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RESUMO
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OBJETIVO: Avaliacao da qualidade de vida de pacientes pediatricos portadores
de fibrose cistica (FC), por meio de questionéario de Qualidade de Vida em Fibrose Cistica
- Revisado (QVFC-R), relacionando com indicacdo de cuidados paliativos (CP) e
acompanhamento com equipe multiprofissional. METODO: Estudo descritivo, do tipo
transversal. Incluidas criangas entre 3 e 18 anos completos, com diagnéstico confirmado
de FC e acompanhadas no ambulatério de pneumologia. Os dados foram coletados por
meio de banco de dados e do prontuario, durante 0 més de agosto de 2020, com a
utilizagdo de formulério padronizado envolvendo questionamentos relacionados ao perfil
bioldgico, sociodemografico e clinico dos pacientes, bem como a presenca de indicacao
de cuidados paliativos nos pacientes avaliados. Foi avaliada a qualidade vida dos
pacientes com idade entre 6 e 13 anos, utilizando, no servico, o questionario QVFC-R.
RESULTADOS: Foi encontrada uma idade média de 9,3 anos, de maioria branca e
procedente do interior de Pernambuco. Em relacdo as caracteristicas clinicas, foram
observados um maior diagnostico no primeiro ano de vida (54%), com mediana de 80
meses de evolucdo da doenca de base. A totalidade dos pacientes possui acompanhamento
ambulatorial especializado e 78,4% com outro integrante da equipe multiprofissional.
Somente 1 paciente teve indicagdo de CP. Ja no quesito QV, foram avaliados 8 dominios,
os quais foram relacionados entre si, ao tempo de diagnostico e as faixas etarias, em que
ocorreram diversas correlagdes positivas a partir do calculo da correlacdo de Pearson.
CONCLUSAO: Observa-se uma auséncia de abordagem precoce sobre CP pediétricos,
independente do grau de funcionalidade do paciente, com elevado nimero e tempo de
internamentos hospitalares, menor acompanhamento com equipe multiprofissional e

reducdo na qualidade de vida dessas criancas.

PALAVRAS-CHAVES: Fibrose Cistica, Qualidade de Vida, Cuidados Paliativos



ABSTRACT

OBJECTIVE: To assess the quality of life of pediatric patients with Cystic
Fibrosis (CF), using a Quality of Life Questionnaire Cystic Fibrosis - Revised (Q0LQCF)
and in relation to palliative care indication, hospitalizations in the last year and follow-up
with multi-professional team. METHODS: Descriptive, cross-sectional study. Children
aged 3-18 years old, with a confirmed diagnosis of CF and followed-up at the
pulmonology outpatient clinic were included. Data was collected through a database and
medical records in August 2020, using a standardized form with questions related to the
biological, sociodemographic and clinical profile of patients; as well as the presence of
indication for palliative care in the evaluated patients. The quality of life of patients aged
six to 13 years was evaluated using the Cystic Fibrosis Questionnaire Revised, used
during these patients’ service. RESULTS: Among the sociobiological characteristics, an
average age of 9.3 years was found, mostly white and from the countryside of
Pernambuco. Regarding the clinical characteristics, 54% of the diagnosis were observed
in the first year of age, the median of evolution of the underlying disease was 80 months,
a total of 100% of patients received outpatient follow-up with a specialist and 78.4% with
another member of the multidisciplinary team; in addition to a high number of commonly
used drugs and a percentage of 73% of patients with a history of hospitalization for more
than two weeks. Only 1 patient had an indication for palliative care by the multi-
professional team. In terms of quality of life, 8 domains were evaluated, which were
related to each other and to the time of diagnosis and the indication for palliative care, in
which there were several positive correlations from the Pearson correlation calculation.
CONCLUSION: With these results, it is observe that there is an absence of an early
approach to pediatric PC, regardless of the patient's degree of functionality, with high
number of hospitalization, lower follow-up with multidisciplinary team and loss in life

quality of thoose children.
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INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma doenca multissistémica autossémica recessiva'?, de
evolucdo prolongadas, sendo considerada uma doenca cronica complexa limitadora de
vidal2. Por ser um diagndstico que requer tratamento intensivo a longo prazo, apresenta
critério de elegibilidade para cuidados paliativos (CP) destinados a manter a qualidade de
vida (QV)~.

No Brasil, estima-se que a incidéncia de FC seja de aproximadamente 1:10.000
nascidos vivos, distribuidos pelas diversas regides do pais®®. Em 2015, foi constatado que
18,3% dos portadores da doenca cadastrados eram nordestinos, 1,7% dos pacientes eram
procedentes de Pernambuco e 1,9% da populagdo brasileira com diagndstico de FC era
acompanhada em hospitais pernambucanos’.

Devido a boa cobertura do programa de triagem neonatal para FC no pais, um
percentual elevado dos pacientes acometidos pela doenca é diagnosticado entre 0 1° e 0
3° més de vidal’. O que esta intimamente relacionado a um melhor prognéstico da
doenca®, pois a abordagem precoce retarda a queda de funcionalidade esperada durante a
evolucdo da doenca, além de reduzir a incidéncia das principais complicacdes®. Nas
Gltimas décadas, diversos avancos no diagndstico e tratamento da FC mudaram o cenério
dessa doenca, com ganho em QV*, além de aumento expressivo da sobrevida®.

Os principais sintomas presentes no diagnostico da FC sdo os gastrointestinais e
0s sintomas respiratorios, sendo a dispneia a manifestacao clinica que mais interfere na
QV desses pacientes’®° e a doenca pulmonar cronica de forma geral a principal causa de
morbimortalidade. Quadros de exacerbacdo pulmonari®! estdo relacionados com o
aumento do uso de antibioticos de amplo espectro e necessidade de internagao hospitalar,
influenciando negativamente na qualidade de vida, além de aumentar, significativamente,

os gastos do sistema de salide plblica e a mortalidade precoce!?.



Existem, ainda, as complicacfes apresentadas com a evolucao da doenca, como
0 atraso no desenvolvimento neuropsicomotor!? e a desnutricdo, que apesar dos avangos
na terapia enzimatica, mantém-se presente na grande maioria dos pacientes®®. A
prevencao da desnutri¢éo esté associada a um melhor prognostico e é considerado um dos
principais objetivos da FC®. Ademais, fraqueza muscular periférica, inflamacédo
sistémica, estresse e inatividade, causados pela doenca, também sdo responsaveis pela
reducéo ainda maior da QV dos pacientes®.

Por ser uma doenca cronica que afeta negativamente a QV desde a infancia até a
idade adulta, é necessario avaliar, por meio de instrumentos validados, o prejuizo da
doenca de acordo com a percepg¢do do individuo, no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relacéo aos seus objetivos, expectativas e preocupacoes4.
Dentre esses instrumentos, foi criado o escore de Shwachman-Kulczycki, em desuso
atualmente®®, o Cystic Fibrosis Questionnaire (CFQ), primeiro questionario especifico
para avaliar a QV em FC, posteriormente, revisado como Cystic Fibrosis Questionnaire
Revised (CFQ-R). O CFQ-R inclui questdes que se relacionam com a condicdo da
doenca, sintomas fisicos, psicolégicos e emocionais, estado funcional e social, sendo
constituido por quatro versdes, desenvolvidas segundo a faixa etaria dos pacientes: de 6
a 12 anos incompletos; de 12 a 14 anos incompletos; acima de 14 anos; e para 0s pais dos
pacientes entre 6 a 14 anos incompletos!®-’.

O tratamento classico da FC inclui reposicdo de enzimas pancreaticas,
mucoliticos, terapia antibidtica agressiva e fisioterapia respiratorial. Associado a
terapéutica especifica, € importante destacar a importancia dos CP, que € a assisténcia
promovida por equipe multidisciplinar, com o objetivo de melhoria da QV do paciente e
de seus familiares, diante de uma doenca que ameace ou limite a vida, por meio do
diagnostico precoce, da prevencao e alivio do sofrimento e do tratamento da dor e demais

sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais!®. Diante disso, 0 CP é um



componente essencial na abordagem de pacientes portadores de FC, devendo ser
empregado paralelamente ao tratamento clinico usual, de forma individualizada!®2022,
Em paralelo ao tratamento paliativo medicamentoso, ha a necessidade de uma abordagem
multidisciplinar, com acompanhamento nutricional, psicoldgico e prevencdo e manejo de
sintomas com fisioterapia®.

Apesar da FC ter indicacdo formal aos CP, é de senso comum que a abordagem
ainda é deficiente, geralmente com indicacdo tardia, quando a funcionalidade do paciente
estd reduzida de forma irreversivel?*. Considerando as atuais discussdes em relacdo a
indicacdo precoce da abordagem paliativa em pacientes com fibrose cistica e o fato de o
Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP) ser um centro de
referéncia no Nordeste para o tratamento da FC, percebe-se a necessidade de estudos mais
direcionados para a QV dessas criancgas, com o intuito de avaliar a possivel relacéo entre
a implantacdo de uma abordagem paliativa precoce e a melhoria na QV. Diante desse
cenario, o presente trabalho objetiva avaliar a qualidade de vida de pacientes pediatricos
portadores de FC, por meio de questionario de Qualidade de Vida em Fibrose Cistica

(QVFC).



METODO

Trata-se de um estudo descritivo, transversal. Foram incluidos no trabalho
pacientes pediatricos com diagndéstico confirmado de fibrose cistica, no intervalo etario
de 3 a 18 anos completos, acompanhados no ambulatério de pneumologia pediatrica do
IMIP, totalizando 37 pacientes. Os critérios de exclusdo foram: banco de dados ou
prontuario incompleto, presenca de outras comorbidades e periodo de exacerbacéo da FC
no momento da coleta.

As variaveis estudadas foram: sexo, idade, cor da pele, naturalidade e procedéncia,
saneamento, situacéo conjugal dos pais, renda familiar, escolaridade, tempo de evolucéo
da doenga de base, momento do diagndstico, acompanhamento com especialista e outros
integrantes da equipe multiprofissional, tempo de acompanhamento com especialista,
quantidade de internamentos hospitalares devido a doenca de base, duracdo do maior
internamento hospitalar, utilizacdo de polifarmacia, medicamentos de uso habitual e
sintomas nos ultimos trés meses, além da abordagem da familia no processo de paliacdo
e avaliacdo do nivel de qualidade de vida pela escala Qualidade de Vida na Fibrose Cistica
- Revisada, avaliando seus oito dominios, incluindo sintomas e percepcdo da saude
(fisico, imagem corporal, emocional, social/escola).

A anélise dos dados foi realizada pelo programa STATA. Os dados numéricos
foram avaliados através de medidas de tendéncia central (média ou mediana) e de
dispersdo (desvio padrdo ou intervalo interquartil). A qualidade de vida dos pacientes,
avaliada por meio da escala Qualidade de Vida na Fibrose Cistica - Revisada (QFC-R),
foi analisada nos 20 pacientes com idade entre 6 e 13 anos (54% da amostra inicial total).
Os oito dominios (fisico, emocional, alimentagdo, tratamento, social, imagem corporal,
respiratorio e digestivo) foram avaliados comparativamente em dois grupos: o grupo I,
formado pelas criancas de 6 a 11 anos, e grupo Il, pelas de 12 e 13 anos. Para avaliar a

normalidade dos dados, foram feitos testes de Shapiro-Wilk, no qual os dominios sem



distribuicdo normal foram avaliados pelo teste de Wilcoxon e os dominios com
normalidade verificada em ambos os grupos, pelo teste T. Para avaliar as correlagdes
entre o tempo de diagnostico em meses e 0s dominios avaliados no questionario de
qualidade de vida, foram calculados coeficientes de correlacdo de Pearson. O nivel de
significancia utilizado para todos os testes foi de 5%.

O estudo foi submetido ao Comité de Etica em pesquisa do IMIP, CAAE:
03395118.2.0000.5201, e atende a resolucdo N° 510/16 do Conselho Nacional de Saude.
Os pesquisadores assinaram a solicitacdo de dispensa do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE - Apéndice 2) e Termo de Confidencialidade, comprometendo-se a

preservar o sigilo e a privacidade dos dados.



RESULTADOS

As caracteristicas sociobioldgicas e clinicas das 37 criancas avaliadas estdo
dispostas na Tabela 1, evidenciando uma faixa etaria média de 9,3 anos (DP + 3,9), de
maioria branca, cujo diagndstico ocorreu em 54% das criangas no primeiro ano de vida e
com mediana de tempo de acompanhamento da doenca de 80 meses. Foi observado,
também um elevado nimero de internamentos hospitalares (mediana de 8), com 73% das
criangas necessitando de, pelo menos, um internamento com duracgdo maior que 15 dias,
além de 21,6% dos pacientes necessitarem de cinco ou mais medicamentos de uso
habitual (polifarmécia).

Todos os pacientes avaliados tiveram seu diagnéstico confirmado pelo teste do
suor e iniciaram o acompanhamento no ambulatério de pneumologia pediatrica com
médico especialista. Apenas dois pacientes realizaram genotipagem durante o
acompanhamento, ambos com 1 mutacéo na proteina CFTR. Em relacdo ao atendimento
ambulatorial com profissionais de saude, foi visto que 100% sdo acompanhados por
médicos, 67,6% por fisioterapeutas e 40,5% por nutricionistas. A tabela 2 demonstra a
frequéncia do acompanhamento pela equipe multidisciplinar. Sobre a presenca de
sintomas nos ultimos trés meses, tosse (78,4%), dor abdominal (21,6%), ansiedade 21,6%
e ndusea/vomito (13,5%) foram os mais relatados (Tabela 4). A totalidade dos pacientes
avaliados fazem uso de, pelo menos, um medicamento, no qual 100% fazem uso da
pancreatina e os outros dois mais prevalentes foram azitromicina (67,6%) e alfadornase
(62,2%).

Em relacdo aos oito dominios avaliados por meio da escala Qualidade de Vida na
Fibrose Cistica - Revisada (QFC-R), foi observado que no grupo | (6-11 anos), 0s
dominios respiratério (p-valor: 0,00446) e tratamento (p-valor: 0,04114) ndo
apresentaram distribuicdo normal, no grupo Il (12-13 anos) ocorreu 0 mesmo com 0S

dominios social (p-valor: 0,04549) e imagem corporal (p-valor: 0,00005). Esses quatro



dominios foram avaliados pelo teste de Wilcoxon. Os demais (fisico, emocional,
alimentacéo e digestivo), foram avaliados pelo teste T, pois foi verificada a normalidade
dos dados em ambos os grupos (Tabela 4). O tempo de diagndstico em meses entre 0s
grupos | e Il apresentou resultado estatisticamente significante, com média + DP,
respectivamente, de 82,92 + 35,08 e 119,57 + 33,28.

A Tabela 5 descreve os coeficientes de correlagdo de Pearson. Observou-se uma
correlacdo positiva, estatisticamente significante, entre as variaveis a seguir: dominio
emocional e dominio tratamento; dominio social e dominios fisico, emocional e
tratamento; dominio imagem corporal e dominio tratamento; dominio respiratorio e
dominios fisico, emocional, alimentagdo e social; e dominio digestivo e dominios
emocional e tratamento.

A respeito da indicacdo de CP, somente uma crianca (2,7%) teve abordagem da

familia quanto ao assunto.



DISCUSSAO

A fibrose cistica ¢ uma doenca com literatura escassa em publicacdes que
relacionem as diversas realidades sociais com a qualidade de vida dos pacientes, ndo
sendo apropriado comparar diretamente nossos resultados com outras localidades
brasileiras. Levando isso em consideracdo, foi possivel comparar nossa pesquisa com um
trabalho realizado no mesmo centro na década anterior® e, de forma mais ampla, com
outros trabalhos brasileiros!*7-?> ¢ mundiais®®8.

Em relacdo ao perfil biologico e sociodemografico de criancas com FC, as
principais caracteristicas observadas no estudo sdo compativeis com as encontradas em
trabalhos brasileiros semelhantes®3, incluindo o trabalho realizado no mesmo centro de
referéncia em 2009%. Foi constatada uma maior prevaléncia em menores de 10 anos,
sendo a média obtida em nosso trabalho de 9,3 anos (+ 3,9) e a brasileira 8,4 (+ 4,6)'3. O
perfil dos pacientes observados abrange uma classe social menos privilegiada, com renda
familiar baixa, pouco acesso a servigos especializados de satde e dependentes do Sistema
Unico de Satde (SUS). Esses dados podem estar relacionados ao menor acesso a servigos
com abordagem de cuidados paliativos de forma ampla e irrestrita, com equipe
multidisciplinar presente e atuante em todas as fases da doenga?. Por ser uma doenca
cronica, é previsivel uma duracdo média de tempo de doenca prolongada?’, assim como
a necessidade de polifarmacia?®.

Foi observado que a média de idade ao diagndstico, no presente estudo, foi de 1,9
(DP+3,0) e que 54% dos pacientes apresentaram seu diagnostico no primeiro ano de vida.
Tal fato vai de encontro com a literatura, que relata que essa média, no estudo brasileiro
em 2004, foi de 4 anos?® e no de Reiss!3, 4,7 anos (DP + 5,1), podendo sugerir que a
implementacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal, a partir do ano de 2001,

ampliou o diagndstico precoce de FCY’.



O IMIP é um centro hospitalar terciario, que possui uma equipe multidisciplinar
composta por psicologos, nutricionistas, odontologistas, terapeutas ocupacionais,
fonoaudidlogos e assistentes sociais. Contudo ndo ha um livre acesso disponivel para o0s
diversos setores pediatricos do hospital, devido ao baixo nimero dos profissionais em
relacdo ao elevado numero de pacientes que os necessitam. No programa de FC do
servigo, 0s pacientes tém acesso ao médico especialista e facilidade de acesso a
fisioterapia, 0 que justifica um acompanhamento de 67,6% dos pacientes com esse
profissional. Na literatura, os principais profissionais de salde que atuam com pacientes
cronicos sdo médicos e enfermeiros®°, sendo observado como um beneficio adicional as
acOes com equipes compostas por assistente social, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,
capel&o e voluntarios?,

Em relagéo as variaveis que influenciam diretamente a qualidade de vida3, foi
observado que a totalidade dos pacientes apresentavam sintomas, intercorréncias médicas
ou necessidade de uso de polifarmécia com interferéncia direta na qualidade de vida e na
vida escolar dessas criancas. No estudo, foi observado que tanto o grupo I, quanto o grupo
I1, possuem a mesma percepcao de QV em todos os dominios avaliados pela CFQ-R. O
que corrobora com a literatura de que essas duas faixas etarias podem ser manejadas nas
questdes subjetivas de forma muito parecida, por terem uma percepcdo de doenca e
adoecimento ainda muito semelhantes®’. Esse resultado ficou evidenciado, por exemplo,
no dominio social, no qual o p-valor de 0,5235 mostrava que ambos concordavam que a
FC e o tratamento ainda ndo atrapalhavam significativamente as suas vidas.
Provavelmente, isso se deve ao fato de que as criancas e os pré-adolescentes sejam menos
ansiosos e menos deprimidos, apresentando maior otimismo em relagéo ao enfrentamento
da doenca quando comparados aos adultos®:3233,

Contudo, quando utilizamos a correlacdo de Pearson para relacionar os dominios

entre si, foi possivel perceber correlacdes positivas estatisticamente significativas. Como



exemplo, foi evidenciado que uma maior pontuacdo no dominio social esta relacionada a
maior pontuag¢do no dominio fisico, com melhor qualidade de vida ao paciente. Embora
haja relatos na literatura sobre a insatisfacdo da condicdo social nos portadores de FC,
normalmente ela ainda é correlacionada com o escore de qualidade de vida Shwachman??,
ndo havendo, portanto, estudos que dissertassem a correlacao direta entre os dominios
social e fisico.

Percebe-se, ainda, um destaque para o dominio tratamento, em que ha quase
sempre um aumento da qualidade de vida nos pacientes que encaram de forma positiva a
realizagdo de tratamentos, dado este confirmado em trabalho brasileiro®*, que demonstra
0 impacto positivo do tratamento nos individuos avaliados e sua repercussdo em uma
sobrevida com mais qualidade. Houve, além disso, correlagcdes positivas e significativas
com relacdo ao dominio respiratorio em quase todos os dominios correlacionados (fisico,
emocional, alimentar e social), 0 que corrobora com a literatura, na qual destaca a
dispneia como a manifestacdo clinica que mais interfere na QV desses pacientes junto
com outros sintomas respiratorios”#°. O que sugere que na auséncia ou controle deles, a
QV melhora significativamente na maioria dos outros dominios.

Com relacdo ao tempo de diagndstico, ndo houve nenhuma correlacéo positiva ou
negativa significante em relacéo a qualquer um dos dominios. Entretanto, isso se deve ao
pequeno desvio padrao da idade do paciente no momento do diagndstico (DP +3,0), o que
implica que a maioria dos pacientes foi diagnosticada em uma mesma faixa etaria, e teve
seu rapido acolhimento por equipe especialista em centro de referéncia. Todavia, merece
destaque o fato de que todos eles possuem diagndstico precoce (média: 1,9 anos), sendo
possivel perceber, nesse estudo, que a maior qualidade de vida pode ser consequéncia
direta do precoce diagnostico e acompanhamento, ja que a média ou mediana da QV em
todos os dominios foi superior a 66,7, independentemente do grupo estudado, o que é

positivo, pois acima de 50, de forma geral, é considerado uma boa QV?'’. Tal fato foi



evidenciado em outros estudos brasileiros, que, além de mostrarem que quanto menor a
idade ao diagnostico, maior a QV, relatam que o acompanhamento em centro especialista
é modificador da QV do paciente®’,

Em nossa populacdo, todos os pacientes possuiam indicacdo formal de CP
precoce*?22324  porém quase que a totalidade desses pacientes ndo obtiveram essa
indicacdo formalizada junto ao médico assistente ou equipe multiprofissional
acompanhante. Apenas um paciente (2,7%), numero bem abaixo do esperado, teve sua
familia abordada pela equipe para discutir a introducdo dos cuidados paliativos. O
paciente, acima citado, teve indicacdo de CP de fim de vida pelo médico evolucionista da
enfermaria e recebeu alta para casa com orientacdo da familia sobre controle dos
sintomas, progndstico, retorno em caso de exacerbagdo e necessidade de
acompanhamento junto ao ambulatorio de FC. Apesar de todos os 37 pacientes avaliados
serem portadores de uma doenca cronica complexa e limitante!, com indicacéo de CP, os
profissionais de satde, médicos e ndo médicos, postergam a abordagem das familias e
pacientes sobre os cuidados paliativos. Esse ndo é um resultado exclusivo do IMIP, sendo
observado, em diversas instituicdes hospitalares®>3, um elevado percentual de criancas
com patologias cronicas, as quais vieram a 6bito em enfermarias ou centros de cuidados
intensivos, que tinham indicacdo de cuidados paliativos e cujas familias ndo foram

esclarecidas sobre o assunto.



CONCLUSAO

Esses resultados indicam atraso na indicagé@o precoce de cuidados paliativos em
pacientes com fibrose cistica, com elevado numero e tempo de internamentos
hospitalares, menor acompanhamento com equipe multiprofissional e redugdo na

qualidade de vida dessas criancas.
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Tabela 1. Caracteristicas sociobioldgicas e clinicas das criancas do estudo

Variaveis

Sexo - N (%)

Masculino 19 (51,3)



Cor da pele - N (%)

Branco 20 (54,0)
Parda 15 (40,5)
Preta 2(5,5)

Escolaridade - N (%)

Analfabeto 11 (29,7)
Ensino fundamental 22 (59,5)
Ensino médio 4 (10,8)

Religido - N (%)

Catolica 18 (48,7)
Evanggélica 10 (27,0)
Nao segue nenhuma religido 9(24,3)

Situacéo conjugal dos pais - N (%0)

Casado / unido estavel 25 (67,6)
Separado 12 (32,4)
Saneamento - N (%)

Sim 31 (83,8)

Renda familiar - N (%0)

Menos de 1 SM™2 4(10,8)
la2 SM 15 (40,5)
Mais de 2 SM 18 (48,7)

Procedéncia - N (%)

Regido metropolitana 12 (32,4)
Interior 23 (62,1)
Outros Estados 2 (5,5)

Teste do suor > 60 - N (%)

Sim 37 (100,0)

Idade ao diagnoéstico - N (%)



Primeiro ano de vida 20 (54,0)

Maior que um ano de idade 17 (46,0)
Idade ao diagnéstico em anos - média (+ DP*!) 1,9 (+3,0)
Tempo de diagnostico em anos - média (+ DP*!) 7,3 (£3,7)

Acompanhamento com especialista*® - N (%0)
Sim 37 (100,0)

Acompanhamento com equipe multi* - N (%)

Sim 29 (78,4)
Numero de internamentos desde o diagnoéstico 3
Mediana 8

Duracao do maior internamento em semanas -

N (%)

Menor de duas semanas 10 (27,0)
De duas a quatro semanas 14 (37,8)
Maior do que quatro semanas 13 (35,2)

Polifarmacia - N (%)™

Sim 8 (21,6)
Numero de medicamentos de uso habitual - 3,8 (+1,6)
média (+ DP™)

*1DP: Desvio Padrdo. *2SM: salario minimo. T de acompanhamento em meses: tempo de
acompanhamento com especialista médico em meses. *Equipe multi: equipe multiprofissional. ™
Polifarmécia: uso de 5 ou mais medicamentos habitual.

Tabela 2. Prevaléncia da assisténcia ambulatorial dos diferentes profissionais de
saude.

Profissionais N %
Fisioterapeuta 25 67,6%
Nutricionista 15 40,5%
Odontologista 4 10,8%
Psicologo 4 10.8%
Assistente social 2 5,5%
Enfermeiro 1 2, 7%




Tabela 3. Frequéncia dos sintomas
responsaveis, nos ultimos trés meses.

relatados pelas criancas com FC e/ou

Sintomas N (%) Sintomas N (%)
Gerais Gastrointestinais

Ansiedade 8 (21,6%) Dor 8 (21,6%)

Anorexia 3 (8,1%) Néausea / vomito 5 (13,5%)
Febre 3 (8,1%) Diarreia 3 (8,1%)

Distensao abdominal 2 (5,5%)
Respiratorio

Tosse 29 (78,4%)

Dispneia 5(13,5%)

Tabela 4. Escores de qualidade de vida relativos aos questionarios dos pacientes

portadores de fibrose cistica nos grupos | (6 a 11 anos) e grupo |1 (12 a 13 anos).

Dominios Medidas de | Grupo | Grupo 1l Teste p-valor
tendéncia
N=13 N=7
Fisico Média  +| 72,60 + | 77,76 + | t*1 0,3059
DP* 18,69 25,66
Emocional Média + DP | 81,46 +| 77,97 + ]t 0,3082
14,12 15,52
Social Mediana 66,7 (23,8- (80,9 (38,1- | w*2 0,5235
(min-méx) | 95,2) 90,5)
Imagem Mediana 100 (44,4- 100 (11,1-|w 0,2847
corporal (min-méax) | 100) 100)
Alimentacéo | Média + DP | 71,79 + | 80,97 +t 0,1928
24,70 15,32
Digestivo Média + DP | 94,87 + 190,48 + |t 0,2540
12,50 16,25
Respiratorio | Mediana 83,3(0-100) | 75  (41,7- | w 0,5214
(min-méx) 100)
Tratamento | Mediana 77,8 (44,4- 77,8 (33,3-|w 0,5429
(min-méx) | 100) 100)




*DP = desvio padrdo. *1= teste t. *2 teste de wilcoxon

Tabela 5. Correlacdo de Pearson de 8 variaveis, relacionadas a qualidade de vida, e

tempo de diagndstico, avaliadas em pacientes portadores de fibrose cistica.

Variaveis | Fis Emo | Alim [ Trat |Soc |lImag | Resp | Dig | T diag

Fis 1
Emo 0,195 | 1
p-valor 0,409

Alim 0,235 (0,118 | 1

p-valor 0,317 | 0,618

Trat - 0,722 | - 1
0,058 0,048
p-valor 0,003
0,806 0,838
Soc 0,452 | 0,557 | 0,103 [ 0,516 | 1

p-valor | 0,045 | 0,010 | 0,664 | 0,019

Imag 0,083 | 0,329 | 0,167 | 0,450 | 0,152 | 1

p-valor | 0,726 | 0,156 | 0,480 | 0,046 | 0,522

Resp 0,462 | 0,627 | 0,624 | 0,292 | 0,553 | 0,223 | 1

p-valor | 0,040 | 0,029 | 0,003 | 0,210 | 0,011 | 0,344




Dig - 0,486 | 0,130 | 0,515 | 0,334 | 0,146 | 0,287 | 1
0,249
p-valor 0,029 | 0,584 | 0,020 | 0,150 | 0,537 | 0,219
0,289
T diag 0,162 | - 0,345 | - 0,175 | 0,314 | 0,209 | - 1
0,020 0,060 0,313
p-valor 0,494 0,135 0,459 | 0,176 | 0,375
0,931 0,801 0,178

Fis = dominio fisico. Emo = dominio emocional. Alim = dominio alimentacdo. Soc =
dominio social. Imag = dominio imagem corporal. Resp = dominio respiratorio. Dig=
dominio digestivo. T diag= tempo de diagndstico em meses. Em negrito estao os p valores
<0,05.



