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Siglas

ATS - American Thoracic Society
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Capacidade Vital Forgcada predita

VR/CPT - Volume Residual pela Capacidade Pulmonar Total



Resumo



Sakamoto ET. Analise comparativa da postura em criangas e adolescentes com
fibrose cistica e sua influéncia na forca muscular respiratéria, capacidade
funcional, funcdo pulmonar e qualidade de vida [dissertacdo]. Sdo Paulo:
Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo; 2023.

Introdugdo: Criangas com fibrose cistica (FC) sao caracterizadas por
hiperinsuflagdo pulmonar que pode afetar progressivamente a postura devido a
alteracbes nas estruturas toracicas, escapulares e pélvicas. A elucidacdo sobre
essas associagcbes pode ajudar no desenvolvimento de programas de
reabilitacdo. Objetivos: Avaliar e comparar a postura, forca muscular respiratéria,
capacidade funcional e qualidade de vida (QV) de criangas e adolescentes com
FC e controles saudaveis, e investigar a associagao entre postura e os valores de
espirometria, capacidade funcional, forga muscular respiratéria e QV em criangas
e adolescentes com FC. Métodos: Um total de 43 criancas com FC e 46 criancas
saudaveis (grupo controle) foram incluidas neste estudo transversal. A avaliagao
postural foi realizada por meio do Software de Avaliagdo Postural (SAPO), a forga
muscular respiratoria foi estimada pela pressao inspiratéria maxima (Plmax) e
pela pressao expiratéria maxima (PEmax) e as medidas antropométricas foram
avaliadas em ambos os grupos. Resultados: Individuos com FC apresentaram
alteragdes posturais, pior desempenho no teste de caminhada de 6 minutos
(TC6M) e piores valores de funcdo pulmonar, que foram estatisticamente
significativos quando comparados ao grupo controle. Individuos com FC também
apresentaram menor lordose lombar do que o grupo controle, e foi observada
uma leve correlacdo entre a lordose lombar e a capacidade vital forcada predita
(CVF pred) (r=0,407 e p=0,07). Por outro lado, apesar do aumento da lordose
cervical nas criangas com FC, ndo houve diferenga significativa em relagado ao
grupo controle. Dito isso, foi observada sua influéncia no desempenho do TC6M e
na PEmax med/pred (medida/predita) em criangas e adolescentes com FC,
indicando que quanto maior a lordose cervical, pior € o desempenho no TC6M
(r=0,35, p=0,021) e menor PEmax med/pred (r=0,312, p=0,042). Conclusao:
Criancas e adolescentes com FC apresentaram de fato alteragdes posturais, que
podem estar associadas a desfechos de capacidade funcional e fungdo pulmonar.
Esses resultados enfatizam a importancia do acompanhamento fisioterapéutico na
manutencdo e prevencado de alteracdes posturais em criangcas e adolescentes
com FC.

Descritores: Postura. Fibrose cistica. Capacidade funcional. Forgca muscular
respiratoria. Crianga.



Abstract



Sakamoto ET. Comparative analysis and the influence on Respiratory Muscle
Strength, Functional Capacity, Pulmonary Function, and Quality of Life in Children

and Adolescents with Cystic Fibrosis [dissertation]. Sdo Paulo: “Faculdade de
Medicina, Universidade de Sao Paulo”; 2023.

Background: Children with cystic fibrosis (CF) are characterized by lung
hyperinflation that can progressively affect body posture due to alterations in thoracic,
scapular, and pelvic structures. Combining these associations can aid in the
development of rehabilitation programs. Objectives: To evaluate and compare the
posture, respiratory muscle strength, functional capacity, and quality of life (QoL) of
children with cystic fibrosis (CF) and healthy controls, and to investigate the
association between posture and spirometry, functional capacity, respiratory muscle
strength, and QoL in children with CF.Methods: A total of 43 children with CF and 46
healthy children (control group) were included in this cross-sectional study. Postural
assessment was conducted using the Postural Assessment Software (SAPO),
respiratory muscle strength was estimated using maximal inspiratory pressure
(PImax) and maximal expiratory pressure (PEmax), and anthropometric
measurements were assessed in both groups. Results: CF group showed postural
changes, worse performance in the six-minute walk test (6MWT), and impaired lung
function, which were statistically significant when compared to the control group.
Individuals with CF also exhibited lower lumbar lordosis than the control group, and a
mild correlation was noted between lumbar lordosis and the percent of predicted
forced vital capacity (FVC pred) (r=0.407 and p=0.07). On the other hand, despite
increased cervical lordosis in children with CF, there was no significant difference
compared to the control group. That being said, its influence on 6MWT performance
and PEmax meas/pred (measured/predicted) in children and adolescents with CF
was observed, indicating that greater cervical lordosis results in poorer 6MWT
performance (r=0.35, p=0.021) and lower PEmax meas/pred (r=0.312, p=0.042).
Significance: Children and adolescents with CF indeed exhibited postural
alterations, which may be associated with functional capacity and lung function
endpoints. These results emphasize the importance of physiotherapeutic monitoring
in maintaining and preventing postural changes in children and adolescents with CF
Keywords: Posture. Cystic fibrosis. Functional capacity. Respiratory muscle
strength. Child.
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A Fibrose cistica (FC) € uma doenga hereditaria, mais frequente entre
individuos caucasianos. Sua prevaléncia varia em diferentes origens étnicas e
paises. Apesar da melhora no diagndéstico e tratamento que tém aumentado a
expectativa de vida que tem ficado em torno de 43 anos no Brasil e em 50 anos em
paises da Europa, ainda é considerada uma doenga de impacto na expectativa de

vida" 2.

A FC é uma doenga recessiva autossémica causada por um gene situado no
braco longo do cromossomo 7, locus q31, com 27 exons, e tem a propriedade de
codificar um RNAm de 6,5 quilobases que transcreve uma proteina transmembrana
reguladora de transporte ibnico, composta por 1.480 aminoacidos, conhecida como
Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator (CFTR)3. A fung&o principal
dessa proteina é atuar como um canal de cloreto na membrana apical das células
epiteliais presentes nas vias aéreas, ductos pancreaticos, canais de suor, intestinos,
vias biliares e canais deferentes. Além desta funcdo, a CFTR também esta
relacionada a muitos outros processos como regulagcdo de outros canais de ions,

trafego de membranas e regulagdo do pH*.

As mutagdes no gene CFTR interferem na expresséo e/ou fungao da proteina
CFTR, causando reducdo na excregao do cloreto e maior fluxo de sddio para
preservar o equilibrio eletroquimico e, secundariamente, de agua para a célula por
acao osmotica. Ocorre entdo, desidratacdo das secrecdes mucosas e aumento da
viscosidade do muco, favorecendo a obstru¢ao dos ductos, acompanhada de reagao

inflamatdria e aumento da susceptibilidade a infecgdes agudas e cronicas®.

Estudos sobre a doenca pulmonar na FC sugerem que a desidratagcao das
vias aéreas leva a uma falha na defesa pulmonar e no transporte do muco, criando
um ambiente propicio para a proliferacdo bacteriana. A retencdo de secrecdes
resulta em colonizagdo bacteriana®, causando alteracdes no epitélio brénquico,
acumulo de muco periférico e desorganizacdo das estruturas ciliares. Isso leva a
formacgao de rolhas mucupurulentas nos brdénquios e bronquiolos, acompanhados
por inflamagao aguda e cronica por células linféides®.

Existe a hipotese que a inflamagao nas vias aéreas comega precocemente e
pode ocorrer mesmo na auséncia de infecgdo’. Criangas com FC demonstram uma

resposta inflamatéria mais intensa em comparacdo com pessoas saudaveis,
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sugerindo que essa inflamagao excessiva pode estar relacionada a mudancgas na
resposta inflamatéria que n&o dependem necessariamente de uma infecgao.
Portanto, a inflamacgao persistente das vias aéreas desempenha um papel crucial na
progressdo dos danos pulmonares®. Nao apenas a resposta inflamatéria nao
consegue eliminar os organismos que causam a inflamagéao, mas também prejudica
a capacidade de defesa local, interferindo na habilidade de combater a infecgao.
Isso cria um ciclo prejudicial de inflamacéo e infec¢ao, levando a danos progressivos

nos tecidos dos pulmdes ao longo do tempo®.

Devido as alteracdes estruturais no pulmao iniciarem tdo precocemente nos
individuos com FC, a doencga pulmonar representa atualmente a principal causa de
morbidade e mortalidade em individuos com FC® e manifesta-se do ponto de vista de
fungédo respiratéria como um disturbio obstrutivo, caracterizado por limitagbes do
fluxo aéreo expiratério e aprisionamento aéreo™. A prova de fungdo pulmonar é
amplamente utilizada na avaliacdo objetiva e monitoramento do comprometimento
pulmonar. Uma das variaveis de grande importancia neste exame é o Volume
Expiratério Forgado no primeiro segundo (VEF1), cuja medida longitudinal pode
refletir a progressdo e o prognostico da doenga’™. As vias aéreas periféricas sdo as
primeiras a apresentar alteracdo estrutural, demonstrada por diminuicao dos fluxos
expiratorios finais e aprisionamento aéreo, conforme evidenciados por diminuigao do
Fluxo expiratorio forcado em 25-75% da capacidade vital forcada (FEF...5) €
diminuicdo da relagdo do Volume Expiratério Forgcado no primeiro segundo pela
Capacidade Vital Forgada (VEF1/CVF)"'2, Na fase tardia, a fibrose pulmonar leva a
redugcdo dos volumes pulmonares, mas com importante obstru¢cao das vias aéreas,
gerando uma configuracdo da curva fluxo-volume muito caracteristica da FC — pico
inicial correspondendo ao Pico de Fluxo Expiratorio (PFE) relativamente preservado
seguido de uma concavidade acentuada e CVF reduzida®™. O declinio da fungéo
pulmonar € uma das caracteristicas da FC e o seu monitoramento para minimizar

essa queda é fundamental para o manejo clinico da doenga'®™.

Adicionalmente, a lesdo pulmonar gera uma das uma das caracteristicas
precoces na FC que é a hiperinsuflagdo pulmonar que progressivamente modifica a
postura corporal, devido a mudanga na estrutura toracica, cintura escapular e
pélvica'. Observa-se em individuos adultos com FC uma maior retificagéo

diafragmatica, aumento da cifose toracica e lordose lombar'. Somado a isso, o
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aumento do trabalho respiratério tende a fazer as criancas e adolescentes adotarem
uma postura flexionada que tem como objetivo comprimir o conteudo abdominal
contra a parede diafragmatica, o que facilita a respiragdo. Conforme a doenca
progride, ha um maior desequilibrio das estruturas corporais, com piora do
desalinhamento corporal e, consequentemente, ha um desequilibrio muscular global

que influencia a capacidade funcional dos individuos com FC'.

Dessa forma, testes de esforgo submaximo tém sido bastante empregados
para avaliagdo da capacidade funcional de individuos com FC'®. Entre os testes, o
teste de caminhada de 6 minutos (TC6M) é um dos mais empregados, devido a sua
simplicidade, baixo custo, confiabilidade e alta reprodutibilidade, além de ser muito
utilizado em criangas, pela facilidade de ser compreendido, gerando maior
cooperagao e motivagdo. Ele tem sido utilizado para mensurar a resposta a
tratamentos em individuos com doencgas cardiacas e pulmonares, além de ser
considerado um preditor de mortalidade e morbidade nesses grupos. Por meio do
teste, é possivel ter uma avaliagéo global de todos os sistemas envolvidos durante a

caminhada: sistema respiratério, neuromuscular, cardiovascular e circulatorio. 7.

A piora da funcdo pulmonar ao longo do tempo, é refletida também na
resposta ventilatéria ao exercicio de criangcas e adolescentes com FC e que difere
do individuo saudavel. A medida que a doenca progride, um aumento no espaco
morto exige mudangas na ventilagdo para manutengdo adequada a ventilagdo
alveolar durante o exercicio. Segundo a ATS (American Thoracic Society)'®, a
fragueza muscular respiratdéria tem influéncia negativa sobre resultados dos
parametros de fungao pulmonar, como reducédo do volume corrente e aumento do
VR.

Ademais, os testes de avaliacdo de forgca muscular respiratéria, que sao
avaliadas pelos valores de pressdo inspiratoria maxima e pressdo expiratéria
maxima (PImax e PEmax respectivamente), tém variado muito entre os estudos,
apresentando-se diminuida?®®, mas em muitos casos aumentada?', porem sé&o
poucos os estudos que tém avaliado o efeito da postura na forca muscular
respiratéria. Uma das explicacbes sobre o efeito da postura na forca muscular
respiratoria € que além da hiperinsuflagdo pulmonar que leva a uma desvantagem

mecanica respiratoria, a postura alterada da cervical e lombar podem contribuir para
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uma pior acao estabilizadora do térax e consequentemente uma assincronia entre

térax e abdome?.

A sobrevida dos individuos com FC tem aumentado consideravelmente a
cada ano devido a melhoria nos tratamentos e diagnostico precoce, mas ainda é
considerada uma patologia de impacto na expectativa de vida?. Dessa forma, a
necessidade de avaliacdo da qualidade de vida tem se tornado cada vez mais
necessaria. Atualmente, um dos questionarios mais utilizados para avaliagao de
qualidade de vida em individuos com FC é o questionario de fibrose cistica revisado
(QFC)* que fornece informagdes importantes para avaliagdo da qualidade de vida,

evolugéo e resposta a tratamento em individuos com FC?4,



1.2. Justificativa
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Criancas e adolescentes com FC podem apresentar alteragcbes posturais que
levam ao desalinhamento corporal e desequilibrio muscular global. Estas alteracdes
podem influenciar na forgca muscular respiratéria, capacidade funcional, capacidade
pulmonar e qualidade de vida desta populacdo. Porém o conhecimento dessas

associagdes ainda é limitado, principalmente na populagao infantil.

A compreensdo dessas associagbes pode ajudar na elaboracdo de
programas de exercicios preventivos e intervengdes terapéuticas direcionadas para

esta populagéo.



1.3. Hipotese
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A hipétese do nosso estudo foi que as criancas e adolescentes com FC
apresentam maiores alteracbes na postura quando comparadas com criancas e
adolescentes saudaveis e essas alteragcdes estdo associadas a menores valores de
forca muscular respiratoria, capacidade pulmonar, capacidade funcional, e escores

reduzidos de qualidade de vida desta populagéo.



2. Objetivos



2.1. Objetivo Geral

Avaliar postura, forga muscular respiratoria, capacidade funcional,

fungdo pulmonar e qualidade de vida de criangas e adolescentes com FC.

2.2. Objetivos especificos

1. Comparar o resultado da avaliagdo postural encontrada em
individuos com FC com controles saudaveis, incluindo avaliacdo da lordose
cervical, cifose toracica, lordose lombar, alinhamento de cabecga, alinhamento

de ombros, alinhamento de quadril e alinhamento de membros inferiores;

2. Comparar o resultado da capacidade pulmonar em individuos com
FC com controles saudaveis;

3. Comparar o resultado da capacidade funcional pelo TC6M em
individuos com FC com controles saudaveis;

4. Comparar o resultado da forga muscular respiratoria pelas medidas
de Plmax e PEmax em individuos com FC com controles saudaveis;

5. Avaliar a qualidade de vida das criancas e adolescentes pelo
questionario de qualidade de vida em FC (QFC anexos E, F, G e H)*.

6. Comparar escore Z do indice de massa corporea (IMC)®*® dos
individuos com FC e dos controles saudaveis;

7. Verificar a associacdo dos resultados da avaliacdo postural aos
dados de espirometria, capacidade funcional, forca muscular respiratoria e

qualidade de vida;



3. Metodos
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3.1. Tipo de estudo

Estudo transversal

3.2. Populagao estudada

3.2.1. Critérios de Incluséo

Para o grupo com FC os critérios de inclusdo foram ter diagndstico
estabelecido de FC de acordo com as normas internacionais®, idade entre 6 e 16
anos e estar em acompanhamento regular no Ambulatério de Pneumologia
Pediatrica do Instituto da Crianca e do Adolescente HCFMUSP.

Para o grupo controle foram incluidas criangas e adolescentes pareadas por
idade e sexo aos individuos com FC incluidos no estudo (diferenca de mais ou

menos 1 ano).

No momento da inclusédo, tanto para o grupo FC como para o grupo controle,
0S pais ou responsaveis pelas criancas receberam explicagdes e foram convidados
a participar do estudo, assinando o termo de consentimento informado e o termo de

assentimento foi assinado pelas criangas.

3.2.2. Critérios de Exclusao

Em ambos os grupos foram excluidos os individuos com incapacidade de
realizar a avaliagao: alteragcdo osteomuscular que dificultasse o teste de caminhada
de 6 minutos (TC6M), dificuldade na realizacédo da espirometria e dificuldade na

compreensao das instrugdes para realizagao dos demais testes.

No grupo controle foram excluidas criangcas com histérico de doengas

respiratdrias e cardiacas.

3.3. Local de estudo

As criangas e adolescentes do grupo FC foram selecionados entre pacientes

que estavam em acompanhamento no Instituto da Crianga (ICr) e Adolescente do
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Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo
(HCFMUSP) e para o grupo controle pareado pela idade e sexo, as criangas foram
selecionadas entre amigos e em unidades de servigos de acolhimento institucional
que aceitaram participar do estudo. Os participantes foram selecionados entre junho
de 2019 a margo de 2023.

As avaliacdes de postura, forca muscular respiratoria, aplicagao do QFC e as
medidas antropométricas foram feitas no Ambulatério de Fisioterapia; o TC6M foi
executada no corredor demarcado com 30 metros localizado no 3° andar da
Enfermaria de Especialidades Clinicas Il e a espirometria no laboratério de funcao
pulmonar do Servigo de Pneumologia, todos localizados no Instituto da Crianga do
HCFMUSP.

3.4. Procedimentos

No grupo FC, foram avaliados a postura, forga muscular respiratoria,
capacidade funcional, funcdo pulmonar, qualidade de vida e medidas
antropométricas. No grupo controle, foram realizadas todas as avaliagdes, exceto o

questionario de qualidade de vida. Toda a avaliagao foi realizada em um unico dia.

3.4.1. Forga muscular respiratoéria

A medida da forga dos musculos respiratérios foi estimada pela Plmax e
PEmax. As manobras para a medida da Plmax e PEmax foram realizadas com o
individuo na posi¢cao sentada, com a posi¢do do tronco em angulo de 90° com o
quadril, e utilizando um clipe nasal em todas as manobras. Foi utilizado o
manovacudmetro analogico aneroide (Ger-Ar®, Sdo Paulo, Brasil). Para mensurar a
Plmax solicitou-se ao individuo realizar através do bucal do aparelho uma expiracao
livre, para que a partir do volume residual pulmonar, a crianga promovesse uma
inspiracado contra a resisténcia. Para a PEmax foi solicitado uma inspiragao livre pelo
bucal do aparelho, para que a partir da capacidade pulmonar total a crianca
realizasse uma expiracdo contra a resisténcia. Foram realizadas no minimo 5

repeticbes e no maximo 9 repetigdes, com pelo menos 2 reprodutiveis (variagao
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menor que 10% entre as duas maiores manobras), o maior valor foi registrado em
cmH20 e os dados foram expressos em valores absolutos e em porcentagem do

predito?”-%,

3.4.2. Avaliagao postural

A avaliagao postural foi feita pelo Software de Avaliagao Postural (SAPO) que
€ um programa de computador gratuito, acessado pela internet®®. Foi realizada a
digitalizacdo da imagem utilizando pontos pré-estabelecidos para medicdo dos
angulos corporais. Essas referéncias 6sseas, que serviram de guias para os calculos
angulares, foram marcadas com bolas de isopor, de acordo com o protocolo SAPO.
Foi mantido um fio de prumo preso ao teto, com duas bolinhas de isopor
distanciadas 1 metro uma da outra, coladas sobre o fio para posterior calibragao da
imagem. O individuo foi posicionado de tal modo que ele e o fio de prumo ficassem
num mesmo plano perpendicular ao eixo da camera fotografica digital, localizada a
trés metros de distancia e apoiada em um tripé a uma altura de cerca da metade da
estatura do sujeito. A crianga foi entdo fotografada nas posturas de frente, perfil
esquerdo e direito e de costas®. Foram avaliados os seguintes parametros: lordose
cervical, cifose toracica, lordose lombar, alinhamento de cabeca, alinhamento de

ombros, alinhamento de pelve®.

Para determinar o angulo da lordose cervical, utilizou-se 3 pontos anatémicos:
tragus da orelha, processo espinhoso de C7 e acrébmio, sendo o acrdmio o vértice do
angulo. Quanto maior esse angulo, mais para frente a posicédo da cabega e menor é
a lordose cervical. Para determinacédo da cifose toracica foram utilizados 3 pontos
anatdmicos: processo espinhoso de L1, processo espinhoso T7 e acrémio, sendo L1
0 apice do angulo. Quanto maior este angulo, maior é a cifose toracica. Para
determinar a lordose lombar, um angulo foi formado a partir 3 pontos anatémicos:
processo de L1, espinha iliaca antero-superior e trocanter maior, sendo a espinha
iliaca antero-superior o vértice do angulo. Aqui, quanto maior o angulo, menor o grau
de lordose lombar®'. Para a avaliagdo do alinhamento da cabecga foi verificado o
angulo entre os dois tragus da orelha e o eixo da horizontal, para o alinhamento do
ombro foi medido o angulo formado entre os dois acrémios e o eixo da horizontal,

para o alinhamento da pelve foi verificado o alinhamento das duas espinhas iliacas
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antero superiores (EIAS) e o eixo da horizontal e para o alinhamento de membros
inferiores foi calculado o angulo entre os dois trocanteres maiores e o eixo da

horizontal®.

A

Figura 1 - Pontos anatémicos utilizados para avaliagdo postural. A: vista anterior; B:
vista posterior; C: vista lateral esquerda.

3.4.3. Capacidade funcional

A avaliagdo da capacidade funcional foi feita pelo TC6M que é um teste
submaximo de tolerdncia ao exercicio e com o ritmo determinado pelo proprio
individuo®. A partir do valor da distancia percorrida no TC6M foram calculados
outros indices para avaliagdo do desempenho funcional. Esses indices foram:
Trabalho TC6M (distancia percorrida x peso) que apresenta uma melhor estimativa

do trabalho necessario para realizar o teste do que a distancia sozinha; indice de
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custo (frequéncia cardiaca repouso - frequéncia cardiaca final do teste)/velocidade
média que fornece uma estimativa do gasto de energia com base em uma relagao
linear entre frequéncia cardiaca e consumo de oxigénio durante o exercicio
submaximo e velocidade média (distancia percorrida/6) que € uma variavel

conveniente para medir a marcha geral e mobilidade funcional®34.

Os pais foram instruidos a trazer uma roupa confortavel e ténis para o teste. A
crianga permaneceu sentada para determinacdo da frequéncia cardiaca, oximetria
de pulso, pressao arterial e escala de Borg®, que é uma escala de classificagio da
percepcao subjetiva do esforgo. Cada participante foi orientado a realizar o maior
numero possivel de voltas em 6 minutos, caminhando rapido, mas evitando correr. A
cada minuto a crianga foi avisada do tempo restante e recebeu um estimulo verbal
de encorajamento. Apds 6 minutos o individuo foi instruido a parar, medindo-se a
distancia percorrida. Foram realizados dois testes no mesmo dia, com intervalo de
30 minutos ou até a recuperacao dos parametros basais. A distancia percorrida foi
calculada em metros e selecionado o teste com maior distancia. Os resultados foram

expressos em valores absolutos e porcentagem do predito®-’.

3.4.4. Qualidade de vida

A avaliagdo de qualidade de vida foi realizada pela aplicagdo do QFC#*
traduzido e validado para a lingua portuguesa. O questionario permitiu a avaliagéo
dos dominios fisico, imagem corporal, digestivo, respiratorio, emocional, social,
nutricdo, tratamento, vitalidade, saude e peso. Os escores de cada um dos dominios
variaram de 0 a 100, sendo que quanto maior a pontuag¢ao, melhor a qualidade de
vida e a qualidade de vida era considerada boa com pontuacbes acima de 50
pontos. Para as criangas de 6 a 12 anos o questionario foi aplicado pelo pesquisador
e para as criangas com mais de 12 anos e para os pais, o questionario foi auto

aplicavel*.
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3.4.5. Espirometria

A espirometria (Koko, nSpire Health, Colorado, USA) foi realizada de acordo
com as normas da American Thoracic Society/European Respiratory Society®® no
mesmo dia da avaliacdo exceto os individuos com FC que tivessem o teste de
espirometria recente (maximo de 1 més). No grupo controle foi realizado o teste de
espirometria no momento da avaliagdo. Os valores registrados foram em
porcentagem predita da capacidade vital forgada (CVF %pred), porcentagem predita
do volume expiratério forgado predita no primeiro segundo (VEF1 %pred), indice de
Tiffeneau (VEF1/CVF) e porcentagem predita do fluxo expiratério forcado em 25-75
% da CVF (FEF25%-75% %pred) foram registrados e expressos em porcentagens®.

3.4.6. Antropometria

Foram coletadas o peso e altura das criangas. Os dados antropométricos
coletados foram utilizados para o célculo do indice de Massa Corpérea (IMC =

kg/m?) e escore Z de IMC de acordo com a Organizagdo Mundial de Satde (OMS)?.

3.5. Delineamento do estudo

3.5.1. Delineamento (Grupo FC)

1. Rastreamento junto ao SAME dos portadores de FC acompanhados no
ICr para elaboracdo do cadastro contendo: nome completo, idade
atual, filiacao e telefone.

2. Informagao ao grupo da Pneumologia Pediatrica que assiste os
pacientes de FC do Instituto da Crianca sobre o presente estudo.

3. Recrutamento através de telefonema aos pais/responsaveis das
criangas e adolescentes com FC para agendamento da avaliagao.

4. Aplicagao da avaliagao que constou de:

a. Apresentacao e explicacdo sobre a pesquisa e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e Termo de

assentimento (Anexos A e B);



b. Aplicagdo do QFC?* (Anexos E, F, Ge H) ;

c. Avaliagao da postura, PImax, PEmax, capacidade funcional e
espirometria;

d. Elaboracéo estatistica dos dados obtidos.

3.5.2. Delineamento (Grupo controle)

1. Contato com amigos e com os Servigos de acolhimento Institucional

para criangas e adolescentes (SAICA) e apresentagao do projeto.

2. Reunido para a apresentagao do projeto e acerto sobre os detalhes da
avaliacao.

3. Aplicacao da avaliagao que constou de:

a. Apresentagao e explicagao sobre a pesquisa e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e Termo de
assentimento (Anexos C e D);

b. Avaliagao da postura, PlImax, PEmax, capacidade funcional e
espirometria;

c. Elaboracgéao estatistica dos dados obtidos;

d. Elaboracédo de um relatério com os resultados e envio do

relatorio para o responsavel.

3.6. Desfechos
5.6.1. Desfecho principal

- Angulos de lordose cervical, cifose toracica, lordose lombar,
alinhamento da cabega, alinhamento de ombros, alinhamento de

pelve e alinhamento de membros inferiores (graus)

3.5.2. Desfechos secundarios

- Valores de PImax e PEmax (cmH,0O e percentual do predito)

34



35

- Valor de distancia percorrida (metros)
- Valor de trabalho do TC6M (m.Kg)
- Valor de velocidade média do TC6M (m/min)

- Valor de indice de custo do TC6M (bpm/m/min)
- Valor do VEF1, CVF, FEF 25-75 e VEF1/CVF (percentual do predito)

- Escore de qualidade de vida (pontuagao)

3.7. Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da USP (CAAE: 80766017.2.0000.0068). A participacao foi
voluntaria, e todas as criangas e responsaveis assinaram termo de consentimento e

assentimento para inclusdo no projeto de pesquisa.

3.8. Analise estatistica

O célculo do tamanho da amostra neste estudo foi baseado em um projeto de
intervencao de treinamento funcional que tem sido conduzido pela fisioterapeuta
Adriana Della Zuana. Para tanto, utilizou-se a variagdo no angulo de lordose cervical
observada em outro estudo intervencional®' (2,6° com desvio padrdo de 4,86°). Os
calculos foram realizados levando-se em conta um poder de 80% e confianca de
95%, obtendo-se um tamanho de amostra de 33 individuos em cada grupo. Os
pesquisadores decidiram pela inclusdo de 43 individuos em cada grupo para uma

margem de seguranga.

Foram descritas as caracteristicas quantitativas avaliadas segundo grupos
com uso de medidas resumo (média, desvio padrdo, mediana, quartis) e
comparadas entre os grupos com uso de analises de variancias (ANOVA)* os
resultados foram seguidos de comparagdes multiplas de Bonferroni para identificar

entre quais grupos ocorreram as diferengas e criados os contrastes para comparar
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0s grupos controle e as criangas com fibrose cistica*'. Somente a qualidade de vida,
que foi avaliada apenas nas criangas com fibrose cistica, foram comparadas entre
os subgrupos com uso de testes t-Student. O sexo das criangas foram descritas
segundo grupos com uso de frequéncias absolutas e relativas e verificada a

associagdo com uso do teste qui-quadrado®.

Foram calculadas as correlacbes de Pearson dos angulos posturais com os
desfechos avaliados nos individuos com fibrose cistica e estimada a reta de
regressao linear dos desfechos com o angulo postural que apresentou correlagéao

significativa para verificar a relagéo entre os desfechos e os dngulos posturais*'.

As analises foram realizadas com uso do software IBM-SPSS for Windows
versao 22.0 e tabulados com uso do software Microsoft-Excel 2019 e os testes foram

realizados com nivel de significancia de 5%.



4. Resultados



38

Foram incluidos 43 criancas e adolescentes com FC e 46 controles saudaveis
pareados. Como mostrado na Tabela 1, os individuos com FC apresentaram média
de idade semelhantes e menores valores de escore Z-IMC quando comparados ao
grupo controle, bem como maiores valores para os angulos de lordose lombar, maior

angulo da EIAS e maior angulo do trocanter maior (p < 0,05).

Tabela 1 - Descricdo das caracteristicas pessoais e angulos posturais segundo

grupos e resultado dos testes estatisticos.

Variaveis Grupo P
Controle(N = 46) FC (N =43)

Idade (anos) 0.834

média + DP 10.1+26 9.8+25

mediana (p25; p75) 10 (8; 12) 9(8;12)

Sexo, n 0.731

Feminino 22 (47.8) 19 (44.2)

Masculino 24 (52.2) 24 (55.8)

Escore Z-IMC 0.001

média + DP 0.38 £ 1.51 -0.56 £ 1.39

mediana (p25; p75) 0.34 (-0.55; 1.12) -0.69 (-1.58; 0.38)

Lordose cervical (°) 0.181

média + DP 749 +13.6 715+11.6

mediana (p25; p75) 73.3(65.7; 83.2) 70.2 (62.7; 77.9)

Cifose toracica (°) 0.252

média + DP 309+5 322+49

mediana (p25; p75) 31.1(27.6; 34.7) 33.2(28.5; 34.8)

Lordose lombar (°) 0.008

média + DP 91.1+17.9 99.9+9.1

mediana (p25; p75) 91.8 (80.6; 101.1) 101.5 (95.5; 105.6)

Tragus (°) 0.773

média + DP 215+2.41 2.09+1.78

mediana (p25; p75) 1.35 (0; 4.03) 1.8(0.7; 3.6)

Acrémio (°) 0.044

média + DP 1.35+1.27 1.96 + 1.55

mediana (p25; p75) 0.9 (0; 2.55) 1.5(0.8; 2.9)

EIAS (°) 0.001

média + DP 0.73+0.98 1.89 +1.96

mediana (p25; p75) 0.35(0; 1.3) 1.5(0.4; 3.1)

Trocanter maior (°) 0.005

média + DP 0,89 + 1,09 1.68+14

mediana (p25; p75) 0.55 (0; 1.43) 1.4 (0,5; 2.7)

FC: fibrose cistica; IMC:indice de massa corporea; EIAS: espinha iliaca antero superior.

Os individuos com FC apresentaram valores reduzidos de todos os

parametros da fungdo pulmonar quando comparados aos resultados do grupo
controle (Tabela 2). Os testes de capacidade funcional também foram
significativamente maiores no grupo controle quando comparados aos individuos
com FC (Tabela 2). A qualidade de vida das criangcas com FC foi considerada boa,

tanto na percepcao das criangas quanto dos pais como demonstrado na Tabela 2.
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Tabela 2 - Descricdo dos parametros de espirometria, forca muscular respiratéria,
TC6M e QFC segundo grupos e resultado dos testes comparativos.

Grupo

Variaveis p
Controle (N = 46) FC (N = 43)

CVF pred(%). <0.001

média + DP 106.9 £ 14.5 79 £22.5

mediana (p25; p75) 104 (97.8; 114.3) 82 (63; 94)

VEF1 pred(%) <0.001

média + DP 103.5+13.6 69.6+£24.1

mediana (p25; p75) 102 (95; 110) 77 (46; 87)

VEF1/CVF pred(%) <0.001

média + DP 103.4+7.1 92.3+21

mediana (p25; p75) 103.5 (99; 109) 94 (84.5; 101.5)

FEF25-75 pred(%) <0.001

média + DP 102.2 £20.7 60.8 +37.1

mediana (p25; p75) 99 (88.5;116.3) 62 (26; 87)

Plmax med/pred (%) 0.588

média + DP 90.3 +£24.2 89.6 £33.5

mediana (p25; p75) 89.1 (73.3; 107) 82.6 (63.9; 108.2)

PEmax med/pred (%) 0.186

média + DP 87.8+21.6 80.7 £28.8

mediana (p25; p75) 90.7 (72.1; 102.3) 76.8 (57, 103.1)

Dist med/pred (%) <0.001

média + DP 95+10.5 87+ 14.6

mediana (p25; p75) 96.5 (88.6; 102.9) 85.8 (79.8; 96.3)

Veloc média(m/min) <0.001

média + DP 100.5+12.3 90.2+15.1

mediana (p25; p75) 101.4 (89.7; 109.3) 89.7 (82.8; 99.2)

Trabalho TC6M(m.kg) <0.001

média + DP 24135.3 £+ 9884.3 17089.8 + 7186.1

mediana (p25; p75) 22091.5 (16623.5; 30079.3)

indice de custo (bpm/m/min) 0.067

média + DP 0.4+£0.21 0.48+0.18

mediana (p25; p75) 0.38 (0.27; 0.53) 0.42 (0.39; 0.6)

QFC crianca

média + DP * 742+ 12.5 *

mediana (p25; p75) * 74.6 (64,6; 85.1) *

QFC pais

média + DP * 74 £14.2 *

mediana (p25; p75) * 80 (65.4; 84.8) *

FC: fibrose cistica; CVF pred: capacidade vital forgada predita; VEF1 pred: volume expiratério forgado no primeiro
segundo predito; VEF1/CVF pred: volume expiratério forgado no primeiro segundo pela capacidade vital forcada
predita; FEF 25-75 pred: fluxo expiratério forcado em 25-75% da capacidade vital forcada predita; pimax med/pred:
relagdo entre a pressao inspiratéria maxima medida pela predita; pemax med/pred: relagédo entre a presséo expiratéria
maxima medida pela predita; dist med/pred: relagdo entre a distancia medida pela predita; veloc média: velocidade
média; trabalho TC6M: trabalho realizado no teste de caminhada de 6 minutos.

As analises de correlagcdo mostraram que o grau de lordose lombar teve uma
correlagdo positiva significativa com CVF pred (r=0,407 e p=0,07), e o grau de
lordose cervical teve uma correlagao positiva significativa com a PEmax med/pred e
o trabalho TC6M (r=0,312 e r=0,351 respectivamente, p=0,042 e p=0,021) como
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mostrado na Figura 2. A PEmax med/pred aumenta 0,77 a cada aumento de 1 grau
na lordose cervical e o trabalho TC6M aumenta 217,6 a cada grau a mais no angulo
de lordose cervical (Figura 2). O tragus apresentou correlagdo positiva com a
pontuagdo do QFC de criangas e adolescentes com FC (r=0,320, p=0,036), (Tabela
4).
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Tabela 3 - Resultado das correlagdes dos angulos posturais com os desfechos avaliados nas

criangas com FC.

Lordose Cifose Lordose Trocanter

Correlagdo cervical toracica lombar Tragus (°) Acrémio(®) EIAS (°) maior(°)
CVF pred(%) ro 0.174 0.057 0.407 0.152 -0.022 0.051 0.141
p__ 0.265 0.718 0.007 0.330 0.888 0.744 0.367
FEV1 pred(%) r  0.096 0.037 0.263 0.181 -0.091 0.077 0.177
p__ 0.542 0.815 0.089 0.245 0.561 0.624 0.256
FVCI/FEV1 pred(%) r -0.105 -0.049 -0.158  0.214 -0.168 -0.004 0.100
p__ 0.502 0.753 0.310 0.169 0.280 0.982 0.525
FEF25-75 pred(%) r  0.017 -0.039 0.192  -0.008 -0.031 0.093 0.114
p___0.916 0.802 0.217 0.958 0.842 0.554 0.465
QFC r  0.006 -0.025 0.191 0.320 -0.113 -0.191 0.062
crianga/adolesc p  0.970 0.873 0.219 0.036 0.472 0.220 0.691
. r 0.188 -0.114 0.022 0.085 -0.095 -0.180 0.101
QFC pais
p  0.251 0.491 0.896 0.606 0.566 0.274 0.542
Plmax med/pred r 0136 0.027 0.199  -0.063 0.114 0.091 0.156
(%) p  0.383 0.866 0.200 0.690 0.469 0.562 0.317
PEmax med/pred r 0.312 -0.100 0.032 -0.095 0.172 -0.056 0.068
(%) p  0.042 0.524 0.837 0.546 0.269 0.719 0.666
Dist med/pred (%) r 0130 0.081 -0.063  0.131 -0.074 0.100 0.207
p  0.405 0.604 0.687 0.403 0.638 0.524 0.182
Veloc r 0.262 0.064 -0.005  0.131 -0.049 0.036 0.164
média(m/min) p  0.089 0.686 0.973 0.404 0.757 0.817 0.294
Trabalho r 0.351 0.032 0.120 0.126 0.043 -0.092 0.066
TC6M(m.kg) p  0.021 0.836 0.443  0.421 0.786 0.559 0.676
indice de r -0.183 -0.233 0.097 0.132 0.059 -0.066 -0.008
custo(bpm/m/min) p  0.241 0.133 0.537 0.399 0.705 0.673 0.958

FC: fibrose cistica; CVF pred: CVF pred: capacidade vital forcada predita; FEV1 pred: volume expiratério forgado no primeiro
segundo predito; VEF1/CVF pred: volume expiratério forgado no primeiro segundo pela capacidade vital forgcada predita; FEF
25-25 pred: fluxo expiratorio forcado em 25-75% da capacidade vital forcada predita; QFC: questionario de qualidade de fibrose
cistica; pimax med/pred: relagdo entre a pressao inspiratéria maxima medida pela predita; pemax med/pred: relagdo entre a
presséo expiratéria maxima medida pela predita; dist med/pred: relacédo entre a distancia medida pela predita; veloc média:
velocidade média; trabalho TC6M: trabalho realizado no teste de caminhada de 6 minutos.

Figura 2. Diagrama de dispersdo da PEmax med/predita e TC6M pela lordose
cervical e resultado do ajuste da reta de regressao.
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5. Discussao
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Este estudo mostrou que criangcas e adolescentes com FC apresentaram
alteracbes posturais, pior desempenho no TC6M e pior funcdo pulmonar quando
comparados com controles saudaveis pareados. Os individuos com FC
apresentaram menor lordose lombar que o grupo controle, porém uma correlagéao
leve foi observada entre lordose lombar e CVF pred. Embora a lordose cervical
tenha sido maior em criancas com FC, ndao houve diferenca estatisticamente
significativa quando comparado ao grupo controle. Apesar disso, observamos uma
leve correlacao entre o grau de lordose cervical e o desempenho no TC6M e
também com PEmax med/pred em criangas e adolescentes com FC. Esses achados
indicam que os individuos com FC tém impactos significativos da doenga pulmonar
precoce na infancia, ao mesmo tempo que apresentaram achados leves de desvios

posturais e obtiveram bons resultados de pontuacao de QFC.

Em contraste aos extensos dados publicados sobre postura em adultos,
incluindo os valores de normalidade***344 estudos de postura em criangas so
relativamente escassos e os parametros de normalidade de postura sao dificeis de
estabelecer, devido ao desenvolvimento fisico continuo, as criangas podem ser mais
suscetiveis a alteracbes em sua mobilidade e flexibilidade, predispondo-as a desvios
posturais momentaneos*. Além disso, alguns estudos de postura em criangas
incluiram apenas medidas qualitativas*®**’ que apesar de ser um método de
avaliacdo simples e facil de ser realizado ja que nao exige preparo do ambiente,
apresenta falhas principalmente na questdo da reprodutibilidade*®. A escolha de um
método bem estabelecido para analise postural neste estudo (software SAPO) foi
fundamental para a obtengdo de medidas quantitativas reprodutiveis e confiaveis de
angulos posturais, possibilitando uma analise postural mais precisa e detalhada e
além disso, um grupo controle pareado com a idade e sexo possibilitou a
comparagdo dos resultados. Um estudo anterior’® que incluiu criangas e
adolescentes com FC de um estado brasileiro diferente adotou o mesmo software
para analise postural, resultando em achados de desalinhamento postural ainda

maiores quando comparados ao nosso estudo.

No presente estudo, individuos com FC apresentaram menor lordose lombar
comparados a controles saudaveis. Apesar desse achado, foi encontrado uma
correlagdo positiva entre os angulos da lordose lombar e os valores de CVF pred

nas criangas e adolescentes com FC. Uma possivel explicagdo se deve a alta
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prevaléncia de alteragdes posturais também encontradas em individuos
saudaveis****. O aumento da lordose lombar pode ser uma consequéncia de uma
tentativa de corrigir o equilibrio antero posterior quando a fraqueza dos musculos
abdominais resulta em protrusdo abdominal®'. Entre criangas saudaveis, um estilo
de vida mais sedentario, caracterizado por longos periodos na escola e sentado em
frente ao computador, aumenta a probabilidade de sobrepeso e obesidade, menor
percentual de massa muscular, resultando em diminuigdo da forga muscular € menor
estabilidade postural®>. Um estudo prévio avaliou a prevaléncia de hiperlordose
lombar em criangas e adolescentes saudaveis entre 10 a 16 anos e os fatores
associados ao seu aumento e os autores observaram uma prevaléncia de 78% de
hiperlordose lombar e uma associagado positiva com o sexo feminino, uma menor
forca e flexibilidade de musculatura abdominal, demonstrando que a hiperlordose

lombar é um alteragdo comum entre criangas e adolescentes saudaveis®.

Entre individuos com FC, as alteragcbes posturais possuem etiologia
multifatorial, como problemas com a mineralizagdo 6ssea® que podem predispor a
maior facilidade de fraturas e achatamentos vertebrais e progressdao da doenca
pulmonar que aumentam a demanda respiratéria e levam a desequilibrios
musculares’. Especificamente a hiperlordose lombar pode ser resultado da
hiperinsuflagdo pulmonar levando ao achatamento do diafragma, o que gera
encurtamento de outros musculos do tronco que estdo conectados a ele, como o
iliopsoas, o transverso do abdémen e o quadrado lombar, 0 que pode resultar em
anteversdo pélvica e aumento da lordose lombar''. Um diafragma mais achatado
apresenta dificuldade para uma contracdo adequada, o que impacta na fungao
pulmonar, sendo uma possivel explicacdo para nosso achado de menor CVF pred
entre aqueles com maior lordose lombar®>®. Em um estudo sobre a influéncia da
postura na fungdo pulmonar em criangas asmaticas, os autores observaram que a
hiperinsuflagdo pulmonar, fenbmeno também observado nas criangas e
adolescentes com FC, levou a um encurtamento da musculatura de tronco que
resultou em maior lordose lombar e apresentou correlagdo com menor PEmax e

menor CPT>.

Embora muitos avangos no tratamento tenham surgido para os individuos
com FC nos Ultimos anos®*® este estudo foi conduzido antes que esses

medicamentos estivessem disponiveis no pais, e nenhum dos casos incluidos
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estava em uso de moduladores do CFTR. No entanto, o rastreamento neonatal
trouxe avangos significativos no diagndstico precoce da FC e uma mudanga
profunda nas caracteristicas da populagdo com FC nos ultimos anos no Brasil, como
por exemplo o perfil nutricional'%%°, Apesar disso, criangas e adolescentes com FC
apresentaram resultados significativamente piores na fungdo pulmonar, na forga
muscular respiratéria e no teste de capacidade funcional quando comparados a
criangcas saudaveis, indicando que ha muito a ser feito para melhorar a saude
respiratoria desses individuos. Um estudo feito com adultos com FC, demonstrou
que as alteracbes posturais estavam associadas a menor fungdo pulmonar e
capacidade funcional, o que indica a necessidade de uma abordagem precoce

desde a infancia®™

Embora os resultados deste estudo nao tenham revelado uma diferenca
significativa nos angulos de lordose cervical entre individuos com FC e controles
saudaveis, foi encontrada uma correlagdo entre os angulos de lordose cervical e a
PEmax med/pred. Uma possivel explicacdo para essa correlagédo € que durante a
respiracdo, a manutengao estavel da coluna cervical e toracica € necessaria para
que os musculos movam as costelas. No entanto, individuos com aumento da
lordose cervical podem apresentar alteracbes na forca dos musculos flexores e
extensores profundos do pescogo, que, embora ndo estejam diretamente envolvidos
na respiracdo, desempenham um papel importante na postura e estabilidade do

tronco®'-%2,

Nossos resultados demonstraram n&o apenas a correlacdo entre a PEmax
med/pred e a lordose cervical, mas também revelaram a relagdo entre a lordose
cervical e o trabalho do TC6M. O TC6M tem se mostrado importante na avaliagao
prognéstica de individuos com FC, pois tem se relacionado a parédmetros de
gravidade da doenga, como o VEF1 e o escore Z - IMC™. Ja as alteragbes
musculares na lordose cervical, mencionadas anteriormente, podem levar a
modificagdes na coluna toracica, impactando a fungao do diafragma e dos musculos
respiratérios, resultando em um desequilibrio muscular que pode afetar o
desempenho nos testes de capacidade funcional como demonstrado em um estudo
anterior’>. Dessa forma, monitorar a relagdo entre a lordose cervical e o
desempenho no TC6M ao longo do tempo pode fornecer informagdes valiosas sobre

a progressao e condigdo de individuos com FC'.
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Este estudo possui varias limitacbes. Os resultados provém de um unico
Centro de FC no Brasil e podem n&o ser aplicaveis a outras regides do pais, onde o
acesso a cuidados especializados pode n&o ser consistente. Nao analisamos as
criancas e adolescentes prospectivamente ao longo do tempo e durante a
progressao da doenga, o que poderia revelar mecanismos e interfaces entre as
mudangas posturais e marcadores funcionais. A inclusdo de adultos jovens e
individuos com doenga pulmonar avangcada poderia também contribuir para

esclarecer essas correlacoes.

No entanto, nossos dados indicaram que criancas e adolescentes com FC de
fato apresentaram alteragdes posturais, que podem estar associadas a desfechos de
capacidade funcional e capacidade pulmonar. Estes resultados enfatizam a
importancia do acompanhamento fisioterapéutico na manutencao e prevencao de
alteracbes posturais em criangcas e adolescentes com FC. Além disso, o uso de
marcadores posturais como potenciais indicadores de deterioragao pulmonar
poderiam auxiliar os clinicos no acompanhamento de criangas com FC. Embora a
diminuicdo da capacidade de exercicio fisico observada entre criangcas e
adolescentes com FC tenha sido descrita por muitos anos em outros estudos®,
espera-se que essa diminuicdo seja progressivamente menos frequente nos
préximos anos, com a expansao do acesso a moduladores do CFTR para individuos

com FC8,.



47

6. Conclusoes
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1. Criangas e adolescentes com FC apresentaram menor lordose lombar, maior
desalinhamento de pelve e maior desalinhamento de membros inferiores quando

comparados as criangas e adolescentes saudaveis.

2. Criangas e adolescentes com FC apresentaram pior desempenho no TC6M e pior

funcdo pulmonar quando comparados as criangas e adolescentes saudaveis.

3. Criancas e adolescentes com FC n&o apresentaram diferenca na forca muscular

respiratoria quando comparados as criangas e adolescentes saudaveis.

4. Criancas e adolescentes com FC apresentaram qualidade de vida considerada

boa, tanto na percepg¢ao das criangas quanto dos pais.

5. Criangas e adolescentes com FC apresentaram menores valores de escore

Z-IMC quando comparados as criangas e adolescentes saudaveis.

6. Criancas e adolescentes com FC apresentaram correlagdo (fraca intensidade)
entre 0 angulo da lordose cervical e valores de PEmax med/pred e trabalho TC6M,
correlacao (fraca intensidade) entre o angulo da lordose lombar e os valores de CVF
pred e correlagédo (fraca intensidade) entre o angulo do tragus e a pontuacao do
QFC.
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7.1. Anexo A - Termo de consentimento livre e esclarecido (FC)

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO
PAULO - HCFMUSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (FC)

DADOS DA PESQUISA CIENTIFICA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA:“Efeito de um programa de atividade fisica na postura, na
forca muscular respiratoéria e na capacidade funcional de criancas e adolescentes com fibrose

cistica.”
2. PESQUISADOR PRINCIPAL: Dr. Luiz Vicente Ribeiro Ferreira da Silva Filho

CARGO/FUNCAO: MEDICO ASSISTENTE HC
INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N° 69.437
UNIDADE DO HCFMUSP: INSTITUTO DA CRIANCA
3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:

SEM RISCO X RISCO MINIMO [ RISCO MEDIO [
RISCOBAIXO U RISCO MAIOR [

(Probabilidade que o individuo sofra algum dano como conseqiiéncia imediata ou tardia do
estudo)

4. DURACAO DA PESQUISA: 2 anos

Convidamos o (a) Sr (a) para participar desta pesquisa explicada a seguir.

1 - Desenho do Estudo

Como vocé ja deve saber criangas ¢ adolescentes com fibrose cistica apresentam aciimulo de
secregdo espessa e constante em seus pulmoes. Esta secrecao obstrui o caminho de entrada e saida do
ar. Como consequéncia disso, os pulmdes podem ficar com ar acumulado (aprisionado), o que pode
causar uma modificacdo no formato do térax da crianga e interferir com sua postura corporal. Além
dos problemas decorrentes da doenca, a falta de atividade fisica regular pode levar a fraqueza dos
musculos em geral e dos musculos respiratorios.

O presente estudo pretende avaliar se a realizagdo de exercicios fisicos uma vez por semana por
um periodo de 3 meses, com a ajuda de um fisioterapeuta, pode resultar em melhora da postura, forca
dos musculos em geral e dos musculos respiratorios dos pacientes.

2 - Descricoes dos Procedimentos do Estudo
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O estudo consiste em avaliagdes funcionais antes e depois de um programa de atividade fisica
(treinamento) que acontecera uma vez por semana, durante 3 meses, de forma online, sob supervisdo
de uma fisioterapeuta.

As avaliagdes funcionais incluem: I. teste de fungdo pulmonar (espirometria), rotineiramente
feito antes das consultas (o teste de assoprar dentro de um aparelho para medir a capacidade
pulmonar);Il. avaliagdo da for¢ca muscular respiratoria através de sopro num aparelho chamado
manuvacudmetro; III. teste de caminhada para avaliar a forca dos miisculos em geral e verificar quanto
0 paciente consegue caminhar em um tempo de 6 minutos; I'V. avaliacdo da postura corporal através de
fotografias e analise das imagens do corpo em um programa de computador, usando marcagdes com
etiqueta auto-adesiva no corpo do paciente; IV. questiondrios com perguntas sobre o dia a dia da
crianga para pais/responsaveis e para os pacientes.

Programa de atividade fisica (1 vez/semana, por 3 meses — 12 sessoes):

Os exercicios tém como finalidade o fortalecimento da musculatura dos membros superiores
(bragos e ombros), membros inferiores(pernas e quadril) e tronco ( musculos das costas, abdominais e
peitorais). Serdo utilizados aparelhos, faixas elasticas, pesos e bolas durante os exercicios.

Os exercicios serdo modificados a cada més para que seja dado estimulo diferente para os
musculos e para que fiquem mais ladicos.

3 - Descricoes dos Riscos e Desconfortos relacionados ao Estudo

Nao ha riscos para o paciente, mas desconfortos relacionados ao treinamento sdo esperados,
incluindo dores musculares e sensagdo de fadiga. Estes desconfortos habitualmente melhoram com o
passar do tempo.

4 - Beneficios para o Participante

Nao ha beneficio ou prejuizo pela participacdo no estudo. Se o(a) paciente tiver qualquer
problema decorrente do tratamento ou da evolucdo da propria doenga durante o estudo, continuara
sendo atendido nas dependéncias do Instituto da Crianca HCFMUSP.

5 - Garantia de Acesso

Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa
para esclarecimento de eventuais davidas. O médico responsavel por esta pesquisa ¢ o Dr. Luiz
Vicente Ribeiro F. da Silva Filho, médico assistente da Unidade de Pneumologia do Instituto da
Crianga, que pode ser localizado nos telefones 2661-8537 / 2661-8538 / 2661-8566 ou 5093-3189.

6 - Direito de Confidencialidade

As informacdes obtidas durante o estudo serdo divulgadas em publicagdes cientificas, mantendo o
anonimato dos sujeitos do estudo (ndo sera divulgada qualquer identificacdo).

7- Despesas e Compensacoes

Nao havera nenhuma despesa para o sujeito em qualquer fase do estudo, incluindo consultas e
exames. Também ndo ha compensag¢ao financeira relacionada a sua participacao no estudo.

8— Compromisso do Pesquisador de atualizar o os dados e o material coletado somente
para este estudo

Os dados obtidos serdo utilizados somente no estudo em questio.
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Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa
para esclarecimento de dtvidas. O principal investigador ¢ o Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da Silva
Filho que pode ser encontrado na Avenida Dr. Enéas Carvalho de Aguiar, 647 telefone (11)
2661-8713. Se vocé tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel: (11)
2661-7585, (11) 2661-1548, (11) 2661-1549; e-mail: cappesq.adm@hc.fm.usp.br

O sujeito de pesquisa tem total liberdade de deixar de participar do estudo no momento que
desejar, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento no Instituto da Crianga.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagodes que li ou que foram
lidas para mim a respeito do estudo “Efeito de um programa de atividade fisica na postura, na
forca muscular respiratoria e na capacidade funcional de criancas e adolescentes com fibrose
cistica.”

Eu discuti as informagdes acima com o pesquisador responsavel Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da
Silva Filho sobre a minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim os objetivos,
os procedimentos, os potenciais desconfortos e riscos e as garantias. Ficou claro também que minha
participagdo ¢ isenta de despesas. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste
Servigo. Assino este termo de consentimento e recebo uma via rubricada pelo pesquisador.

Assinatura do participante/ representante legal

Data / /

Assinatura do responsavel pelo estudo

Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da Silva Filho

Data / /

DADOS DE IDENTIFICAGAO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL
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12720 0234 2L O CIDADE ...ooorereerreerreerrennnne Jeeesaeee e
CEP:ooeeeeennns TELEFONE: DDD (oo ) e
2. RESPONSAVEL LEGAL w.ovvvvvoosssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssse
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7.2. Anexo B - Termo de assentimento (FC)

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO
PAULO - HCFMUSP

TERMO DE ASSENTIMENTO ( FC)

DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA: “Efeito de um programa de atividade fisica na postura, na
forca muscular respiratdria e na capacidade funcional de criancas e adolescentes com fibrose

cistica.”
2. PESQUISADOR: Dr. Luiz Vicente Ribeiro Ferreira da Silva Filho

CARGO/FUNCAO: MEDICO ASSISTENTE HC
INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N¢ 69.437
UNIDADE DO HCFMUSP: INSTITUTO DA CRIANCA
3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:

SEM RISCO X RISCO MINIMO (I RISCO MEDIO (I
RISCOBAIXO [ RISCO MAIOR [

(Probabilidade que o individuo sofra algum dano como conseqiiéncia imediata ou tardia do
estudo)

4. DURACAO DA PESQUISA: 2 anos
Convidamos o (a) Sr (a) para participar desta pesquisa explicada a seguir.

1 - Desenho do Estudo

Pessoas com fibrose cistica apresentam acumulo de secregdo espessa e constante nos pulmoes.
Esta secrecdo obstrui o caminho de entrada e saida do ar. Como consequéncia disso, os pulmdes
podem ficar com ar acumulado (aprisionado), o que pode causar uma modificagdo no formato do térax
da crianca e interferir com sua postura corporal. Além dos problemas decorrentes da doenca, a falta de
atividade fisica regular pode levar a fraqueza dos muisculos em geral e dos musculos respiratorios.

O presente estudo pretende avaliar se a realizagdo de exercicios fisicos uma vez por semana por
um periodo de 3 meses, com a ajuda de um fisioterapeuta, pode melhorar sua postura, sua for¢a dos
musculos em geral e dos musculos respiratorios.
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2 - Descricoes dos Procedimentos do Estudo

O estudo consiste em avaliagdes funcionais antes e depois de um programa de atividade fisica
(treinamento) que acontecera uma vez por semana, durante 3 meses, de forma online, sob supervisao
de uma fisioterapeuta.

O estudo vai incluir 2 avaliagdes (inicial e apds 3 meses):

Programa de atividade fisica (1 vez/semana, por 3 meses — 12 sessoes):

Vocé fara alguns exercicios como este da figura. Todos os exercicios serdo adaptados para
vocé, e podem ser interrompidos se vocé tiver qualquer dificuldade.

3 - Descricoes dos Riscos e Desconfortos relacionados ao Estudo

Nao ha risco, mas vocé podera sentir um pouco de dor muscular ou cansago por causa do
treinamento. Isso tende a melhorar com o passar do tempo.

4 - Beneficios para o Participante

Nao ha nenhum prémio ou presente pela participacdo neste estudo, mas o treinamento deve
fazer vocé se sentir melhor ao longo do tempo.

5 - Garantia de Acesso

Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responsdveis pela pesquisa para
esclarecimento de eventuais duvidas. O médico responsavel por esta pesquisa € o Dr. Luiz Vicente
Ribeiro F. da Silva Filho — médico assistente da Unidade de Pneumologia do Instituto da Crianga, que
pode ser localizado nos telefones 2661-8537 / 2661-8538 / 2661-8566 ou 5093-3189.

6 - Direito de Confidencialidade
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As informagdes obtidas durante o estudo serdo divulgadas em publicagdes cientificas,
mantendo o anonimato dos sujeitos do estudo (ndo sera divulgada qualquer identificacdo).

7- Despesas e Compensacgoes

Nao havera nenhuma despesa para o sujeito em qualquer fase do estudo, incluindo consultas e
exames. Também ndo ha pagamento por sua participacao no estudo.

8 — Compromisso do Pesquisador de atualizar o os dados e o material coletado somente para
este estudo

Os dados obtidos serdo utilizados somente no estudo em questao.

Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa
para esclarecimento de dividas. O principal investigador ¢ o Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da Silva
Filho que pode ser encontrado na Avenida Dr. Enéas Carvalho de Aguiar, 647 telefone (11)
2661-8713. Se vocé tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel: (11)
2661-7585, (11) 2661-1548, (11) 2661-1549; e-mail: cappesqg.adm@hc.fim.usp.br

O sujeito de pesquisa tem total liberdade de deixar de participar do estudo no momento que
desejar, sem qualquer prejuizo a continuidade de ser tratamento no Instituto da Crianga.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que foram
lidas para mim a respeito do estudo “Efeito de um programa de atividade fisica na postura, na
forca muscular respiratéria e na capacidade funcional de criancas e adolescentes com fibrose
cistica.”

Eu discuti as informagdes acima com o pesquisador responsavel Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da
Silva Filho sobre a minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim os objetivos,
os procedimentos, os potenciais desconfortos e riscos e as garantias. Ficou claro também que minha
participag¢do ¢ isenta de despesas. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste
Servico. Assino este termo de consentimento e recebo uma via rubricada pelo pesquisador.

Assinatura do participante/ representante legal

Data / /

Assinatura do responsavel pelo estudo

Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da Silva Filho

Data / /
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DADOS DE IDENTIFICACAO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL
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7.3. Anexo C - Termo de consentimento livre e esclarecido (grupo controle)

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO
PAULO - HCFMUSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (GRUPO CONTROLE)

DADOS DA PESQUISA CIENTIFICA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA:“Efeito de um programa de atividade fisica na postura, na
forca muscular respiratdéria e na capacidade funcional de criancas e adolescentes com fibrose

cistica.”
2. PESQUISADOR PRINCIPAL: Dr. Luiz Vicente Ribeiro Ferreira da Silva Filho

CARGO/FUNCAO: MEDICO ASSISTENTE HC
INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N° 69.437
UNIDADE DO HCFMUSP: INSTITUTO DA CRIANCA

3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:

SEM RISCO X RISCO MINIMO I RISCO MEDIO I

RISCOBAIXO [ RISCO MAIOR [

(Probabilidade que o individuo sofra algum dano como conseqiiéncia imediata ou tardia do
estudo)

4. DURAGAO DA PESQUISA: 2 anos
Convidamos o (a) Sr (a) para participar desta pesquisa explicada a seguir.

1 - Desenho do Estudo

Criangas e adolescentes com fibrose cistica apresentam acimulo de secre¢do espessa € constante em
seus pulmoes. Esta secrecdo obstrui o caminho de entrada e saida do ar. Como consequéncia disso, 0s
pulmdes podem ficar com ar acumulado (aprisionado), o que pode causar uma modifica¢do no formato
do torax da crianga e interferir com sua postura corporal. Além dos problemas decorrentes da doenga,
a falta de atividade fisica regular pode levar a fraqueza dos musculos em geral e dos musculos
respiratorios.

O presente estudo tem como objetivo comparar a postura, a fung¢do do pulmdo e dos musculos no
geral de criangas saudaveis e criangas com fibrose cistica. Os resultados deste estudo irdo ajudar a
melhorar o tratamento de criancas com fibrose cistica.

2 - Descricoes dos Procedimentos do Estudo
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O estudo consiste em avaliagdes funcionais sob supervisdo de um fisioterapeuta que vao incluir: 1.
avaliagdo da capacidade pulmonar; II. avaliagdo da for¢a muscular respiratéria através de sopro num
aparelho chamado manuvacudmetro; III. teste de caminhada para avaliar a forca dos musculos em
geral e verificar quanto o paciente consegue caminhar em um tempo de 6 minutos; IV. avaliacdo da
postura corporal através de fotografias e analise das imagens do corpo em um programa de
computador, usando marca¢des com etiqueta auto-adesiva no corpo. Todas as avaliagdes serdo
realizadas em um tUnico dia.

3 - Descricoes dos Riscos e Desconfortos relacionados ao Estudo

Nao ha riscos para o paciente.

4 - Beneficios para o Participante

Nao ha beneficio ou prejuizo pela participag@o no estudo.

5 - Garantia de Acesso

Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para
esclarecimento de eventuais duvidas. O médico responsavel por esta pesquisa ¢ o Dr. Luiz Vicente
Ribeiro F. da Silva Filho, médico assistente da Unidade de Pneumologia do Instituto da Crianga, que
pode ser localizado nos telefones 2661-8537 / 2661-8538 / 2661-8566 ou 5093-3189.

6 - Direito de Confidencialidade

As informagdes obtidas durante o estudo serdo divulgadas em publicagdes cientificas,
mantendo o anonimato dos sujeitos do estudo (ndo sera divulgada qualquer identificagdo).

7- Despesas e Compensacgoes

Nao havera nenhuma despesa para o sujeito em qualquer fase do estudo, incluindo consultas e exames.
Também nao ha compensacao financeira relacionada a sua participagdo no estudo.

8— Compromisso do Pesquisador de atualizar o os dados e o material coletado somente
para este estudo
Os dados obtidos serdo utilizados somente no estudo em questéo.

Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para
esclarecimento de duvidas. O principal investigador € o Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da Silva Filho que
pode ser encontrado na Avenida Dr. Enéas Carvalho de Aguiar, 647 telefone (11) 2661-8713. Se vocé
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tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel: (11) 2661-7585, (11)

2661-1548, (11) 2661-1549; e-mail: cappesq.adm@hc.fm.usp.br

O sujeito de pesquisa tem total liberdade de deixar de participar do estudo no momento que desejar,
sem qualquer prejuizo a continuidade de ser tratamento no Instituto da Crianga.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que foram lidas para
mim a respeito do estudo “Efeito de um programa de atividade fisica na postura, na forca
muscular respiratéria e na capacidade funcional de criancas e adolescentes com fibrose cistica.”

Eu discuti as informagdes acima com o pesquisador responsavel Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da Silva
Filho sobre a minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim os objetivos, os
procedimentos, os potenciais desconfortos e riscos e as garantias. Ficou claro também que minha
participagdo ¢ isenta de despesas. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei
retirar o0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste
Servigo. Assino este termo de consentimento e recebo uma via rubricada pelo pesquisador.

Assinatura do participante/ representante legal

Data / /

Assinatura do responsavel pelo estudo

Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da Silva Filho

Data / /

DADOS DE IDENTIFICAGAO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL

DOC DE IDENTIDADE N2 : ... SEXO0: M I F [J DATA NASCIMENTO....../......./ ..



ENDERECO ...ovuierieerieessseesssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses Ne ... APTO: eereeeeeeseeeris
BAIRRO: .coeeeereereeereeemeeeseerseessseesseesseesnns CIDADE ....oeeeerereeerenens jeeess e
CEP:oeireennns TELEFONE: DDD (oo ) e ————————————————
2. RESPONSAVEL LEGAL .oocvvtevrsnreessserssssessssssssssssssssssesssesssssssssesssssssssesssesssssssssesssessssssns s
NATUREZA (grau de parentesco, tuUtor, CUTAdOT ELC)......ireemereeerseseesseessesssesssesssesssesssesssesssssssesseees
DOC DE IDENTIDADE N2 : ....oooeeeereeennens SEXO: M ] F LJDATA NASCIMENTO:. ...../...../ ...
ENDERECO: ...vrierrersseesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssanes N2 s APTO: rrerreerrsessssesssessnans
BAIRRO: . seeesseessseessesssseenseeens CIDADE: ..ooeeeeeereerreesseeessesessessssess s sssesssssesssssssessssessanes

CEP: i TELEFONE: DDD (....coeee.. ) ———————————

61



62

7.4. Anexo D - Termo de assentimento (grupo controle)

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
- HCFMUSP

TERMO DE ASSENTIMENTO (grupo controle)

DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA
1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA:“Efeito de um programa de atividade fisica na postura, forga

muscular respiratdria e capacidade funcional de criangas e adolescentes com fibrose cistica.”
2. PESQUISADOR: Dr. Luiz Vicente Ribeiro Ferreira da Silva Filho
CARGO/FUNGAOQ: MEDICO ASSISTENTE HCINSCRICAO CONSELHO REGIONAL N2 69.437

UNIDADE DO HCFMUSP: INSTITUTO DA CRIANCA

3. AVALIAGCAO DO RISCO DA PESQUISA:

SEM RISCO X RISCO MiNIMO [ RISCOMEDIO [
RISCO BAIXO O RISCO MAIOR [

(Probabilidade que o individuo sofra algum dano como conseqiiéncia imediata ou tardia do estudo)

4. DURACAO DA PESQUISA: 2 anos

1 - Desenho do Estudo

Pessoas com fibrose cistica apresentam acumulo de secre¢do espessa e constante nos
pulmdes. Esta secrecdo obstrui o caminho de entrada e saida do ar. Como consequéncia disso, os
pulmdes podem ficar com ar acumulado (aprisionado), o que pode causar uma modificagdo no
formato do térax da crianca e interferir com sua postura corporal. Além dos problemas decorrentes
da doenca, a falta de atividade fisica regular pode levar a fraqueza dos musculos em geral e dos
musculos respiratérios.

O presente estudo tem como objetivo comparar a postura, a fun¢do do pulmao e dos musculos
no geral de criancgas saudaveis e criangas com fibrose cistica.

2 - Descrigoes dos Procedimentos do Estudo

O estudo consiste em avaliagdes funcionais que vao incluir:

1- Assoprar em dois aparelhos para verificar a fungao do pulmao
2- Andar por um tempo determinado

3- Tirar fotos para uma avaliagdo da postura
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4- Assinar os termos de consentimentos

3- Beneficios para o Participante

N3o ha nenhum prémio ou presente pela participacdo neste estudo.
4 - Garantia de Acesso

Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa
para esclarecimento de eventuais duvidas. O médico responsdvel por esta pesquisa é o Dr. Luiz
Vicente Ribeiro F. da Silva Filho — médico assistente da Unidade de Pneumologia do Instituto da
Crianca, que pode ser localizado nos telefones 2661-8537 / 2661-8538 / 2661-8566 ou 5093-3189.

6 - Direito de Confidencialidade

As informacbes obtidas durante o estudo serdo divulgadas em publica¢cdes cientificas,
mantendo o anonimato dos sujeitos do estudo (ndo sera divulgada qualquer identificagdo).

7- Despesas e Compensagoes

Ndo havera nenhuma despesa para o sujeito em qualquer fase do estudo, incluindo consultas
e exames. Também ndo hd pagamento por sua participa¢do no estudo.

8 — Compromisso do Pesquisador de atualizar o os dados e o material coletado somente para este
estudo

Os dados obtidos serdo utilizados somente no estudo em questao.

O sujeito de pesquisa tem total liberdade de deixar de participar do estudo no momento que
desejar, sem qualquer prejuizo.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacgées que li ou que foram lidas
para mim, descrevendo o estudo “Efeito de um programa de atividade fisica na postura, forca muscular
respiratdria e capacidade funcional de criangas e adolescentes com fibrose cistica.”

Eu discuti com o Dr. Luiz Vicente Ribeiro F. da Silva Filho sobre a minha decisdo em participar nesse
estudo. Ficaram claros para mim quais sao os propésitos do estudo, as garantias de confidencialidade
e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas.
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a
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gualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste Servico.

Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 52 andar — tel: 3069-6442
ramais 16, 17, 18 ou 20, FAX: 2660-6442 ramal 26 — E-mail: cappesg@hcnet.usp.br.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntdria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
paciente ou representante legal para a participacdo neste estudo

Assinatura do paciente/representante legal Luiz V. R. F. da Silva Filho

Data / / 0.
Data / /



mailto:cappesq@hcnet.usp.br
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7.5. Anexo E - Questionario de qualidade de vida - Criangas 6-11 anos

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

Este questionario é formatado para o uso do entrevistador. Por favor, use esse formato para
criangas mais jovens. Para criangas mais velhas, que parecem ser capazes de ler e responder
aos questionarios sozinhas, como as de 12 a 13 anos, use este questionario na forma de
auto-avaliagao.

Para cada secdo do questiondrio, hd instrugdes para o entrevistador. Estas instrugdes que
vocé deve ler para a crianca estdo assinaladas entre aspas. As instrucdes que vocé deve

seguir estdo sublinhadas e colocadas em itdlico.

Entrevistador: Por favor faca as sequintes perguntas:

A) Qual a data de seu nascimento?
Dia Més Ano

B) Vocé é?
Menino Menina

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

D) Qual das seguintes descreve melhor maneira a sua origem?
1 Branca 2 Negra 3 Mulata 4 Oriental 5 Indigena 6 Outra (qual?)
7 Prefere ndo responder 8 Nao sabe responder

Em que série vocé esta agora?
1 Infantil (jardim da infancia) 2 12 série 3 22 série 4 32 série 5 42 série
6 52 série 7 62 série 8 72 série 9 ndo estd na escola

Entrevistador: Por favor leia o sequinte para a crianga:

"Estas questdes sdo feitas para as criancas que, como vocé, tém a Fibrose Cistica. Suas
respostas vao nos ajudar a entender como esta doenca é e como seu tratamento Ihe ajuda.
Responder a estas questdes vai ajudar a vocé e a outros como vocé, no futuro. Para cada
guestao que eu pergunto, escolha uma resposta no cartdo que eu vou mostrar para vocé."

* G0 . .
Olhe para este cartdo e leia comigo o que ele diz: Sempre é verdade, Quase sempre é
verdade, As vezes é verdade ou Nunca é verdade.

"Aqui estd um exemplo: Se eu perguntasse a vocé se Sempre é verdade, Quase sempre é
verdade, As vezes é verdade ou Nunca é verdade que os elefantes voam, qual das 4
respostas do cartdo vocé escolheria?"
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* Apresente o cartdo azul para a crianca.

"Agora olhe para este cartdo e leia comigo o que diz: Sempre / Freqiientemente / As vezes /
Nunca."

"Aqui estd um outro exemplo: Se eu perguntasse se vocé vai para a lua Sempre /
Freqlientemente / As vezes / Nunca, qual das respostas do cartdo vocé escolheria?"

* Apresente o cartdo laranja para a crianca.

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

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

Por favor assinale o quadrado da resposta da crianca.

"Durante as ultimas duas semanas:"

Sempre é |Quase As vezes é |Nunca é
verdade sempre é |verdade verdade
verdade

1. Vocé conseguiu andar
tao depressa quanto os
outros

2. Vocé conseguiu subir
as escadas tao depressa
quanto os outros

3. Vocé foi capaz de
correr, pular e brincar o
guanto vocé queria

4. VVocé conseguiu correr
tao rapido e por tanto
tempo quanto os outros

5. Vocé conseguiu
participar de esportes
gue vocé gosta (como
nadar, dancar, jogar
futebol e outros)

6. Vocé teve dificuldade
de carregar ou levantar
coisas pesadas como
livros, mochilas e maleta
da escola

Entrevistador: Mostre o cartdo azul a crianca.

Por favor assinale o quadrado indicando a resposta da crianca.

"E durante as ultimas duas semanas, diga-me com que freqiiéncia:"
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Sempre [Fregiientemente |As vezes |Nunca

7. Vocé se sentiu cansado(a)

8. Vocé se sentiu bravo(a)

9. Vocé se sentiu irritado(a)

10. Vocé se sentiu
preocupado(a)

11. Vocé ficou triste

12. Vocé teve dificuldade em
adormecer

13. Vocé teve sonhos ruins
ou pesadelos

14. Vocé se sentiu bem
consigo mesmo(a)

15. Vocé teve problemas
para comer

16. Vocé teve que parar de
brincar ou jogar por causa
dos seus tratamentos

17. Vocé foi forgado(a) a

comer

Entrevistador: Apresente o cartdo laranja a crianga.
"Agora diga se vocé acha que o que estou lendo para vocé Sempre é verdade, Quase sempre

é verdade, As vezes é verdade ou Nunca é verdade."

Por favor assinale o quadrado indicando a resposta da crianga.

"Durante as ultimas duas semanas:"

, |Quase N ., ,

Sempre é sempre & As vezes € |Nunca é

verdade verdade verdade
verdade

18. Vocé conseguiu fazer
todos os seus
tratamentos

19. Vocé gostou de comer

20. Vocé brincou muito
com 0s amigos

21. Vocé ficou em casa
mais que vocé queria

22. Vocé se sentiu bem
dormindo fora de casa (na




casa do amigo, parente ou
outro lugar)

23. Vocé se sentiu
excluido(a)

24. Vocé convidou com
freqliéncia os amigos para
sua casa

25. Vocé foi "gozado(a)"
por outras criangas

26. Vocé se sentiu bem
falando sobre sua doenca
com outros (amigos,
professores)

27.Vocé pensou que era
muito pequeno(a)

28. Vocé pensou que era
muito magro(a)

29. Vocé pensou que vocé
era diferente fisicamente
dos outros de sua idade

30. Fazer seus
tratamentos deixou vocé
chateado(a)

Entrevistador: Apresente o cartdo azul para a crianga novamente.

Assinale o quadrado indicando a resposta da criancga.
"Diga-me quantas vezes nas ultimas duas semanas:"

Sempre |Fregiientemente [As vezes |[Nunca

31. Vocé tossiu durante o dia

32. Vocé acordou a noite por
causa da tosse

33. Vocé tossiu catarro

34. Vocé teve falta de ar

35. Seu estbmago doeu

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

OBRIGADO POR SUA COOPERAGAO!
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7.6. Anexo F - Questionario de qualidade de vida - Criangas de 12 a 13 anos

Questionario de qualidade de vida - Criangas de 12 a 13 anos

Este questiondrio é destinado aos adolescentes que, como vocé, tém FIBROSE CISTICA. Suas
respostas nos ajudardo a entender esta doenca e como os tratamentos podem ajudar vocé.
Assim, respondendo estas questdes, vocé ajudard a vocé mesmo e a outros com fibrose
cistica no futuro.

Por favor, responda todas as questdes. Nao ha respostas erradas ou certas. Se vocé nao estd
seguro quanto a resposta, escolha a que parece mais préxima da sua situacao.

Por favor, complete as informagoes abaixo:

A) Qual a data de seu nascimento?
Dia Més Ano

B) Vocé é?
Masculino Feminino

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

D) Qual das seguintes descreve melhor maneira a sua origem?
1 Branca 2 Negra 3 Mulata 4 Oriental 5 Indigena 6 Outra (qual?) 7 Prefere nao
responder 8 Ndo sabe responder

E) Em que série vocé esta agora?
152 série 262 série 3 72 série 4 82 série 5 10 colegial 6 ndo estd na escola

Por favor, assinale o quadrado que indica a sua resposta.
Durante as ultimas duas semanas:

Sempre é |Quase As vezes é |Nunca é
verdade [|sempre é |verdade |verdade
verdade

1. Vocé foi capaz de
andar t3o depressa
quanto os outros

2. Vocé foi capaz de subir
escadas tdo depressa
quanto os outros

3. Vocé foi capaz de
correr, pular e brincar o
guanto vocé queria




4. VVocé foi capaz de
correr tdo rapido e por
tanto tempo quanto os
outros

5. Vocé foi capaz de
participar de esportes
que vocé gosta (como
nadar, dancar, jogar
futebol e outros)

6. Vocé teve dificuldade
de carregar ou levantar
objetos pesados como
livros, mochila e maleta
da escola

Por favor, assinale o quadrado que indica a sua resposta.
Durante as ultimas duas semanas, indique com que freqiiéncia:

Sempre [Freqiientemente [As vezes |Nunca

7. Vocé se sentiu cansado(a)

8. Vocé se sentiu bravo(a)

9. Voce se sentiu irritado(a)

10. Vocé se sentiu
preocupado(a)

11. Voceé se sentiu triste

12. Vocé teve dificuldade
em adormecer

13. Vocé teve sonhos ruins
ou pesadelos

14. Vocé se sentiu bem
consigo mesmo(a)

15. Vocé teve problemas
para comer

16. Vocé teve que parar de
brincar ou jogar por causa
dos seus tratamentos

17. Vocé foi obrigado(a) a
comer

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



Quase
sempre é
verdade

As vezes é |Nunca é
verdade verdade

Sempre é
verdade

18. Vocé foi capaz de
fazer todos os seus
tratamentos

19. Vocé gostou de comer

20. Vocé ficou muito com
0S amigos

21. Vocé ficou em casa
mais tempo do que vocé
queria

22. Vocé se sentiu bem
dormindo fora de casa (na
casa do amigo, parente ou
outro lugar)

23. Vocé se sentiu
excluido(a)

24. Vocé convidou com
freqliéncia os amigos para
sua casa

25. Vocé foi "gozado(a)"
por outras crianc¢as

26. Vocé se sentiu bem
falando sobre sua doenca
com outros (amigos,
professores)

27.Vocé pensou que era
muito pequeno(a)

28. Vocé pensou que vocé
era muito magro(a)

29. Vocé pensou que vocé
era diferente fisicamente
dos outros de sua idade

30. Fazer seus
tratamentos deixou vocé
chateado(a)

Por favor, assinale o quadrado indicando a sua resposta.
Diga-nos quantas vezes nas Ultimas duas semanas:

Sempre |Fregiientemente [As vezes |[Nunca




31. Vocé tossiu durante o dia

32. Vocé acordou a noite por
causa da tosse

33. Vocé tossiu com catarro

34. Vocé teve falta de ar

35. Seu estdmago doeu

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

OBRIGADO POR SUA COOPERAGAO!
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7.7. Anexo G - Questionario de qualidade de vida - Adolescentes e adultos
(pacientes acima de 14 anos).

Questionario de fibrose cistica - Adolescentes e adultos (pacientes acima de
14 anos)

A compreensdo do impacto que a sua doencga e os seus tratamentos tém na sua vida didria
pode ajudar a equipe profissional a acompanhar sua saude e ajustar os seus tratamentos.
Por isso, este questiondrio foi especificamente desenvolvido para pessoas portadoras de
fibro cistica. Obrigado por completar o questionario.

Instrugdes: As questdes a seguir se referem ao estado atual da sua saude e como vocé a
percebe. Essa informacdo vai permitir que a equipe de saude entenda melhor como vocé se
sente na sua vida didria.

Por favor, responda todas as questoes. Nao ha respostas erradas ou certas. Se vocé estd em
duvida quanto a resposta, escolha a que estiver mais proxima da sua situacao.

SESSAO I: DEMOGRAFIA
Por favor, complete as informagoes abaixo:

A) Qual a data de seu nascimento?
Dia Més Ano

B) Qual o seu sexo?
Masculino Feminino

C) Durante as ultimas duas semanas vocé esteve de férias, faltou a escola ou ao trabalho por
razdes NAO relacionadas a sua satde?
Sim  Nao

D) Qual o seu estado civil atual?
1 Solteiro(a) / nunca casou 2 Casado(a) 3 Viuvo(a) 4 Divorciado(a)
5 Separado(a) 6 22 casamento 7 Juntado(a)

E) Qual a origem dos seus familiares?
1 Branca 2 Negra 3 Mulata 4 Oriental 5 Indigena 6 Outra (qual?) 7 Prefere ndo
responder 8 N3o sabe responder

F) Qual foi o grau maximo de escolaridade que vocé completou?
Escola Fundamental (Primario e Gindsio) Incompleto

Escola Fundamental (Primario e Gindsio) Completo

Escola Vocacional (Profissionalizante)

Curso Médio (colegial ou cientifico) Incompleto

Curso Médio (colegial ou cientifico) Completo
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Faculdade / Curso Superior
N3o freqiientou a escola

G) Qual das seguintes op¢des descreve de melhor maneira o seu trabalho atual ou atividade
escolar?

Vai a escola

Faz cursos em casa

Procura trabalho

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

Faz servicos em casa - periodo integral

N3o vai a escola ou trabalho por causa da saude

N3o trabalha por outras razées

SECAO Il. QUALIDADE DE VIDA

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

Muita Alguma Pouca Nenhuma
Dificuldade [dificuldade |dificuldade |dificuldade

1. Realizar atividades
vigorosas como correr
ou praticar esportes

2. Andar tdo depressa
quanto os outros

3. Carregar ou levantar
coisas pesadas como
livros, pacotes ou
mochilas

4. Subir um lance de
escadas

5. Subir tdo depressa
quanto os outros

Por favor, assinale o quadrado, indicando sua resposta.
Durante as ultimas duas semanas indique quantas vezes:

Sempre [Freqlientemente [As vezes |Nunca

6. Voceé se sentiu bem

7. Vocé se sentiu
preocupado(a)

8. Vocé se sentiu inutil

9. Vocé se sentiu cansado(a)

10. Vocé se sentiu cheio(a)
de energia




11. Vocé se sentiu
exausto(a)

12. Vocé se sentiu triste

Por favor, circule o niumero que indica a sua resposta. Escolha apenas uma resposta para
cada questdo.
Pensando sobre o seu estado de saude nas ultimas duas semanas:

13. Qual é a sua dificuldade para andar?

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

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

3. Vocé nado consegue andar por longo periodo porque se cansa rapidamente
4. Vocé evita de andar, sempre que é possivel, porque é muito cansativo.

14. Como vocé se sente em relacdo a comida?
1. S6 de pensar em comida, vocé se sente mal.
2. Vocé nunca gosta de comer

3. Vocé as vezes gosta de comer

4. Vocé sempre gosta de comer

15. Até que ponto os tratamentos que vocé faz tornam a sua vida didria dificil?
1. Nem um pouco

2. Um pouco

3. Moderadamente

4. Muito

16. Quanto tempo vocé gasta nos tratamentos diariamente?
1. Muito tempo

2. Algum tempo

3. Pouco tempo

4. Nao muito tempo

17. O quanto é dificil para vocé realizar seus tratamentos, inclusive medicagdes,
diariamente?

1. Nao é dificil

2. Um pouco dificil

3. Moderadamente dificil

4. Muito dificil

18. O que vocé pensa da sua saude no momento?
1. Excelente

2. Boa

3. Mais ou menos (regular)

4, Ruim
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or favor, selecione o quadrado indicando sua resposta.
Pensando sobre a sua saude, durante as ultimas duas semanas, indique na sua opinidao em
gue grau, as sentencas abaixo sao verdadeiras ou n3o:

., |Quase N , ,

Sempre é semore & As vezes € |Nunca é

verdade P verdade verdade
verdade

19. Eu tenho dificuldade
em me recuperar apos
esforco fisico

20. Eu preciso limitar
atividades intensas como
correr ou jogar

21. Eu tenho que me
esforgar para comer

22. Eu preciso ficar em
casa mais do que eu
gostaria

23. Eu me sinto bem
falando sobre a minha
doenca com os outros

24. Eu acho que estou
muito
magro(a)

25. Eu acho que minha
aparéncia é diferente dos
outros da minha idade

26. Eu me sinto mal com a
minha aparéncia fisica

27. As pessoas tém medo
que eu possa ser
contagioso(a)

28. Eu fico bastante com
0S meus amigos

29. Eu penso que a minha
tosse incomoda os outros

30. Eu me sinto
confortavel ao sair de
noite

31. Eu me sinto sozinho(a)
com freqliéncia

32. Eu me sinto saudavel

33. E dificil fazer planos
para o futuro (por
exemplo freqlientar




77

faculdade, casar,
progredir no emprego)

34. Eu levo uma vida
normal

SECAO IIl. ESCOLA, TRABALHO OU ATIVIDADES DIARIAS

Por favor, escolha o nimero ou selecione o quadrado indicando sua resposta.

35. Quantos problemas vocé teve para manter suas atividades escolares, trabalho
profissional ou outras atividades diarias, durante as altimas duas semanas:

1. Vocé ndo teve problemas

2. Vocé conseguiu manter atividades, mas foi dificil

3. Vocé ficou para tras

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

36. Quantas vezes vocé faltou a escola, ao trabalho ou ndo conseguiu fazer suas atividades
diarias por causa da sua doencga ou dos seus tratamentos nas ultimas duas semanas?
sempre freqlientemente asvezes nunca

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

38. O quanto a Fibrose Cistica interfere nas suas saidas de casa, tais como fazer compras ou ir

ao banco?
sempre freqlientemente asvezes nunca

SECAO IV. DIFICULDADES NOS SINTOMAS

Por favor, assinale a sua resposta.
Indique como vocé tém se sentido durante as ultimas duas semanas.

Muito(a) | Algum(a) |Um pouco| Nada

39. Vocé teve dificuldade para
ganhar peso?

40. Vocé estava
encatarrado(a)?




41. Vocé tem tossido durante o
dia?

42. Vocé teve que expectorar
catarro?

Vd para a questdo 44

43. O seu catarro (muco) tem sido predominantemente:
claro claro paraamarelado amarelo —esverdeado  verde com tragos de sangue
nao sei

Com que freqliéncia, nas ultimas duas semanas:

Sempre [Fregiientemente [As vezes |Nunca

44. \Vocé tem tido
chiado?

45. Vocé tem tido falta
de ar?

46. Vocé tem
acordado a noite por
causa da tosse?

47. Vocé tem tido
problema de gases?
48. Vocé tem tido
diarréia?

49. Vocé tem tido dor
abdominal?

50. Vocé tem tido
problemas
alimentares?

Por favor, verifique se vocé respondeu todas as questoes.

OBRIGADO POR SUA COOPERAGAO!
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7.8. Anexo H - Questionario de qualidade de vida - Pais/cuidadores 6-13 anos

Questionario de fibrose cistica para os pais/cuidadores (criancas de 6 a 13

anos)

A compreensdo do impacto da doenca e dos tratamentos sobre a vida didria da sua crianca
pode ajudar a equipe de saude a acompanhar melhor sua crianca e ajustar seu tratamento.
Por essa razdo, nds desenvolvemos este questiondrio de qualidade de vida especialmente
para pais de criancas com fibrose cistica. Agradecemos por sua boa vontade de completar
este questiondrio.

Instrugdes: O seguinte questionario é a respeito do estado atual da saude do (da) seu (sua)
filho(a), como ela ou ele o percebe. Esta informacao vai nos permitir entender melhor como
ela ou ele se sente no dia a dia. Por favor, responda todas as questdes. Nao ha resposta certa
ou errada! Se ndo tiver certeza da resposta, escolha a que for mais préxima da condigao do
(da) seu (sua) filho(a).

SESSAO I: DEMOGRAFIA
Por favor, preencha as informagdes abaixo ou anote o quadrado indicando sua resposta:

A) Qual a data de nascimento da sua crianga?
Dia Més Ano

B) Qual é o seu parentesco com a crianga?
1 M3e 2 Pai 3 Avo 4 Avo 5 Madrasta 6 Padrasto 7 Outro (qual?)

C) Qual das seguintes descreve melhor maneira a origem da sua crianga?
1 Branca 2 Negra 3 Mulata 4 Oriental 5 Indigena 6 Outra (qual?)
7 Prefere nao responder 8 Nao sabe responder

D) Durante as ultimas duas semanas sua crianga esteve de férias ou faltou a escola por
razdes NAO relacionadas a sua satude?

Sim Nao

E) Qual a data do seu nascimento?

Dia Més Ano

F) Qual o seu estado civil atual?
1 Solteiro(a) / nunca casou 2 Casado(a) 3 Vitvo(a) 4 Divorciado(a)
5 Separado(a) 6 22 casamento 7 Juntado(a)
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G) Qual é maior grau de escolaridade que senhor(a) completou?
Escola Fundamental (Primario e Gindsio) Incompleto

Escola Fundamental (Primario e Gindsio) Completo

Escola Vocacional (Profissionalizante)

Curso Médio (colegial ou cientifico) Incompleto

Curso Médio (colegial ou cientifico) Completo

Faculdade / Curso Superior

Nao freqlientou a escola

H) Qual das seguintes opcdes descreve de melhor maneira o seu trabalho atual ou atividade
escolar?

Procura trabalho

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

Faz servicos em casa - periodo integral

N3o vai a escola ou trabalho por causa da saude

N3o trabalha por outras razbes

SECAO Il. QUALIDADE DE VIDA

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

Assinale qual a dificuldade que a sua crianca tem para:

Muita Alguma Pouca Nenhuma
Dificuldade |dificuldade |dificuldade [dificuldade

1. Realizar atividades
vigorosas como correr
ou praticar esportes

2. Andar tdo depressa
quanto os outros

3. Subir escadas tao
depressa quanto os
outros

4. Carregar ou levantar
objetos pesados como
livros, mochilas ou
maleta da escola

5. Subir varios lances de
escada

Por favor, assinale o quadrado, indicando sua resposta.
Durante as ultimas duas semanas indique com que freqiiéncia a sua crianga:
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Sempre [Fregiientemente |As vezes |Nunca

6. Pareceu estar feliz

7. Pareceu estar
preocupado(a)

8. Pareceu estar cansado(a)

9. Pareceu estar bravo(a)
10. Pareceu estar bem
11. Pareceu estar irritado(a)

12. Pareceu cheio(a) de
energia

13. Faltou ou chegou
atrasada na escola ou em
outras atividades por causa
da sua doenga ou dos
tratamentos?

Por favor, circule o niumero que indica a sua resposta. Escolha, por favor, apenas uma
resposta para cada questdo.
Pensando sobre a saude da sua crianga nas ultimas duas semanas, indique:

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

1. N3o participou de atividades fisicas

2. Participou dos esportes, mas menos que o habitual

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

4. Teve participacdo nos esportes, sem nenhuma dificuldade

15. Qual é a dificuldade da sua crianca para andar?

1. Consegue andar por longo periodo, sem se cansar

2. Consegue andar por longo periodo, mas se cansa

3. Ndo consegue andar por longo periodo porque se cansa rapidamente
4. Evita de andar sempre que é possivel, porque é muito cansativo

Por favor, assinale o quadrado que indica sua resposta.
Pensando a respeito da sua saude da sua crianga, nas ultimas duas semanas, indique a sua
resposta para cada sentenga:

. |Quase N , P

Sempre é sempre é As vezes € |Nunca é

verdade verdade erdade
verdade




16. Minha crianca tem
dificuldade em se
recuperar apos esforco
fisico

17. As horas das refei¢cdes
sao dificeis

18. Os tratamentos da
minha crianga atrapalham
suas atividades

19. Minha crianga se
sente pequena quando
comparada com outras
criancas da mesma idade

20. Minha crianca se
sente fisicamente
diferente de outras
criancas da mesma idade

21. Minha crianga pensa
que é muito magra

22. Minha crianca se
sente saudavel

23. Minha crianca tende
ser retraido(a)

24. Minha crianca leva
vida normal

25. Minha crianca
diverte-se menos que o
habitual

26. Minha crianca tem
dificuldade de conviver
com os outros

27. Minha crianca tem
dificuldade em se
concentrar

28. Minha crianca é capaz
de realizar tarefas
escolares

29. Minha crianca ndo
esta indo bem na escola
como costumava ir

30. Minha crianga gasta
um monte de tempo nos
seus tratamentos
diariamente
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Por favor, circule o niumero indicando sua resposta. Escolha apenas uma resposta para
cada questdo.

31. Até que ponto é dificil para sua crianga fazer os tratamentos (inclusive a medicacao)
todos os dias?

1. Nao é dificil

2. Um pouco dificil

3. Moderadamente dificil

4. E muito dificil

32. O que vocé acha da saude da sua crianca no momento?
1. Excelente

2. Boa

3. Mais ou menos (regular)

4. Ruim

SECAO l1l. DIFICULDADES NOS SINTOMAS
A proxima série de questdes foi designada para determinar a freqiiéncia com que a sua
crianga apresenta alguns problemas respiratérios, como a tosse e a dificuldade para

respirar (falta de ar).

Por favor, indique como a sua crianc¢a tem se sentindo nas ultimas duas semanas.

Muito(a) [Algum(a) [Um pouco [Nada

33. Minha crianca teve
dificuldade em ganhar peso

34. Minha crianca estava
encatarrada

35. Minha crianga tossiu
durante o dia

36. Minha criancga teve
expectoragdo com catarro

* V4 para questdo 38

37. O catarro da minha crianga tem sido predominantemente:
claro claro para amarelado amarelo - esverdeado
verde com tragos de sangue nao sei

Durante as ultimas duas semanas:

Sempre |Freqlientemente |As vezes [Nunca

38. Minha crianca teve chiado




39. Minha crianca teve falta de
ar

40. Minha crianga acordou a
noite porque estava tossindo

41. Minha crianca teve gases

42. Minha criancga teve diarréia

43. Minha criancga teve dor
abdominal

44. Minha crianca teve
problemas com alimentacao

Por favor, verifique se vocé respondeu todas as questoes.

OBRIGADO POR SUA COOPERAGAO!
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