruem as

luzes dos ductos excretores favorecendo inflamacao, infeccdo e fibrose.

1.2.5- Manifestacoes clinicas

O defeito basico acomete células de vérios 6rgidos e nem todos os individuos
expressam respostas semelhantes. As manifestacdes clinicas podem variar ocorrendo muito
precocemente na vida intra-uterina ou s6 tardiamente na idade adulta (RIBEIRO et al.,

2002).

N

As manifestagcdes digestivas sdo freqlientemente mais precoces, secunddrias a
insuficiéncia pancredtica obstrutiva presente em cerca de 90% dos fibrocisticos, que €
responsavel pelo ileo meconial, desnutricdo calérico protéica com retardo no crescimento

pondero estatural (PARK e GRAND, 1981).

As manifestagdes respiratdrias associam-se a maior morbidade e sdo causas de

morte em mais de 90% dos pacientes, (RIBEIRO et al., op. cit.).

Embora os pulmdes sejam histologicamente normais ao nascimento (WOOD
et al., 1976), a doenca pulmonar obstrutiva, a qual se inicia em vias aéreas periféricas
(STURGESS, 1982), esta presente na maioria dos pacientes. Os pulmdes dos pacientes com
FC desenvolvem secrecdes bronquicas viscosas, que propiciam alteracdoes na via aérea e
infeccOes persistentes, principalmente por Pseudomonas aeruginosa e Staphylococcus

aureus (BOECK, 2000, DORING et al., 2000; KRAEMER et al., 2000). A colonizagdo por
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Pseudomonas é muito dificil de ser erradicada e os fibrocisticos habitualmente ndo
apresentam infecgdes de repeticio em outros 6rgdos que ndo os do trato respiratorio

(RIBEIRO et al., op. cit.).

As vias aéreas superiores estdo acometidas na grande maioria dos pacientes
(DAVID, 1986), na forma de pansinusite cronica, com infec¢des de repeti¢do, como a otite

média. A doenca pulmonar evolui em praticamente 100% dos fibrocisticos para cor

pulmonale (ROZOV, 1999).

1.2.6- Diagnéstico

O diagnéstico da FC fica estabelecido com dois testes do suor (GIBSON e
COOKE, 1959) com valores de Na e Cl iguais ou superiores a 60 mEq/l ou ainda pela
presenca de manifestagdes clinicas como: doen¢a pulmonar obstrutiva supurativa cronica,
insuficiéncia pancredtica obstrutiva cronica e histéria familiar (STORNI et al., 2001;
CYSTIC FIBROSIS FOUNDATION, 2003; RATJEN e DORING, 2003). Este diagndstico
também € estabelecido se forem identificadas as mutacdes presentes nos dois alelos do gene
da FC, o que nem sempre € possivel em razdo do grande nimero de mutacdes atualmente

descritas.

1.2.7- Tratamento

A FC € uma doenca complexa e os pacientes requerem cuidados especiais por
toda vida. Os melhores cuidados sdo realizados em centros de FC por equipes
multiprofissionais especializadas (NIELSEN et al., 1988; ROBINSON, 2001). O
tratamento deve ser iniciado o mais precocemente possivel e de forma individualizada,
levando-se em consideracdo os 6rgaos acometidos e a gravidade da doenca (DOERSHUK
et al., 1964). Na relacdo abaixo estdo listados os objetivos gerais do tratamento

(ALVAREZ, 2002):
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- educacdo continuada do paciente e dos familiares em relacdo a doenga;
- profilaxia das infec¢des com um programa vacinal completo;

- detec¢do precoce e controle da infec¢do pulmonar;

- fisioterapia respiratéria e melhora da obstrucio bronquica;

- correcao da insuficiéncia pancredtica;

- apoio nutricional, com orientacdes em relacdo a dieta e suplementacdo de

vitaminas;
- monitoramento das complicacoes;
- aconselhamento genético e familiar;
- apoio psicoldgico para pacientes e familiares;
- acesso irrestrito as medicacoes;

- informagdo para os pacientes e familiares sobre os avancos nos conhecimentos

sobre a FC, mantendo uma atitude otimista em relacao a doencga.

O tratamento direcionado para o controle da infeccao pulmonar visa aumentar a
depuragdo das secrecdes bronquicas (HAY et al., 1997) e exige do paciente o manejo diario

com inalag¢des, exercicios fisicos e cuidados com a nutricilo (MACLUSKY et al., 1985).

As principais metas da terapia pulmonar na FC sdo a reducdo da obstrugcdo da
via aérea e a reducdo da infeccdo e dos seus efeitos (WOOD, 1993). Os principais
componentes do tratamento sdo: (1) antibioticoterapia (DORING et al., 2000), (2)
aerosolterapia (MACLUSKY et al., op.cit.) e (3) fisioterapia (REISMAN et al., 1988;
WALLIS e PRASSAD, 1999; OBERWALDNER, 2000).

Avancgos particulares no manejo da doenca respiratdria tém sido foco de muitas
pesquisas. Na década de 40, os pacientes morriam durante a infancia, hoje, a expectativa de

vida avancou até a idade adulta (ROBINSON, 2001).

ELBORN (1998) afirma que a fibrose cistica é agora uma doenca do adulto, o

manejo do adulto jovem é complexo e requer esperteza da equipe multiprofissional.
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1.2.8- Prognostico

O prognostico da FC relaciona-se com a heranga genética, a presenca de
insuficiéncia pancredtica, a idade de inicio e a gravidade das manifestagdes clinicas
respiratorias além do aparecimento de microorganismos multiresistentes nas secre¢oes

respiratdrias.

Nas ultimas décadas, o progndstico tem melhorado devido a um maior
conhecimento sobre a doenca e a melhoria dos recursos terapéuticos. Um fator que
contribuiu significativamente para este fato foi a criacdo de centros profissionais

especializados (MORTON et al., 1988).

1.2.9- Fisioterapia Respiratoria

A importancia da fisioterapia na depuracdo de muco e secrecdes das vias aéreas
em pacientes com FC foi reconhecida inicialmente nos anos 1950 (MORTON et al. op. cit.;
DAVIDSON e MCLLWAINE, 1993), porém s6 recentemente € que as técnicas
convencionais de drenagem postural, percussdo e vibragdo foram submetidas a avaliagdo
cientifica (MORTON et al., op. cit.). Inicialmente utilizavam-se as técnicas convencionais
de fisioterapia, posteriormente, houve o desenvolvimento de outros recursos de depuracio
de secrecdes conhecidos como: técnica de expiragdo forcada, ciclo ativo da respiragao,
pressao positiva expiratoria, drenagem autogénica, compressdo de alta freqii€ncia na parede
tordcica e flutter. Tais técnicas, apesar de mais convenientes, eram menos eficientes

(REISMAN et al., op. cit.; HARDY, 1994).

A fisioterapia € parte integrante no manejo respiratério de pacientes com FC.
Assim que o diagndstico é confirmado, defende-se que o regime de fisioterapia didria deva
ser imediatamente implantado. No entanto, o valor profilatico da rotina de fisioterapia
respiratéria em pacientes sem repercussdo pulmonar ainda ndo estd cientificamente

respondido (PRASAD e MAIN, 1998).
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Alguns estudos que envolvem lavado broncoalveolar tém demonstrado que a
maioria das criancas com FC, sintomadticas ou ndo, tem evidéncia de obstruciao de pequenas

vias aéreas (GUEISS et al., 1992; WOOD, 1993; ARMSTRONG et al., 1995).

A principal meta da fisioterapia respiratéria € remover as secrecdes
traqueobrdnquicas, € com isso, evitar a obstru¢do ao fluxo aéreo, reduzir a resisténcia das
vias aéreas, melhorar a troca gasosa e reduzir o trabalho respiratorio (ZACH e
OBERWALDNER, 1987; WALLIS e PRASAD, op.cit.). A efetividade da fisioterapia,
além da melhora na depura¢do mucociliar, pode diminuir a estimulacdo antigénica, reduzir
a protedlise nas vias aéreas e, minimizar a lesdo tecidual (ZACK e OBERWALDNER,
1987). Contudo, em certas situagdes, esta deve ser usada com cautela; pois pode provocar
aumento do broncoespasmo e induzir hipertensdo pulmonar (WALLIS e PRASAD, op.
cit.). Entretanto, o efeito na redu¢do da velocidade da deterioracdo pulmonar, caracteristica
desta doenca, ainda é desconhecido (REISMAN et al., op. cit.). A queda gradual da
tolerdncia ao exercicio estd diretamente ligada a deterioracdo da func¢do pulmonar
(GULMANS et al, 1999), por conta disto, o exercicio até pode ser substituto da fisioterapia
em alguns casos, porém deve ser direcionado de acordo com a gravidade da doenca (ZACH

et al., 1982).

O papel do fisioterapeuta nao estd limitado a depuracdo das secrecdes
bronquicas, mas também inclui o encorajamento nas terapias de suporte, tais como
exercicios, trabalho postural e suporte ventilatério ndo invasivo nos casos mais avangados.
Apesar de ainda ndo existir uma técnica de fisioterapia que seja o padrdo dureo para
pacientes com FC, os programas devem ser individualizados de acordo com a idade,
gravidade da doenca e condi¢des socio-econdmicas de cada paciente, para que sejam bem
tolerados (PRASAD et al.,, 2000). Muitos centros adotam um ou dois regimes de
tratamento, porém os pais tendem a escolher a técnica mais familiarizada e se afastam das
outras, ja que, quando diferentes métodos sdo utilizados em uma mesma terapia, fica dificil
saber qual componente foi mais eficaz, e os estudos nao respondem qual € a técnica mais

indicada (PRASAD e MAIN, 1998).
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THOMAS et al. (1995) realizaram uma meta-andlise com o objetivo de avaliar
quantitativamente o conflito da literatura a respeito das modalidades fisioterapéuticas para
depuracdo das secrecOes bronquicas no tratamento dos fibrocisticos. De 456 citacdes,
apenas 22 eram pertinentes a andlise. Nesta revisdo, foi confirmado que a fisioterapia
convencional resultou em significante aumento na secre¢do expectorada em relacdo a
nenhum tratamento e que a combinagdo com exercicios promoveu aumento no VEF1 sobre

a fisioterapia sozinha.

DESMOND et al. (1983) estudaram os efeitos imediatos e a longo prazo da
fisioterapia respiratéria em fibrocisticos, e embora poucos, os efeitos imediatos foram
satisfatorios, pois quando o paciente ficou por trés semanas sem tratamento fisioterapico

apresentou piora no estado geral.

O conceito de Fisioterapia Respiratria em pacientes com pneumopatia causada
pela FC é semelhante ao conceito de protecdo ambiental. Todos concordam com a sua
importincia, mas, poucos concordam em fazé-la (COATES, 1997). Cinqgiienta pacientes
com FC participaram de um estudo que questionavam quais eram oS trés piores
componentes do tratamento, e a fisioterapia foi significantemente pior do que os outros

componentes (PHILLIPS, 1996).

Com o objetivo de determinar a efetividade e a aceitabilidade da fisioterapia
respiratdria, comparada ao ndo tratamento ou a tosse espontanea para melhorar a depuragdo
mucociliar dos pacientes fibrocisticos, VAN DER SCHANS et al. (2001) realizaram uma
revisdo extensa que contém trabalhos sobre técnicas fisioterdpicas, publicados em literatura

internacional, indexada de 1974 até 2000.

Infelizmente, a conclusdo foi que nao hd estudo controlado randomizado que
seja elegivel para uma meta andlise e, apesar da literatura sugerir que as técnicas possam
ser benéficas, ainda nao existem evidéncias cientificas que suportem a hip6tese do aumento

da depuragdao mucociliar em pacientes fibrocisticos.
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RIBEIRO et al. (2002), sugerem que, apesar desses achados, as técnicas devem
ser utilizadas e a realizacdo de trabalhos bem conduzidos devem ser estimulados para que,
desta forma, se possa comprovar a eficicia e a efici€ncia das técnicas de fisioterapia sobre a

drenagem de secre¢cdes pulmonares.

1.2.10- Aderéncia

Nas ultimas décadas, a sobrevida dos pacientes com FC vem aumentando até a
idade adulta, e € atribuida ao diagndstico precoce, aos cuidados de especialistas e a métodos

mais efetivos de tratamento.

Outro ponto importante no sucesso do manuseio desses regimes de tratamento
da doenca € a aderéncia e a habilidade da familia aos cuidados com o paciente. As familias
mais organizadas, mais expressivas sdo as que mais fazem fisioterapia, pois t€ém mais
tempo para se dedicar aos cuidados com os pacientes. O VEFI1 desses pacientes aumenta
quando a familia enfrenta melhor a doenca, bem como comparece mais as consultas

médicas (PATTERSON et al., 1993).

MORTON et al., op. cit., concluiram que, quando o fibrocistico mantem um
contato regular com o fisioterapeuta, melhora o entendimento, a aderéncia e a efetividade
nos programas de tratamento. Essa expressividade estd positivamente associada com o grau
de aderéncia da familia (PATTERSON, 1985), embora ndo haja publicacdo de medidas de
aderéncia com tratamento apropriado para FC (ABBOTT et al., 1994).

MEYERS et al. (1975), encontraram que 80% de 38 fibrocisticos estudados
eram aderentes a antibioticoterapia, embora a aderéncia tenha reduzido com a idade e a

automedica¢do aumentado.

PASSERO et al. (1980) entrevistaram pais e pacientes com FC com a finalidade
de determinar a extensdo da aderéncia com os varios componentes da terapéutica. Os
pacientes mostraram baixa aderéncia para o tratamento nutricional e de fisioterapia. Em um

estudo semelhante, (GUDAS et al.,, 1991) encontraram da mesma maneira que o0s
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fibrocisticos tém alto nivel de aderéncia a medicacdo e que alguns ndo sdo aderentes aos
regimes de fisioterapia. Com o passar dos anos, os estudos continuam mostrando que a
aderéncia ao tratamento € maior com a antibioticoterapia, seguido da terapia de reposi¢ao
enzimdtica, dieta, inalacdes e, por ultimo, o tratamento de menor aderéncia tem sido a

fisioterapia respiratéria (SHWACHMAN et al., 1995).

Embora a equipe multiprofissional freqiientemente tenha identificado a ndo
aderéncia como o maior problema entre adolescentes, ndo se encontra pesquisa na literatura

que documente a atual extensdo do problema (CZAJKOWSKI e KOOCHER, 1986).

Poucos estudos tém relacionado a aderéncia a FR com a idade do paciente. Os
adolescentes tém dificuldades de incorporar a terapéutica na sua rotina de vida didria
(FRIEDMAN e LITT, 1986), e € provavel que a aderéncia esteja comprometida devida a
compromissos com escola, trabalho e vida social (ELBORN, 1998). A melhora da
expectativa de vida trouxe aumento na preocupacdo da equipe multiprofissional com
relagdo ao suporte que deve ser dado aos pacientes e suas familias para que tenham boa

adaptacao e qualidade de vida (STAAB et al., 1998).

Os cuidados didrios incluem fisioterapia, exercicios, medicagdo oral e inalatéria
para o sistema respiratdrio, enzimas pancredticas e suplementos vitaminicos para o controle
da m4 absorcio (ABBOTT et al., op. cit.). E importante que os pacientes e suas familias
tenham um bom conhecimento a respeito da doencga, e cabe a equipe multiprofissional
orienta-los de maneira individual de acordo com suas necessidades (CONWAY et al.,

1996 a).

ABBOTT et al. (1995), descreveram que os pacientes jovens e seus pais tendem
a subestimar a gravidade da doenca em relacdo aos médicos, e superestimar os cuidados.
No entanto, a maioria dos pais dos fibrocisticos lida com a doenca de maneira satisfatéria e
psicologicamente equilibrada (BLAIR et al., 1994), apesar de superproteger os filhos. Em
criancas normais, a superprotecao tem um escore maior nas maes, essa diferenca reflete no
impacto da doenca no papel dos pais (WALKER et al., 1987; CAPPELLI et al., 1989;
GEISS et al., 1992), relataram altos niveis de aderéncia quando os pais t€tm bom ajuste

conjugal.
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A transi¢do e os cuidados do paciente pedidtrico para o paciente adulto deve ser
realizada com muita cautela. Para uns essa transferéncia pode ser benéfica e traz nova

expectativa e para outros € sinal de que a morte estd se aproximando (LANDAU, 1995).

Quando o paciente ndo recebe tratamento adequado desde o diagndstico, sofre
as conseqiiéncias na idade adulta. Por esta razao, medidas de encorajamento na aderéncia a

terapia sdo de fundamental importancia (ROBINSON, 2001).

Muitos estudos sugerem que a relacdo profissional da satde-paciente € um
importante fator na aderéncia ao tratamento € na sobrevivéncia do paciente (PASSERO

et al., 1980; ELBORN et al., 1991).

BILTON et al. (1992) relataram que a aderéncia pode melhorar quando se
oferece ao paciente a oportunidade de escolher a terapia. Quando previamente ofereceram
entre fisioterapia sozinha, exercicio sozinho e ambos combinados, a ultima opcdo foi a

preferida.

THOMPSON et al. (1995) estudaram facilitadores de aderéncia para pacientes
com doenga cronica, como instru¢des através de video tape, porém, mais trabalhos sdo

sugeridos, porque apesar de ser uma boa estratégia, esta consome muito tempo.

CHAPMAN et al. (2000) mostraram que a aderéncia diminuiu gradualmente
durante quatro meses entre a visita clinica, e melhorou imediatamente apds cada visita. Eles
sugeriram que a relacdo médico-paciente deva ser mais interativa e acreditam que possa ser
um fator positivo na aderéncia. Uma maneira de ajudar seriam os programas de

neurolinguistica para um melhor entendimento da terapéutica.

ABBOTT et al., op. cit., relataram que o grau de aderéncia aos conselhos
médicos e regimes de tratamento podem ser fatores importantes no sucesso do manejo da
doenca, e descreveram que ndo existe uma relacdo conclusiva entre aderéncia e gravidade

da doenca.
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Da mesma forma, PRASAD e MAIN, op. cit. também relataram que ndo ha
evidéncia entre aderéncia ao tratamento fisioterdpico e gravidade da doenca, embora
OERMANN et al. (2000) tenham feito uma correlacio positiva, afirmando que a aderéncia

aumenta linearmente com a gravidade da doenga.

KOOCHER et al. (1990) relataram que um dos problemas mais dificeis que a
equipe multiprofissional confronta com os pacientes é a ndo aderéncia a terapéutica, e
descreveram-na por meio de trés tipos: conhecimento inadequado, resisténcia psicossocial,

nao aderéncia pds-educacao.

GUDAS et al., op.cit. avaliaram aderéncia ao aplicar questiondrios em pais,
pacientes e equipe multiprofissional, utilizando quatro fatores: gravidade da doenca;
otimismo; nivel de independéncia e grau de conhecimento da doenca. Encontraram
negativa relacdo entre fisioterapia e gravidade da doenca; maior aderéncia nos mais
otimistas; ja a aderéncia e o comportamento social variaram de acordo com a idade. As

criangas apresentaram melhor aderéncia aos regimes médicos.

LASK (1994) notou que os individuos podem ser aderentes a alguns
componentes do tratamento e ndo a outros. Ele sugeriu a classificagdo: totalmente aderente
parcialmente aderente e ndo aderente, desta forma diferencia aderéncia usando um aspecto
quantitativo. Da mesma maneira, o autor classifica o comportamento de pacientes nao-

aderentes como: rejeitadores, procrastinadores e negadores.

CONWAY et al. (1996 b) observaram que pacientes com doenca cronica
aderem 50%, em média, ao seu tratamento. A FC impde a maior demanda de todos os
regimes de tratamento e a ndo aderéncia € um dos maiores problemas no manejo do
fibrocistico. A primeira razdo mais comum da ndo aderéncia € o esquecimento, a segunda €
o tempo gasto com os regimes de tratamento e a terceira € que alguns pacientes acreditam
que o tratamento ndo faz diferenca. Eles concluiram que a ndo aderéncia € universal e deve

ser reconhecida como um comportamento normal.

Segundo LASK (1997), ABBOTT e GEE (1998) ainda nao € conhecida a exata
prevaléncia da incompleta aderéncia e, existem vdrias razdes para isso, por exemplo: falta

de medidas reais e vélidas para aderéncia, falta de uma defini¢do universal para aderéncia,
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métodos inadequados dos trabalhos, tendéncia de dicotomizacdo da aderéncia em aderente
e ndo aderente. Somente quando as razdes sdo entendidas, as intervencdes apropriadas
podem ser implementadas. N@o existe uma solucdo tnica que melhore a aderéncia de todos
os pacientes. A identificacdo das estratégias de como lidar com a FC pode melhorar o bem-

estar clinico e psicologico no manejo dos ndo aderentes (ABBOTT et al., 2001).

Embora GUDAS et al., op. cit e ABBOTT et al. (1994) nao tenham encontrado
relacdo entre aderéncia e fatores sécio demogréaficos, ABBOTT et al. (1996) descreveram
que varidveis clinicas e demogréficas sdo preditos de baixa aderéncia e, no mesmo estudo,
mostraram que a aderéncia ndo foi influenciada pela gravidade da doenca, mas sim pelo

medo a respeito da FC.

CHAPMAN et al. (2000) relataram que uma mescla de fatores sdécio-
econdmicos, demograficos e pessoais parecem afetar mais a aderéncia do que os sintomas

da gravidade da doenca.

ABBOTT et al. (2001) desenvolveram e validaram uma escala para avaliar a
relacdo entre a maneira que o paciente enfrenta a doenca e a aderéncia ao tratamento. Os
questionamentos foram realizados em etapas e deram enfoque a preocupacdes com FC e
bem-estar. Os autores analisaram os seguintes fatores: otimismo, aceita¢do, esperanga,
distracdo e evitagdo. Os pacientes foram classificados em trés grupos: aderentes,
parcialmente aderentes e ndo aderentes. A conclusdo indica que o grau de aderéncia €

influenciado pelo estilo pessoal de enfrentamento.

Em um artigo de revisdo, KETTLER et al. (2002) mostraram que alguns
autores definem aderéncia como envolvimento ativo, voluntario e colaborativo em um
curso de comportamento aceitdvel para produzir um resultado preventivo ou terapéutico, e
ainda concluiram que, embora os autores sejam uteis para conceituar e definir aderéncia,
ndo estabeleceram critérios para definir comportamento de aderéncia. Ela é problemaética e

a maioria dos trabalhos nao usa um método adequado.

Com relag@o a fisioterapia respiratéria, ndo existem na literatura estudos da
variabilidade da aderéncia ao longo do tempo; alguns relataram complexidade, tempo e

fatores peculiares como explicagdo para a pobre aderéncia.
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Por estas razdes, temos interesse em quantificar a aderéncia ao tratamento
fisioterdapico dos nossos pacientes ao verificar se existe relacdo com a gravidade da doenca

e condicdo sOcio-econdmica e, com base nos resultados, criar novas propostas de trabalho.
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De acordo com a literatura avaliada, os servigcos que atendem criangas e
adolescentes com fibrose cistica, orientam a pratica de fisioterapia respiratéria para a

melhoria da depuracdo mucociliar (PRASAD e MAIN, 1998).

Embora existam evidéncias clinicas de melhora e bem estar para os pacientes,

poucos trabalhos tém evidenciado os reais beneficios da fisioterapia respiratéria na FC.

Da mesma maneira, a aderéncia dos pacientes as sessoes de fisioterapia
respiratoria € citada como baixa e sua relagdo com a gravidade da doenca e fatores

socioecondmicos familiares sdo pouco conhecidos.

No Hospital de Clinicas (HC) da Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp), o Ambulatério de Fibrose Cistica (FC) existe desde 1980, atendendo
atualmente 124 pacientes, sendo que nao dispunhamos de informagdes quantitativas sobre a

aderéncia dos pacientes a fisioterapia respiratoria.

Para conhecermos a caracterizacdo da aderéncia de nossos pacientes e,
posteriormente, estabelecermos intervencdes no sentido de amplid-la, € que nos

propusemos ao trabalho.
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OBJETIVOS



3.1- GERAL

- Avaliar a aderéncia a fisioterapia respiratoria dos pacientes do Ambulatério de

FC do HC /Unicamp.

3.2- ESPECIFICOS

- Verificar se existe associacdo da aderéncia dos pacientes fibrocisticos a

fisioterapia com a gravidade da doenca, avaliada pelo escore de Shwachman.

- Verificar se existe associacdo da aderéncia dos pacientes fibrocisticos com o0s

seguintes fatores socioecondmicos familiares:

e Nimero de componentes da familia

e Numero de comodos da casa

e Renda familiar

e Escolaridade dos pais

- Verificar se existe associacdo da aderéncia dos pacientes fibrocisticos com as

seguintes varidveis:

e [dade

e Sexo

e Procedéncia

e Tempo de diagnodstico

e Numero de consultas / ano

Objetivos
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4.1- DELINEAMENTO DO ESTUDO

Realizou-se um estudo clinico, observacional, de corte transversal, no periodo
de 29/01/2002 a 01/07/2003, com os pacientes do Ambulatério de FC do HC/Unicamp.
Aplicou-se um questiondrio padronizado para determinar a aderéncia a FR, o nivel
socioecondmico familiar e as caracteristicas clinicas dos pacientes arrolados na pesquisa

(Anexo I).

4.2- SUJEITOS

Todos os pacientes cadastrados no Ambulatério de FC do HC/Unicamp, no

periodo de 29/01/2002 a 01/07/2003, foram selecionados para o estudo.

4.3- CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos no trabalho os pacientes que tiveram o diagndstico confirmado
pelo teste do suor, em pelo menos duas amostras, e/ou estudo genético, que assinaram o

termo de consentimento livre e esclarecido (Anexo II).

4.4- CRITERIOS DE EXCLUSAO

Pacientes que ndo preencheram os critérios diagndsticos, que nao estavam em
acompanhamento regular e que ndo assinaram o termo de consentimento livre e

esclarecido.

4.5- TAMANHO AMOSTRAL

Como o objetivo da pesquisa foi conhecer a aderéncia de todos os pacientes,

nao se realizou o cdlculo para o tamanho da amostra.
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O Ambulatério de FC do HC/Unicamp, de caracteristica multidisciplinar, é
considerado centro de referéncia para o atendimento da FC. Neste periodo de estudo, houve
o acompanhamento de 104 pacientes, dos quais 84 preencheram os critérios de inclusdao

pré-determinados.

4.6- QUESTIONARIO

O questiondrio foi aplicado somente pela autora, sendo as informac¢des obtidas

junto aos pais, em dias de consultas de rotina no Ambulatério de FC.

4.6.1- Identificacao

Os dados da identificagdo foram obtidos através de informacdo dos pais e
confirmados pela confrontacdo com o prontudrio do paciente. Foram eleitos para a coleta os
seguintes dados: iniciais do nome, registro no hospital, idade, sexo, data de nascimento,
data da entrevista, procedéncia, nome dos pais, data do diagnéstico e o nimero de irmaos

fibrocisticos.

4.6.2- Critérios de diagnéstico

O diagnéstico da FC foi realizado pela presenca de manifestacdes clinicas
associadas a positividade de pelo menos dois testes de suor efetuados no laboratério de

Pediatria do HC/ Unicamp e/ou na pesquisa de mutacdes especificas para FC.

Os dados para esses critérios foram referidos pelos pais no momento do

diagnéstico (morbidade referida) e/ou obtidos pela leitura dos prontudrios dos pacientes.

4.6.3- Classificacdo da gravidade da doenca

A gravidade da Fibrose Cistica foi avaliada pelo escore de Shwachman
(SHWACHMAN e KULCZYCKI, 1958), com o paciente fora de periodo de agudizacdo da
doenca (Anexo III). Este escore é dividido em quatro itens que avaliam: atividade geral,

exame fisico, nutricdo e achados radioldgicos.
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Para cada item a pontuagdo maxima € de 25 pontos e a minima de cinco.
Depois de somadas as pontuagdes de todos os itens obtém-se a classificagdo. Quanto menor
o valor, pior o quadro clinico do paciente. O escore € graduado em excelente (86-100), bom
(71-85), médio (56-70), moderado (41-55) e grave (< 40). O mesmo escore foi aplicado
pela autora e dois outros profissionais do ambulatério de FC, o valor final foi a média dos

pontos dos trés avaliadores.

4.6.4- Medida da aderéncia ao tratamento fisioterapico

O Servigco de Fisioterapia do Ambulatério de Pediatria do HC/Unicamp
padronizou que a freqiiéncia das sessdes de fisioterapia, baseada no ES, seja: escore
moderado/grave - duas vezes por semana com profissional, mais terapia domiciliar cinco
vezes por semana (0ito sessdes com profissional, vinte sessdes no domicilio/més). Para o
paciente com escore médio, a freqiiéncia sugerida € de uma vez por semana com
profissional, mais terapia domiciliar duas vezes por semana (quatro sessdes com
profissional, oito sessdes no domicilio/ més). Ja para o paciente com escore excelente/bom,
uma vez a cada 15 dias com profissional, mais terapia domiciliar uma vez por semana (duas
sessoes com profissional, quatro sessdes no domicilio/més). A média de duracdo das

terapias foi de 40 minutos por sessdo.
A aderéncia foi considerada:

1- Satisfatéria: quando o paciente executou mais que 70% do que foi

padronizado.

2- Parcial: quando o paciente executou entre 50% a 70% do que foi

padronizado.

3- Insatisfatéria: quando o paciente executou menos de 50% do que foi

padronizado.
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Para a classificagdo da aderéncia avaliaram-se dois momentos: fisioterapia
respiratoria no domicilio e fisioterapia respiratoria com profissional. A fisioterapia total

refere-se a soma do nimero de sessoes realizada no més, nos dois momentos propostos.

A média de consultas do diagndstico até a entrevista e o nimero de consultas

no ultimo ano foram obtidos através da andlise dos prontudrios.

A freqiiéncia, o local do tratamento fisioterdpico, as técnicas utilizadas e o tipo
de pratica esportiva foram obtidas com os pais, no momento em que estavam respondendo

0 questiondrio, bem como a opinido dos mesmos com rela¢ao ao tratamento fisioterdpico.

4.6.5- Avaliacio dos fatores socioeconomicos e familiares

A condig¢do socioecondmica de cada familia dos pacientes envolvidos foi obtida
pelo questionamento dos seguintes quesitos: nimero de componentes da familia, nimero de
comodos da casa, renda familiar em saldrio minimo e escolaridade dos pais (ZANOLLI,

1992).

4.7- COLETA DE DADOS

O questiondrio e o escore de Shwachman foram aplicados apds consulta médica
ou sessdo de fisioterapia respiratéria, no Ambulatério de FC do HC/Unicamp, apds

assinatura pelos pais, do termo de consentimento livre e esclarecido.

4.8- ANALISE DOS DADOS

Os dados foram registrados e posteriormente digitalizados em computador no
programa Excel. Para descrever o perfil da amostra segundo as diversas varidveis em
estudo, foram feitas tabelas de freqiiéncia das varidveis categoricas e estatisticas descritivas

(média, desvio padrao, valor minimo, mediana e valor mdximo) das varidveis continuas.
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A comparacdo das varidveis categéricas entre os aderentes a fisioterapia foi
realizada por meio de teste exato de FISHER e a comparagdo das varidveis continuas entre
os aderentes a fisioterapia pelo teste de KRUSKAL-WALLIS. Para verificar se houve
mudanca significativa no ES entre os anos de 2000 e 2002 foi utilizado o teste de simetria,
que compara o quanto as respostas do escore de 2000 sdao semelhantes as respostas do

escore de 2002.
O nivel de significancia adotado para os testes estatisticos foi de 5%.
Programas Computacionais:

e SAS System for Windows (Statistical Analysis System), versdao 8.02. SAS
Institute Inc, 1999-2001, Cary, NC, USA.

e Microsoft Excel 2002

Referéncias Bibliograficas para a andlise de dados: CONOVER (1971),
FLEISS (1981), EVERITT (1995).

4.9- ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi aprovada sem restricdes pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Medicas da Unicamp. O parecer do comité de Etica em Pesquisa

encontra-se no Anexo IV.
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De um total de 124 pacientes cadastrados no Ambulatério de FC do
HC/Unicamp, como fibrocisticos, 84 atenderam os critérios de inclusdo e constituiram a

casuistica do trabalho.

No periodo de 29/01/2002 a 01/07/2003, foram preenchidos somente pela

autora os questiondrios com a coleta de dados dos prontudrios e entrevistas com os pais.

Os pacientes tiveram o diagndstico de FC confirmado por dados clinicos e pelo
menos duas dosagens de sodio e cloro no suor maiores que 60 mEq/l e/ou estudo genético

das mutagdes.

As distribuigdes de freqiiéncias e as estatisticas descritivas das varidveis

coletadas, para caracterizag¢do da casuistica (n=84), estdo nas tabelas a seguir.

A idade dos pacientes variou de cinco meses a 29 anos (8,63 + 6,42) com
mediana de sete anos, sendo que 51,2 % eram do sexo masculino e 48,8% do sexo

feminino.

Tabela 1- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, segundo a idade atual.

IDADE ATUAL n %0

Recém nascido 0 0

Lactente 12 14,2
Pré-escolar 28 33,3
Escolares 15 18,0
Adolescentes 25 29,8
Adultos 04 4,7

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa
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Figura 1- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, segundo a idade atual.
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Tabela 2- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, segundo o sexo.

SEXO N %
Masculino 43 51,2
Feminino 41 48,8

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

Feminino

Masculino 48,8%
51,2%

Figura 2- Distribuicao de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, segundo o sexo.
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Dos 84 pacientes, 63,1% nao eram provenientes da regido metropolitana de
Campinas (Anexo V), ver tabela 3.
Tabela 3- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, de acordo com a procedéncia.

PROCEDENCIA n %

Regido metropolitana de Campinas 31 36,9

Fora da regido metropolitana de Campinas 47 56,0
06 7,1

Fora do Estado de Sao Paulo

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

7.1%

36,9%

56,0%

B Regidio Metropolitana de Campinas B Fora da Regifo Metropolitana de Campinas

O Fora do Estado de Sao Paulo

Figura 3- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, de acordo com a procedéncia.
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Os antecedentes de FC na familia evidenciaram que 83,3% dos pacientes nao
tinham irmdos com o diagnostico da doenga, 14,3% tinham um irmdo com FC e 2,4%

tinham dois irmaos com FC. Todos fizeram parte da casuistica. Ver tabela 4.

Tabela 4- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, segundo o nimero de irmaos com FC.

NUMERO DE IRMAOS COM FC N %

Nenhum 70 83,3
Um 12 14,3
Dois 02 2.4

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

Um DOIS
14.3% 2,4%

Nenhum
83,3%

Figura 4- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, segundo o nimero de irmdos com FC.
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Os principais sinais e sintomas da FC, verificados ao diagndstico da

enfermidade, estdo na tabela 5.

Tabela 5- Distribui¢do dos principais sinais, sintomas e doengas ao diagndstico de FC em

84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de Pediatria do HC/Unicamp.

SINAIS, SINTOMAS E DOENCAS AO DIAGNOSTICO n %

Manifestacdes pulmonares 76 90,4
Desnutricao 72 85,7
Gordura nas fezes 59 70,2
Diarréia 52 61,9
Baqueteamento digital 04 4,7

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

C904%
80 ’ 85.7%

70

70,2%
60

61.9%
50 -
40 -

30 -

n° de pacientess

20

10 4,7%

Figura 5- Distribuic@o dos principais sinais, sintomas e doencas ao diagnéstico de FC em
84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de Pediatria do
HC/Unicamp.
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A classificacdo da gravidade da FC, pelo Escore de Shwachman pode ser vista

na tabela 6, para essa andlise os pacientes foram divididos em trés grupos.

Tabela 6- Distribuicao dos 84 pacientes com FC, do Ambulatério de FC do Departamento

de Pediatria do HC/Unicamp, quanto a classificacdo da gravidade da doenca pelo escore de

Shwachman.

ESCORE DE SHWACHMAN N %
Excelente / Bom 37 44,0
Médio 28 33,3
Moderado / Grave 19 22,6

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

Moderado / Grave

22.6%
Excelente / Bom
44,0%

Médio
33.3%

Figura 6- Distribuicio dos 84 pacientes com FC, do Ambulatério de FC do Departamento
de Pediatria do HC/Unicamp, quanto a classificacdo da gravidade da doenga

pelo escore de Shwachman.
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O numero de consultas médicas anuais entre o diagndstico e a entrevista variou
de um a 13 (5,21£2,14) com mediana de cinco consultas. Nos ultimos 12 meses, o nimero
de consultas variou de um a 14 (4,47+ 2,13) e mediana de quatro consultas. Constatou-se

que nenhum paciente realizava FR no domicilio com atuacao do profissional.

O tempo de diagndstico confirmado dos pacientes variou de um més a 29 anos

(5,98+ 5,68).

Dentre as 84 familias, 83,3% responderam que realizam alguma forma de
fisioterapia respiratéria em seus filhos, 70% iniciaram-no ao diagndstico, 18,5% apds o

diagnéstico e 11,43% antes do diagndstico.

Tabela 7- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, segundo realizacdo da fisioterapia.

FISIOTERAPIA n %
Realiza 70 83,3
Nio realiza 14 16,7

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

N3ao Realiza
16,7%

Realiza
83,3%

Figura 7- Distribuicdo de 84 pacientes do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, segundo realizacdo da fisioterapia.
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A distribuic@o das respostas quanto ao local de realiza¢do da fisioterapia e as

técnicas realizadas, esta mostrada nas tabelas 8 ¢ 9.

Tabela 8- Distribuicdo dos pacientes (n=70), do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, quanto ao local de realizacdo da fisioterapia.

LOCAL N %
Em casa com ajuda da familia 43 61,4
Com fisioterapeuta em outro servico 33 47,1
Com fisioterapeuta no Ambulatério 15 21,4
Em casa sozinho 12 17,1
Com fisioterapeuta em casa 0 0
n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa
50 T
45 - 61,4%
40
ﬁ 35 - 47,1%
5 30
2 i
S 25
(] -
5 20 214%
= 15 17,1%
10
5 0%
0
@ C
% O@ 00] % %O)
C«‘?&Q %, %, % % .
% % % %o %
% % % % %
9, O, D, % D
% Y, @, © @,
@, % % %
% % % %,
% 2 v, C
2 (A 2 <%,
Z ° %, ?
? % %
‘L, G,
< )

Figura 8- Distribui¢do dos pacientes (n=70), do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp, quanto ao local de realizacao da fisioterapia.
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Tabela 9- Distribuicao das técnicas de FR utilizadas no domicilio ou com a atuacdo de
profissionais, pelos 70 pacientes com FC do Ambulatério de FC do Departamento de

Pediatria do HC/Unicamp.

TECNICA DE FR NO DOMICILIO COM PROFISSIONAL
ne % ne %
Tapotagem 30 (42,8) 40 (57,1)
Vibragdo 18 (25,7) 39 (55,7)
Drenagem Postural 04 (5,7) 18 (25,7)
Aumento do Fluxo Expiratério 13 (18,5) 26 (37,1)
Ciclo Ativo da Respiracdo 0(0) 05 (7,1)
Drenagem Autogénica 01 (1,4) 0 (0)
Huff 13 (18,5) 21 (30,0)
Flutter 23 (32,8) 24 (34,2)
Higiene Nasal 30 (42,8) 26 (37,1)
Exercicio 17 (24,2) 29 (41,4)

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa
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Figura 9- Distribui¢do das técnicas de FR utilizadas no domicilio ou com a atuagdo de
profissionais, pelos 70 pacientes com FC do Ambulatério de FC do

Departamento de Pediatria do HC /Unicamp.
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A distribuic¢ao dos tipos de aderéncia com a fisioterapia total, em casa ou com

profissional, pode ser analisada com os dados da tabela 10.

Tabela 10- Distribuicio dos 84 pacientes com FC, do Ambulatério de FC do Departamento
de Pediatria do HC/Unicamp, quanto a freqiiéncia das sessoes de fisioterapia em casa, com

profissional e fisioterapia total.

FREQUENCIA CASA PROFISSIONAL FISIOTERAPIA TOTAL
(ne %) (ne %) mne %)

Satisfatéria 43 (51,1) 37 (44.,0) 50 (59,5)

Parcial 05 (5,9) 08 (9,5) 06 (7,1)

Insatisfatdria 36 (42,8) 39 (46,4) 28 (33,3)

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

59.5%

n° de pacientes

CASA PROFISSIONAL FISIOTERAPIA TOTAL
W Satisfatdria B InsatisfatGria O Parcial
Figura 10- Distribui¢ao dos 84 pacientes com FC, do Ambulatério de FC do Departamento

de Pediatria do HC/Unicamp, quanto a freqii€ncia das sessdes de fisioterapia

em casa, com profissional e fisioterapia total.
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Um dos objetivos do questiondrio era conhecer a opiniao dos familiares quanto

a fisioterapia respiratoria. Os resultados podem ser vistos nas tabelas 11 e 12.

Tabela 11- Distribuicdo das respostas dos 70 informantes dos pacientes com FC, do
Ambulatério de FC do Departamento de Pediatria do HC/Unicamp, com relacdo a atuacdo

fisioterdpica na doenga pulmonar.

ATUACAO FISIOTERAPICA n %
Acha que melhora 62 88,5
Acha que fica igual 08 114
Acha que piora 0 0

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

11,4% 0%

88,5%

B Acha que melhora B Acha que fica igual O Acha que piora

Figura 11- Distribui¢do das respostas dos 70 informantes dos pacientes com FC, do
Ambulatério de FC do Departamento de Pediatria do HC/Unicamp, com

relacdo a atuacgdo fisioterdpica na doenga pulmonar.
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Tabela 12- Distribuicdo das respostas dos 70 informantes dos pacientes com FC, do

Ambulatorio de FC do Departamento de Pediatria do HC/Unicamp, quanto a fisioterapia.

CONSIDERACAO A RESPEITO DA FISIOTERAPIA n %

Necessaria 64 91,4
Cansativa 29 41,4
Repetitiva 07 10,0

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

70 91.4%
60 -

50

40

41,4%

30

n°® de familiares

20
10,0%

.

Necesséaria Cansativa Repetitiva

10 ~

Figura 12- Distribuicdo das respostas dos 70 informantes dos pacientes com FC, do
Ambulatério de FC do Departamento de Pediatria do HC/Unicamp, quanto a

fisioterapia.
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Verificou-se que dos 84 pacientes, 33 (39,2%) realizam algum tipo de exercicio

fisico rotineiramente.

Tabela 13- Distribuicdo dos pacientes fibrocisticos, do Ambulatério de FC do

Departamento de Pediatria do HC/Unicamp, quanto a pratica de atividade fisica.

ATIVIDADE FISICA n %
Balé 03 9,0
Basquete 01 3,0
Esteira 01 3,0
Futebol 14 42.4
Hidroginéstica 01 3,0
Musculacio 02 6,0
Natagao 08 24,2
Ténis 01 3,0
Volei 02 6,0
n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa
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Figura 13- Distribui¢cdo dos pacientes fibrocisticos (n=84), do Ambulatério de FC do

Departamento de Pediatria

fisica.

do HC/Unicamp, quanto a prética de atividade
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O questionamento das condicdes socioecondmicas familiares dos 84 pacientes
evidenciou que o nimero de componentes da familia variou de dois a oito (4,02+ 1,16). O
numero de coOmodos da casa variou de dois a 16 (6,62+ 2,86) e mediana de seis comodos. A
renda familiar em salario minimo variou de um a 60 (9,08+ 9,73) com mediana de cinco

saldrios, uma familia se recusou a responder a renda.

Procurou-se comparar a aderéncia a FR com o ES e condi¢des socio
econdmicas entre 70 pacientes que realizam FR e os 14 que ndo realizam. Os resultados

foram praticamente os mesmos.
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A distribuicdo da escolaridade dos pais dos pacientes fibrocisticos pode ser

vista na tabela 14.

Tabela 14- Distribuicdo da escolaridade dos pais dos 84 pacientes com FC, do

Ambulatério de FC do Departamento de Pediatria do HC/Unicamp.

ESCOLARIDADE PAI MAE
ne % ne %
1° 2 4 série 15 (17.8) 12 (14,2)
5% 2 8° série 18 (21,4) 26 (30,9)
1° a0 3° colegial 31 (36,9) 26 (30,9)
Superior 20 (23,8) 20 (23,8)

n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

357

30

23,8%23,8%

n° de pais

1% a 4* série 5% a 8% série 1° ao 3° colegial Superior

B PAI B MAE

Figura 14- Distribuicdo da escolaridade dos pais dos 84 pacientes com FC, do Ambulatério

de FC do Departamento de Pediatria do HC/Unicamp.
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As tabelas a seguir apresentam os cruzamentos das varidveis de interesse com a

aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e fisioterapia com profissional.

Como pode ser visto nas tabelas 15, 16 e 17, ndo houve correlagdo entre

aderéncia a fisioterapia total, na casa e com profissional, com a gravidade da FC.

Tabela 15- Comparacdo dos valores de aderéncia a fisioterapia total com a gravidade da

doenca.
ESCORE DE SHWACHMAN ADERENCIA A FISIOTERAPIA TOTAL
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatoria Total de pacientes

Moderado/Grave 11 (22,0) 0 (0) 08 (28.,5) 19

Médio 19 (38,0) 04 (66,6) 05 (17,8) 28
Excelente/Bom 20 (40,0) 02 (33,3) 15 (53,5) 37

Total de pacientes 50 (59,5) 06 (7,1) 28 (33,3) 84

p = 0,14 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

25
40,0%
20 A 38,0%
8 53,5%
s
=%
(%)
= 107 28,5%
=
5 66,6%
33,3%
0%
0 - —
Satisfatdria Parcial Insatisfatéria
B Moderado/Grave B Médio O Excelente/Bom

Figura 15- Comparacdo dos valores de aderéncia a fisioterapia total com a gravidade da

doenca.
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Tabela 16- Comparagdo dos valores de aderéncia a fisioterapia em casa com a gravidade da

doenca.
ESCORE DE SHWACHMAN ADERENCIA A FISIOTERAPIA EM CASA
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatéria  Total de pacientes

Moderado/Grave 09 (20,9) 01 (20,0) 09 (25,0) 19

Médio 15 (34,8) 02 (40,0) 11 (30,5) 28
Excelente/Bom 19 (44,1) 02 (40,0) 16 (44,4) 37

Total de pacientes 43 (51,1) 05 (5,9) 36 (42,8) 84

p = 0,98 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

20 44,1%

n° de pacientes

Satisfatoria

B Moderado/Grave

40,0% 40,0%

20,0%

| ol

Parcial

B Médio

44 4%

Insatisfatoria

O Excelente/Bom

Figura 16- Comparacdo dos valores de aderéncia a fisioterapia em casa com a gravidade da

doenca.
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Tabela 17- Comparacdo dos valores de aderéncia a fisioterapia com profissional com a

gravidade da doenca.

ESCORE DE SHWACHMAN ADERENCIA A FISIOTERAPIA
COM PROFISSIONAL
(me %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total de pacientes
Moderado/Grave 05 (13,5) 04 (50,0) 10 (25,6) 19
Médio 16 (43,2) 02 (25,0) 10 (25,6) 28
Excelente/Bom 16 (43,2) 02 (25,0) 19 (48,7) 37
Total de pacientes 37 (44,0) 08 (9,5) 39 (46,4) 84

p = 0,15 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

20 48, 7%

43,2% 432%

25,6% 25,6%

n° de pacientes
—_
e}
|

8 —
6 —
50,0%
4 —
25,0% 25,0%
2 —
O 1
Satisfatoria Parcial Insatisfatoria
B Moderado/Grave B Médio O Excelente/Bom

Figura 17- Comparacdo dos valores de aderéncia a fisioterapia com profissional com a

gravidade da doenga.
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Os valores das medianas das idades dos pacientes quando comparados com a
aderéncia a fisioterapia total, em casa e com profissional foram significativos quando a

fisioterapia respiratdria foi realizada por profissional. Veja na tabela abaixo.

Tabela 18- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com a mediana da idade dos pacientes (n=84).

ADERENCIA A FISIOTERAPIA IDADE EM ANOS

Mediana (minimo/maximo)

Total Casa Profissional
Satisfatéria 6,0 (0.67 /27.0) 6,0 (1.0/27.0) 6,0 (0.67 /22.0)
Parcial 7,0 (0,67 /20.0) 11,0 (0.67 / 22.0) 3,5(0.67/9.0)
Insatisfatoria 9,0 (0,5/29,0) 9,0 (0.5/29.0) 10,0 (0.5/29.0)
P 0,71 0,49 0,02

p= Teste de Kruskal-Wallis
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Figura 18- Box-plot da idade (anos) entre as categorias de aderéncia a fisioterapia total,

em casa e com profissional.
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Nao houve diferenca entre a aderéncia a fisioterapia total e fisioterapia em casa,

com o sexo dos pacientes, como estd ilustrado nas tabelas 19 e 20.

Tabela 19- Comparacio entre a aderéncia a fisioterapia total e o sexo dos pacientes.

ADERENCIA A FISIOTERAPIA TOTAL

SEXO ne %)

Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total de pacientes
Masculino 23 (46,0) 05 (83,3) 15 (53.5) 43
Feminino 27 (54,0) 01 (16,6) 13 (46,4) 41
Total de pacientes 50 (59,5) 06 (7,14) 28 (33,3) 84

p= 0,26 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

30

54,0%

n° de pacientes

Satisfatoria Parcial Insatisfatoria

B Masculino @ Feminino

Figura 19- Comparagao entre a aderéncia a fisioterapia total e o sexo dos pacientes.
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Tabela 20- Comparacio entre a aderéncia a fisioterapia em casa e o sexo dos pacientes.

ADERENCIA A FISIOTERAPIA EM CASA

SEXO (ne %)

Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total de pacientes
Masculino 20 (46,5) 02 (40,0) 21(58,3) 43
Feminino 23 (53,4) 03 (60,0) 15 (41,6) 41
Total de pacientes 43 (51,1) 05 (5,9) 36 (48,2) 84

p= 0,56 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

25 1 534%

n° de pacientes

Satisfatoria Parcial Insatisfatoria

B Masculino @ Feminino

Figura 20- Comparacao entre a aderéncia a fisioterapia em casa e o sexo dos pacientes.
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A tabela 21 evidencia que houve associacdo entre a aderéncia a fisioterapia

realizada com profissional e o sexo do paciente fibrocistico.

Tabela 21- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia com profissional € o sexo dos

pacientes.
ADERENCIA A FISIOTERAPIA
SEXO COM PROFISSIONAL
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total de pacientes

Masculino 19 (51,3) 01 (12,5) 23 (58,9) 43
Feminino 18 (48,6) 07 (87,5) 16 (41,0) 41

Total de pacientes 37 (44,0) 08 (9,5) 39 (46,4) 84

p= 0,05 Teste Exato de Fisher n = fregiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

100% - xn°de pacientes
x(07
80% -
%23
60% A 19 g
40% -
20% *01
0%
Satisfatoria Parcial Insatisfatoria
& Masculino B Feminino

Figura 21- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia com profissional e o sexo dos

pacientes.
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As tabelas 22, 23 e 24 mostram que nao houve associagdo estatisticamente
significativa entre a aderéncia a fisioterapia total, na casa e com profissional com a

procedéncia.

Tabela 22- Comparacio entre a aderéncia a fisioterapia total e a procedéncia dos pacientes.

ADERENCIA A FISIOTERAPIA TOTAL

PROCEDENCIA (e %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total
Regido metropolitana de Campinas 15 (30,0) 03 (50,0) 13 (46,4) 31
Fora da regido metropolitana de Campinas 30 (60,0) 03 (50,0) 14 (50,0) 47
Fora do Estado de Sao Paulo 05 (10,0) 0 (0,0) 01 (3,5 06
Total de pacientes 50 (59,5) 06 (7,1) 28 (33,3) 84

p =0,52 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

60,0%
8
=
2
8
£ 46,49 >0-0%
3
=
50,0% 50,0%
‘o 3,5%
Satisfatoria Parcial Insatisfatéria
M Regido Metropolitana de Campinas M Fora da Regido Metropolitana de Campinas
O Fora do Estado de Sdo Paulo

Figura 22- Comparacao entre a aderéncia a fisioterapia total e a procedéncia dos pacientes.
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Tabela 23- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia em casa e a procedéncia dos

pacientes.
ADERENCIA A FISIOTERAPIA
PROCEDENCIA EM CASA
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatoria Total

Regido metropolitana de Campinas 13 (30,2) 02 (40,0) 16 (44,4) 31
Fora da regido metropolitana de Campinas 26 (60,4) 02 (40,0) 19 (52,7) 47
Fora do Estado de Sdo Paulo 04 (9,3) 01 (20,0) 01 (2,7) 06
Total de pacientes 43 (51,1) 05(5,9) 36 (42,8) 84

p =0,33 Teste Exato de Fisher n = freqgiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

30 ~

60,4%

25 ~
20
15 -

10 ~

n° de pacientes

5 - 40,0% 40,0% 509, 2,7%

Satisfatoria Parcial Insatisfatoria

Bl Regiao Metropolitana de Campinas B Fora da Regiao Metropolitana de Campinas
O Fora do Estado de Sao Paulo

Figura 23- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia em casa e a procedéncia dos

pacientes.
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Tabela 24- Comparagdo entre a aderéncia a fisioterapia com profissional e a procedéncia

dos pacientes.

ADERENCIA A FISIOTERAPIA

PROCEDENCIA COM PROFISSIONAL
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatoria Total
Regido metropolitana de Campinas 10 (27,0) 06 (75,0) 15 (38,4) 31
Fora da regido metropolitana de Campinas 22 (59,4) 02 (25,0) 23 (58,9) 47
Fora do Estado de Sdo Paulo 05 (13,5) 0 (0) 01 (2,5) 06
Total de pacientes 37 (44,0) 08 (9,5) 39 (46,4) 84

p =0,07 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

25 7 59,4% 58,9%
20
3
8 15 -
g
o
2 10 A
=
5 -
O |
Satisfatdria Parcial Insatisfatoria
B Regido Metropolitana de Campinas B Fora da Regido Metropolitana de Campinas

O Fora do Estado de Siao Paulo

Figura 24- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia com profissional e a procedéncia

dos pacientes.
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Nao houve associagdo entre aderéncia a fisioterapia total, em casa e com

profissional, com o tempo do diagnodstico. Ver tabela abaixo.

Tabela 25- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com o tempo do diagndstico.

TEMPO DO DIAGNOSTICO ADERENCIA A FISIOTERAPIA
média / mediana

Satisfatéria Parcial Insatisfatéria P
Total 5,6 (4,5) 3,8 (4,0) 6,9 (4,5) 0,77
Casa 5,5 (4.,0) 3,6 (4,0) 6,8 (4,0) 0,68
Profissional 4,5 (4,0 32(29) 7,9 (6,0) 0,09

p= Teste de Kruskal-Wallis

* =n° de pacientes
*39

28 36

*37

Média de Idade

Total Casa Profissional

W Satisfatéria W Parcial O Insatisfatoria

Figura 25- Comparacio entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com o tempo do diagndstico.
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A associacdo entre o nimero de consultas /ano e aderéncia a fisioterapia total,

em casa e com profissional, foi estatisticamente significativa. Ver tabela abaixo.

Tabela 26- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com a média do nimero de consultas anuais.

N° DE CONSULTAS /ANO ADERENCIA A FISIOTERAPIA
média

Satisfatéria Parcial Insatisfatéria P
Total 4,8 4,1 3,7 0,03
Casa 4.8 54 3.8 0,05
Profissional 4,7 6,7 3,7 0,0002

p= Teste de Kruskal-Wallis

* =n° de pacientes

*49

Meédia do n° de consulta

Total Casa Profissional

W Satisfatoria W Parcial O Insatisfatoria

Figura 26- Comparacio entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com a média do niimero de consultas anuais.
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A andlise da aderéncia a fisioterapia total e em casa, mostrou associacao
estatisticamente significativa com o nimero de componentes da familia. O mesmo fato nao

foi verificado para a aderéncia com o profissional.

Tabela 27- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com o nimero de componentes da familia.

N° DE COMPONENTES DA FAMILIA ADERENCIA A FISIOTERAPIA
média

Satisfatéria Parcial Insatisfatoria P
Total 3.8 3,6 4,3 0,05
Casa 3,7 4,2 4,3 0,04
Profissional 3,8 3,5 4,2 0,16

p= Teste de Kruskal-Wallis

* = n° de pacientes

*28 *5 *36 #39
*37

&

*50

*6

W

—_

Meédia do n° de comp. da familia
o N
S N = D W R
| | | | | | | | | |

Total Casa Profissional

W Satisfatéria W Parcial O Insatisfatoria

Figura 27- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com o nimero de componentes da familia.
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Entre os marcadores da condicdo socioecondmica familiar, o nimero de
comodos da casa ndo apresentou associagdo estatisticamente significativa com relacdo a

aderéncia a fisioterapia total, em casa e com profissional.

Tabela 28- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com o nimero de comodos da casa.

N° DE COMODOS DA CASA ADERENCIA A FISIOTERAPIA
média

Satisfatéria Parcial Insatisfatéria P
Total 6,8 6,3 6,3 0,91
Casa 7,0 5.8 6,2 0,45
Profissional 6,5 5,1 6,9 0,32

p= Teste de Kruskal-Wallis

* =n° de pacientes

#5() *43 *30
71 *6  *#28

Média do n° de comodos da casa
N
|

Total Casa Profissional

W Satisfatéria W Parcial O Insatisfatoria

Figura 28- Comparacido entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com o nimero de comodos da casa.
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A renda familiar sé mostrou associacdo significativa com a aderéncia a

fisioterapia, quando a mesma foi realizada com profissional.

Tabela 29- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com a renda familiar em saldrios minimos.

RENDA FAMILIAR EM SALARIO MINIMO ADERENCIA A FISIOTERAPIA
média / mediana

Satisfatéria Parcial Insatisfatéria P
Total 10,1 (6,0) 9,2 (8,2) 7,2 (4,7) 0,44
Casa 11,2 (6,5) 5,8 (4,0) 7,0 (5,0) 0,34
Profissional 8,6 (5,0) 3,6(2,1) 10,0 (7,5) 0,0052

p= Teste de Kruskal-Wallis

* =n° de pacientes
12 - pact %42

%49

*39

10 ~ *6

*36

Média da renda familiar
o)
|

Total Casa Profissional

B Satisfatoria @ Parcial O Insatisfatoria

Figura 29- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total, fisioterapia em casa e

fisioterapia com profissional, com a renda familiar em saldrios minimos.
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Verificou-se que ndo houve associagdo entre a aderéncia a fisioterapia total e
fisioterapia com profissional com o grau de escolaridade materna. Porém os resultados

foram significativos com relagdo a fisioterapia em casa. Tabelas 30,31 e 32.

Tabela 30- Comparacio entre a aderéncia a fisioterapia total e a escolaridade da mae.

ADERENCIA A FISIOTERAPIA TOTAL

ESCOLARIDADE DA MAE (ne %)

Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total
1* a 4* série 06 (12,0) 0(0) 06 (21,4) 12
5% a 8% série 14 (28,0) 01 (16,6) 11(39,2) 26
1° ao 3° colegial 17 (34,0) 04 (66,6) 05 (17,8) 26
Superior 13 (26,0) 01 (16,6) 06 (21,4) 20
Total de pacientes 50 (59,5) 06 (7,1) 28 (33,3) 84

p =0,32 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

18 - 34,0%

28,0%
14 - 26,0%

12 A 39.2%

12,0% 21.4%

%

n° de pacientes

66,6%

7 4 09t 16,6% 16,6%
0 i —

Satisfatéria Parcial Insatisfatoria

W 1° 2 4° série W 5 a 8" série O 1° ao 3° colegial O Superior

Figura 30- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total e a escolaridade da mae.
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Tabela 31- Comparagdo entre a aderéncia a fisioterapia em casa e a escolaridade da mae.

ADERENCIA A FISIOTERAPIA

ESCOLARIDADE DA MAE EM CASA
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total

1* a 4* série 02 (4,6) 03 (60,0) 07 (19,4) 12
5% a 8% série 14 (32,5) 0(0) 12 (33,3) 26
1° ao 3° colegial 14 (32,5) 01 (20,0) 11 (30,5) 26
Superior 13 (30,2) 01 (20,0) 06 (16,6) 20
Total de pacientes 43 (51,1) 05 (5.9 36 (42,8) 84

p=0,03 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

16 -
32,5%32,5%
14 - 30,2%
333%
12 30,5%
é 10 +
E g 19.4%
< 16,6%
o: 6 4
4 60,0%
4,6%
2 - . 20,0%20,0%
0% T
0 _
Satisfatoria Parcial Insatisfatoria
W 17 a 4° série W 5 a 8* série O 1° ao 3° colegial O Superior

Figura 31- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia em casa e a escolaridade da mae.
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Tabela 32- Comparagdo entre a aderéncia a fisioterapia com profissional e a escolaridade

da mae.
ADERENCIA A FISIOTERAPIA
ESCOLARIDADE DA MAE COM PROFISSIONAL
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatoria Total

1* a 4* série 07 (18,9) 01 (12,5) 04 (10,2) 12
5% a 8% série 07 (18,9) 04 (50,0) 15 (38,4) 26
1° ao 3° colegial 16 (43,2) 02 (25,0) 08 (20,5) 26
Superior 07 (18,9) 01 (12,5) 12 (30,7) 20
Total de pacientes 37 (44,0) 08 (9,5) 39 (46,4) 84

p =0,14 Teste Exato de Fisher n = freqgiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

432%
16 - 38.4%

30,7%

18,9% 18,9% 18,9%

n°® de maes

50,0%

5,0%
12,5%| 12,5%

Satisfatoria Parcial Insatisfatoria

W 1% a 4* série | 5% a 8% série O 1° ao 3° colegial O Superior

Figura 32- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia com profissional e a escolaridade

da mae.
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A escolaridade do pai ndo foi fator associado a aderéncia a fisioterapia total, em

casa e com profissional, como pode ser visto nas tabelas 33, 34 e 35.

Tabela 33- Comparacio entre a aderéncia a fisioterapia total e a escolaridade do pai.

ADERENCIA A FISIOTERAPIA TOTAL

ESCOLARIDADE DO PAI (me %)

Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total
1% 2 4% série 06 (12,0) 01 (16,6) 08 (28,5) 15
5% a 8% série 12 (24,0) 0 (0) 06 (21,4) 18
1° ao 3° colegial 20 (40,0) 03 (50,0) 08 (28,5) 31
Superior 12 (24,0) 02 (33,3) 06 (21,4) 20
Total de pacientes 50 (59,5) 06 (7,1) 28 (33,3) 84

p =0,48 Teste Exato de Fisher n = freqgiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

25 ~
40,0%
20 A
S 24,0% 24,0%
S
° 28,5% 28,5%
12,0% 21,4%| 21,4%
16,6% o 333%
[
Satisfatoria Parcial Insatisfatéria
W 1% 2 4* série | 5% a 8% série O 1° ao 3° colegial O Superior

Figura 33- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia total e a escolaridade do pai.
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Tabela 34- Comparagdo entre a aderéncia a fisioterapia em casa e a escolaridade do pai.

ADERENCIA A FISIOTERAPIA

ESCOLARIDADE DO PAI EM CASA
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatéria Total

1* a 4* série 03 (6,9) 02 (40,0) 10 (27,7) 15
5% a 8% série 11 (25,5) 0(0) 07 (19,4) 18
1° ao 3° colegial 17 (39,5) 02 (40,0) 12 (33,3) 31
Superior 12 (27,9) 01 (20,0) 07 (19,4) 20
Total de pacientes 43 (51,1) 05 (5,9 36 (42,8) 84

p =0,14 Teste Exato de Fisher n = freqiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa

18 - 39,5%

27,9% 333%
27,7%

12 A 25,5%

19.4%

n° de pais

41 69%
40.0% 40.0%

2 20,0%
'] -

Satisfatoria Parcial Insatisfatoria

W 17 a 4° série W 5 a 8* série O 1° ao 3° colegial O Superior

Figura 34- Comparagao entre a aderéncia a fisioterapia em casa e a escolaridade do pai.
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Tabela 35- Comparagdo entre a aderéncia a fisioterapia com profissional e a escolaridade

do pai.
ADERENCIA A FISIOTERAPIA
ESCOLARIDADE DO PAI COM PROFISSIONAL
(ne %)
Satisfatéria Parcial Insatisfatoria Total
1* a 4* série 04 (10,8) 03 (37.,5) 08 (20,5) 15
5% a 8% série 08 (21,6) 02 (25,0) 08 (20,5) 18
1° ao 3° colegial 18 (48,6) 02 (25,0) 11(28,2) 31
Superior 07 (18,9) 01 (12,5) 12 (30,7) 20
Total de pacientes 37 (44,0) 08 (9,5) 39 (46,4) 84
p =0,31 Teste Exato de Fisher n = freqgiiéncia absoluta % = freqiiéncia relativa
20 1 48.6%
30,7%

21,6%

n° de pais

10,8%

20,5%20,5%

28,2%

Satisfatoria

W 1* a 4* série

18,9%
37,5%
25,0%25,0%
Parcial Insatisfatéria
W 5% a 8% série O 1° ao 3° colegial O Superior

Figura 35- Comparacdo entre a aderéncia a fisioterapia com profissional e a escolaridade

do pai.
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Em razdo de seu acometimento multisistémico e de sua caracteristica cronica
com evolugdo na maioria das vezes lenta até a morte, a FC tem sido a doenca que impde

um dos maiores e mais intensos regimes de tratamento (LASK, 1997).

O estimulo para o diagndstico precoce, a luta para garantir o acesso a um
arsenal terapéutico cada vez mais especifico, a humanizagao do atendimento, a busca de
métodos para incentivar a aderéncia a terapia medicamentosa e fisioterdpica e a
preocupacao com a qualidade de vida dos pacientes transformaram-se nos pilares que
contribuiram para modificar a sobrevida desses pacientes nas tltimas décadas de um para

30 anos (DOERSHUK et al., 1964; RATJEN e DORING, 2003).

Na nossa casuistica de 84 pacientes, 51,2% eram do sexo masculino e 48,8% do
sexo feminino. Esta propor¢do é semelhante aos dados da literatura internacional, os quais
demonstram uma proporc¢do entre os sexos de 51,5% de pacientes masculinos para 48,5%
de pacientes femininos segundo o oOrgdo inglés “OFFICE OF POPULATIONS,
CENSUSES AND SURVEYS” de 1981 e 1982.

Houve diferenca estatisticamente significativa quando se relacionou a aderéncia
a fisioterapia realizada por profissional com a idade e o sexo dos pacientes. A aderéncia
parcial estd relacionada com valores medianos de idades menores, bem como tem

predominancia no sexo feminino.

A menor aderéncia a fisioterapia respiratoria na adolescéncia, principalmente
entre os meninos, foi descrita por CZAJKOWSKI e KOOCHER (1986) e observada por
PATTERSON (1993). Os adolescentes tém dificuldade de incorporar a terapéutica na sua
rotina de vida didria (FRIEDMAN E LITT, 1986), e a aderéncia estd comprometida devido

compromissos com escola, trabalho e vida social (ELBORN, 1998).

A maioria dos pacientes 63,1% nao pertence a regido metropolitana de
Campinas. Este fato pode ser explicado, porque o centro de referéncia em FC da Unicamp é
um, entre os cinco do Estado de Sao Paulo, que oferece tratamento multidisciplinar e

distribui os medicamentos gratuitamente.
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Segundo MORTON et al. (1988), a aderéncia ao tratamento € mais satisfatoria
quando os pacientes recebem as orientagdes em grandes centros, mesmo que a continuidade
da terapéutica seja realizada em unidades de saide mais proximas do domicilio de cada

paciente.

O numero de familias com mais de um filho fibrocistico ocorreu em 16,7% dos
pacientes. Nao encontramos cita¢des na literatura sobre a freqii€éncia dos filhos com FC na
mesma familia. Segundo BLEIGLEITER e HARRIS (1976) ¢ ROSENBAUM (1992),
alguns fatores poderiam estar envolvidos e entre eles podem ser citados: alto indice de
divércio; conscientizagdo da gravidade da doenca pelos casais, com maior procura na

contracep¢ao; culpa e rejeigao.

A distribuicao dos sinais e sintomas da FC na presente casuistica foi semelhante
a trabalhos epidemioldgicos nacionais (REIS e DAMACENO, 1998) e internacionais
(“CYSTIC FIBROSIS FONDATION”, 1997), com predominio das manifestacdes

respiratdrias e desnutri¢ao.

Mesmo com a orientacdo de comparecer a cada trés meses para realizar
consultas médicas de rotina e atendimento multiprofissional, o nimero de consultas/ano
variou de um a 14. Houve diferenca estatisticamente significativa quando se correlacionou
aderéncia a fisioterapia respiratéria e o numero de consultas/ano. Verificamos que os
pacientes que comparecem mais as consultas médicas tém aderéncia satisfatoria a
fisioterapia respiratéria, seja em casa (p=0,05), com profissional (p=0,0002) ou total
(p=0,03). Nossos resultados vao de encontro com a literatura, pois, segundo PATTERSON
et al. (1993), tem-se verificado que as familias mais organizadas e expressivas t€ém mais
tempo para se dedicar aos cuidados com os filhos, e em funcdo disso sdo as que
comparecem com maior freqii€ncia as consultas médicas e as sessdes de fisioterapia

respiratoria.

Mesmo tendo pacientes com mais de 10 anos de diagnéstico confirmado, o
tempo do diagndstico da FC néo se correlacionou com a aderéncia a FR. Nao encontramos

na literatura trabalhos que comparassem essas varidveis.
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Quanto a classificacdo da gravidade da FC pelo escore de Shwachman aplicado
a nossa casuistica, foi verificado que 44% dos pacientes apresentavam escore excelente ou

bom, 33,3% médio e 26,6% moderado ou grave.

No Brasil, MAROSTICA (1995) encontrou que 86,8% dos pacientes
apresentavam ES excelente ou bom, 6,5% médio e 6,5% moderado ou grave. ALVAREZ
(2002) encontrou 57,8% dos pacientes com ES excelente ou bom, 26,5% médio e 15,7%

moderado ou grave.

No estudo atual, 60 pacientes haviam participado do trabalho de Alvarez. A
comparacdo evolutiva do ES evidenciou piora significativa (p= 0,0193) entre os anos de

2000 e 2002, em 53,3% dos pacientes.

Nosso trabalho ndo apresentou relacdo estatisticamente significativa entre
aderéncia a FR e a gravidade da doenca. Dados da literatura mostram alguns trabalhos com
esta associacdo. OERMANN et al. (2000) observaram que a aderéncia a fisioterapia
aumenta linearmente conforme a doenga vai se tornando mais grave, ja GUDAS et al.
(1991) verificaram que quanto maior a gravidade da doenca, menor € a aderéncia a
fisioterapia. Em outros trabalhos, ABBOTT et al. (1994) e PRASSAD e MAIN (1998)
descreveram que ndo existe uma relagdo conclusiva entre aderéncia a fisioterapia e

gravidade da doenca.

Dos pacientes incluidos no presente trabalho, 83,3% realizam alguma forma de

fisioterapia respiratdria e 16,7% nenhuma.

Nesta casuistica a maior parte dos pacientes (61,4%) realiza fisioterapia
respiratoria em casa com ajuda dos familiares. Por se tratar de doenca cronica de grande
complexidade terapéutica, € importante que exista o envolvimento dos familiares na prética

de FR.

Segundo PATTERSON (1985), o nivel de aderéncia da familia com o
tratamento domiciliar prescrito é positivamente associado a melhoras de peso e altura. A
melhora da expectativa de vida traz aumento na preocupac¢do das equipes multiprofissionais

com relagcdo ao suporte que deve ser dado aos pacientes e as suas familias para que tenham

boa adaptacdo e qualidade de vida (STAAB et al.,1998).
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Vale ressaltar, em nossos resultados, a freqii€ncia nula de sessdes de FR com
profissionais a domicilio. Apesar das dificuldades que envolvem o atendimento ao
fibrocistico, verificou-se que 66,6% dos nossos pacientes sdao aderentes a FR, 7,1% de
maneira parcial e 59,5% de maneira satisfatéria, contra 50% segundo CONWAY et al.
(1996 b). Em contrapartida, PASSERO et al. (1980), GUDAS et al. (1991) e
SHWACHMAN et al. (1995) relataram baixa aderéncia a FR.

Esforcos para melhorar os numeros da aderéncia, como programas de
neurolinguistica € melhor relagdo profissional-paciente, poderdo contribuir para maior

aderéncia (THOMPSON et al., 1995; CHAPMAN et al., 2000 e ROBINSON, 2001).

No presente trabalho, ndo se realizou cruzamento entre as diferentes técnicas

para FR e aderéncia, o que pode constituir um trabalho separado.

Dentre as técnicas de FR, chama a atencdo a distribuicdo destas quando
realizadas a domicilio. Dos 70 pacientes, 30 realizam a tapotagem e a higiene nasal e 23

realizam o flutter.

Muitos centros adotam um ou dois regimes de tratamento, porém o0s pais
tendem a escolher a técnica mais familiarizada e afastam-se das outras (PRASSAD e
MAIN, 1998; BILTON et al., 1992), relataram que a aderéncia pode melhorar quando se

oferece ao paciente a oportunidade de escolher a terapia.

Apesar de nao existir uma técnica de fisioterapia que seja o padrdo dureo para
pacientes com FC, os programas devem ser individualizados de acordo com a necessidade

de cada paciente, para que sejam bem tolerados (PRASSAD et al., 2000).

Vale ressaltar que a higiene nasal é mais realizada em casa - em 42,8% dos
pacientes - do que com profissionais - em 37,1% destes. Esta conduta deve ser reavaliada
pelos profissionais, pois segundo DAVID (1986) as vias aéreas superiores estdo acometidas

na grande maioria dos pacientes.

A baixa freqiiéncia 39% de préticas esportivas entre os pacientes da nossa
casuistica pode ser explicada por varios motivos: média de idade baixa, grande demanda de
outras atividades dos pacientes, complexidade do tratamento, prejuizo da auto-estima, tosse

e emagrecimento (VISCA, 1994). Em func¢do disto, a atividade fisica de cada paciente deve
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ser direcionada de acordo com a gravidade da doenga, pois a tolerancia ao exercicio €

limitada pelo grau de acometimento pulmonar (ZACH et al.,1982).

Os familiares dos 70 pacientes que realizam FR acreditam que, além de
necessdria (91,4%) ela melhora a sintomatologia (88,5%) da doenca. Apesar da alta
positividade das opinides favordveis a realizacio da FR pelas familias dos pacientes, a
aderéncia efetivou-se bem mais baixa (66,6%). LASK (1994) notou que os individuos

podem ser aderentes a alguns componentes do tratamento e a outros nao.

Segundo LASK (1997), ABBOTT e GEE (1998), ainda nao é conhecida a exata
prevaléncia da incompleta aderéncia e existem vdarias razdes para isso, por exemplo: falta
de medidas reais e vdlidas para quantificar a aderéncia, falta de uma defini¢do universal
para o termo, métodos insatisfatorios dos trabalhos, tendéncia de dicotomizacdo entre

aderente e ndo aderente.

Dos aspectos sécio econdmicos e culturais, observamos que trés das quatro
varidveis estudadas apresentaram resultados estatisticamente significativos. As familias
com maior nimero de componentes sdo as que menos realizam FR em casa (p=0,04) e total
(p=0,05). Nas familias de baixa renda familiar, foi evidenciado que existe aderéncia parcial
a FR (p=0,0052), e, com relacdo a escolaridade dos pais, foi observado que as maes com

maior escolaridade s@o as que mais realizam FR em casa (p=0,03).

Encontramos quatro trabalhos na literatura relacionando caracteristicas sécio-
demogréficas e aderéncia ao tratamento da FC. GUDAS et al. (1991) e ABBOTT et al.
(1994) ndo encontraram nenhuma relacdo, j4 ABBOTT et al. (1996) e CHAPMAN et al.
(2000) relataram que uma mescla de fatores s6cio econdomicos, demograficos e pessoais,

parecem afetar mais a aderéncia do que os sintomas da gravidade da doenca.
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Consideracoes finais

CONWAY et al. (1996 b) concluem que a nao aderéncia ao tratamento da FC é

universal e deve ser reconhecida como um comportamento normal.

Assim como nos estudos sobre fatores de risco e doencas cronicas, na avaliacao
da aderéncia a inclusdo de projetos com vérios itens de avaliacdo e andlise multivariada é
que poderd definir as varidveis relacionadas ao assunto. Portanto, esse campo favorece a
realizacdo de muitas pesquisas sobre a aderéncia ao tratamento nas doencgas cronicas,

particularmente a FC.

A busca incessante de marcadores de aderéncia, deve constituir uma constante

entre as equipes multidisciplinares que atendem aos pacientes cronicos.

As modificagdes no entendimento dos mecanismos fisiopatoldgicos e,
conseqiientemente, no tratamento da FC, deverdo também propiciar avaliacdes periddicas
de aderéncia ao tratamento; uma vez que a cada dia se compreende mais que a necessidade

do controle dos sintomas das doencas estd acima da prépria cura definitiva.
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Em relacdo a populagdo estudada no Ambulatério de FC do HC/Unicamp, de

acordo com andlise dos resultados concluimos que:

1. A aderéncia dos pacientes fibrocisticos a fisioterapia respiratoria foi

considerada satisfatdria na maioria dos pacientes.

2. Houve associagdo entre aderéncia a fisioterapia respiratoria € o ndmero de
componentes da familia, renda familiar, escolaridade da mae, idade, sexo e

namero de consultas anuais.

3. Nao houve associagdo entre aderéncia a fisioterapia respiratéria e a
gravidade da doenca, escolaridade do pai, nimero de comodos da casa,

procedéncia e tempo de diagndstico.
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ANEXOS



AVALIACAO DA ADERENCIA A FISIOTERAPIA RESPIRATORIA DOS

PACIENTES COM FIBROSE CISTICA ACOMPANHADOS NO HOSPITAL DE

CLINICAS DA UNICAMP
QUESTIONARIO
A) IDENTIFICACAO
@ N OITIE: ittt e e ns HCiooeeeeeeea,
e Idade:..........cccccl Sexo: M () F() DNrirrrieieeiieieeeeeenen,
®  Data da ENIIEVISTA.....eeiiieieeeeeeeeeite ettt e ettt e e e et e saa s
@ PrOCEABIICIA ettt e e e e e e e e
o Nome dO Pal OU MAC....ccciuuieriuiieeiiieeiieeeiieeeiteeeieeesrreesbreesreeesibeeenans

e N°de irmaos fibrocisticos: nenhum ( ) um ( ) dois ( ) trésou+ ( )

e  Data do dia@NOSHICO: .eoouviieeiieeeiieeeiie ettt ettt ee e

B) CRITERIOS DIAGNOSTICOS:
1- Clinicos
e Desnutricao: sim ( ) nao ( )
e Baqueteamento digital: sim ( ) nao ( )
e Diarréia: sim ( ) ndo ( )
e Gordura nas fezes: sim ( ) nao ( )

e Data de inicio das manifestacoes pulmonares: .........ccocceeevveeerieennieeenieennieenne
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2- Radiolégico

3- Funcional

05aturacao de OXIZENIO.....cccvuviieriiiieiiieeiieeeeee ettt

4- Laboratorial

10

20

30

Dosagem Na

Dosagem de Cl

OESIUAO ZENELICO & vevvuiiiieiiiieiie ettt et e s

C) CLASSIFICACAO DA GRAVIDADE DA DOENCA

eEscore clinico de Shwachman
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D) ADERENCIA AO TRATAMENTO

e Mz¢édia das consultas anuais do diagndstico até a entrevista: ...............

e Numero de consultas nos UltimMoS 12 MESES: ceevmereeeemmeeeeeeeeeeeeeeeeeeannnn.

e Tipos de medicacido em uso atual:

e Realiza fisioterapia ? sim ( ) ndo ( )

®  QUANAO INICIOU? .uvvvveiiieiiiieiiiiiieeee e e e eeecccrree e e e eeeeetrar e e e e e e e eeereaaarreeeaeens

e De que forma?

Com fisioterapeuta em casa SIM() NAO()
Com fisioterapeuta no ambulatério SIM() NAO()
Com fisioterapeuta em outro servigo SIM() NAO()
Em casa com ajuda dos familiares SIM() NAO()

Em casa sozinho

e Quais técnicas?
Tapotagem (C / P) Vibracdo (C/P) DP (C/P) AFE (C/P) CAR (C/P) DA (C/P)

Huff (C/P) Flutter (C/P) HN (C/P) Exercicio (C/P)

SIM() NAO()

C=Casa P=Profissional DP= drenagem postural AFE= aumento do fluxo expiratdrio

CAR-=ciclo ativo da respiracdio DA=drenagem autogénica HN=higiene nasal.

Freqiiéncia das sessodes de fisio em casa

Freqiiéncia das sessoes de fisio com profissional

Diariamente ()

Diariamente ()

6X por semana ( )

6x por semana ( )

S5X por semana ( )

5x por semana ()

4x por semana ( )

4x por semana ( )

3x por semana ()

3x por semana ()

2x por semana ()

2x por semana ()

1x por semana ( )

1x por semana ( )

I1x cada 10 dias ( )

1x cada 10 dias ( )

I1x cada 15 dias ( )

1x cada 15 dias ()

1x cada 30 dias ()

Ix cada 30 dias ( )

Nao realiza ()

Nao realiza ()
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e Como a Fisioterapia atua na doenca pulmonar do seu filho?

acha que melhora S( ) N( ) acha que piora S( ) N( ) acha que fica igual S( ) N( )

e Voce considera a fisioterapia:

necessaria S( ) N( ) cansativa S( ) N( ) repetitiva S( ) N( )
S=sim N=nao

e Realiza exercicios fisicos de rotina? Sim ( ) Nao ( )

QUAL 7 e

E ) FATORES SOCIOECONOMICOS FAMILIARES

N° de componentes da familia ..........

N°de comodos da casa ....................
Renda familiar em saldrios minimo ..........
Escolaridade da mae: .........ccccoccoeevenvnnnnnenn..
Escolaridade do pai : ....cccceeevveeviieeniiiennnnen.
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

AVALIACAO DA ADERENCIA A FISIOTERAPIA RESPIRATORIA DOS
PACIENTES COM FIBROSE CISTICA ACOMPANHADOS NO HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE ESTADUAL DE CAMPINAS

A Fibrose Cistica € uma doenca genética comum na populagcdo branca e ocorre
em um de cada 2500 nascidos vivos. E complexa e acomete vérios sistemas e 6rgaos, sendo
os principais respiratério e digestivo e os estados nutricional e emocional. Com isso os

pacientes requerem cuidados especiais.

Os melhores resultados sdo obtidos em centros de Fibrose Cistica com equipe
multiprofissional especializada (médicos, fisioterapeutas, nutricionistas, psicélogos,

assistente social).

Virias pesquisas com relac@o ao tratamento foram feitas, embora alguns dados

ainda nao estdo bem estabelecidos.

Nesta pesquisa iremos avaliar qual € a aderéncia dos pacientes portadores de
fibrose cistica a fisioterapia respiratéria e suas associagdes com a gravidade da doenca,

condi¢@o socioecondmica e com as caracteristicas clinicas.

O estudo sera dividido em 2 partes: 1* questiondrio e 2* avaliacdo clinica do

paciente.

A avaliag@o clinica ndo causard nenhum maleficio aos pacientes e ndo serd

colhido sangue ou dado qualquer medicamento adicional aqueles da prescricao médica.

As informagdes dadas serdo sigilosas e a identidade dos participantes serd
resguardada, tendo os mesmos o direito de recusar a participacdo sem que isso modifique a

assisténcia prestada.
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Eu

RG

Residente a

autorizo  que realizadas

filho

sejam

todas etapas da pesquisa com

portador do HC

pelo qual sou responsavel.

meu

Pai ou Mae

Ft. Silvia Regina M. de Paula

Prof. Dr. Antonio Fernando Ribeiro

Comité de Etica em Pesquisa

HC — Campinas ___/___/200__

fone (19) 37887646 / 37887353

fone (19) 37887646 / 37887353

fone (19) 37888936
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ESCORE DE SHWACHMAN

Pontos ATIVIDADE GERAL

25 - Atividade plena, resisténcia e tolerdncia ao exercicio normal, boa disposicao,
desenvolvimento motor normal, freqiiéncia escolar normal.

20 - Leve limitacdo a atividade intensa, cansa ao final do dia ou apos exercicio prolongado,
menos energético, limite inferior do desenvolvimento motor normal, ocasionalmente irritado
ou apatico, boa freqiiéncia escolar.

15 - Descansa voluntariamente, cansa apods exercicio, freqiiéncia escolar regular, moderadamente
inativo, leve retardo motor, falta espontaneidade, passivo ou irritavel.

10 - Atividade fisica e tolerancia ao exercicio limitada, dispnéico apods exercicios, retardo motor
moderado, agitado ou irritado, preguicoso, abatido, freqiiéncia escolar baixa, pode requerer
professor particular.

5 - Limitagdo grave da atividade, dispnéia e ortopnéia, inativo ou confinado a cama ou cadeira,
marcado retardo motor, apatico ou irritado, ndo pode assistir as aulas.
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Pontos

EXAME FiSICO

25

- Sem tosse, freqiiéncia cardiaca e freqliéncia respiratoria normais, sem evidéncias de
enfisema,pulmdes limpos a ausculta, boa postura, sem baqueteamento.

20

- Tosse seca ocasional, freqiiéncia cardiaca e freqiiéncia respiratdria normais no repouso,
enfisema leve, murmurio vesicular rude, roncos e tempo expiratério prolongado ocasionais,
boa postura e baqueteamento leve.

15

- Tosse leve e cronica matinal apos exercicio/choro e ocasionalmente durante o dia, sem tosse
noturna, freqiiéncia cardiaca e freqii€éncia respiratoria levemente aumentadas, aumento de
diametro antero-posterior e diafragma rebaixado, murmurio vesicular rude, estertores
crepitantes, roncos ou sibilos, baqueteamento V5.

10

- Tosse cronica, freqiiente, repetitiva, produtiva, raramente paroxistica, aumento moderado da
freqiiéncia cardiaca e freqiiéncia respiratoria, enfisema moderado a grave, freqiientemente com
deformidade torédcica, estertores crepitantes, roncos e sibilos usualmente presentes,
freqlientemente disseminados, baqueteamento %.

- Tosse intensa, paroxistica, freqlientemente produtiva, com vOmitos e hemoptise, tosse
noturna, taquipnéia e taquicardia, enfisema grave, estertores crepitantes, roncos e sibilos
generalizados, expiracdo audivel, ma postura, % de baqueteamento, cianose freqiiente.
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Pontos

NUTRICAO

25

- Peso e altura acima do percentil 25 ou compativel com padrao familiar, tonus e massa
muscular normais, gordura subcutanea normal, maturagdo sexual normal, fezes quase normais,
bom apetite.

20

- Peso e altura acima do percentil 10 ou levemente abaixo do padrao familiar, tonus e massa
muscular bons, tecido subcutineo levemente diminuido, maturagdo sexual levemente
retardada, apetite normal, fezes levemente alteradas com maior freqiiéncia.

15

- Peso e altura acima do percentil trés ou moderadamente abaixo do padrdo familiar, peso
usualmente deficiente para altura, tonus e massa muscular regulares, gordura subcutanea
deficiente, abdome levemente distendido, maturagdo sexual retardada, fezes volumosas,
formadas, com mau cheiro e flutuantes.

10

- Peso e altura abaixo do percentil trés, tonus e massa muscular pobres, deficiéncia marcada de
gordura subcutinea, distensdo abdominal moderada, maturacdo sexual insuficiente, sem
estirdo, mau apetite, fezes pouco formadas, volumosas, com mau cheiro e gordurosas.

- Mal nutrido e baixo, musculos fracos, flacidos e pequenos, sem gordura subcutanea, perda de
peso freqiiente, fezes freqlientemente volumosas, com mau cheiro e gordurosas, prolapso retal
freqiiente.
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Pontos

ACHADOS RADIOLOGICOS

25

- Sem evidéncias de enfisema, sem aumento da trama broncovascular, sem opacidades ou
atelectasias.

20

- Evidéncia minima de enfisema, leve aumento da trama broncovascular, sem opacidades ou
atelectasias.

15

- Enfisema moderado, didmetro antero-posterior aumentado, campos pulmonares mais
radiolucentes, diafragma moderadamente rebaixado, trama broncovascular aumentada,
atelectasias localizadas ou irregulares, opacidade ocasional transitdria.

10

- Enfisema marcado, didmetro antero-posterior marcado, marcado rebaixamento do diafragma,
silhueta cardiaca estreita, areas de atelectasias disseminadas, atelectasias segmentares ou
lobares ocasionais, focos persistentes de opacidades, cistos localizados, aumento marcado da
trama.

- Alteragdes extensivas, hiperinsuflagdo grave, opacidades e atelectasias disseminadas,
formagdo disseminada de cistos, formacao de bronquiectasias e abscessos, atelectasias lobares
persistentes.
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FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS

Q& COMITE DE ETICA EM PESQUISA
& A Caixa Postal 6111
- 13083-970 Campinas-S.P.

= 0 19 37888936

‘4"'.@..'

LINICAMP fax O __ 19 37888925

B cepfhead. fcm.unjicamp.br

CEP, 18/09/01
(Grupo III)

PARECER PROJETO: N° 213/2001
I-IDENTIFICACAO:

PROJETO: “AVALIACAO DA ADERENCIA A FISIOTERAPIA RESPIRATORIA
DE PACIENTES COM FIBROSE CISTICA E SUA ASSOCIACAO COM A
GRAVIDADE CLINICA”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Silvia Regina M. de Paula

INSTITUICAO: Departamento de Pediatria/FCM /UNICAMP

APRESENTACAO AO CEP: 31/08/2001

I - OBJETIVOS

Avaliar a aderéncia dos pacientes com fibrose cistica do ambulatério de
FC/HC/UNICAMP 2 fisioterapia respiratoria e se existe associagdo com a gravidade da
doenga. '

I - SUMARIO

Serdo avaliados 100 portadores de fibrose cistica de ambos os sexos, sem distingdo
de raca, idade ou procedéncia, com diagnéstico comprovado pelo teste de suor, e/ou estudo
genético. Serd um estudo do tipo transversal, no qual sera aplicado um questionério e
escores de gravidade da doenga.

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

Trata-se de um projeto bem estruturado de grupo IIl. O termo de consentimento €
simples mas adequado para transmitir as informagOes referentes ao projeto. O beneficio
para o paciente € claro, uma vez que 2 fisioterapia respiratéria ¢ essencial para o bom
prognéstico da fibrose cistica. Recomendamos a aprovagio do projeto.
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V - PARECER DO CEP

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP,
apos acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente
caso e atendendo todos os dispositivos da

s Resolugdes 196/96 ¢ 25 1/97, bem como ter
aprovade o Termo do Consentimento Lj

vre e Esclarecido, assim como todos os anexos
incluidos na Pesquisa, resolve aprovar sem restrigdes o Protocolo de Pesquisa supracitado.

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penali
seu cuidado (Res. CNS 196/96 — Item IV.1) e deve
Consentimento Livre e Esclarecido, na int
Pesquisador deve desenvolver

$e a participar ou de retirar seu
zagdo alguma e sem prejuizo ao
receber uma copia do Termo de
egra, por ele assinado (Item Iv.2.d).

Sanitéria ~ ANVISA — junto com seu posicionamento,
Eventuais modificagdes ou emendas a0

protocolo devem ser apresentadas ao CEP
de forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas

justificativas. Em caso de projeto do Grupo I ou II apresentados anteriormente & ANVISA,
- 0 pesquisador ou patrocinador deve envia-las também 4 mesma junto com o parecer
- aprovatorio do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251/97, Item OI2e)
Relatorio final deve ser apresentado ao CEP, ao término do estudo,

VI - DATA DA REUNIAO

Homologado na IX Reunido Ordinaria do CEP/FCM, em 18 de setembro de 2001

}(;{Ef‘%/’u%
Profa. Dra. Cam}en Si!v' eriuzzo
PRESIDENTE do COMITE DE ETICAEM PESQUISA

FCM / UNICAMP
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T :_‘__.d:: oz rEhzzas wEDIZAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA
Caixa Postal 6111

13083-970 Campinas, SP

® (0__19) 3788-8536

fax (0__19) 3788-8925

o rep@head fom.unicamp,br

CEP, 19/08/G3
(PARECER PROJETO 213/01;

PARECER

I-IDENTIFICACAO:

PROJETO: “AVALIACAO DA ADERENCIA A FISIOTERAPIA RESPIRATORIA
DE PACIENTES COM FIBROSE CISTICA E SUA ASSOCIACAO COM A
GRAVIDADE DA DOENCA”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Silvia Regina M. de Paula

O -PARECER DO CEP

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP
tomou ciéncia e aprovou a Emenda que altera o titulo para “AVALIACAO DA
ADERENCIA A FISIOTERAPIA RESPISRATORIA DOS PACIENTES COM FIBROSE
CISTICA ACOMPANHADOS NO HOSPITAL DAS CLINICAS DA UNICAMP?”, bem como

a inclusio da varidvel condigfio sécio-econdmica, referente ao protocolo de pesquisa
supracitado.

~ Kl
Profa. Dra/ééyrﬁ% Bertuzzo

PRESIDENTE DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
FCM / UNICAMP
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REGIAO METROPOLITANA DE CAMPINAS

- AMERICANA
- ARTUR NOGUEIRA

- CAMPINAS

- COSMOPOLIS

- ENGENHEIRO COELHO

- HOLAMBRA

- HORTOLANDIA

- INDAIATUBA

- ITATIBA

- JAGUARIUNA

- MONTE MOR

- NOVA ODESSA

- PAULINIA

- PEDREIRA

- SANTA BARBARA D’OESTE
- SANTO ANTONIO DA POSSE
- SUMARE

- VALINHOS

- VINHEDO
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