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ASPECTOS CLINICOS E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM FIBROSE CISTICA EM ACOMPANHAMENTO
AMBULATORIAL. Paula Garcia Oliveira, Marcia Koja Breigeiron, Escola de Enfermagem
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

INTRODUCAO: A Fibrose Cistica (FC), também conhecida como mucoviscidose, é uma
doenca crbnica, multissistémica e de origem genética autossdbmica recessiva, que acarreta
diversas complicacGes clinicas para o paciente. Atualmente, equipes multidisciplinares de
atendimento aos pacientes com FC tém se preocupado com a qualidade de vida (QV), além da
terapéutica tradicional. OBJETIVO: Comparar aspectos clinicos com escores de QV de
criancas e adolescentes com FC em acompanhamento ambulatorial. METODO: Estudo
transversal, quantitativo, realizado no ambulatério de FC do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA), no periodo de maio a junho de 2015. Participaram 43 criangas e adolescentes
de ambos os sexos. Foram aplicados 0s seguintes instrumentos de coleta: questionario de QV
em FC (Cystic Fibrosis Questionnaire), e dados demograficos e clinicos. O questionario de
QV autoaplicavel, existente em versdes conforme a faixa etaria de 6 a 11 anos (Grupo I) e 12
a 14 anos (Grupo Il), corresponde aos dominios fisico, emocional, social, alimentag&o,
imagem corporal, tratamento, respiratério e digestivo. Na versdo para a faixa etaria acima de
14 anos (Grupo I11), o instrumento corresponde aos dominios vitalidade, percepgdo de salde,
papel social e peso corporal, além dos anteriormente citados. Para a QV, foi considerado o
escore de 50 como ponto de corte (>50=QV boa; <50=QV ruim). Dados clinicos retirados dos
prontuarios eletrénicos corresponderam a tipagem genética, a colonizacdo bacteriana do
escarro e ao volume expirado forcado no primeiro segundo (VEF;) dos Gltimos seis meses.
Para o VEF;, o valor de 80% do previsto foi o ponto de corte para menor/maior
comprometimento pulmonar (VEF;>80% para menor; VEF;<80% para maior). O estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do HCPA sob o nimero: 1.011.426, e demais
preceitos de ética em pesquisa foram atendidos. Os dados foram expressos em média, desvio
padrdo (DP) da média e frequéncia relativa. Para comparacdo entre as variaveis, foram
utilizados os testes Qui-quadrado e exato de Fisher. RESULTADOS: Os participantes tinham
média de idade de 13,3 (DP=3,4) anos, 25/43 (58,1%) do sexo feminino, 40/43 (90,0%) de
cor branca, e 43/43 (100%) com escolaridade condizente a idade. Quanto aos dados clinicos,
15/39 (38,5%) eram heterozigotos para F508del (P=0,053), 17/43 (39,5%) apresentavam
Pseudomonas sp em escarro (P<0,001), e 23/38 (60,5%) apresentaram menor
comprometimento, sendo que 15/38 (39,5%), maior comprometimento da funcdo pulmonar
(P=0,254). Na QV, todos os dominios tiveram pontuacdes acima de 50, com maiores escores
para o0 Grupo | em relacdo aos dominios fisico, social, alimentacdo, tratamento, respiratorio e
digestivo (P<0,01). Apenas para o dominio emocional houve escore igual a 100 pontos em
todos os grupos. Para o Grupo Il1, a maioria dos participantes apresentou escore maior de 50
pontos para vitalidade, percepcdo de satde, papel social e peso corporal. CONCLUSOES: A
QV de criancas e adolescentes com FC foi satisfatoria, mesmo em situacdes de maior
comprometimento pulmonar. Dados como tipagem genética e colonizacdo bacteriana em
escarro também ndo influenciaram a QV destes pacientes. O aumento na sobrevida dos
pacientes com FC pode ser atribuido a melhoria da terapéutica e cuidados e, em consequéncia
disso, a sua melhor QV. A relevancia de questdes relacionadas a QV é indiscutivel e devera
estar diretamente relacionada aos estudos que aspiram respostas para a melhoria da assisténcia
aos pacientes com FC.



