HOSPITAL INFANTIL JOANA
DE GUSMAQY 5ES -5C
FPARECER CONSUBSTAMCIADOD DO CEFP

DADDS DO FROJETO DE PESGUISA

Thulbe da Peaguisa; Acompanhamein =m Longo Prasn do Perfll de Padeniss com Flbrose Clsica
Peaquizador: Tayna Casting

Area Tematica:

Weredo:. 2

CAAF- BOEDDZ17 400005361

Instttulc:ao Proponsnts: Hospital Infantl Joana oe Susmdo! SES - 5C
Patrocinador Principal: Financlamenio Prigria

DADDS O PARECER

Himere do Parecar: 2.497.770

Aprasantagdo do Projeto;

Imtmdugdor 3 fiorose clsiica (FC) & uma doenga mulissisemica que gera compilcacies durante a vida do
pacianie, SN0 NECSESAN0 UM 3companhaments sisRematizads e multitiscipinar para monitorar 3 evolugao
da doenga. Esse acompanhamenio emvolve tesbes & avalagdes especificos, prindpalmenis 4o quadro
pulmonar, assim como Intervencles medicamentosas, psleoldglcas, nuticionals e de Nsloterapla. ©
profissional de fisioterapla educa, Intervem, assiste, avala, monitora @ acompanna o packente com FC,desde
o diagnastico até a vida aoula. Objetivo: reallzar acompanhaments Nislioterapeutico sistamatizaon am
paclentss com fibfcss cistca, desde o diagnéstico abé a vida adulta. Método: sera um estudo do tpo
longltudingl, que podera 1er bragas do tpo before-after, cone ENSVersal & NesTospective. A amosira ser
COMpOSta por packentas com Nbnose cstica, tesde o diagnasiic aie Pacientes aoutos.

Serdo realizadas avalagles slstiematicas, Intervengao fsloterapéutica assistendal & educativa, &
acompanhamenio dos pacientss no Hospital Infantl Joana de Gusmdo, tanio no ambulabéno coma nas
enfermianas, na clinica escola da Universidade do Estado de Zanta Catarina & na Associacdo Catarnense
e AssiEincda a0 Muciviscidolicn na cidsde de Fonancoolls, Santa Catsring, Brasll. As avallaghes nousm
antrapomeatria, pardmetnos cardirmespiratonos e oxigenacdo perfinces, Tunc3s pulmanar, moblldade
diafragmatica, avallagio da musculatura esgqueleica, aplicagdo de escores & questionanos, avalagdo da
capadidade funclionaliexercicio, avalagdo da sensacdo de dispnela e percepgado de esforgn, avalagdo
postural,avallacas do song 2 g0 desenvoliviments
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MEUrspEicomaion. A Intervenclo, assistancial & educacional, conslste dos seguintas Itens: Nigiena de Wias
adreas supsrionss e Inferores; exerciclo fisle; exercldos & dongamentos para adequagdo da postura &
foraledmeno musculoesqueleticn; terania Inalatona; axigenioterapla; ventilacdo mecdnica ndo-nvasha;
manein de queshles espaciicas e elaboracao de manusl de onentacles. O Acompanhiamento sera diidvo
em duas acdes, presencial @ revisdo o8 pronuAnos. Analse estatistica: Para analse dos dagios serio
aplicatos o6 testes de normalldade g2 Kolmogorow-Smimaov ou Shapino-WIk. Para comparagio dos
momentas pré & pds-avallagio ou Intervengdo serd utlilzado o teste t de Student ou Wilcoxon. Para
COMParaan enire gnupos 0 IMerven(dn oU Acompannamanto com o gupe COMmie s8rd apllcado o teste U
de Mann Whitney ou feste 1 de Student. Para comparagio de Fés ou mals medidas ser uillzado o ANCVA
o Wruska-Walls. Serdo apilcados of cosficlentes de Spaamman & Pearson para comelagdo das vardvels
avaladas Poderdo ser deservoldas regressles lineanss ou logistcas.

Coninasgic 42 Pescar: 1 837,700

Oh|eéivo da Peequlsa;
Chietvo Garal

Reallzar acompanhamento fishoterapéutico sistematizado em paclentes com fiorose cislica, desde O
diagnastico até a vida adulfa.

Chietvos Especiions

- Awallar e monhiorar pardmetros antropometricos, cardiomespiraitnios & cudgenago parfferica de pacdientes
com FC, oo dlagnostico ate a vida adulta;

- Awallar & monioEr 3 funcdo pulmonar, mobilidace dafragmatica, capadidade funcional exemicio, sensagdo
de dispnela e pereepeio de esforgo, nivel de attvidade fisica e qualidade de vida de packentes com FC, do
diagnosico ate 3 vida adulta;

- Awallar & moniiorar 3 resposia ventlialonla @ feloltgica durante exenciclo e testes e avallagdo da
capacidade funcionaliexeciclo de paclenies com FC, do dlagnosiico até a vida adulia;

- Avallar @ moniiorar desenvolvimento neuropslcomotor, farga muscwlar esquelética, condigdo da
muscuiatura esqualetica, atvidade muscular & postura de pacientes com FC, do dlagnestico ate a vida
Fhi R e

- Ayallar e monltorar 3 establlidace cinkca, exacerbacdes pulmonares agudas & gravidate da doenga de
pacientes com FC, do dlagnastico até a vida adults;

- Avallar 3 quailtate do SONo de olangas @ acniescentes com FC;

- Avallar e monforar o5 Setos, Imedlatos e ardos, da aplicagio de recursos & técricas Nskierapeuticas em
pacientes com FC, do diagnéstico alé a vida adulia; - Promover orlentagles Nsloterapduticas ace pals,
famillares e culdadones, Dem comd aos pacientes com FC, e avallar o
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Impacty dessas orientagles rna ades3o a0 tratamento gualdade de vida = variavels dinlcas dos padeniss e
da referida popuiagaa;

- Corrglaclonar todas as varavels clinicas e os dados obtidos com os Instrumentos @2 avallacio
suUpracitados com a gravidade da doenga, mutacdo genética, Idade, s2uo e antropometna.
Avallagao dos Riscos & Beneficlos:

Rilscos

O riscne dos procedimenios envoivioos Nesss prjeto 530 MInImos para oS parttipantes, uma vaz que 540
Irtervengdies de salde preconizadas nos coNGEnEas de FC 2 |3 redlzadas pela equipe de FC do HIMG &
Pk profissionals da Neloberanla envaldoos na pesquisa. S526 Incusm axamss, orentaghes & idonicas &2
Nslioterapla gue, casn gerem descoaforto fislco (coMmo cansago, toese, ateracdo e slnals vitals) serdn
Intarompklos &, ainda, contarSo com supore medco @ de anfermagem nas dependencias do hasplal, caso
&3 necessano. Medlante constrangimento ou ansledade, decomente de apicagio de questionanos ou
miesmo realizagso de estes, OF DICierss, DEm GOmd SSUS NSEI0NSAVELs, DOGeran 58 NSCLISIr 3 respandar
ou reallzar gualguer po de avallagdo proposia. Podem gerdr cansago @ ake constrangimenta na
criancaladoisscante. Todos 05 EXames @ procedimentos apresantados Nessa pesquisa S50 hablualments
realizades em pacientes com fionse cislica Mo entanto, caso 0s envolvigos S2 recusem a realizar ou
compietar as avallagdes, poderdo desistr de participar 43 pesguisa 3 quUalquer MOMENiD & 52m nenhum
Prejizo em sua assiEitnda no HILG, ACAM ou CEFD-UDESC.

Beneficios

0% benaficios desse projeto 550 diretos & Indretos, Imedlatos e tandos. 1550 pomue os procedimentos de
avalagia, Intenengdo, S0ucagdo & acompanhamento dos padientes com FC Irdo bensfigdos dreamenis,
|4 que a doenga estara sendo monfiorada e a assistencia fisioierapautica garantida. Tambem sdo
Indinetos, pois 05 resultados cotidos nessa pesguUisa 530 aplicavels A toda populacdo de doenies & 58U
responsavels, bem como a comunidade clentifica, uma vez que fodos terdo apesso as Informaches
decoerentes deste acompanhamenio por melo da publicacdo & dvulgagdo dos resultados am artigos &
evenios clentfcos. O5 bensficios s=rap Imedlatos, |a gue a detecgdo o2 comprometimentos e
IMRSrCOMEncias respiratonas, NUINconals, MUSCUNesqUESticas & SERMICs, CURANIE 05 procagimentos de
avallagdo, serdo ldentMicados & compantlihados com a eguipe medica. Todas as Intervengles
fisipierapiuiicas & de educagao 1eran como foc0 @ melhora G0 quadro respiratono, da capacidade
flsicafuncional & da qualidage de vida dos participantes, os quals poderio ser experienclados duranie todo
acompanhamenio, do diagnosico 3 adiiescEnsda. 06 benaficios Erilos decmerdo das rormacdes obidas
g
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moritoradas longiudinalmente, garando malor entendimento da evoluglo & prognésion da doanca &, com
Is50, malor qualidads na assisténela em longo prazo. Essas imfomacdes poderdo auxdiar no mansjo de
paclenies nascldos em wm fubuno présmo. Mo serd olenecido nenhum apoio financeiro para oS pals das
criangas para a autorzacio d3 colets de dados.

Comentanos & Consldaraghes s0bre a Peaquisa:

© estudo & relevants do ponto de wista social pel coNMeEmento 3 5er Qerato. O pesquisator apreseniou
Infrmacdies que o credencla tecnicaments & exEcUtar O protocHo de pesquisa.

Consiteragten sobre o8 Termos oo aprossniagao obrigatora:

Adequadaments responglies

Recomentda;ias:

Maona

Conclusdes ou Pendéncias & Lista de Inadequagies:

Tratz-s& da avallagio oas IeED0stas 45 pendencias slencadas am Parscer ConsUDsENEado N, 2.442 457,
datado de 151272017, Todas a5 respasias foram avalladas e acelias.

Consideragias Finals a critério do CEP:

Cortome precontzass na Resoiuglo 4662012, X1.2, tem d, cabe 30 pesquisador elaborer @ apresstar o5
relatavios parcsis e final.

AszIm sendo, of3) pasquisator]a) deve enviar relaltrios pardisls semesiras da pesquiss ao CEP (3 partir oe
AGEDETOEA ) & relattno final quandd o0 58U enoETATED.

Um modelo deste relatdrio esta disponibllizade no &lte
http:/iwww.saude.sc.gov.brihljgicepideveresdopesqulsadaor.htm

Confmengle 4z Pesecar 1 87, 700

Este parecer fol elaborade bazeado nos documentos abaloo relacionados:
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Jusimcativa ge

Endaretn: Al Barbsi, i 153

Babrie  Agioid ko CEP: &g (r i

LiF: 85 Miinasiphn: FLORWEMNOPOLIS

L T W Fax: [SEGIE1-00R2 E-rnall: o e e i Ly

Pl S e S



HOSPITAL INFANTIL JOANA
DE GUSMAO/ SES -SC

Cortnungic 30 Pamcer 2 450 70

Ausencia TCLE oo 110172018 | Tayna Castino A0
15:24:45

s = . 205711 |

Foina 08 Ros10 TONA0Er06io2 par 301172017 | Tayna Castiho AeD
2007.23

Situag30 do Parecer:

Aprovado

Necesaita Apreciag3o da CONEP:

N3o

FLORIANCPOUS, 16 de Fevereiro de 2018

A33INado por:
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(Coordgenador)
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