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Este projeto de extensdo tem por objetivo o acompanhamento fisioterapéutico e educacional a
familiares e pacientes pediatricos com fibrose cistica (FC) acompanhados no ambulatério de
pneumologia pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). A FC é definida como uma
doenga genética, autossdmica recessiva, de carater multissistémico e de evolugdo cronica e
progressivat. Os consensos!? que estabelecem as diretrizes para o tratamento de pacientes com FC,
recomendam o acompanhamento desses pacientes em centros de referéncia com equipe
multiprofissional. No centro de referéncia do HCPA fazem parte da equipe multiprofissional os
pneumologistas pedidtricos, nutricionistas, assistente social, farmacéuticos, enfermeiras, psicélogas,
residentes e profissionais de outras areas da saude; dentre eles estd o fisioterapeuta, que é
responsdvel por orientar e educar o paciente e a familia na realizacdo da terapia inalatéria, na
adequacdo da melhor técnica fisioterapéutica e na orientacdo da realizacdo de exercicio fisico
regular, que fazem parte da rotina didria de tratamento. Todos esses aspectos tém contribuido para
uma maior sobrevida, para a reducdao da exacerbacdo pulmonar e para a melhora da qualidade de
vida desses pacientes. Esse projeto contempla o acompanhamento de aproximadamente 140
pacientes com diagndstico de FC, e suas familias, que sdo atendidos ambulatorialmente. O projeto de
extensdo é desenvolvido no ambulatério de pneumologia pedidtrica do HCPA, duas vezes por
semana no periodo da manha. A cada consulta os pacientes sdo submetidos a uma avaliacdo
fisioterapéutica completa que ¢é realizada pelo bolsista de extensdo, acompanhado pelo
coordenador. O caso clinico é discutido e decidido a melhor conduta fisioterapéutica em conjunto
com a equipe multiprofissional, por meio de reunides, buscando aprimorar o atendimento aos
pacientes e sua familia. O atendimento segue a rotina existente no ambulatério, com o retorno dos
pacientes a cada 60 dias, o que determina a caracteristica de um acompanhamento sistematico do
paciente e sua familia, que irdo receber a orientacdo e o treinamento para a realizacdo da
fisioterapia respiratoria diariamente em seu domicilio. Adicionalmente, duvidas sdo esclarecidas caso
o paciente e ou familiares necessitem. O projeto caracteriza-se por ser totalmente gratuito, e
viabiliza que os pacientes e familias recebam toda a orientagdo e cuidado adequado da fisioterapia
semanalmente, através da participagdo de alunos de graduagdo do curso de fisioterapia e de pds-
graduagdao, com supervisdo direta da coordenadora do projeto. O projeto contempla a interagdo
entre extensdo, ensino e pesquisa.

1.Yankaskas JR, Marshall BC, Sufian B et al. Cystic fibrosis adult care: consensus conference report. Chest 2004; 125(1 Suppl):1S-

39S.
2. Ratjen F, Doring G. Cystic fibrosis. Lancet 2003; 361(9358):681-689.

Descritores: Fibrose Cistica; Fisioterapia; Exercicio; Qualidade de vida.



