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RESUMO
Introducdo: A fibrose cistica (FC) é uma condicdo genética crénica com repercussdes
pulmonares e sistémicas que demandam extensivo autocuidado e manejo para evitar a rapida
progressdo da doenca. Diante das caracteristicas multissistémicas e repercussdes funcionais
relacionadas, uma avaliagdo multidimensional como o Pediatric Evaluation of Disability
Inventory Computer Adaptive Test (PEDI-CAT), o qual fornece informagGes de diferentes
dominios, como os de atividade e de participacdo da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), é desejavel e oportuna para a avaliacdo de
criangas e de adolescentes com FC, bem como para auxiliar o direcionamento de estratégias de
intervengdo e seguimento. Objetivos: Avaliar a relacdo entre a funcionalidade, a gravidade
clinica e respiratdria de criancas e de adolescentes com FC. Materiais e método: Este foi um
estudo observacional, transversal envolvendo criancas e adolescentes de 6 a 21 anos, com
diagnéstico de FC confirmados, acompanhados no ambulatério de FC do Hospital Universitario
da UFJF. Os participantes foram avaliados quanto as caracteristicas demogréficas,
antropomeétricas, clinicas, espirometria, Teste de Caminhada de Seis Minutos (TC6), e escore
de gravidade de Shwachma -Kulczyki. Os pais ou responsaveis por estes participantes
responderam o inventario de funcionalidade PEDI-CAT em um computador laptop por meio
de entrevista do avaliador. Resultados: Os participantes tinham em média 11,62 + 4,60 anos,
sendo 73% deles meninos. Todos os dominios do PEDI-CAT relacionaram moderadamente
com o volume expiratorio forcado no primeiro segundo (r = 0,46 - 0,57, p < 0,05), e 0 dominio
mobilidade relacionou-se moderadamente com a gravidade clinica (r = 0,48, p = 0,01).
Nenhuma relagdo foi observada entre os dominios do PEDI-CAT e os desfechos do TCS6.
Participantes com maior gravidade respiratoria apresentaram maior diferencas no dominio
responsabilidade do PEDI-CAT quando comparados aqueles de gravidade leve. Conclusédo: A
funcionalidade e incapacidade estdo associadas a gravidade respiratoria e clinica de criancas e
adolescentes com FC. O PEDI-CAT é um instrumento de avaliacdo funcional abrangente para
ser usado nessa populacdo clinica pediatrica e capaz de detectar diferenca no dominio

responsabilidade entre criancas e adolescentes com diferentes gravidades respiratoria.

Palavras-chave: Fibrose Cistica. Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude. Medidas de Desfecho.



ABSTRACT

Introduction: Cystic fibrosis (CF) is a chronic genetic condition with pulmonary and systemic
repercussions that require extensive self-care and management to prevent rapid disease
progression. In view of the multisystem characteristics and related functional repercussions, a
multidimensional evaluation such as the Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer
Adaptive Test (PEDI-CAT), which provides information from different domains, such as the
activity and participation of the International Classification of Functionality, Disability and
Health (CIF ), is desirable and timely for the assessment of CF children and adolescents, as well
as to help guide intervention and follow-up strategies. Objectives: To evaluate the relationship
between functioning, clinical and respiratory severity of children and adolescents with CF.
Materials and method: This was an observational, cross-sectional study involving children
and adolescents from 6 to 21 years old, with confirmed CF diagnosis, followed up at the CF
outpatient clinic of the UFJF University Hospital. Participants were assessed for demographic,
anthropometric, clinical, spirometry, six-minute walk test (6MWT), and Shwachman-Kulczycki
severity score. The caregivers of these participants answered the PEDI-CAT functioning
inventory based on an interview, on a laptop computer. Results: The participants were, on
average, 11.62 + 4.60 years old, 73% of whom were boys. All PEDI-CAT domains were
moderately related to forced expiratory volume in the first second (r = 0.46 - 0.57, p < 0.05),
and the mobility domain was moderately related to clinical severity (r = 0. 48, p = 0.01). No
relationship was observed between the PEDI-CAT domains and the 6MWT outcomes.
Participants with respiratory severity mild and moderate-severe showed significant difference
at PEDI-CAT responsibility domain. Conclusion: Functioning and disability are associated
with respiratory and clinical severity in children and adolescents with CF. PEDI-CAT is a
comprehensive functional assessment tool to be used in this pediatric clinical population and

capable of detecting difference at responsibility according to level of respiratory severity.

Keywords: Cystic Fibrosis. International Classification of Functioning, Disability and Health.
Outcome Measures.
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1 INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma doenca genética autossdmica recessiva multissistémica e
cronica, ou seja, pessoas com FC devem herdar duas copias (alelos) do gene Cystic Fibrosis
Transmenbrane Regulator (CFTR). Esse gene foi identificado em 1989, no brago longo do
cromossomo sete, locus 7g32, que sintetiza uma proteina de mesmo nome CFTR que €
responsavel pelo transporte de &gua, cloro e sodio nas células do epitélio das glandulas
exocrinas (COHEN et al., 2011). Essa mutacdo altera a permeabilidade das membranas
celulares, causando desidratacdo das secre¢des, consequentemente aumento da viscosidade do
muco, levando a estase e obstrucéo do epitélio de diversos érgaos.

Se os alelos forem idénticos, o paciente é chamado de homozigoto; se forem diferentes,
0 paciente é heterozigoto. Em ambos 0s casos, a crianca tem FC. Individuos que carregam uma
copia (alelo) do gene afetado sdo portadores para a mutacao e ndo tém a doenca. Dessa forma,
um casal portador de um cromossomo normal e um cromossomo com a mutacéo, tem 25% de
chance de ter um filho com a doenca (RAFEEQ; MURAD, 2017).

Figura 1 — Heredrograma da Fibrose Cistica

Fonte: extraido de https://www.cfsource.com.br/gen%C3%A0tica-da-fc/causa-da-fc
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A expressdo do fendtipo clinico da FC em um paciente especifico é afetada pela
atividade de CFTR total (determinada pelo genétipo de CFTR), bem como por genes
modificadores e fatores ambientais (CUTTING, 2015). Avaliar a contribuicdo ambiental no
fenotipo pulmonar da FC é desafiador devido aos diversos componentes envolvidos e a falta de
medicBes objetivas para muitos componentes. Assim a mesma mutacdo e genoétipos, em
individuos diferentes, causam sintomas, manifestacGes e gravidade diferentes (MARSON,
2018; MARSON, 2017). A gravidade da doenca esta relacionada a diversos mecanismos, entre
eles, com a quantidade de proteina CFTR disfuncional que chega a regido apical da membrana
plasmética ou com a quantidade de proteina CFTR que ndo chega a ser nem produzida.

J& s@o mais de 2000 tipos de mutacdes conhecidas, porém esse nimero vem crescendo
com 0 passar dos anos (MARSON, 2018). Em 2018 foram
identificadas mais 400 tipos de mutacdes com 336 causando a FC, sendo cinco mais comuns:
deltaF508, G542X, G551D, N1303K e W1282X (The Clinical and Functional Translation of
CFTR [CFTRZ], 2018).

1.1 INCIDENCIA

No Brasil 1 em cada 7.576 nascidos vivos apresentam a FC, mas por ser um pais com
muitas diferencgas regionais e heterogeneidade da populacéo, os valores variam, sendo mais
elevados nos estados da regido Sul (RASKIN et al., 2008). No Brasil € no mundo, sdo
acometidas pela FC cerca de 5.128 e 70.000 pessoas respectivamente (Registro Brasileiro de
Fibrose Cistica [REBRAFC], 2017).

1.2 FISIOPATOGENIA

O gene CFTR codifica uma proteina de mesmo nome, cuja funcdo € controlar a
permeabilidade principalmente de ions Cloro. Na fibrose cistica esse canal proteico se encontra
defeituoso, alterando a permeabilidade desses ions através da membrana plasmatica das células
epiteliais que se encontram nas glandulas exdcrinas em 6rgdos como nos pulmdes, pancreas,
glandulas sudoriparas, intestino, figado e testiculos, sendo por isso considerada uma doenca
multissistémica.

Essa disfuncdo resulta em acimulo de muco denso com aspecto viscoso que vai: 1)
apresentar dificuldade de reabsor¢éo do cloro na superficie epitelial nos ductos das glandulas
sudoriparas levando a manifestagcdes de alta concentracdo de cloro no suor que pode levar a
desidratacdo; 2) nas mulheres, dificultar a chegada do espermatozoide nas trompas uterinas e a

fecundacdo devido ao espessamento do muco cervical no Gtero e levar a subfertilidade ou
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infertilidade, e nos homens levar a infertilidade, azoospermia obstrutiva pela auséncia
congénita dos ductos deferentes; 3) obstruir os brénquios causando alteragdes como tosse
crénica com expectoracdo, dor toracica, dispneia, fadiga, perda de peso, declinio da funcédo
pulmonar, atelectasias, infeccdes respiratorias recorrentes com colonizagcdo principalmente
pelas bactérias Staphylococcus aureus, Pseudomonas aeruginosa, Stenotrophomonas
maltophilia, Burkholderia cepacia pneumonia e hipertensdo pulmonar 4) manifestacoes
gastrointestinais como colestase, colelitiase, obstrucdo biliar, reacdo inflamatéria com fibrose
nos ductos, esteatose e cirrose hepatica, hiperplasia nodular regenerativa, insuficiéncia
hepética, insuficiéncia pancredtica com ma digestdo/absor¢do e consequente desnutri¢do
(DUARTE, 2008; RIBEIRO; RIBEIRO; RIBEIRO, 2002; BONO-NERI; ROMANO;
ISEDEH, 2019).

A partir dessas manifestacdes sistémicas € inevitavel o aparecimento de sinais e
sintomas proveniente principalmente dos sistemas mais acometidos, que séo o gastrointestinal
e pulmonar. No sistema gastrointestinal, vai levar a déficit no crescimento, perda de peso,
desnutricdo, baixa densidade dssea, diminuicdo de reserva de gordura corporal, esteatorréia,
deficiéncia de vitaminas lipossolUveis, pancreatite cronica, dificuldade de digestdo no intestino
e impactacao das fezes com distensdo abdominal e desconforto; constipagéo cronica e prolapso
retal, sindrome de obstrucéo intestinal distal, supercrescimento bacteriano no intestino delgado,
fibrose e atrofia dos ductos pancreaticos, ileo meconial, entre outros (HERRMANN;
DOCKTER; LAMMERT, 2010; O'SULLIVAN et al., 2013).

No sistema pulmonar, as alteragfes geram a taquipnéia, sibilos, aumento do trabalho
respiratdrio, hiperinsuflacdo, tosse, dispnéia, aumento da producdo de escarro, atelectasia,
broquiectasia, pneumonia e hipertensdo pulmonar, empiema pulmonar, enfisema progressivo,
cor pulmonale, pneumotoérax, fibrose pulmonar, térax em tonel, broncorréia purulenta
principalmente matinal, cianose periférica, retencdo de didxido de carbono, dependéncia de
oxigénio, com maior frequéncia de exacerbacdes e intensidade da terapia respiratoria com
diminuicdo da qualidade de vida que sdo evidentes e se intensificam com a inevitavel
progressdo da doenca (ROWE; CLANCY, 2006; DE ROSE, 2002; BONO-NERI; ROMANO;
ISEDEH, 2019).

1.3 DIAGNOSTICO
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Devido a complexidade da FC, o diagnostico precoce é de suma importancia por estar
associado a melhora no desfecho clinico e consequentemente interferir na sobrevida e na
qualidade de vida do paciente, neste sentido, a triagem neonatal ou “teste do pezinho” ¢ o
primeiro teste de rastreio da fibrose cistica e deve ser realizada em duas dosagens, a primeira
entre o terceiro e o quinto dia de vida do recém-nascido e a segunda com até trinta dias do
nascimento.

Porém, por ser um teste de triagem, pois ndo confirma e ndo exclui o diagnostico da
doenca e também pelo alto indice de falsos positivo, se houver suspeita do diagnostico, como:
caracteristicas fenotipicas, historia de fibrose cistica em um irmdo, um teste de triagem neonatal
positivo, a crianca deve ser encaminhada para o centro de referéncia de fibrose cistica da sua
regido para a realizacdo do teste do suor, a fim de medir a quantidade de cloro e/ou sodio no
suor e confirmar ou excluir o diagndstico da fibrose cistica. Normalmente sdo coletadas 2
amostras entre a quarta e a sexta semana de vida e a dosagem de cloreto no suor > 60 mmol/l,

confirma o diagnostico.

Tabela 1: Valores de referéncia do teste do suor

Cloreto,mmol/I Condutividade, mmol/l

Normal <30 <60
Intermediario 30 -59 60 - 90
Positivo > 60 > 90

Fonte: extraido de ATHANAZIO et al., 2017.

A andlise do sequenciamento genético também deve ser realizada para identificar os
tipos de mutacdo do gene CFTR.

1.4 ABORDAGEM TERAPEUTICA

Desde o diagnostico, por ser uma doenca que exige 0 acompanhamento de uma equipe
multidisciplinar, esses pacientes passam por inimeras intervengdes, como: avaliacfes, exames
frequentes, consultas, manejo diario de medicacdes (nebulizacbes, broncodilatador, enzimas,
suplementos vitaminicos, dentre outros), sessdes diarias de fisioterapia respiratoria e etc

(ZIEGLER, et al., 2019). Dentre as vérias avaliacbes e acompanhamentos necessarios, €
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importante destacar algumas medidas de desfechos mandatdrias no processo de seguimento
desses pacientes, como;

1) O acompanhamento do estado nutricional, uma vez que a maioria dos pacientes
apresenta algum grau de insuficiéncia pancreética devido a diminui¢édo da atividade das enzimas
ou inativacdo. A classificacdo do estado nutricional é obtida através da medicdo da massa
corporal (Kg) e altura (m), e por meio dessas medidas é possivel calcular o indice de Massa
Corporal (IMC) dividindo-se a massa corporal pela estatura elevada ao quadrado
(ATHANAZIO et al., 2017).

A partir dessas medidas é possivel classificar o estado nutricional que em criangas e
adolescentes séo expressos em percentis ou escores Z de estatura/idade (E/I), peso/idade (P/1),
peso/estatura (P/E) e indice de massa corpérea (IMC)/idade (quadro 1, quadro 2 e quadro 3).

Quadro 1 — Ponto de corte P/I, P/E, IMC/IDADE, E/I para criangas de 0 a 5 anos

iNDICES ANTROPOMETRICOS PARA MENORES DE 5 ANOS
VALORES CRITICOS Peso- Peso- IMC- Estatura-
para-idade para-estatura para-idade para-idade
Muito baixo Magre M Muito baixa
< Percentil 0,1 < Escore-z -3 peso para agreza g estatura para
R acentuada acentuada X
a idade a idade
= Percentil 0,1 e | > Escore-z-3 e Baixo peso M M Baixa estatura
< Percentil 3 < Escore-z -2 para a idade Agrezs & para a idade
= Percentil 3 e > Escore-z -1 e
< Percentil I5 | < Escore-z-I Eutrofia Eutrofia
2 Percentil 15e | =Escore-z -1 e | Peso adequado
= Percentil 85 < Escore-z +1 para a idade Risco de Risco de Estatura
> Percentil 85 e | > Escore-z +l e sobrepeso sobrepeso adequada para
< Percentil 97 < Escore-z +2 a idade ?
> Percentil 97 e | > Escore-z +2 e
= Percentil 99,9 | = Escore-z +3 Peso elevado Sobrepeso Sobrepeso
- para a idade ' . ;
> Percentil 99,9 | > Escore-z +3 Obesidade Obesidade

Fonte extraido de WHO., 2006. Modificado por:

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/orientacoes coleta analise dados antropometricos.pdf

Ministério da Saude, 2011. Visualizado em 23/05/2020



http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/orientacoes_coleta_analise_dados_antropometricos.pdf
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Quadro 2 — Ponto de corte P/I, P/E, IMC/IDADE, E/I para crian¢as de 5 a 10 anos

iNDICES ANTROPOMETRICOS PARA CRIANCAS
DE 5 A 10 ANOS

VALORES CRITICOS
Peso- IMC- Estatura-
para-idade para-idade para-idade
Muito bai M Muito baixa
< Percentil 0,1 < Escore-z -3 HIto Baixo peso agreza estatura para
para a idade acentuada ,
a idade
= Percentil 0,1 e = Escore-z -3 e Baixoc peso para a Maereza Baixa estatura
< Percentil 3 < Escore-z -2 idade 48 para a idade
= Percentil 3 e = Escore-z -1 e
< Percentil 15 < Escore-z -1
Eutrofia
> Percentil 15 e > Escore-z -1 e Peso adequado
< Percentil 85 < Escore-z +1 para a idade Estatura adequada
= Percentil 85 e > Escore-z +1l e Sobre para
< Percentil 97 < Escore-z +2 pese aidade ?
> Percentil 97 e > Escore-z +21 e .
< Percentil 99,9 < Escore-z +3 Pese EII::Zd": Obesidade
paraal e
> Percentil 99,9 > Escore-z +3 Obesidade grave

Fonte: extraido de ONIS et al., 2007. Modificado por:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/orientacoes coleta analise dados antropometricos.pdf

Ministério da Saude, 2011. Visualizado em: 23/05/2020

Quadro 3 — Ponto de corte P/I, P/E, IMC/IDADE, E/I para criangas de 10 a 20 anos

INDICES ANTROPOMETRICOS
VALORES CRITICOS Estatura-
IMC-para-idade .idad
M Muito baixa
< Percentil 0,1 < Escore-z -3 m, estatura para
acentuada a idad
> Percentil 0,1 e < Percentil 3 | > Escore-z -3 e < Escore-z -2 Magreza s
= g = para a idade
> Percentil 3 e < Percentil 15 > Escore-z -2 e < Escore-z -1
Eutrofia
> Percentil |15 e <Percentil 85 | > Escore-z-1 e <Escore-z +1
Estatura
> Percentil 85 e < Percentil 97 | > Escore-z +1 e <Escore-z +2 Sobrepeso adequada para
> Percentil 97 e < Percentil > Escore-z +2 e Obesidad aidade *
99,9 < Escore-z +3 .
> Percentil 99,9 > Escore-z +3 Obesédadeg-ave

Fonte: extraido de ONIS et al., 2007. Modificado por:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/orientacoes coleta analise dados antropometricos.pdf

Ministério da Saude, 2011. Visualizado em: 23/05/2020.

2) A avaliagdo da funcdo pulmonar, ja que o pulméo € um dos 6rgdos mais afetados e
que mais apresenta manifestacbes que comprometem a qualidade de vida dos fibrocisticos

devido a alteragdes i0nicas e no transporte mucociliar. A partir de uma inspiragdo maxima,


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/orientacoes_coleta_analise_dados_antropometricos.pdf
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/orientacoes_coleta_analise_dados_antropometricos.pdf
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seguida de uma expiracdo forcada e sustentada até que o avaliador ordene a interrupgéo séo

obtidas as seguintes medidas: capacidade vital forcada (CVF), volume expiratorio forcado no

primeiro segundo (VEFy), relacdo VEF1/CVF e o fluxo expiratorio forgado entre 25 e 75 % da
CVF (FEF25.75 %) (PEREIRA, 2002). A partir dessas medidas € possivel avaliar o prognostico,

detectar exacerbacdes agudas precocemente, avaliar a evolugdo pulmonar do fibrocistico, dar
diagndstico e quantificar distarbios ventilatérios (RODRIGUES, 2002).

Tabela 2 - Limites inferiores percentuais de normalidade com relacéo aos valores previstos para altura

e sexo para criancas e adolescentes

Parametros Limites inferiores percentuais
PFE 80%
CVF 80%
VEF: 80%
VEF1/CVF 80%

FEF25- 75%

70%

Fonte: extraido de RODRIGUES, 2002.

Tabela 3 - Caracterizagdo dos distUrbios ventilatorios obstrutivos e restritivos atraves da espirometria

Tipo de disturbio ventilatério

Parametros
Obstrutivo Restritivo
CVF normal ou reduzida reduzida
VEF: Reduzido normal ou reduzido
VEF1/CVF Reduzido normal ou aumentado
FEF25.75% Reduzido normal, reduzido ou aumentado

Fonte: extraido de RODRIGUES, 2002.
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Tabela 4 — Classificagdo dos distirbios ventilatorios obstrutivos

CVF VEF: VEF/

(%) (%) cve X100

Classificacao

Normal (em geral) > 80 > 80 >70
Distarbio leve 60-79 60-79 60-69
Distirbio moderado  51-59 41-59 41-59
Disturbio grave <50 <40 <40

Fonte: extraido de RODRIGUES, 2002.

3) O escore Shwachman-Kulczyki, que foi elaborado especialmente para avaliar o grau
de gravidade dessa condicdo de salde. Esse escore leva em considera¢do quatro critérios
clinicos: atividade geral do paciente, achados no exame fisico, estado nutricional e achados na
radiografia de torax e de acordo com a pontuacdo em cada critério, que vai de 5 a 25 pontos, a
condicdo de saude é classificada como excelente (86-100), boa (71-85), leve (56-70), moderado
(41-55) e grave (< 40) (SHWACHMAN; KULCZYCKI, 1958).

4) O Teste de Caminhada de Seis Minutos, que é um teste de campo auto-cadenciado,
de carga constante por isso considerado um teste subméaximo. Muito utilizado para avaliar
capacidade funcional em doencas respiratorias cronicas por ser um teste de facil execucéo,
simples e de baixo custo. A medida principal do teste € a melhor distancia percorrida em metros,
por isso 0 objetivo do teste é caminhar o mais longe possivel em 6 minutos ao longo de um
corredor plano, e 0 aumento da distancia ap6s uma intervencao representa uma melhoria clinica
significativa. Para a sua realizacdo sdo necessarios um corredor plano pouco movimentado
medindo 30 metros, dois cones colocados a 0,5 metros das extremidades para as mudancas de
direcdo, esfignomandmetro, estetoscopio, oximetro, cardiofrequencimetro, cronémetro, escala
de Borg modificada, cadeira, caso o paciente seja dependente de oxigénio ou de algum auxilio
de dispositivo mével, o teste pode ser realizado com o baldo de oxigénio ou andador, muletas
entre outros respectivamente (AMERICAN THORACIC SOCIETY, 2002).



23

Figura 2 — llustracdo do Teste de Caminhada de Seis Minutos

ﬁ
o M v ——————————— ————— — -~
/' Vil 30 metros ' \l
| @< > W
\ — ————— " —— ———————— —— ———— —— —— ’-/ /

Fonte: Google Imagem, 2020.

1.5 AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E SAUDE

De acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salude
(CIF) é necessério avaliar o paciente de forma multifacetaria, visando os aspectos
biopsicossociais individuais. O foco terapéutico deve abranger o dominio ambiental, atividades,
participacdo e fatores pessoais, pois estes podem impactar de forma consideravel no sucesso do
tratamento proposto para condi¢des de satde crénica (WHO, 2001). Neste aspecto, entende-se
que os pacientes com FC e suas familias ja séo assistidos de forma ampla por uma equipe
multidisciplinar, o que alcanca varios dominios. Porém, as avaliacdes e tratamentos ainda séo
muito voltados para as repercussdes em estrutura e funcéo corporal, mesmo quando se trata da
expertise do fisioterapeuta. Quando se trata do dominio de atividade e participacdo ainda ha
algumas lacunas no cuidado da FC e poucos estudos se atentam para esses aspectos.

No entanto, a avaliacdo e melhor compreensao das repercussdes nestes dominios se
mostra importante. Ter o olhar abrangente sobre a condi¢do de salde do paciente e as varias
formas que ela pode impactar a vida do mesmo, pode beneficiar com melhor entendimento,
uniformidade da linguagem, metas terapéuticas especificas e mais assertivas. Além de permitir
0 acompanhamento do desenvolvimento da crianca e adolescente, gerar melhor desempenho
em atividades, facilitar a participacdo, e melhorar de forma geral a qualidade de vida
(MANDRUSIAK; MACDONALD; WATTER, 2009). Todos esses beneficios podem aumentar

as chances de sucesso terapéutico.
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1.5.1 Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test
O Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test (PEDI-CAT)
(MANCINI et al., 2016; HALEY et al., 2012) (COSTER et al., 2016; SHORE et al., 2017) é

um instrumento que contempla o modelo da CIF, avalia o desempenho nos dominios de

atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade com valores normativos

num amplo espectro de idade, desde lactentes a adolescentes de 21 anos. Estes quatro dominios

sdo independentes, ou seja, podem ser usados separados ou em conjunto, formado de um banco

de itens de facil compreensdo composto de 276 atividades funcionais:

Atividades diérias: inclui itens em quatro areas de contetdo (vestir-se, manter-
se limpo, tarefas de casa e alimentacéo e hora da refei¢do). Constam 68 itens séo
direcionados ao autocuidado bésico e as atividades de vida diaria tais como:
alimentacéo, higiene pessoal, vestir-se e manutengdo do lar (MANCINI et al.,
2016; HALEY etal., 2012).

Mobilidade: inclui cinco areas de conteudo (movimentos basicos e
transferéncias, ficar de pé e andar, degraus e rampas, correr e brincar, e cadeiras
de rodas). Constam 75 itens que abordam a fase inicial de alcance da mobilidade,
atividades fisicas funcionais (controle de cabeca, transferéncias, deambulacéo e
subida de escadas) e habilidades para brincar em um parque infantil. Para as
criangas que necessitam utilizar algum dispositivo de auxilio para marcha
existem 10 itens adicionais, e um dominio separado para as que necessitam
utilizar cadeiras de rodas com 12 itens (MANCINI et al., 2016; HALEY et al.,
2012).

Social/Cognitivo: inclui itens nas quatro areas de conteudo (interacgdo,
comunicagdo, cognicdo cotidiana e autorregulacdo). Constam 60 itens que
abordam comunicacao, interacdo, seguran¢a, comportamento, brincar com jogos
e brinquedos, atencdo e resolucdo de problemas (MANCINI et al., 2016;
HALEY etal., 2012) .

Responsabilidade: inclui itens nos quatro dominios de contetdo (organizacéo e
planejamento, cuidar das necessidades diarias, gerenciamento da saude, e
manutencéo da seguranca. Constam 51 itens que avaliam a extenséo em que uma
pessoa jovem esta gerenciando as tarefas de vida que permitem viver
independente. Este € um dominio de maior dificuldade e é destinado para avaliar
criancas e adolescentes (MANCINI et al., 2016; HALEY et al., 2012).
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E necessario um computador que tenha o software CAT instalado, podendo ser
completado pelo cuidador, responsavel ou profissional que conheca bem a crianga. Em seguida
é necessario identificacdo de quem esta sendo avaliado que devera ser numeros e/ou letras, que
sejam selecionados os dominios a serem avaliados e a versdo que serd utilizada. Existem duas
versdes do PEDI-CAT no mesmo software: CAT Versao Rapida (“Precisa”) e CAT Versdo
Contetido Balanceada (“Compreensivel”). A CAT Versao Rapida (‘“Precisa”) (Speedy-CAT),
é considerada mais rapida e eficiente, com apenas 5 a 15 itens por dominio. O proximo passo é
acrescentar informacdes da crianga, sexo, data de nascimento, o idioma a ser respondido, se usa
ou nao algum tipo de dispositivo de auxilio de marcha ou’ cadeira de rodas. O software PEDI-
CAT utiliza um algoritmo computadorizado para selecionar os itens de forma individualizada,
a partir dos dados demograficos (idade e sexo) esses itens sdo selecionados para serem
respondidos. Todos os entrevistados comegcam com 0 mesmo item em cada dominio, e a
resposta desse item determina a proxima questdo que sera exibida em seguida (mais dificil ou
mais facil) adaptando os itens ao nivel da crianca evitando assim questdes irrelevantes e
minimizando o nimero de itens administrados para obter uma estimativa da funcionalidade em
cada &rea. Para os trés dominios de Habilidade Funcionais (atividades diérias, mobilidade e
social/cognitivo) que questionam o grau de dificuldade que uma crianga apresenta na atividade
especifica, e o responsavel devera responder escolhendo umas das opcoes:

“Incapaz” se a crianca ndo consegue, nao sabe ou € muito nova.
“Dificil” se a crianca faz com muita ajuda, tempo extra ou esforgo.
“Um pouco dificil” se a crianga faz com um pouco de ajuda, tempo extra ou esforgo.
“Facil” se a crianca faz com nenhuma ajuda, tempo extra ou esforco, ou se as
habilidades da crianca estdo além deste nivel.

“Nao sei” se 0 respondente relata ndo saber responder ao item.

E para responder o dominio de Responsabilidade, pergunta-se “Qual o grau de

responsabilidade que a crianga assume nas seguintes atividades?”

“O adulto/cuidador assume completa responsabilidade e a crianga ndo assume
responsabilidade”
“O adulto/cuidador assume a maior parte da responsabilidade e a crianga assume

pouca responsabilidade”
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“O adulto/cuidador e a crianga compartilham as responsabilidades igualmente”
“A crianca assume a maior parte da responsabilidade com pouca instrucao,
supervisdo ou orientagdo de um adulto/cuidador”

“A crianca assume completa responsabilidade sem qualquer instrucdo, supervisao
ou orientacdo de um adulto/ cuidador”

“Eu ndo sei”.

Quando todos os dominios escolhidos forem completados, tera a op¢do para marcar
guem completou a avaliacdo: Pais, outro cuidador ou Profissional de salde, e em seguida as
respostas serdo salvas e o programa seré fechado.

O relatério de pontuacdo para o CAT Versdo Rapida inclui um escore de percentil, os
escores normativos que sao apresentados como escore-T (permitindo a compara¢do com outras
criancas da mesma idade). As pontuacBes entre 30 e 70 sdo considerados dentro da faixa
esperado para idade. Outra forma de pontuacdo é o escore continuo que ndo esta relacionado
com a idade e sim com a posicdo atual da crianca em relagéo a funcéo representadas pelos itens
do dominio avaliado (recomendados para acompanhar o progresso funcional da crianca,
compara ela, com ela mesma) com métrica de 20 — 80. No final € apresentada uma lista de
respostas a todos os itens administrados do PEDI-CAT (MANCINI et al., 2016; HALEY et al.,

2012), além de um mapa de itens mostrando a localizacéo das respostas nos dominios.

Figura 3 — Relatério da Avaliagdo Detalhado PEDI-CAT

EDh- A

Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test

Relatério de Avaliagdo Detalhado PEDICAT

Nimero de Identificacio FCO01
Data de Nascimento: 01-outubro-2009
Sexo Masculino

Escore Normativo

DP Escare-T  Percentil Ajuste #itens Aplicadar dispasitiva Cadeirade

deauxilia® Radas*®

Mividades Didrias ES 1,53 55 50~75 -0,48 21 Pai/ Mie 4] o 17/06/2018 1
Mohbilidade 74 1,81 57 5075 0,68 15 Paif Mze 4] o 1770672018 1
Eocialf Cognitive 72 1,08 49 25~50 0,30 16 Pai/ Mie 4] o 12/06/2018 1
Responsabilidade 54 1,45 51 5075 -E,48 15 Paif Mée 4] o 17/06/2018 1

*:0: Ndo usa nenhum dispositivo; 1: Andador; 2: Muletas; 3: Bengala

**: Cadeira de Rodas: O: N%o usa nenhuma cadeira de rodas; 1: Cadeira de Rodas Manual (n3o propulsiona); 2: Cadeira de Rodas
Manual (propulsiona); 3: Cadeira de Rodas Motorizada

**¢+: Répido; 2: Conteldo Balanceado

Fonte: Extraido do software PEDI-CAT, verséo rapida



Figura 4 — Mapa de Itens com Localizag&o das Respostas

Atividades Diarias Mapa de item NUumero de identificagao: FODO1
Escore Continuo = 65, EF = 1,53, Fit = 0,48

Tarefas de Casa

Troca a lmpada de uma lummndria de mesa 1 2 B
Abie frascos de reméd s com lacre mfaatil 1 2 3
Aperta parafuscs soltos usando una chave de fenda 1 2 3
Abre embalagem de plistico usandotesoura 1 2 3
Troca a fronha de um travessewo 1 2 3

Abie 3 fechadua de uma porta usandoa chave 12 3 J
Coloca um curatno adesvoem um corte pequeno na mio 1 2 3

Empilha pratos ob copos quebidvers 1 2 3 4
Usa o teclado 40 computador 1 2 A 4
Wsa o controle de b m videcgame 1 2 3 4

Retira nota de uma cartena 1 2 El 4

Usa o mouse docomputador 1 2 3 4

Usa o controk remoto da TV 1 2 3 a

Apeita botdes em teclades 1 2 3 a
umpa um bako ou uma mesa '} 2 ] a

Manterselimpo |
Barben o rasto usandoapare lhof lmina de barbear 1
Coita as un has 405 dedos de ambas as mdos 1 2 |
Corta as un has dos dedos de ambaos o5 pés 1 2 3
Seca ocabeb com um secador de cabelo 1 2 3
Feqa oxampu, lava/ enxiqua o cabelo 1 2 E a4
umpa-se com papel hgénico 1 2 3 a
Abief fecha/ trava/ destrava as portas de um ban hewo pl blico 1 2 3 4
Coloca pasta de dente 03 £5¢oNE & £5CONE 06 dentes 1 2 E]
umpa o<or po complktamente aochuveio 1 2 3

Seca acabelo com toalha 1 2 E]
Abie ¢ fecha a torneira de uma pla 1 2 31 a
Limpa o narcom um kago 1 2 3 a
Esfrega as mics para hinpd-las 1 2 3 4

Coloca osuti & fecha-o 1 2
Fecha colar/ corrente 1 2 3
Fecha a pubeia dorelégode punho 1 2 3
Prende o cabelo em um rabode cavalo 1 2 3

Coloca o cadargo nos téns/ botas 12 3 é

AMania o5 cadareos 1 2 E]

Veste cakas ustas/ me caka 1 2 3 a4

Fecha a fvels do cnto 12 3 a
Piende giampas/ presilhas no cabelo 1 2 3 4
Coloca a camiaf blusa para dentroda cal¢a
Veste, fecha & abotoa cakas

Veste ¢ abotoa camia

Encatea & fecha ziper

Caka luvas 1 2 3 a
Caka as me s 1 2 3 4
Veste camseta 1 2 ) 4
Caka sapatos sem fecho 1 2 3 a

Retira camseta 1 2 k] 4
Retira cakas com eldstico na cntura 1 2 L a

Retira as mews 1 2 3 4

Alimentagdo & Hora da Refeicio

Usa uin abidor de latas 1 2
Prea/ fatia frutas/ kau mes durcs 1 2
Descasca alimentas, tais como batataf cenoura 1 2

Corts usandagado & faca de mesa 1 2 H B8
Despela o lig ko d¢ b ma cabia &m UM Lopo 1 2 ]
Esvazi ocontefdode una tgela 1 2 E]
Espalha mantea ougeka no pdo vsando uma faca de mesa 1 2 3 4
Mistura mgredientes usando uma colher 1 2 ] a

Abie um pacote de lanche fechado vsandoas mios 1 2 3
Coloca um canudo no sueode caminha 1 2 3 4

Abie uma cama de papelo fechada contendoalimento 1 2 3 4
Fecha uma garrata com tampa de rosca 1 2 3 a
Tira & tampa d& b mavasilha de plistio 1 2 3
Sequia/ come sandu iche 1 2 3 a
Alme nta-se vsandogaifo 1 2 E] a
Almenta-se usando uma colher 1 2 3 4
Seguia/ bebe liquidode um coposem tampa 1 2 3 a
Bebe liqu Mo usando um can udo 1 2 3 4
Almeatase usando o6 4edos 1 2 E] 4

Engobe almentos amassados/ batdes/ coados 1 2 3 4
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1 | | I |
20 3 ao 50 EQ

L= Intapaz, 2= Dffell 3= Um Powco DIkl 4= Fdcll

Pigmasdes

Fonte: Extraido do software PEDI-CAT, versdo rapida
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A Figura 4 apresenta um exemplo de mapa de resposta ao dominio de atividades diarias,
mostrando, em vermelho, as respostas aos itens selecionados pelo software de acordo com o
sexo e a idade e respostas dada. Onde o numero 1 é incapaz de realizar e 0 numero 4 ¢ facil de
realizar, e a linha vermelha continua, € o escore continuo obtido pela crianca.

A vantagem dessa avaliacdo é que uma vez discriminada alguma incapacidade, poderdo
ser delineadas metas claras a serem alcancadas no processo de reabilitagdo a partir dos
resultados gerados pelo teste. No Brasil, o PEDI-CAT foi validado por Mancini (2016) e, desde
entdo vem sendo utilizado em populagdes de criancas e adolescentes com varias condicfes de
salde, como transtorno do espectro autista, paralisia cerebral e amiotrofia muscular espinhal
(COSTER etal., 2016; KRAMER et al., 2016; SHORE et al., 2017; PASTERNAK et al., 2016),

porém sua aplicabilidade ainda néo foi investigada em criancas e adolescentes com FC.

2 JUSTIFICATIVA

Uma vez que ha um instrumento que contempla a avaliacdo nos dominios de atividade
e participacdo, com utilizacéo crescente no meio clinico, cientifico e ja foi validado e adaptado
para populacéo brasileira (MANCINI et al., 2016), o PEDI-CAT se coloca com uma opgéo
viavel para avaliacdo de pacientes com FC. Sendo assim, torna-se crucial investigar a relacdo
entre a funcionalidade e a gravidade clinica e respiratoria de criancas e adolescentes com a
condicdo de saude aqui investigada, para possibilitar sua utilizagdo neste meio e tornar as

intervengdes mais amplas e assertivas.

3 OBJETIVO GERAL
Avaliar a relacdo entre a funcionalidade, gravidade clinica e respiratéria de criangas e

adolescentes com fibrose cistica.

3.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS
Comparar a funcionalidade de criangas e adolescentes com FC de diferentes

classificagOes de gravidade.
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4 RESULTADOS

RELACAO ENTRE A FUNCIONALIDADE, GRAVIDADE CLiNICA E RESPIRATORIA
DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM FIBROSE CISTICA

1 INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma condi¢cdo de salde genética de heranca autossémica
recessiva, causada pela mutacao do gene Cystic Fibrosis Transmenbrane Regulator (CFTR) no
braco longo do cromossomo 7, no locus g 31, que codifica a proteina reguladora de condutancia
transmembrana de cloro. Estima-se que no Brasil a incidéncia seja de 1:7.576 nascidos vivos,
apresentando diferencas regionais, com valores mais elevados nos estados da regido Sul
(RASKIN et al., 2008). No mundo, 70.000 pessoas e, no Brasil, cerca de 5.128 pessoas séo
afetadas pela FC (Registro Brasileiro de Fibrose Cistica [REBRAFC], 2017).

Seu acometimento € multissistémico e cronico, com manifestacbes decorrentes da
alteracdo na quantidade e/ou funcéo da proteina CFTR, que reduzem os movimentos dos ions,
e consequentemente, 0 movimento da agua nas membranas celulares, resultando em acumulo
de muco denso com aspecto viscoso. Esse muco espesso obstrui os ductos das glandulas
exocrinas, com manifestacdes de alta concentracdo de cloro no suor, causando alteracdes na
funcdo pulmonar como bronquiectasias, atelectasias e doenca pulmonar obstrutiva cronica,
manifestacdes intestinais, insuficiéncia pancreatica com ma digestdo/absorcdo e consequente
desnutricdo, e ainda, infertilidade masculina na idade adulta (RIBEIRO; RIBEIRO; RIBEIRO,
2002). A partir dessas manifestacdes sistémicas, sinais e sintomas como tosse crénica com
expectoracdo, dor toracica, dispneia, fadiga, perda de peso e declinio da funcdo pulmonar sdo
evidentes e se intensificam com a inevitavel progresséo da doenca (CASTELLANI et al., 2018).

A exacerbacdo dos sintomas pulmonares é a principal causa de morbimortalidades em
pacientes com FC e tem sido negativamente associada a desfechos fisicos, psicossociais e de
qualidade de vida (QV) (COGEN et al., 2017). A exacerbagdo dessa condi¢do de saude é
recorrente e ocorre por reinfecgcdes e, muitas vezes, por colonizacgéo crénica por Pseudomonas
Aeruginosa, 0 que requer internagcdes hospitalares frequentes ou mesmo isolamento em
ambiente domiciliar para seu controle ou resolucdo (VADAGAM; KAMAL, 2018). Além dos
sintomas dessa condigdo de saude, essas frequentes internacfes potencializam restricGes na
participacdo, como absenteismo escolar, limitacdo nas atividades recreacionais e das atividades
de vida diaria (HABIB, MANJI, et al., 2015).
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Adicionalmente, desde o diagndstico, esses pacientes passam por indmeras
intervencgdes: exames frequentes, consultas, manejo didrio de medicag¢bes (nebulizagdes,
broncodilatador, enzimas, dentre outros), sessGes diarias de fisioterapia respiratoria, dentre
outras (ZIEGLER, et al., 2019). Diante dessas demandas, o desenvolvimento do senso de
responsabilidade precoce e a auto-eficacia no cuidado da doenca séo cruciais para a adesdo ao
tratamento e, consequentemente para reduzir o risco de exacerbagdes, retardar o declinio da
funcdo pulmonar e melhorar a qualidade de vida de criangcas e adolescentes com FC
(BEACHAM; DEATRICK, 2013).

Para ter uma melhor compreensdo sobre todas as repercussoes que a FC pode causar na
vida do paciente, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saulde,
proposta pela Organiza¢do Mundial de saude (CIF) torna-se uma aliada, uma vez que traz uma
visdo biopsicossocial com um quadro amplo e multifacetario das repercussdes de condi¢des de
salde nos diferentes dominios analisados (WHO, 2001). Durante as avaliacdes e criaces de
metas terapéuticas, os profissionais tendem a ter maior foco no dominio de estrutura e fungéo
corporal, por ser o que demonstra comprometimentos mais 6bvios. No entanto, quando se trata
de condicBes de salde cronicas, o foco terapéutico deve ser amplo visando as atividades,
participacdo e fatores ambientais e pessoais, que podem impactar consideravelmente no sucesso
do tratamento proposto (WHO, 2001). Além disso, quando se observa um quadro com todos 0s
aspectos individuais do paciente e resultados da FC, todos os profissionais envolvidos no
cuidado podem se beneficiar com melhor entendimento, uniformidade da linguagem, metas
terapéuticas especificas e mais assertivas, aumentando assim as chances de sucesso
(MANDRUSIAK; MACDONALD; WATTER, 2009; OZIPEK et al., 2020).

De acordo com o modelo da CIF, a restrigdo na participacdo ocorre como resultado de
uma interacdo dinamica entre as limita¢cfes da atividade imposta pela doenca, fatores pessoais
e contextuais do ambiente. Este desfecho tem sido considerado essencial a saide mental e fisica
e a longevidade, fornecendo suporte como beneficios emocionais por meio da interagdo com
outras pessoas. Alem disso, o envolvimento em papéis sociais traz um senso de identidade e
importancia para o individuo, fazendo com que o individuo se torne mais responsivo, auto-
eficaz e com modulacdo de um comportamento mais saudavel. (MANDRUSIAK;
MACDONALD; WATTER, 2009; OZIPEK et al., 2020).

Sendo assim, é notorio que diante das repercussdes pulmonares e sistémicas da condi¢ao
de saude e das restricbes impostas, criancas e adolescentes com FC possam ter o
desenvolvimento de suas atividades diarias, mobilidade (ERGIN et al., 2020), interagdo social

e de responsabilidade diferente de seus pares saudaveis (ARIKAN et al., 2015). Sinnema et al.,
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1988 mostrou que adolescentes com FC tém restricdo a participagdo, menor responsabilidade
com a higiene do seu proprio corpo e atraso no periodo da puberdade quando comparados a
adolescentes saudaveis (SINNEMA et al., 1988). Outro estudo observou em criangas com FC
menores de quatro anos de idade, elevada prevaléncia de atraso no desenvolvimento motor
variando de 7 a9 meses (THOMAZINHO et al., 2011). Esse estudo ainda sugeriu que os fatores
biologicos e condi¢cbes ambientais de risco presentes na FC contribuiram para os déficits
motores precoces (THOMAZINHO et al., 2011). Adicionalmente, a superprotecdo parental
pode ser uma barreira para o desenvolvimento independente e autbnomo dessas criangas e
adolescentes sobre suas tarefas de vida (CLARKE; COOPER; CRESWELL, 2013).

Em fungdo disso, para a avaliagdo dessas diferentes capacidades das criangas e
adolescentes com FC, um namero razoavel de diferentes testes deveriam ser utilizados, como
0 Teste de Caminhada de Seis Minutos (TC6), avaliacdo da participacao, das atividades de vida
diéria, testes cognitivos, de auto-cuidado e responsabilidade. Essa bateria de avaliacdes é
dispendiosa de tempo, ndo dispde de valores de normalidade para algumas faixas etarias, além
de extenuar os participantes em tantas avaliacGes. Nesse contexto, o Pediatric Evaluation of
Disability Inventory Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) (MANCINI et al., 2016; HALEY et
al., 2012) modificado da versdo original do teste Inventario de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade (PEDI) (MANCINI, 2005), consiste em um inventario que avalia o desempenho
nos dominios de atividades diarias; mobilidade; social/cognitivo e responsabilidade com
valores normativos num amplo espectro de idade, desde lactentes a adolescentes de 21 anos.
Esse instrumento ja € validado e adaptado para populacdo brasileira, tem sido utilizado em
criangas e adolescentes com diferentes condicGes de saide (COSTER et al., 2016; SHORE et
al., 2017) e contempla o0 modelo da CIF (HWO, 2001). A vantagem dessa avalia¢do é que uma
vez discriminada alguma incapacidade, poderao ser delineadas metas claras a serem alcancadas
no processo de reabilitacdo. Entretanto esse instrumento ainda ndo foi aplicado em pacientes
com FC.

Com o advento da CIF, o PEDI-CAT esta em crescimento no meio clinico e cientifico,
tendo sido utilizado em vérias populagdes clinicas pediatricas e adolescentes, como no
transtorno do espectro autista (COSTER et al., 2016; KRAMER et al., 2016), paralisia cerebral
SHORE et al., 2017), amiotrofia muscular espinhal (PASTERNAK et al., 2016), entre outros.
No Brasil, o PEDI-CAT foi validado por Mancini (2016), porém sua aplicabilidade clinica ndo
foi testada em criancas e adolescentes com FC. Neste contexto, torna-se crucial investigar a
relacdo entre a funcionalidade com a gravidade clinica e respiratéria de criancas e adolescentes

com FC.
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Para o presente estudo objetiva-se: (I) Avaliar a relacdo entre a funcionalidade,
gravidade clinica e respiratoria de criancas e adolescentes com fibrose cistica e; (1) Comparar

a funcionalidade de criancas e adolescentes com FC de diferentes classificacdes de gravidade.

2 MATERIAIS E METODOS

Este foi um estudo observacional, transversal, seguindo as diretrizes do STROBE
(MALTA et al., 2010) e também o checklist de instrumentos de medicéo de saide (COSMIN)
(MOKKINK et al., 2010). O projeto foi aprovado no Comité de Etica e Pesquisa do Hospital
Universitario da UFJF (N° 3.299.985 - ANEXO A) e os responsaveis pelos participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A), assim
como os participantes assinaram o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)
(APENDICE B).

2.1 PARTICIPANTES

Foram incluidos no estudo todas as criancas e adolescentes de 6 a 21 anos, de ambos 0s
sexos, com diagndstico de FC confirmados por caracteristicas genotipicas e fenotipicas da
doenca e/ou concentracao de cloro no suor > 60 mmol/l, acompanhados no ambulatério de FC
do Hospital Universitario da UFJF e elegiveis para o estudo. Foram excluidos do estudo os
participantes com exacerbacdo respiratdria nas ultimas quatro semanas, que pode ser
manifestada por aumento da tosse, alteracdo no aspecto das secrecOes, febre, alteracbes na
ausculta pulmonar, queda do VEFi, reducdo ou diminuicdo da saturagdo, alteracOes
radioldgicas e perda ponderal (SMYTH et al., 2014), além de dificuldade de compreenséo,
limitacdo fisica de origem neuroldgica ou incapacidade de realizar os testes propostos. Todos

os testes foram realizados no ambulatério de FC do Hospital Universitario da UFJF.

2.2 CALCULO AMOSTRAL

O tamanho da amostra foi calculado na plataforma online do departamento de estatistica
da University of California San Francisco (disponivel em:
https://data.ucsf.edu/research/sample-size). Para o calculo do tamanho amostral, estipulou-se
como satisfatorio um coeficiente de correlacdo igual ou superior > 0,50, entre as medidas do
PEDI-CAT, DTC6, VEF;, SK considerando o nivel de significancia de 5% (a = 0,05) e poder
de 80% (B = 20%). Deste modo, foi estimado uma amostra de no minimo 26 participantes
(PORTNEY; WATKINS, 2007).
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2.3 PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

Os pesquisadores envolvidos foram treinados para a utilizacdo de todos os instrumentos
de avaliacdo. Foi utilizado um instrumento de triagem (APENDICE C) para obter dados sobre
caracteristicas demograficas e clinicas (sexo, idade, tempo de diagndstico, genotipo,
insuficiéncia pancredtica, colonizagdo, medicacdes relacionadas a FC, comorbidades,
antecedentes clinicos e historia familiar). As criangas e adolescentes elegiveis para o estudo
foram submetidas a avaliacdo antropométrica (SOCIEDADE INTERNACIONAL PARA O
AVANCO DA CINEANTROPOMETRIA, 2011). A espirometria (PEREIRA, 2002) e o Teste
de Caminhada de Seis Minutos (AMERICAN THORACIC SOCIETY, 2002) (APENDICE D),
foram realizados em ordem aleatdria para evitar um efeito de ordem do teste como motivacéo,
fadiga ou pratica. O resultado do Escore Shwachman-Kulczyki (SHWACHMAN;
KULCZYCKI, 1958) foi obtido por meio dos dados dos prontuarios (ANEXO B). Os pais ou
responsaveis por estes participantes responderam o inventario de avaliacdo pediatrica de
incapacidade PEDI-CAT (MANCINI et al., 2016; HALEY et al., 2012) em um computador do

tipo laptop por meio de entrevista.

Figura 5 — Procedimentos de avaliacdo

Crianca ou adolescente

Pais ou responséaveis

- Antropometria

- Escore Shwachman-Kulczyki
- Espirometria

-TC6

- PEDI-CAT

Fonte: produzido pelo autor

2.4 INSTRUMENTOS

Foram mensuradas a massa corporal (kg) e estatura (m) dos participantes por meio de
uma balanca eletrénica digital da marca Lider modelo LD 1050, com capacidade de 150kg e
precisdo de 50 g e um estadiémetro da marca Sanny Compacto Tipo Trena Portatil modelo ES
2040 com extensdo de 2,1 m e escala de 0,5 cm. Para a tomada dessas medidas, os individuos
permaneceram em pé, com os calcanhares unidos sob a superficie de apoio, com 0s bragos
relaxados ao longo do corpo. As medidas foram obtidas ap6s uma inspiracdo profunda (estatura)
e consequente expiracdo (massa corporal), com os bragos relaxados e cabega no plano

horizontal.
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Todas as medidas foram obtidas seguindo as recomendaces técnicas da International
Society for the Advancement of Kinanthropometry - ISAK e foram executadas pelo nutricionista
da equipe devidamente capacitado pela instituicdo (SOCIEDADE INTERNACIONAL PARA
O AVANCO DA CINEANTROPOMETRIA, 2011).

Por meio das medidas obtidas foi calculado o Indice de Massa Corporal (IMC),
dividindo-se a massa corporal pela estatura elevada ao quadrado (BRAY; GRAY, 1988). Os
indices antropométricos avaliados (estatura/idade e IMC/idade) foram calculados por meio do
software Antro Plus e classificados segundo os pontos de corte da Organizacdo Mundial da
Saude (WORLD HEALTH ORGANIZATION; UNITED NATIONS CHILDREN'S FUND,
2009).

2.4.1 Escore Shwachman-Kulczyki

O escore de gravidade clinica foi realizado pela médica assistente do ambulatério e
coletado do prontuario do participante.

Desenvolvido para determinar a gravidade da condicdo de saude e o impacto da terapia
em qualquer paciente (SHWACHMAN; KULCZYCKI, 1958). Trata-se de um sistema de
avaliacdo contendo quatro categorias: atividade geral, achados fisicos, estado nutricional e
achados radioldgicos. Cada categoria apresenta cinco pontuacdes possiveis, podendo variar de
5 a 25 pontos, conforme o grau de comprometimento, podendo chegar até 100 pontos, que seria
o melhor escore. As quatro pontuacdes sao somadas obtendo um escore total e classificando a
condicdo de satde em: excelente (86-100), boa (71-85), leve (56-70), moderado (41-55) e grave
(< 40) (FREIRE; ABREU E SILVA; ARAUJO, 2008).

2.4.2 Inventério de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade - PEDI-CAT

O PEDI-CAT é a evolucdo do Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade
(PEDI), originalmente publicado em 1992, que foi revisado e transformado em uma versao
computadorizada adaptativa (CAT). O PEDI-CAT avalia a funcionalidade das criangas e
adolescentes, com perguntas voltadas as atividades e participacéo realizadas no dia a dia destes
individuos (MANCINI et al., 2016; HALEY et al., 2012).

O PEDI-CAT, foi desenvolvido como uma medida de multiplas areas de contetdo
funcional. Este é composto de um banco de itens de facil compreensédo que abrange 276
atividades funcionais adquiridas, divididos em quatro dominios: (1) atividades diarias; (2)
mobilidade; (3) social/cognitivo e (4) responsabilidade (MANCINI et al., 2016; HALEY et al.,

2012), que podem ser usados separados ou em conjunto. O PEDI-CAT pode ser preenchido por
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meio de entrevista de pais/cuidadores ou pelo julgamento de profissionais da satde envolvidos
nos cuidados com a crianca.

O software PEDI-CAT utiliza um algoritmo computadorizado para selecionar os itens
de forma individualizada, a partir dos dados demogréaficos (idade e sexo) esses itens sdo
selecionados para serem respondidos, porém todos os entrevistados comegam com 0 mesmo
item em cada dominio, e a resposta desse item determina a proxima questdo que sera exibida
em seguida (mais dificil ou mais facil) adaptando os itens ao nivel da crianca evitando assim
questdes irrelevantes e minimizando o nimero de itens administrados para obter uma estimativa
da funcionalidade em qualquer area. As questdes utilizam linguagem do cotidiano, e nos itens
de atividades diarias e mobilidade sdo utilizadas ilustraces para facilitar o entendimento do
constructo do item.

E necessario um computador que tenha o software CAT instalado, podendo ser
completado pelo cuidador, responsavel ou profissional que conhega bem a crianca. Existem
duas versdes do PEDI-CAT no mesmo software: CAT Versao Rapida (“Precisa”) e CAT
Versao Contetido Balanceada (“Compreensivel”). Foi utilizado o CAT Versdo Répida
(“Precisa”) (Speedy-CAT), mais rapida e eficiente, com apenas 5 a 15 itens por dominio. O
PEDI-CAT fornece pontuacfes normativas (fornecidas como percentis de idade) para que se
possa interpretar a funcionalidade de uma crianca em particular em relacéo a outras da mesma
idade. O relatério de pontuacdo para o CAT Versdo Répida inclui um escore de percentil, um
escore-T, um escore continuo com métrica de 20-80 e uma lista de respostas a todos os itens
administrados do PEDI-CAT (MANCINI et al., 2016; HALEY et al., 2012), além de um mapa
de itens mostrando a localizacdo das respostas nos dominios. Dessa maneira, garante-se que
resultados sejam tdo confiaveis quanto a Versdao Contetido Balanceada. Cabe salientar que a
Versdao Conteudo Balanceada € indicada quando a finalidade € a de tracar um plano terapéutico,
o0 que foge do objetivo do presente estudo.

Para fins de analise dos resultados deste estudo foi utilizado o escore continuo, para
permitir a comparacao entre os participantes do presente estudo com a amostra normativa do
teste. No contexto da CIF, os dominios do PEDI CAT estdo englobados na atividade e
participacdo. E considerado como desempenho adequado quando o escore normativo é superior
a 30. Na comparacao entre os participantes de diferentes gravidades foi utilizado o escore
continuo do PEDI CAT.
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2.4.3 Espirometria

A espirometria foi realizada utilizando o espirdmetro Koko. O procedimento foi
realizado pelo mesmo profissional treinado em todos os participantes. O procedimento foi
previamente explicado e demonstrado para os participantes, os quais foram avaliados na postura
sentada, costas e pés apoiados, com uso de clips nasal, segurando o aparelho com as médos. Apos
0 posicionamento, foi realizada uma inspiragéo profunda seguida de expiracdo forcada mantida
por periodo minimo de seis segundos. Foram realizadas no minimo trés e no maximo oito
manobras. Os procedimentos técnicos, os critérios de aceitabilidade e reprodutibilidade
adotados foram os recomendados pela Sociedade Brasileira de Pneumologia (PEREIRA, 2002).

Foram registrados a capacidade vital forcada (CVF), volume expiratério forcado no
primeiro segundo (VEF1), relacdo VEF1/ CVF e o fluxo expiratorio for¢ado entre 25 e 75% da
CVF (FEF25.75%). Os valores obtidos foram comparados com os previstos (MALLOZI, 1995).

A variavel de desfecho utilizada da espirometria para as correlagdes foi o VEF1 em
valores absolutos e porcentagem do previsto. De acordo com a CIF, essa variavel dependente

corresponde a funcdo respiratdria.

2.4.4 Teste de Caminhada de Seis Minutos

E um teste auto cadenciado, com uma carga constante sendo assim, considerado um
teste submaximo para a maioria dos pacientes, com objetivo de caminhar a maior distancia
possivel durante seis minutos em um corredor plano, medindo no minimo 30 metros
(AMERICAN THORACIC SOCIETY, 2002).

Os participantes realizaram duas vezes o TC6 devido ao efeito aprendizado. Os testes
foram realizados pelo mesmo investigador e frases padronizadas foram dadas como incentivo
a cada minuto e nos ultimos 15 segundos. Foi orientado que o participante interrompesse a
caminhada, caso sentisse fadiga ou dispneia intoleravel, mas que retornasse a caminhada assim
que possivel (nesse momento o cronémetro ndo seria interrompido) seguindo as diretrizes da
(American Thoracic Society - ATS) (AMERICAN THORACIC SOCIETY, 2002). Medidas de
frequéncia cardiaca, pressdo arterial, saturagdo de pulso de oxigénio (SpO.), percepcdo de
dispneia e fadiga utilizando a escala de Borg modificada (BORG, 1990) foram tomadas antes e
apos o teste. A frequéncia cardiaca foi registrada por meio de um monitor de frequéncia cardiaca
por telemetria (Polar). A SpO: foi monitorada por meio de oximetro de pulso (Nonin). Os
valores obtidos do TC6 foram comparados com a distancia prevista de acordo com as equagdes

de referéncias para criancas brasileiras de 7 a 12 anos de idade (CACAU et al., 2018).
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“Distancia percorrida (m) meninos = [16,86 x idade (anos)] + [1,89 x A Freq Card
(batimentos/minuto)] — [0,80 x peso (Kg)] + (336,91 x R1)

“Distancia percorrida (m) meninas = [13,54 x idade (anos)] + [1,62 x A Freq Card
(batimentos/minuto)] — [1,28 x peso (Kg)] + (352,33 x R1)

O coeficiente R1 nas equagdes supracitadas foi substituido pelo nimero 1, visto que 0s
participantes deste estudo residiam na regido Sudeste (CACAU et al., 2018).

A variavel de desfecho do TC6 utilizada para analises de correlacbes foi a DTC6
(disténcia percorrida no Teste de Caminhada de Seis Minutos) em metros e porcentagem do

previsto no melhor teste.

2.5 ANALISE ESTATISTICA

A distribuicdo dos dados foi avaliada pelo teste de Shapiro Wilk. Os dados distribuidos
normais e ndo normais foram expressos como média e desvio padrdo (DP) ou mediana e seus
respectivos quartis, respectivamente. Para varidveis categoricas e dicotbmicas, a frequéncia e a
proporcdo foram calculadas. Os participantes foram descritos de acordo com suas
caracteristicas antropométricas e classificacdo da gravidade clinica.

A relacdo entre a funcionalidade (pontuacdo do PEDI-CAT) foi avaliada pela correlagéo
entre a distancia percorrida do TC6, o VEF1 e a gravidade clinica (escore total de Shwachman-
Kulczyki) por meio do Coeficiente de Correlagdo de Pearson. Foi considerada correlagdo muito
forte quando r > 0,90; forte entre 0,70 e 0,90; moderada entre 0,50 e 0,70; fraca entre 0,30 e
0,50 e desprezivel entre 0 e 0,30. Quanto mais perto de 1, maior é o grau de dependéncia
estatistica entre as variaveis, em contrapartida, quanto mais préximo de zero, menor ¢é forga
dessa relacdo (DANCEY; REIDY, 2013).

Para comparacdo entre os participantes de diferentes gravidades respiratéria foi
utilizado o teste t ndo pareado.

A probabilidade de erro do tipo I foi estabelecida com a de 0,05.

A andlise e interpretagdo dos resultados foram realizadas utilizando o software

Statistical Package for the Social Sciences (SPSS, verséo 20.0).

3 RESULTADOS

Fazem parte da populacdo acompanhadas pelo ambulatério de FC do Hospital
Universitario da UFJF, trinta e sete criangas e adolescentes com diagndstico confirmado de FC.
Destes, 11 (29,72 %) foram excluidos de acordo com os critérios de elegibilidade e 26 foram

incluidos no estudo, como demonstrado no fluxograma abaixo.
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Estdo apresentados na Tabela 5 caracteristicas demogréficas, antropométricas, funcéo
pulmonar, capacidade fisica e gravidade clinica dos 26 participantes com FC envolvidos no
estudo. A média de idade foi de 11,62 £ 4,60 anos e 19 (73,1%) eram do sexo masculino. A
média (DP) do escore z de IMC/I foi de - 0,79 £ 1,76. Todos os pacientes apresentaram valores
espirométricos compativeis com obstrucdo das vias aéreas, sendo 14 individuos classificados
como FC leve (VEF1 = 88,29 + 17,59 % predito), 7 classificados como moderados (VEF: =

Figura 6. Fluxograma da selecdo dos participantes

37 pacientes com
diagndstico
confirmados de FC

7 pacientes com idade < 6 anos

— > | 4 pacientes com idade > 21 anos

v

26 pacientes
elegiveis para o
estudo

50,57 + 2,99 % predito), e apenas um individuo classificado como grave (VEF1 = 33 % predito).
Quanto a gravidade clinica total foi de 83,27 + 17,77. Quanto a capacidade fisica avaliada pelo

TC6 todos os 13 participantes estavam acima de 80% da distancia caminhada prevista.



Tabela 5. Caracteristicas descritivas dos participantes com Fibrose Cistica.
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Variaveis n=26
Caracteristicas demograficas
Idade (anos) 11,62 = 4,60

Género n (%)
Masculino
Feminino
Antropometria
Peso (Kg)

Altura (cm)

IMC (Kg/m?)
IMC/I1 (escore z)
Gravidade clinica
S-K/Tot

S-K/At

S-K/Ex

S-K/N

S-K/Rx

Funcéo pulmonar
CVF (D

CVF (% prev.)
VEF (I

VEF; (% prev.)
VEF,/CVF ()

VEF,/CVF (% prev.)

Capacidade fisica
DTC6 (m)
*DTC6 (% pred.)
PEDI-CAT
Atividades diaria
Mobilidade
Social/Cognitivo
Responsabilidade

19 (73,1%)
7 (26,9%)

36,17 + 16,02
141,79 +£ 19,80
16,87 + 3,32
-0,79+1,76

83,27 = 17,77
23,84 + 2,57
21,73 +£5,28
20,96 + 5,29
16,73+ 7,61

2,13 +0,93
86,68 + 23,48
1,62 + 0,60
73,77 + 24,35
0,78 +0,10
84,41 + 10,99

499,49 + 69,75
97,91 + 11,80

52 +19,65

53,54 + 16,11
47,04 + 18,34
43,77 + 14,38

Legenda: Os dados estdo apresentados como média + DP; DP: desvio padrdo; mediana (11Q). Kg: quilograma; cm:
centimetro; IMC: indice de massa corpérea; m2: metro quadrado; IMC/I: razdo do indice de massa corporal pela idade;
S-K/Tot: escore de Shwachman-Kulczycki total; S-K/At: escore de Shwachman-Kulczycki atividade geral;, S-K/Ex
escore de Shwachman-Kulczycki exame fisico; S-K/N: escore de Shwachman-Kulczycki nutricdo; S-K/Rx escore de
Shwachman-Kulczycki radiologia; CVF: capacidade vital forcada; I: litro; % prev.: percentual do previsto; VEFL:
volume expiratério forcado no primeiro segundo; VEFL/CVF: relacdo volume expiratorio forcado no primeiro segundo
e capacidade vital forcado; DTC6: Distancia percorrida no Teste de Caminhada de Seis Minutos; m: metros; % pred.:
percentual predito; PEDI-CAT: Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test.

*DTC6:n =13 (7 a 12 anos)
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3.1 ASSOCIAC}AO ENTRE FUNCIONALIDADE E VARIAVEIS DEPENDENTES

A anélise das correlagBes entre a funcionalidade (pontuacdo do PEDI-CAT) com a
distancia percorrida do TC6, o VEF: e o escore total de Shwachman-Kulczyki estdo
apresentadas na Tabela 6. O VEF; apresentou correlagfes moderada com todos os dominios do
PEDI-CAT (atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo), e o escore de gravidade clinica
mostrou correla¢éo apenas com a mobilidade. Nenhuma correlagéo entre o PEDI-CAT e 0 TC6

foi observada.

Tabela 6. Correlacdo entre os dominios do PEDI-CAT e as variaveis TC6, SK Total e VEF;.

TC6 VEF, SK Tot
Variaveis R p R p R p
Atividades diarias 0,14 0,54 0,56 0,001* 0,38 0,06
Mobilidade 0,09 0,68 0,57 0,001* 0,48 0,01*
Social/Cognitivo -0,01 0,62 0,54 0,010* 0,19 0,35
Responsabilidade -0,01 0,67 0,46 0,030* 0,29 0,15

Legenda: TC6: teste de caminhada de seis minutos; VEF;: volume expiratério forcado no primeiro segundo; SK
Total: escore de Shwachman-Kulczycki total ; R: correlagdo de Pearson ; PEDI-CAT: Pediatric Evaluation of
Disability Inventory Computer Adaptive Test ; * p <0,05.

Na Tabela 7, ao comparar participantes de diferentes gravidades respiratéria, podemos
observar que os individuos com obstrucdo ventilatoria de grau moderado/grave eram mais
velhos na idade, apresentavam maior gravidade clinica e maior escore no dominio
responsabilidade do PEDI-CAT.

Tabela 7. Comparacdo do grau de obstrucao respiratoria e as variaveis de gravidade clinica e funcionalidade.

Leve Moderado/grave
(VEF; > 60% prev.) (VEF{< 60 % prev.) p
n=18 n=28
Variaveis
Idade 10,00 £ 3,11 15,38 £ 5,18 0,006*
SK Total 93,57 £ 7,45 67,59 + 16,69 0,001*
PEDI-CAT atividades diarias 66,16 + 2,91 66,25 + 3,24 0,957
PEDI-CAT mobilidade 74,50 £ 2,91 73,75 £ 2,05 0,792
PEDI-CAT social/cognitivo 72,50 + 3,79 73,25+ 1,58 0,598
PEDI-CAT responsabilidade 53,36 £ 8,11 58,75 + 7,62 0,032*

Legenda: VEF1: volume expiratério forgado no primeiro segundo; % prev.: percentual do previsto; SK Total: escore de Shwachman-
Kulczycki total; PEDI-CAT: Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test; * p < 0,05.
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4 DISCUSSAO

Este € o primeiro estudo que temos conhecimento, que investiga a funcionalidade de
criancas e adolescentes com FC através do PEDI-CAT. Os resultados do presente estudo
demonstram que os dominios do PEDI-CAT estdo associados a gravidade respiratoria e clinica,
bem como a responsabilidade foi o dominio que demonstrou prejuizo funcional.

O PEDI-CAT foi de facil aplicacdo, rdpido (cerca de 12 minutos) e de facil
entendimento para 0s pais ou responsaveis que o responderam. Os diferentes dominios do
PEDI-CAT apresentaram associacao de moderada magnitude (r = 0,46 - 0,57 - Tabela 7) com
0o VEF;, marcador de obstrucdo ventilatéria e gravidade respiratéria. Embora ndo haja
instrumentos padrdo-ouro estabelecidos para avaliar a funcionalidade de criangas e
adolescentes com FC, os testes de capacidade funcional como o TC6 sdo bastante utilizados
tanto em adultos como em criangas. Em estudos utilizando o TC6 como marcador da capacidade
funcional, este também se relaciona de forma moderada com a gravidade respiratoria (r = 0.43
- 0.59; P <0.05) (LANG et al., 2020). Quanto ao escore total de gravidade clinica foi observada
correlacdo moderada apenas com o dominio de mobilidade (r = 0,48 - Tabela 6). De forma
semelhante, Ozipek, 2020 relatou pior mobilidade em pacientes com maior gravidade da
condi¢do de salde, sugerindo que as constantes exacerbacgdes, baixa capacidade aerdbica, tosse,
dor e desconfortos podem influenciar na funcionalidade e qualidade de vida dos pacientes
(OZIPEK, 2020). Resultados semelhantes foram observados em populagéo adulta de FC, nos
quais escores de maior funcionalidade foram observados nos pacientes com menor gravidade
respiratoria (THOBANI et al., 2015).

Em contrapartida, nenhum dos dominios do PEDI-CAT associaram-se a distancia no
TC6 (Tabela 7). Cabe destacar que o TC6 é amplamente utilizado em doentes respiratorios
crbnicos para indicar a capacidade fisica-funcional, bem como predizer morbimortalidade e
resposta a intervencdes. Entretanto, em criancas e adolescentes com FC, a literatura disponivel
apresenta divergéncias quanto a sua capacidade de discriminacdo funcional, ja& que muitas
criancas com funcéo pulmonar respiratoria grave apresentam ainda boa capacidade funcional
avaliada pelo TC6 (DONADIO et al., 2017). E provavel que o TC6 apresente limitacdes
metodoldgicas que ndo o tornam um marcador expressivo, diferente do que ocorre na populacéo
de doentes respiratérios adultos (HOLLAND et al., 2014). Essa afirmativa pode ser justificada
pela natureza do teste, que é de um exercicio submaximo com velocidade auto-cadenciada, no
qual ndo é permitido correr, além de ser limitado por tempo, e que se apresenta ainda com pouco
estimulo motivacional ou ludico para a populacéo pediatrica (CABRAL, 2017). Uma vez que

no presente estudo, todos os participantes que se adequavam aos critérios da equacdo de
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previsdo (idade até 13 anos) atingiram valores superiores a 80% do previsto da distancia
percorrida do TC6, € possivel que tenha ocorrido efeito teto neste perfil clinico de populacéo
pediatrica. Esta limitacdo do TC6 foi destacada numa recente revisdo sistematica, na qual foi
mostrado a limitada utilidade desse teste em criangas com menor comprometimento da funcao
pulmonar devido ao efeito teto relacionado a intensidade do exercicio (LANG et al., 2020). Isso
sugere que talvez o TC6 ndo seja sensivel para discriminar a capacidade fisica-funcional dessa
populacéo, ha excecdo para 0s pacientes muito graves nos quais outros fatores como sarcopenia
secundaria a doenga, inatividade fisica e perfil inflamatério culminam em menor mobilidade e
capacidade funcional. Neste sentido, torna-se evidente a necessidade de identificar outros
instrumentos de avaliacdo de facil aplicacdo e que possam constituir num melhor marcador
funcional. Considerando as vantagens, facilidades e os resultados encontrados, o uso do PEDI-
CAT nesta populacdo pode se tornar uma boa opc¢éo para esta finalidade.

Ao comparar a funcionalidade entre as diferentes gravidades respiratdria de criancas e
adolescentes com FC, observamos que aquelas com maior obstrucdo ventilatdria apresentaram
maiores escores no dominio responsabilidade quando comparadas aquela de gravidade leve,
sem diferencas nos outros dominios do PEDI-CAT. (Tabela 7). O manejo e aderéncia ao
tratamento da FC demanda grande responsabilidade, pois estes incluem um arsenal de medidas
como desobstrucgdo das vias aéreas, nebulizagdo, medicamentos, dieta modificada, entre outras
(GLASSCOE; QUITTNER, 2008). Uma pobre adeséo ao tratamento pode levar a um aumento
de infecgdes, progressao mais rapida da doenca, hospitalizacdo, perda da qualidade de vida e
morte precoce. Nosso estudo mostrou diferencas no dominio responsabilidade entre
participantes com FC leve e 0os com a moderada-grave. Cabe ressaltar que como a doenca é
progressiva, individuos de maior idade possivelmente apresentam a forma mais grave da doenca
e, portanto, estes sdo capazes de maior autonomia no manejo da doenca e, apresentam-se com
consequente maior responsabilidade. Como ja demonstrado no estudo de (MURPHY;
MILLER, 2020) pais de criangas com FC tém uma quantidade significativa de responsabilidade
pelo gerenciamento da doenca dos filhos; o que implica na responsabilidade parental do
monitoramento de adesdo e sintomas, distribuicdo de medicamentos, facilitar exercicios
respiratdrios e apoio ao enfrentamento e adaptacdo de seus filhos. Willis, 2020 mostrou que a
maioria dos jovens adultos com fibrose cistica € capaz de assumir a responsabilidade por seus
cuidados, desde que submetidos a um plano de transferéncia do cuidado, comunicagéo
adequada e coordenacgdo do cuidado em saude (WILLIS, 2020). Estas constatacGes apoiam 0s

resultados do presente estudo no qual criangas com FC apesar de manifestar a doenca de forma
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mais leve possuem menor responsabilidade do que adolescentes com a doenga moderada-grave,
0S quais possuem maior autonomia.

O PEDI-CAT pode ser considerado uma opcao multidimensional, abrangente, de facil
e rapida aplicacdo, que cobre um amplo espectro de niveis de funcionalidade e incapacidade, e
que pode ser usado na avaliagdo e acompanhamento de criancas e adolescentes com FC, bem
como direcionar intervenc@es de forma a evitar declinio do prejuizo funcional. Outro ponto
forte do uso do PEDI-CAT nesta populacéo, € que este instrumento possibilita a combinacéo
de escalas de avaliam diferentes dominios da funcionalidade, abrangendo o desenvolvimento
da responsabilidade fornecendo informacdes do panorama do cuidado entre pais e filhos com
FC, para assim pesquisadores e clinicos direcionarem a transferéncia de responsabilidade e
autonomia da crianca em cada etapa do seu desenvolvimento, proporcionando assim a melhor
possibilidade do auto-cuidado, funcionalidade e participacdo (HALEY et al., 2010). Uma vez
identificada alguma incapacidade em um ou mais dominios do PEDI-CAT, este indicara metas
claras a serem alcangadas no processo de reabilitacéo.

Este estudo apresentou algumas limitacGes: apesar da amostra modesta e de
conveniéncia, ainda teve poder para demonstrar associacdo com marcadores de gravidade
respiratdria e clinica da FC, e discriminacdo da responsabilidade entre doentes leves versus
moderados/grave. Adicionalmente, este foi um estudo transversal, no qual ndo se pode
investigar a responsividade do PEDI-CAT ap6s intervencdes. Estudos prospectivos futuros
testando a responsividade deste instrumento, identificando a diferenca minima clinicamente

importante da funcionalidade em criancas e adolescentes com FC devem ser encorajados.

5 CONCLUSAO

Esse estudo mostrou que a avaliacdo da funcionalidade baseada nos conceitos da CIF
pelo PEDI-CAT relaciona-se com a gravidade clinica e respiratdria de criancas e adolescentes
com FC. Adicionalmente, criancas e adolescentes com maior gravidade da FC apresentam pior

desempenho no dominio de responsabilidade.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ
DE FORA
Comité de Etica em Pesquisa em

Seres Humanos do HU-UFJF

UNIDADE DE REABILITACAO
Pesquisador Responsavel: Prof. Carla Malaguti
Endereco: Hospital Universitario, Av. Eugénio do Nascimento, s/n° - Bairro Dom Bosco
CEP.: 36038-330 - Juiz de Fora— MG
Fone: (32)99199-3329
E-mail: carlamalaguti@gmail.com

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“RELACAO ENTRE A FUNCIONALIDADE, GRAVIDADE CLINICA E
RESPIRATORIA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM FIBROSE CISTICA”.
Neste estudo pretendemos avaliar a relacdo entre a funcionalidade, gravidade clinica e
respiratoria de criancgas e adolescentes com fibrose cistica; testar a reprodutibilidade do teste
PEDI-CAT em criancas e adolescentes com FC e comparar a funcionalidade de criancgas e
adolescentes com FC de diferentes classificacfes de gravidade. O PEDI-CAT é um instrumento
gue avalia se criancas e adolescentes estdo atendendo as expectativas no desenvolvimento de
habilidades funcionais normais para a idade. O motivo que nos leva a estudar € a auséncia de
estudos que avalie a relacdo entre a funcionalidade, gravidade clinica e respiratéria de criancas
e adolescentes com fibrose cistica.

Para este estudo adotaremos o0s seguintes procedimentos: buscaremos
informacBes sobre suas caracteristicas demogréaficas e clinicas como mutacdo genética,
insuficiéncia pancreatica e colonizacdo cronica de bactéria. Posteriormente, serdo realizadas
avaliacdo antropométricas (medir seu peso e sua altura), avaliacdo espirométrica (teste de
soprar), Teste de Caminhada de Seis Minutos (andar 6 minutos em um corredor), e 0s pais ou
responsaveis por vocés responderao o inventario de funcionalidade PEDI-CAT. Seré realizado
pela médica assistente do ambulatério e coletado do prontuério fisico, o escore de Shwachman-
Kulczyki, que é o escore de gravidade clinica (gravidade da condi¢do de saude).

Na avaliacdo espirométrica vocé realizard& no minimo trés manobras aceitaveis de
capacidade vital forcada (encher o peito de ar e soltar forte através de um bocal). Depois, serdo
realizados o teste de caminhada de seis minutos, neste vocé devera caminhar a maior distancia
possivel em um corredor plano durante o tempo de seis minutos. Medidas de frequéncia
cardiaca, saturacéo de pulso de oxigénio (SpO2), percepc¢éo de dispneia e fadiga utilizando uma
escala 0 a 10 serdo tomadas antes, imediatamente apés, e depois de um minuto de recuperacao
no teste. O inventario de funcionalidade PEDI-CAT seré aplicado durante o intervalo do Teste
de Caminhada de Seis Minutos, o escore de Shwachman-Kulczyki sera coletado do prontuario.
Os riscos envolvidos na pesquisa séo minimos, como, falta de ar e cansago durante o teste, mas
serdao informados que poderdo interromper os testes caso sinta desconforto intoleravel. A
pesquisa contribuird para uma avaliacdo dindmica da capacidade fisica, pulmonar e da
funcionalidade do participante, e uma vez discriminada alguma incapacidade, poderdo ser
delineadas metas claras a serem alcancadas no processo de reabilitacdo, aléem de contribuir para
o melhor esclarecimento sobre a reprodutibilidade deste instrumento de avaliagdo de atividades
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diarias, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade e de facil aplicabilidade para a pratica
clinica.Para participar deste estudo vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer
vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados danos provenientes
desta pesquisa, vocé tem assegurado o direito a indenizacdo. VVocé serd esclarecido sobre o
estudo em qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar.
Podera retirar seu consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento. A sua
participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretard em qualquer penalidade ou
modificacdo na forma em que vocé é atendido pelo pesquisador, que tratara a sua identidade
com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislacéo brasileira (Resolucdo N° 466/12 do
Conselho Nacional de Sadde), utilizando as informacgdes somente para os fins académicos e
cientificos.

Os resultados da pesquisa estarao a sua disposicao quando finalizada. Seu nome
ou o material que indique sua participacdo nao sera divulgado individualmente. VVocé nédo sera
identificado em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo. Os dados e instrumentos
utilizados nessa pesquisa ficardo arquivados em local seguro com o pesquisador responsavel
por um periodo de 5 (cinco) anos, e ap0s esse tempo serdo destruidos. Este termo de
consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que uma cépia sera
arquivada pelo pesquisador responsavel, acompanhados no ambulatério de Fibrose Cistica do
Hospital Universitario da UFJF e a outra sera fornecida a vocé.

Eu, , portador do
documento de Identidade fui informado (a) dos objetivos do estudo
“RELACAO ENTRE A FUNCIONALIDADE, GRAVIDADE CLINICA E
RESPIRATORIA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM FIBROSE CISTICA” de
maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer momento poderei
solicitar novas informacdes e modificar minha decisé@o de participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma via deste termo
de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
duvidas.

Juiz de Fora, de de 2019.
Nome e assinatura do(a) participante Data
Nome e assinatura do(a) pesquisador Data
Nome e assinatura da testemunha Data

Em caso de davidas com respeito aos aspectos eticos deste estudo, vocé podera consultar

CEP HU-UFJF — Comité de Etica em Pesquisa HU/UFJF
Rua Catulo Breviglieri, s/n° - Bairro Santa Catarina
CEP.: 36036-110 — Juiz de Fora— MG

Fone 4009-5217
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APENDICE B - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

HOSPITAL UNIVERSITARIO DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE
FORA
Comité de Etica em Pesquisa em Seres

Humanos do HU-UFJF

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar do estudo “RELACAO
ENTRE A FUNCIONALIDADE, GRAVIDADE CLINICA E RESPIRATORIA DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM FIBROSE CISTICA”. Neste estudo pretendemos
avaliar a relacdo entre a funcionalidade, gravidade clinica e respiratéria de criancas e
adolescentes com fibrose cistica; testar a reprodutibilidade do teste PEDI-CAT em criangas e
adolescentes com FC e comparar a funcionalidade de criancas e adolescentes com FC de
diferentes classificacGes de gravidade. O PEDI-CAT é um instrumento que avalia se criangas e
adolescentes estdo atendendo as expectativas no desenvolvimento de habilidades funcionais
normais para a idade. O motivo que nos leva a estudar é a auséncia de estudos que avalie a
relacdo entre a funcionalidade, gravidade clinica e respiratoria de criancgas e adolescentes com
fibrose cistica.

Para este estudo adotaremos 0s seguintes procedimentos:

- Espirometria através da realizacdo de inspiracdes e expiracdes maximas e forcadas
num bocal conectado a um equipamento portatil, para avaliar quantidade e velocidade de ar que
entra e sai dos pulmdes;

- Um teste em que vocé caminhard em um corredor plano, o mais rapido possivel,
durante 6 minutos;

- Inventario de funcionalidade PEDI-CAT em um computador laptop por meio de
entrevista do avaliador.

Para participar deste estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar o
termo de consentimento. Para participar desse estudo vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. VVocé sera esclarecido(a) em qualquer aspecto que desejar e
estard livre para participar ou recusar-se. O responsavel por vocé podera retirar o consentimento
ou interromper a sua participacdo a qualquer momento. A sua participacdo € voluntaria e a
recusa em participar ndo acarretard qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que €é
atendido(a) pelo servico de acompanhamento. O pesquisador ira tratar a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo. Vocé ndo seré identificado em nenhuma publicacdo. A pesquisa
da forma que sera realizada é classificada como de risco minimo ao individuo (risco este
compativel ao que pode ocorrer todos os dias quando, por exemplo, saimos de casa). Apesar
disso, vocé tem assegurado o direito de tratamento no caso de quaisquer danos eventualmente
produzidos pela pesquisa.

Os resultados dos seus exames e da pesquisa estardo a sua disposic¢éo quando finalizada.
Seu nome ou o material que indique sua participacdo nédo sera liberado sem a permissdo do
responsavel por vocé. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados em
local seguro com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e ap0s esse tempo seréo
destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma
copia seré arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a voce.
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Eu, , portador(a)
do documento de Identidade (se jativer documento), fui informado(a)
dos objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei
que a qualquer momento poderei solicitar novas informacdes, e 0 meu responsavel podera
modificar a decisdo de participar se assim o desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel
ja assinado, declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo
assentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Juiz de Fora, de de20 .

Assinatura do(a) menor

Assinatura do(a) pesquisador(a)
Em caso de davidas com respeito aos aspectos eticos deste estudo, vocé podera consultar

CEP HU-UFJF — Comité de Etica em Pesquisa HU-UFJF
Rua Catulo Breviglieri, s/n° - Bairro Santa Catarina
CEP.: 36036-110 - Juiz de Fora— MG

Telefone: 4009-5217

PESQUISADOR(A) RESPONSAVEL: CARLA MALAGUTI

ENDERECO: FACULDADE DE FISIOTERAPIA — UFJF

JUIZ DE FORA (MG) - CEP: 36036-900

FONE: (32) 2102-3843 / 99199-3329 E-MAIL: CARLAMALAGUTI@GMAIL.COM
http://www.ufjf.br/cephucas/documentos-2/procedimentos/
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APENDICE C - Ficha de Triagem

DADOS DE IDENTIFICACAO E SOCIO DEMOGRAFICOS:

Nome: Data da coleta: ID:

Data de nascimento: Idade: Género: ( ) Feminino ( ) Masculino

Nome do responsavel:

Endereco:

Telefone: Melhor horério para ligacéo:
DADOS CLINICOS: (Coletar do prontuério)

Datado TS: Peso do suor (g): 1° amostra 2%mostra:
Cloretos (mmol/L): 1° amostra, 2°%mostra:

Genotipagem:

Shwachman-Kulczycki: Atividade geral: Exame fisico: Nutrigéo: Achados radioldgicos:

Colonizac0es:
() Pseudomonas ( ) Aguda ( ) Crdnica ( ) Stenotrophomonas maltophilia ( ) Aguda ( ) Crdnica

() Pseudomonas resistente ( ) Aguda ( ) Cronica () Burkolderia cepacea ( ) Aguda ( ) Crdnica
() Pseudomonas cepa mucdide ( ) Aguda ( ) Crénica ( ) Fungo ( ) Aguda () Crbnica
( ) ORSA () Aguda () Cronica () Outros:

( ) OSSA () Aguda ( ) Crbnica
Enzimas pancreética: ( ) Ndo ( ) Sim Dose/dia:

Polivitaminico: ( ) Ndo ( )sim Suplemento: ( ) N&o ( )sim

Exacerbacdo pulmonar no momento: ( ) Ndo ( ) Sim  Antibidtico oral em uso ou prescrito: () Ndo ( ) Sim

Qual: Periodo de uso:
Antibidtico inalatério: () Ndo () Sim: Qual: Periodo de uso:
Pulmozyme: () Ndo ( ) Sim Quantas vezes/dia: Quantas vezes/semana:

Salina hipertbnica: (  )N& ( )sim __ %  Quantas vezes/semana:

Corticdide inalatério: () Ndo ( )sim Azitromicina: ( ) N&do ( )sim

Outras medicag¢fes em uso:

Funcéo Pulmonar: Qualidade da curva (pré) N° repet: Reprod: Temp Exp:
Qualidade da curva (pés Bd) N° repet: Reprod: Temp Exp:
Predito | Pré % Pred Pés Bd % Pred % Chg
CVF

FEV1 (L)

FEVi/FVC

FEF 25-75%

(L/s)

Disténcia percorrida no TC6: N° voltas:
Borg: Fadiga Dispneia SpO2: PA: Freq Card: FR:

Enfermidades associadas:

Atelectasia: ( ) Ndo ( )Sim  Colapso pulmonar: () Ndo ( ) Sim Lesdo bolhosa: () Ndo ( ) Sim
Bronquiectaia: ( ) N&o ( )Sim Diabetes: ( )N&o ( )Sim  fleo meconial: ( ) N&o ( )Sim
Obstrucéo intestinal: ( ) N&o ( ) Sim Outros:
DADOS ANTROPOMETRICOS:

Pesoatual: __ Estatura: IMC: Score Z: Estatura/idade: IMC/idade:
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APENDICE D - Teste de caminhada de seis minutos

Paciente:

Data da avaliacdo: /[ Horario: _ :  Idade: _ anos
Peso: Altura:

Usode O2: ()sim ()Nao Fluxo:

Comandos:

1 minuto — VVocé esta indo bem. Faltam 5 minutos.

2 minutos — Continue assim. Faltam 4 minutos.

3 minutos — Vocé esta indo bem. Ja passou pela metade do teste.

4 minutos — Continue assim. Faltam apenas 2 minutos.

5 minutos — VVocé esté indo bem. So falta 1 minuto.

15 segundos para o fim — Em um momento eu vou te dizer para parar. Quando eu disser,

apenas pare exatamente onde vocé estiver e eu irei até voce.

Se o paciente parar durante o teste: “vocé pode encostar contra a parede se quiser, entdo

continue a caminhar quando sentir-se pronto”.

TESTE DE CAMINHADA DE SEIS MINUTOS -1

Freq Card FR (irpm) PA (mmHg) Borg (dispneia) Borg (MMII) | SpO2
(bpm)
0 min
6 min
N° de voltas:
Distancia percorrida:
Interrupcéo:
Obs:
TESTE DE CAMINHADA DE SEIS MINUTQOS -2
Freq Card FR (irpm) PA (mmHg) Borg (dispneia) Borg (MMII) | SpO2
(bpm)
0 min
6 min
N° de voltas:
Distancia percorrida:
Interrupcao:

Obs:
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE

. _
Hb,_ UFJF - HOSPITAL ~ Plobaporme

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Validade e reprodutibilidade da Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer
Adaptive Test (PEDI-CAT) em criangas e adolescentes com fibrose cistica

Pesquisador: Carla Malaguti

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 12027219.4.0000.5133

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA UFJF
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.299.985

Apresentagado do Projeto:

A fibrose cistica (FC) € uma doenga genética de heranga autossdmica recessiva, com acometimento
multisistémico e cronico. Suas manifestagdes sdo decorrentes da alteracdo na fungdo e na quantidade
produzida de proteina reguladora da condutancia transmembrana (cystic fibrosis transmenbrane regulator —
CFTR), que controla a permeabilidade do ion cloro nas superficies apicais das células epiteliais de glandulas
exocrinas. Além dos sintomas da doenga de base, as internagbes de criangas e adolescentes com FC
imp&em barreiras e limitagdes as atividades tipicas

dessa fase da vida como frequentar escolas, ter participagdo social, atividades recreacionais, de lazer e até
mesmo nas atividades de vida diaria. Contudo, é plausivel especular que diante das repercussdes
pulmonares e sistémicas da doenca e a menor exposigao socioambiental, criangas e adolescentes com FC
possam ter o desenvolvimento de suas atividades, mobilidade, interagdo social/cognitivo e de
responsabilidade diferente de seus pares saudaveis. No entanto, para a avaliagdo desses diferentes
dominios na crianca e adolescente com FC, um arsenal de diferentes testes deveriam ser tomados méo.
Nesse contexto, o Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test (PEDI-CAT), consiste
em um inventario que avalia os dominios de atividades diarias; mobilidade; social/cognitivo e
responsabilidade com valores normativos num amplo espectro de idade, desde criancas de seis meses a
adolescentes de 21 anos. O uso do PEDI-CAT esta em crescimento no meio clinico e cientifico, entdo, para
seu uso em criangas e

Enderego: Rua Catulo Breviglieri, s/n

Bairro: Santa Catarina CEP: 36.036-110
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)4009-5217 E-mail: cep.hu@ufif.edu.br
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Continuagado do Parecer: 3.299.985

adolescentes com FC, torna-se crucial o conhecimento de suas propriedades psicométricas. Assim, se
valido e reprodutivel nessa populacdo, o PEDI-CAT, podera identificar criangas e adolescentes com FC que
nao estdo atendendo as expectativas no desenvolvimento de diferentes habilidades funcionais normais para
a idade.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Priméario:

Avaliar as propriedades psicométricas do PEDI-CAT em criangas e adolescentes com fibrose cistica, por
meio dos testes de: (1) validade concorrente dos dominios funcionalidade, atividades, social e de
responsabilidade; e (2) reprodutibilidade; e (3) distribuicdo dos escores para efeitos teto e piso

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os participantes da pesquisa poderdo sentir falta de ar e cansacgo durante o teste, mas serdo informados
que poderdo interromper os testes caso sinta desconforto intoleravel. Sera garantido o sigilo sobre a
identificag@o e as informacdes referentes ao participante e serdo esclarecidos, ainda, que poderdo desistir
de participar da pesquisa a qualquer momento

Beneficios:

A pesquisa contribuird para uma avaliagdo dinamica da capacidade fisica, pulmonar e da funcionalidade do
participante, e uma vez discriminada alguma incapacidade, poderdo ser delineadas metas claras a serem
alcangadas no processo de reabilitagdo, além de contribuir para o melhor esclarecimento sobre a validade e
reprodutibilidade deste instrumento de avaliagdo de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e
responsabilidade e de facil aplicabilidade para a pratica clinica.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O presente projeto visa demonstrar que o instrumento PEDI-CAT(Pediatric Evaluation of Disability Inventory
Computer Adaptive Test) seja eficaz para avaliagdo dos dominios de atividades diarias; mobilidade;
social/cognitivo e responsabilidade em criancas e adolescentes com fibrose cistica.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagéo obrigatoria:

O protocolo de pesquisa esta em configuragdo adequada, apresenta FOLHA DE ROSTO devidamente
preenchida,com o titulo em portugués, identifica o patrocinador pela pesquisa, estando de acordo com as
atribuicbes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra a; e 3.4.1 item 16. Apresenta o
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO em

Endereco: Rua Catulo Breviglieri, s/n

Bairro: Santa Catarina CEP: 36.036-110
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
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linguagem clara para compreensdo dos participantes, apresenta justificativa e objetivo, campo para
identificacdo do participante, descreve de forma suficiente os procedimentos, informa que uma das vias do
TCLE sera entregue aos participantes,assegura a liberdade do participante recusar ou retirar o
consentimento sem penalidades,garante sigilo e anonimato, explicita riscos e desconfortos esperados,
ressarcimento com as despesas,indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa,contato do
pesquisador e do CEP e informa que os dados da pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador pelo
periodo de cinco anos, de acordo com as atribuicdes definidas na Resolugdo CNS 466 de 2012, itens:IV
letra b; IV.3 letras a,b,d,e,f,g e h; IV. 5 letra d e X|.2 letra f. Apresenta o INSTRUMENTO DE COLETA DE
DADOS de forma pertinente aos objetivos delineados e preserva os participantes da pesquisa. O
Pesquisador apresenta titulagio e experiéncia compativel com o projeto de pesquisa, estando de acordo
com as atribuicbes definidas no Manual Operacional para CPEs. Apresenta DECLARACAO de infraestrutura
e de concordancia com a realizagdo da pesquisa de acordo com as atribuigées definidas na Norma
Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra h.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do exposto, o projeto esta aprovado, pois estd de acordo com os principios éticos norteadores da
ética em pesquisa estabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Norma Operacional N° 001/2013 CNS,
segundo este relator, aguardando a andlise do Colegiado. Data prevista para o término da pesquisa: / /

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informagées Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 07/04/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1297647.pdf 17:04:06
Outros AnexoA.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
12:34:17

Outros ApendiceD.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
12:33:55

Outros ApendiceC.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguiti Aceito
12:33:39

Outros ApendiceB.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
12:33:13

Outros ApendiceA.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguiti Aceito
12:32:47
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Declaragdo de declaracao_pesquisadora.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito

Pesquisadores 08:32:32

Outros curriculo_paula.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
08:09:20

Outros curriculo_marta.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
08:08:47

Outros curriculo_mario.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
08:08:29

Outros curriculo_luciana.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
08:08:09

Outros curriculo_jaqueline.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
08:07:40

Outros curriculo_carla.pdf 01/04/2019 |Carla Malaguti Aceito
08:06:40

Projeto Detalhado / |Projeto PEDICAT.pdf 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito

Brochura 23:05:27

Investigador

Projeto Detalhado / |Projeto_ PEDICAT.docx 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito

Brochura 23:04:56

Investigador

Folha de Rosto Folha_de_rosto_da Plataforma_Brasil.p| 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito

df 23:03:18
Outros Termo_de_Confidencialidade_e_sigilo.p| 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito
df 23:03:00

TCLE /Termos de |TCLE.docx 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito

Assentimento / 23:01:11

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de |tcle.pdf 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito

Assentimento / 23:00:49

Justificativa de

Auséncia

Orgamento Planilha_de_orcamento.pdf 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito
23:00:16

Declaragdo de Declaracao_de infra_estrutura.pdf 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito

Instituicdo e 22:59:32

Infraestrutura

TCLE/Termos de |Termo de assentimento.docx 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito

Assentimento / 22:45:18

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termosde |Termo_de_assentimento_livre_e_esclar| 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito

Assentimento / ecido.pdf 22:44:57

Justificativa de

Auséncia

Outros Carta_de_encaminhamento.pdf 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito
22:43:30

Enderegco: Rua Catulo Breviglieri, s/n

Bairro: Santa Catarina CEP: 36.036-110

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
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Outros Comprovante_de_cadastro_do_projeto.p| 31/03/2019 |Carla Malaguti Aceito
df 22:42:51

Outros Declaracao_de_aprovacao_da_comi.pdf| 31/03/2019 [Carla Malaguti Aceito
22:42:12

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagcao da CONEP:
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(Coordenador(a))
Enderego: Rua Catulo Breviglieri, s/n
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ANEXO B - Relatorio de Teste PEDI-CAT

2ED -

'&':

Pediatric Evaluat

ion of Disability Inventory Computer Adaptive Test

Relatdrio de Avaliagdo Detalhado PEDICAT

Numero de Identificagdo FC001
Data de Nascimento: 01-outubro-2009
Sexo Masculino

Escare

Cantinu

a
Stividades Didrias ES
Mohilidade 74
Socialf Cognitivo 72
Responsabilidade g4

Escore Normatlvo

Escare-T  Percentil Ajuste #itens Aplicadar dispositiva Cadeirade

deaurilia* Rodas*?

1,53 55 5075 048 21 Paif Mie O 0
1,81 57 5075 068 15 PaifMie O o
1,08 49 2550 0,30 16 Pai/Mie O 0
1,45 51 5075 648 15 PaifMie O o

*:0: Ndo usa nenhum dispositivo; 1: Andador; 2: Muletas; 3: Bengala
**: Cadeira de Rodas: O: N3o usa nenhuma cadeira de rodas; 1: Cadeira de Rodas Manual [(ndo propulsiona); 2: Cadeira de Rodas
Manual [propulsiona); 3: Cadeira de Rodas Motorizada
*++: Rapido; 2: Conteudo Balanceado

DETE] Tipa*?*?

17/06/2019 1
12/06/2019 1
12/06/2019 1

17/06/2019 1
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Dominlo Lontelido do Item Resposta
Aividades Didrias Abre um pacote de lanche fechado usando as méos (por exemplo, chips) Facil
Atividades Didrias Coloca o cadargo nos téhis ou has botas Eu ndo sei
Aividades Didrias Lsa um abridor de latas para abrir uma lata Eu ndo sei
Aividades Didrias Corta as unhas dos dedos de ambas as mdos usando tesoura ou cortador de unha Eu n&o sei
Aividades Didrias Fica ou fatia frutas ou legumes duros (por exemplo, macé, batata) Facil
Atividades Didrias Descasca alimentos, tais como batata ou cenoura Facil
Aividades Didrias Fecha um colar ou corrente Eu ndo sei
Pividades Didrias Corta as unhas dos dedos de ambos os pés usando tesoura ou cortador de unha Eu ndo sei
Atividades Didrias Fecha a pulseira do relégio de punho Facil
Atividades Didrias Abre frascos de remedios ou vitaminas que tenham lacre infantil [por exemplo, Eu ndp sei
apertando e girando a tampa)
Aividades Didrias Aperta parafusos soltos usando uma chave de fenda Facil
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Atividades Didrias

Troca aldmpada de uma luminaria de mesa (desenrosca e enrosca)

61

Eu ndo sei

Hividades Didrias

Troca a fronha de um travesseiro

Facil

Atividades Didrias

Abre uma embalagem de plastico duro usando tesoura (por exemplo, embalagens de
brinqued o ou eletrdénico)

Facil

PMividades Didrias

Durante as refeigbes, corta legumes ou carne usando garfo e faca de mesa

Um pouco difleil

#tividades Didrias Esvazia o conteldo de uma tigela despejando-o em uma assadeira ou tabuleiro Facil
Atividades Didrias Amarra os cadargos Facil
Atividades Didrias Abre afechadura de uma porta usando a chave Facil

Ptividades Didrias

Lsa o teclado do computador para digitar

Um pouco difleil

Ptividades Didrias Despeja ollquido de uma caixa em um copo [por exemplo, caixa de suco ou de leite) Facil

Atividades Didrias Coloca um curativo adesivo em um corte pequenc ha mio (por exemplo, um band-aid)  Facil

Mabilidade Fcaem pé por alguns minutos. Por favor, ndo considere o uso de dispositivos auxiliares  Facil
para a marcha [andador, muletas ou bengala)

Mabilidade Desce um lance de escadas segurando no corrimdo. Por favor, hdo considere o uso de Facil
dispositivos auxiliares para a marcha [andador, muletas ou bengala)

Mabilidade Sobe um lance de escadas sem segurar no cortiméo. Por favor, ndo considere o uso de Facil
dispositivos auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala).

Mabilidade Desce um lance de escadas sem segurar ho corrim@o. Por favor, ndo considere o usode  Facil
dispositivos auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala).

Maobilidade Lsa as pernas para mover-se ho balango do parque Facil

Mabilidade Sobe uma escada pequena para colocar uma caixa pesada em uma prateleira alta Eu ndo sei

Mabilidade Caminha por 15 metros carregando uma sacola de 10 quilos (por exemplo, 2 pacotes de  Um pouco diflcil
arroz). Porfavor, ndo considere o uso de dispositivos auxiliares para a marcha (andador,
muletas ou bengala)

Mabilidade Move-se segurando ho brinquedo barra de macacos Facil

Mabilidade Caminha por 5 quildmetros. Por favor, ndo considere o uso de dispositivos auxiliares para Facil
amarcha [andador, muletas ou bengala).

Mahbilidade Pula corda dando 10 saltos consecutivos Eu ndo sei

Mabilidade Sobe um lance de escadas enquanto carrega, com as duas m#os, um cesto ou caixa Facil
grande

Mabilidade Anda de bicicleta, sem rodinhas Facil

Mabilidade Sobe uma ladeira de 3 a 5 quildmetros. Por favor, ndo considere o uso de dispositivos Facil
auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala).

Mabilidade Sobe correndo 2 lances de escada. Porfavor, ndo considere o uso de dispositivos Facil
auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala).

Mabilidade Sai da piscina usando os bragos para se impulsionar para fora da dgua, sem usar a escada Facil

Sacialf Cagnitiva Reconhece nimeros, como os de um relégio ou telefone Facil

Sacialf Cagnitiva Conta moedas corretamente para pagar por um item que custa RS1 ou menos Facil

Sacial{ Cagnitiva

Escreve um trabalho escolar de 2 a 3 paginas escritas ou digitadas

Um pouco difleil
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Sacialf Cagnitiva

Conta a quantidade correta de notas e/ou moedas para pagar um item que custa de
R$20 a R§40
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Facil

Sacialf Cagnitiva

Encontra um nimerode telefone ou endereco usando um catalogo telefénico,
computador ou agenda do celular

Um pouco diflcil

Sacialf Cagnitiva Lsa um mapa para planejar o caminho para chegar a um lugar desconhecido [por Eu ndo sei
eemplo, mapa de papel, GPS, google maps)

Sacialf Cagnitiva Segue instrugbes escritas complexas (por exemplo, instruges parainstalar um novo Facil
software no computador ou para fazer um projeto escolar maior, como uma feira de
déncias)

Sacialf Cagnitiva Lsa um calendario ou agenda para marcar e acompanhar seus compromissos, tarefas Facil
escolares ou eventos

Sacial{ Cagnitiva Solicita, respeitosamente, uma mudanga de planos ou de respohsabilidade (por Facil
eemplo, pede a um professor para estender o prazo de uma tarefa)

Sacialf Cagnitiva Lsa estratégias e segue regras especlficas durante jogos complexos de tabuleiro, cartas,  Facil
cu video games [por exemplo, jogos de ¥adrez, imagem e agcéo, bancoimobilidrio)

Sacialf Cagnitiva Tenta resolver um conflito com amigos ou colegas de escola Facil

Sacialf Cagnitiva Lsa linguagem apropriada para cada situacdo [por exemplo, linguagem formal em uma  Facil

entrevista de emprego, ou com pessoas mais velhas, e linguagem informal quando sai
oM DS amigos)

Sacialf Cagnitiva

Conversa com amigos para chegar aum acordo quandotém ideias diferentes

Um pouco diflcil

Sacialf Cagnitiva

Descreve o tipo de ajuda que & necessaria para resolver um problema [por exemplo,
pede ao funcionario de uma loja que ofa) ajude a encontrar um produto, ou pede a um
amigo para lhe emprestar um livro hecessario para fazera ligho de casa)

Facil

Sacialf Cagnitiva

Segue instrucbes escritas de 2 a 3 passos (por exemplo, colora o desenho, recorte e cole)

Facil

Sacialf Cagnitiva

Lsa um reldgio para ficar pronto no hordrio correto para uma atividade (por exemplo,
para pegar o Bhibus escolar ou para assistira um programa de TV)

Facil

Respansahbilidade

Escolhe e organiza as proprias interages sociais

0 adulto assume
wmpleta
responsabilidade

Respansahbilidade

Leva consigo todos os itens que serdo necessarios ao longo do dia antes de sair de casa

O adulto e crianga
compatrtilham as
responsabilidades

Respansabilidade

Flaneja e segue uma programacéo semanal de forma que todas as atividades sejam
realizadas quando hecessario

0 adulto e crianga
compatrtilham as
responsabilidades

Respansabilidade

Segue os tratamentos medicos e de salde recomendados

0 adultoassume
wmpleta
responsabilidade

Respansabilidade

Lsaa internet com seguranga

Actianga assume
wmpleta
responsabilidade

Respansabilidade

Segue uma receita ou instrugBes de culindria que incluem 3-dingredientes e passos (por
exemplo, massa de bolo pronta, miojo, tapioca)

0 adulto assume
wmpleta
responsabilidade

Respansabilidade

Lsa utensllios como faca ou ralador durante o preparo de refeiges com seguranga

0 adulto assume
mmpleta
responsabilidade
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Respansabilidade

Avalia a seguranga de um local desconhecido e age de forma apropriada para manter-se
seguro (por exemplo, em um bairro diferente ou em um evento grande com muitas
pessoas)

63

Acrianga assume
amaior parte da
responsabilidade

Respansabilidade

Desenvolve e segue um plano para alcangar uma meta especlfica (por exemplo, comprar
um celular ou um brinquedo, conquistar uma vaga em um time)

Acrianga assume
mmpleta
responsabilidade

Respansabilidade

Desloca-se, com seguranga, ha comunidade

0 adulto assume
mmpleta
responsabilidade

Respansabilidade

Cuida de necessidades de salde menos graves

0 adulto e crianga
compartilham as
responsabilidades

Respansabilidade

Gerencia as despesas didrias

0 adulto assume
mmpleta
responsabilidade

Respansabilidade

Mantém os aparelhos eletrénicos pessoais em funciohamento [por exemplo, celular,
computador)

Acrianga assume
mmpleta
responsabilidade

Respansabilidade

Procura e associa-se a um clube, organizacdo comunitiria, redes sociais ou outro grupo
social para fins de diversdo, lazer e interacéo social

Acrianga assume
mmpleta
responsabilidade

Respansabilidade

Lsa eletrod omesticos de cozinha como fogdo, forno de micro-ondas, sanduicheira, ou
forno elétrico, com seguranga

Acrianga assume
mmpleta
responsabilidade
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Atividades Diarias Mapa de tem Numero de identificagao: FO001
Escore Continuo = 65, EP = 1,53, Fit = -0,48

Troca a Empada de uma lummndria de mesa 1 2 3
Abie fraseos de reméd s com lacre mfantil 1 2 3 a4
Aperta parafuses soltos vsando uma chave de fenda 1 2 3
Abie embalagem de plistico usandotesoura 1 2 El
Troca a fronha de um travesserro 1 2 3

Abie a fechadu ra de uma porta usandoa chave 1 2 3 4]
Coloca um curatng adesNoem um corte pequeno na mio 1 2 El
Empilha prates ou copos quebrdvers 1 2 3 a4
Usa o teclado do compu tador 1 2 5 ] 4
Usa o controke de um videogame 1 2 3j 4

Retira nota de uma carteinra 1 2 El 4

Usa 0 mouse docomputador 1 2 El 4

Usa o controke remoto da TV 1 2 3 a

Aperta botdes em teclados 1 2 3 a4
Lmpa um bakdo ou uma mesa 1 2 El 4

Barbew o resto usandoapare lhof limina de barbear 1 2 3 a
Corta as unhas das dedas de ambas as mios 1 2 3
Corta as unhas dos dedos de ambas o5 pés 1 2 3
Seca ocabelo com um secador de cabelo 1 2 3
Fega oxampu, lava/ enxdgua o cabelo 1 2 3 4
Limpa-se com papel higénico 1 2 3 a
Abref fechaf trava/ destrava as portas de um banheiro pi blco 1 2 3 a4
Coloca pasta de dente na e5¢oNa € e5eana os dentes 1 2 3
Limpa ocorpo completamente nochuvero 1 2 3

Seca ocabelo com taalha 1 2 3
Abre e fecha atornewade uma pla 1 2 A3 a
Limpa o narkcom um kago 1 2 El 4
Esfrega as mios para hmpd-las 1 2 3 a4

LS

Coloca osuti e fecha-o 1 2
Fecha colarf corrente 1 2
Fecha a puberra dorelégode punho 1 2
Prende o cabelo em um rabode cavalo 1 2 El 4
Coloca o cadaigo nos téns/ botas 1 2 3 4
AMaria os cadarias 1 2 3 4 |
Veste cakas Justas/ men caka 1 2 3 a4
Fecha a fvela do cnto 12 3 4
Prende grampos/ presithas no cabelo 1 2 3 4
Coloca a camisa/ blusa para dentroda caléa
Veste, fecha e abotoa cakas

Veste ¢ abotoa camisa

Encama e fecha ziper

Caka luvas 1 2 E] 4
Caka as mens 1 2 3 a
Veste cambeta 1 2 3 4
Caka sapatos sem fecho 1 2 3 a4

Retira camieta 1 2 3 4
Retira cakas com eldstico na antura 1 2 3j a

Retira as meks 1 2 3 4

Usa um abridor de latas 1 2

Pia/ fatia frutas/ lequ mes dures 1 2
Descasca alimentas, tais como batataf cenoura 1 2

Corta usandogarfo e faca de mesa 1 2 5 | a
Despela o liguio de uma cama em um copo 1 2 3
Esvazil oconteGdode uma tgela 1 2 3j
Espalha mantera ou ek no pdo vsando uma faca de mesa 1 2 3 a
Nistura mgredientes vsando uma colher 1 2 3 a

Abie um pacote de lanche fechado vsandoas mios 1 2 El
Coloca um canudo no sucode caminha 1 2 3 4

Abre uma cama de papelio fechada contendo ahimento 1 2 E] a
Fecha uma garrafa com tampa de rosea 1 2 3 a4

Tira a tampa dé uma vasilha de pldstio 1 2 3j a4
Sequraf come sanduiche 1 2 3 a

Almentase vsandogarfo 1 2 3 a

Alimentase vsando uma colher 1 2 El 4

Segura/ bebe liquidode um coposem tampa 1 2 El 4

Bebe ligu o vsando um canudo 1 2 3 a

Alimentase vsando s dedos 1 2 3 a

Engoke alimentos amassadas/ batidas/ coad os 1 2 3 4

I | | )
0 ED] an 50

1 = Incapaz, 2= Diffell, 3= Um Powco DIfkell, 4= Féell

w
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Maohilidade Mapa de Item Numero de identificagao: FO001

Escore Continuo = 74, EP = 1,81, Fit = 0,68

bndade boiclata

Pulacarda danda 10 satas canse: uhvas

Mave.se saguranda na bnnquada barrade M ®s
tudapiscinasem mar a@cada

Usz3 36 parnss para mavar.se na bdanga

Xu da piscina usanda ecada

labeedecede um bnnquedade ecalar |par @empla, a tre pa-trapal
ondadevelatrd/ tnaicla

Xabe ecadade escarragadar

Chuta uma balaem maamanta, na paggiade pd

Ccarrenda, cantarna pessoas’ abetas

Miave-se para freme em bnnquedas sem padus 1

labe ecada, cdoca canaem pratdara dta

Carraga uma castade raups enjuantasabe um lance de escads

Emtra @4 dadnibus

labecarrenda 2lances de ecada

labe umaladarade 3.5 km

Pamsa parcimadeatsticuadeddem de stura

Zabe um lance de @cadis sem sagurar nacarnmaa

Dxce um lance de @scadia sem segurar nacarnmaa
labeedexeasdagraus de uma arqubancadaem um gnizaauastida
Pulada um dagrau

labef desce escada rdante

Da=ce um lance de @scedie saguranda nacarnmaa

Xabe ecada partitl damastca

tabe um lance de @cadsa cam carnmaa

labeedesce rampa

Andasabre maa-fiafmura buxa

labef dece maa.fia

labef desce escadas engatinhanda au escarraganda 1

Caminha 15m carraganda secdade 10K

CaminhaSKm

Ficade pésequranda.se @m um vaculaem maamanta

Andacam uma mochila psada

Anda rapida a sulciente para stravemar uma rua 92 maa dupa

andaf carraga swdachaiadecamprs

Empurracarnnhade campras 92 tamanha »duta

Anday carraga bandq a de dime ma

Caminha parwvanas harssem um pssaa de famiia au dascda

bbre/f {echa parta paraentrar/ surdecsa

Bndacam uma machilaled

andaentre filaras de s mtas

ondayf carraga capachaa, sem de rramar a cameuda

Puxa um carnnhachaa de bnnquedas! cnanga

Bndaem supericies malhed s @ escarregad s dentradecsa

bndaem ciza, sem escads 1
ondafarade casasabre gramayf fdhsaf csecdhas 1
Fica na panta 9 pas para dcangar dguma casa 1
Rndacantarnanda pemasa abjetas 1
Inclinaacarpa para frente’ pega dgadachaa 1

Ficaem p& par dguns minutas 1 2

Bbgahase elevanta.se 1
Bbndaseguranda.se em maeis au paredes 1 2

lentaflevanta de um vaeasantina de tamanha adulta

Entraf s devan' caminhda/ vacua ublitina @sparbva

Emtraf su dacarra

Entra @5« da banhaira

Emtra/ su dachuvara

Lavanta.se de uma cadarade tamanha wdulta

Xabef descedacama

Entra debuxa das caberts @ |ata a travessara

Xabeem safdyf cadaira de tamanha sdulta

Ficasentada @m uma cadeira de tamanha »d utacam encasta 1
B partir da pag¢Iasem da, |ecant: dach3asem ap. em algaau Agudm 1
Fica na paagaa de apaa sabre maas e ladha 1 2 z
Ficasantada na badan;a de cadara fachada para bebés @nquanta e empurrada 1 2
Iantada nachia, levantaa braa wima da cabega para dcangar bnnquada 1 2 z
Datadade barnga para bana, empurra.se apalanda-sesabre & mas 3. 2 z
Ficasentada nachdacam apaa de dmafada 1 2 z
Ficasentada nachdasem apaia 1 2 z
Quanda datedade barnga para cima, dcan;a um bnnquada 1 2 z
Datedade barnga para baxa, apaa.se 5abre as catadelas 1 2 z

Rda nacamaau barga 1 2 z
Datadade barnga paracima, Wra acabda paraasdaislsdas 1 3

D2 barnga para buxa, Vira 3 cabesa para o dasladas 1 2 z
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Social/ Cognitive Mapa de ltem NUmero de identificagdo: FO001
Escore Continuoa = 72, EP = 1,08, Fit = 0,30

Acetta conselhas, opi des/ criticas 1 2 3j
Acarta esparar 1 2 3
Nantém obpetos pergoscs forada boca 1 2 3 a4

Flica quietoem locas pGblicos 1 2 El
Comporta-se ¢com seguranda 1 2 3 a
Quando chateado, responde apropriadamente 1 2 3 a
Nuda de uma atnuade para outra 1 2 3 a

Solkita, respetasamente, mudanga nas planos 1 2 3
Lsa estratégias/ seque re@ras 1 2 3
Usa linguagem apropnada 1 2 3
Resolve conflite 1 2 El
Mantém ameades 1 2 3
Conversa para chegar a um acordo 1 2 ﬂ 4
Reveiaf segue regras em jogas simphes 1 2 3 a4
Demonstra rea¢des postNas 1 2 3 a
Fartkipa em atnviades de interpretacdode personagem 1 2 3 a

Pede permisdo 1 2 El 4
Nantém uma conversa 1 2 3 a

Chama colegas para brincar 1 2 3 a
Cumprimenta pessoas desconhecidas 1 2 3 a

BrInca ¢com outra ¢ran¢a 1 2 3 a
Compartilha revezando 1 2 3 4

Brinca de “achou’ ou jogos simples de bater palmas com as mios 1 2 3j 4

Interage com cokga na brincadeina 1 2 3 a4

Acompanha aolhar 1 2 3 a

Escreve bilhetes curtos 1

Fornece enderecof nimero de telefone 1 2

Descieve a3 ajuda que € necessdna 1 2 3
Explica razdes de agdes 1 2 a
Ensina um pRaf atnidade novos 12 3 a
Usa ontemf amanhd/ hop 1
Usa palavras/ sinak para fazer perquatas 1
Usa vdras palavras/ sma Juntas 1
Usa palavras/ snas para pedir 1 2
Usa palavras/ gestas/ smak simples 1 2

Cognicao Catidiana

W
-
pPEREN

Segue 1nstrugdes comphexas 1 2
Encontia nGmerode telefone/ endere¢o )
Usa calkenddrinf agenda 1 2 3
Conta notas corretamente 1 2 3 A
Conta moedas corfetamente 1 2
Escieve uma lsta de 3 a 4 palavras de forma legivel 1 2 13
2
2

Lsa mapa 1 2 !Ir
Escreve um relatdrio de 2-3 pdginas 1 2

Segue 105t ugdes esernas 1

Usa reldgio 1

Escieve nome de forma keaivel ¥y 24
Compreende sinalzagdes na comunade 1 2 3
50k d1as com atwades 1 2 3
Verfia otrdnsto nas dok sentdos 1 2 El
Seque 1Nstru¢des em Qrupogrande 1 3
fAssock hordnio com atvade 1 2 3 a
Reconhece nimeras & e DY |
Reconhece nome escito 1 2 3 4
Manta q uebra~abega de 5-10 pegas 1 2 3 4
Seque 1nstrucdes em Qrupo pequeno 1 2 3 a
Tenta fazeras cokas de uma maneira dferente 1 2 3 a
Constrd1estruturas simples 1 2 3j a4

Usa bringuedas em jogo de fazde conta 1 2 3 a

Tenta fazer brinque das funcionarem 1 2 El a

Demanstra nteresse em obpetas 1 2 3 a4

I I 1 I 1 I
20 o ao 50 EQ 0

1 = Incapaz, 2= Diflell, 3= Um Poweo DIfkell, 4= Fdcll
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Responsahbilidade Mapa de Item Numero de identificagao: FCOO1
Escore Continuo = 54, EP = 1,45, Fit = -6,48

Preenche formuldnios para fins kegas/ pessoats 1 2 3 a 5
Resolve problemas de ordem pessaal 1 2 El a 5
Faga contas 1 2 3 a 5
Localea sevkas/ asssténcias L 2 El 4 5
Vota

Oran za documentas/ 1nformagdes 1 2 3 a 5
Informa em casaf escolaf trabalho quando avsente 1 2 3 a 5
Garench despesas d13nas n 2 El 4 5
Procuraf associa-se a um clubef @rupo 1 2 3 a
Controla os gastas e ad mmistra o dinhewo 1 2 E] 4 5
Planepf Seque programacdosemanal 1 2 5 | a 5
Nantém aparelhas eletrdnkes em funcionamento 1 2 a4 E
Escolhef oiQanwa mteracdes saclat 1 2 ri a 5
Desenvohe/ segue um plano para alcangar uma meta 1 2 3 4
Leva ¢consRO 05 tens necessdnes para o di 1 2 5 | a 5
Priofiza varas metas 1 2 E a4 5
Nantém controk do tempao 1 2 3 a4 5
Nantém os espacos da casa impas 1 2 r a 5

a 5

4 5

Fica prontolal de manh3 1 2 3
Guarda tens e obptas depos 4o uso 1 2 3

1% &
Gerencl o6 compromesas de satde 1 2 i 4 5
Comunka necessidades de salde 1 2 3 a 5
Toma precaugdes para evitar DSTs/ gravider 1 2 El a 5
Segue tratamentas de saldef médios 2 3 a 5
Procura ajuda média 1 2 El 4 5
Culda de necessidades de salde mends graves 1 2
Fazescolhas sauddvers 1 2 3 a4 5
LKa com aestresse, preacupado ou rana 1 2 3

Culda das necessvades alimentares da semana 1 2 3 a4 5
Compra foupas 1 2 E]
Limpaf cuma 4as rou pas 1

S4Que uma recelta 2 3 4
Usa boas pratias higénkas de manipulagdode alimentos na cozmha 1

Usa eletrod omésticos de cozmha 1

Admmttra o celo menstrual 1

Usa utensilios para o preparo de refekdes 1] 2 3 a
Come/f bebe alimentas apropiiados 1 2 E]
Coloca na bagagem tens para none fora de casa 1 2 3 4
Prepara refekdes simples 1 2 3 a
Escolhe rou pa de forma aproprada 1 2 3 a4
Reconhece quando precta melhorar a aparénciaf hRwrne 1 2 3 a
Controla o mtestinaf bexga durante a noite 1 2 3 a 5
Controla ntestina/ bexga durante o dia ) 2 3 a4 5

Toma precaugdes para proteger nformagdo pessaal 1 2 3
Desloca-se, com 5eguianda, na comunidade 2 3 a
Usa 3 mternet com sequianca 1 2 3 a
Avalia aseguran¢a de um local descon hecr o 1 2 3
Supervional cuma de outra pessoa 1 2 3 a
Testa/ ajusta a temperatura da dgua 1 2 3 4 5
Fermanece em sequranca num localfamiliar 1 2 El a4 5
Alimenta-se com seguianqa 1 2 3 a 5

I 1 1 I I I I
20 e a0 50 EQ e an

1= Adulte Assume Completa Responsabllidade, 2 = adulto Assume a Malor Parte da Responsabllidade, 3= Responsabllidade Compartilhada, 4= Crlanga Assume
amalor parte da Responsabllidade, 5= Crlanga Assume Completa Responsabllidade
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ANEXO C - Escore de Shwachman-Kulczycki
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Graduagdo Pontos Atividade geral ~ Exame fisico Nutricdo Achados
radiol6gicos
Excelente 25 Atividade Normal. N&o tosse. Manttm peso e Campos
(86-100) integra. Freq Card e FR altura acima do pulmonares
Brinca, joga normais. Pulmbes percentil 25. Fezes limpos.
bola. Vai a livres. Boa postura bem formadas. Boa
escola musculatura e ténus
regularmente
etc.
Bom 20 Irritabilidade e Freq Card e FR Peso e altura entre Pequena
(71-85) cansaco no fim normais em repouso. percentis 15-20. acentuagdo da
do dia. Boa Tosse rara. Pulmbes Fezes discretamente trama
frequéncia  na livres. Pouco alteradas vasobrdnquica.
escola. enfisema Enfisema discreto.
Meédio 15 Necessita Tosse ocasional, as Peso e altura acima Enfisema de
(56-70) repousar durante vezes de manhd. FR do 3° percentil. média
0 dia. Cansaco levemente Fezes anormais, intensidade.
facil ap6s aumentada.  Meédio pouco  formadas. Aumento da trama
exercicios. enfisema.  Discreto Distenséo vasobrénquica.
Diminui a bagueteamento de abdominal.
frequéncia a dedos. Hipotrofia
escola. muscular.
Moderado 10 Dispnéia apds Tosse frequente e Peso e altura abaixo Moderado
(41-55) pequenas produtiva, retragio do 3° percentil. enfisema. Areas
caminhadas. tordcica.  Enfisema Fezes anormais. de atelectasia.
Repouso em moderado, pode ter Volumosa reducdo Areas de infeccdo
grande parte. deformidades do damassa muscular.  discreta.
térax. Baqueteamento Bronquiectasia
2 a3+
Grave 5 Ortopnéia. Tosse intensa. Desnutrigdo intensa.  Extensas
(<40) 5 Confinado ao Periodos de Distensdo alteraces.
leito taquipnéia e abdominal. Fendmenos
taquicardia e extensas Prolapso retal. obstrutivos.
alteracBes Infeccéo,
pulmonares. Pode atelectasia,
mostrar  sinais de bronquiectasia
faléncia cardiaca
direita.

Baqueteamento 3 a
4+,

Freq Card: frequéncia cardiaca; e FR:

frequéncia respiratoria



