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Este projeto de extensao tem por objetivo realizar acompanhamento fisioterapéutico e
educacional a familiares e pacientes pediatricos com fibrose cistica acompanhados no
ambulatorio de pneumologia pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).
Os consensos’? que estabelecem as diretrizes para o tratamento de pacientes com
fibrose cistica, recomendam o acompanhamento desses pacientes em centros de
referéncia com equipe multiprofissional, ja que é uma doencga genética, autossémica
recessiva, de carater multissistémico e de evolucdo cronica e progressival. O
diagnéstico precoce da doenca contribui para intervencdes destinadas a prevenir ou
melhorar agravos pulmonares, entretanto, a natureza progressiva da fibrose cistica e
os efeitos colaterais do tratamento podem afetar negativamente a qualidade de vida e
consequentemente determinar uma menor sobrevida dos pacientes. Além disso, esses
pacientes com essa doenca frequentemente apresentam progressiva limitacdo ao
exercicio fisico e reducdo de suas atividades de vida diaria. As causas principais da
intolerdncia ao exercicio estdo associadas a reducdo na capacidade e reserva
ventilatoria, na perda da massa muscular esquelética periférica e na diminuicdo da
funcdo cardiovascular. Entre os profissionais que devem acompanhar esses pacientes
esta o fisioterapeuta que é responsavel por orientar e educar o paciente e a familia na
realizacdo da terapia inalatoria, na adequacao da melhor técnica fisioterapéutica para
cada individuo e na prescricdo de exercicio fisico regular. Todos esses aspectos tem
contribuido para uma maior sobrevida, para a reducdo da exacerbacdo pulmonar e
para a melhora da qualidade de vida de pacientes com fibrose cistica. A fisioterapia
respiratéria e o exercicio fisico regular fazem parte da rotina diaria de tratamento
desses pacientes. O HCPA é um centro de referéncia nacional no atendimento do
paciente com fibrose cistica e no acompanhamento e educacéo das familias sobre os
aspectos relacionados a esta doenca. O projeto de extensdo “Acompanhamento
Fisioterapéutico dos Pacientes Pediatricos com Fibrose Cistica do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre”, tem grande importancia neste centro de referéncia nacional e

contempla o acompanhamento de aproximadamente 140 pacientes com diagndstico de



fibrose cistica e suas familias que sdo atendidos ambulatorialmente nesse centro. O
projeto de extensdo € desenvolvido no ambulatério de pneumologia pediatrica do
HCPA, duas vezes por semana no periodo da manha (quarta-feira e sexta-feira). A
cada consulta os pacientes sdo submetidos a uma avaliacéo 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 multidisciplinar. O atendimento segue a rotina existente no ambulatério de
pneumologia pediatrica com o retorno dos pacientes a cada 60 dias, o que determina a
caracteristica de um acompanhamento sistemético e frequente desse paciente e sua
familia. Os pacientes e sua familia recebem a orientacdo e o treinamento detalhado
para a realizacdo da fisioterapia respiratoria diariamente em seu domicilio.
Adicionalmente, duvidas sédo esclarecidas caso o paciente e ou familiares necessitem.
E controlado a adesdo ao tratamento fisioterapéutico e a realizagcdo regular de
exercicio através de questionarios especificos e validados para essa doenca. Além
disso, os alunos-bolsistas, profissionais técnicos e o coordenadora da extensao
realizam reunides para a discussao dos casos, da abordagem fisioterapéutica e das
condutas para aprimorar o atendimento aos pacientes e sua familia. A coordenadora &
responsavel pela logistica administrativa do projeto de extensdo, controlando o
agendamento das consultas, a distribuicdo dos pacientes por aluno-bolsista, a conduta
fisioterapéutica realizada para o paciente, a organizacdo do banco de dados com
registro dos dados da avaliacao fisioterapéutica e do atendimento fisioterapéutico. O
projeto de extensdo acima viabiliza que os pacientes e familias recebam toda a
orientacdo e cuidado adequado da fisioterapia semanalmente, através da participacéo
de alunos de graduacédo do curso de fisioterapia e de pds-graduacao, com supervisao
direta da coordenadora do projeto. O projeto contempla a interacdo entre extensao,
ensino e pesquisa. Esse projeto caracteriza-se por ser totalmente gratuito, sem
nenhum o6nus financeiro ao paciente e sua familia. Além disso, sdo compartilhadas
informacBes com os demais membros da equipe multiprofissional que acompanham
esses pacientes o que contribui diretamente para a saude fisica e emocional dos
pacientes, como estabelecido e recomendado pelos consensos'? que norteiam o
acompanhamento desses pacientes. No centro de referéncia do HCPA fazem parte da
equipe multiprofissional que acompanha esses pacientes pneumologistas pediatricos,
nutricionista, assistente social, farmacéutico, enfermeiras, psiquiatra, residentes

médicos e de outras areas da saude.



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.



