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RESUMO

NASCIMENTO, Aryanne da Silva. Estado nutricional e fatores associados em
criancas e adolescentes com fibrose cistica atendidos ambulatorialmente em
um servico de referéncia de Alagoas. Trabalho de Conclusdo de Curso (Curso de
Graduacédo em Nutricdo) - Faculdade de Nutricdo, Universidade Federal de Alagoas,
Macei6, 2024.

A fibrose cistica é uma doenca genética autossdbmica recessiva, na qual ha uma
disfuncdo no gene CFTR, o qual provoca alteragcdes no mecanismo regulatério de
cloro. Os individuos acometidos podem apresentar balanco energético negativo
relacionado a menor ingestdo alimentar e mé absorcéo, fator que influencia no estado
nutricional. Assim, conhecer os fatores associados podem auxiliar o acompanhamento
e monitoramento nutricional, ocasionando reducdo da mobimortalidade. Este estudo
objetiva avaliar o estado nutricional e seus fatores associados em criangas com fibrose
cistica. Possui delineamento observacional e transversal, realizado de junho de 2023
a fevereiro de 2024. A amostra € do tipo ndo probabilistica e constituida por criancas
diagnosticadas com fibrose cistica assistidas no Hospital Universitario Alberto
Antunes. Foram avaliadas variaveis clinicas, antropométricas, dietéticas, bioquimicas
e socioecondmicas. Os dados foram digitados no software Microsoft Excel. As
analises estatisticas foram realizadas usando o software Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS), versao 13.0 (SPSS Inc., Chicago, IL). As associac¢des foram
testadas a partir do teste Exato de Fisher ou Mann-Whitney, sendo considerado o
valor de p<0,05 para verificacdo de significancia estatistica. A amostra foi de 24
criangas, representando 57,14% do total de pacientes diagnosticados com fibrose
cistica no estado, com idade de 2 meses a 18 anos. A maioria apresentava eutrofia
(76,2%; n=16). Foi achado que criangcas em uso da suplementacdo de vitamina D
apresentam maiores escores de P/l (p=0,013). Também foi constatado que o0s
pacientes diagnosticados mais tardiamente apresentaram menores escores de IMC/I
(p=0,046). Por fim, verificou-se que criangcas amamentadas exclusivamente por mais
tempo compreendiam maiores escores de E/I (p=0,014). Os fatores socioeconémicos
e perinatais ndo mostraram significancia estatistica. Assim, € imprescindivel
reconhecer os mecanismos pelos quais o estado nutricional sofre tais alteracoes,
causando piora na qualidade de vida e progndstico da doenca.

Palavras-Chave: Fibrose Cistica. Estado Nutricional. Nutricdo do Lactente. Nutricdo
da Crianca.



ABSTRACT

NASCIMENTO, Aryanne da Silva. Nutritional status and associated factors in
children and adolescents with cystic fibrosis treated on an outpatient basis at a
reference service in Alagoas. Course Completion Work - Faculty of Nutrition, Federal
University of Alagoas, Maceio, 2024.

Cystic fibrosis is an autosomal recessive genetic disease, in which there is a
dysfunction in the CFTR gene, which causes changes in the chlorine regulatory
mechanism. Affected individuals may present negative energy balance related to lower
food intake and poor absorption, a factor that influences nutritional status. Therefore,
knowing the associated factors can help with nutritional monitoring and monitoring,
resulting in a reduction in morbidity and mortality. This study aims to evaluate the
nutritional status and its associated factors in children with cystic fibrosis. It has an
observational and cross-sectional design, carried out from June 2023 to February
2024. The sample is non-probabilistic and consists of children diagnosed with cystic
fibrosis treated at the Hospital Universitario Alberto Antunes. Clinical, anthropometric,
dietary, biochemical and socioeconomic variables were evaluated. Data were entered
into Microsoft Excel software. Statistical analyzes were performed using the Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) software, version 13.0 (SPSS Inc., Chicago,
IL). The associations were tested using the Fisher's Exact or Mann-Whitney test, with
a value of p<0.05 being considered to verify statistical significance. The sample
consisted of 24 children, representing 57.14% of the total number of patients
diagnosed with cystic fibrosis in the state, aged between 2 months and 18 years. The
majority were eutrophic (76.2%; n=16). It was found that children using vitamin D
supplementation had higher W/A scores (p=0.013). It was also found that patients
diagnosed later had lower BMI/A scores (p=0.046). Finally, it was found that children
who were exclusively breastfed for longer had higher H/A scores (p=0.014).
Socioeconomic and perinatal factors did not show statistical significance. Therefore, it
is essential to recognize the mechanisms by which the nutritional status undergoes
such changes, causing a worsening in the quality of life and prognosis of the disease.

Keywords: Cystic Fibrosis. Nutritional status. Infant Nutrition. Child Nutrition.
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1. INTRODUCAO

11 PROBLEMATIZAQAO

A fibrose cistica (FC) € uma doenca genética autossémica recessiva, cuja uma
alteracdo no cromossoma 7 € a responsavel pela condicdo (FIRMIDA & LOPES,
2011). A disfuncdo ocorre no gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator), o qual provoca alteragdes no mecanismo regulatério de
cloro, que atinge varios 0rgdos e sistemas por ser uma proteina encontrada em
diversos tecidos (ATHANAZIO et al., 2017; ROSA et al., 2008).

O diagnéstico se da pela triagem neonatal através da dosagem de tripsina
imunorreativa (IRT), a qual apresenta-se elevada em pacientes com fibrose cistica até
o trigésimo dia de vida (BATTESTIN et al., 2016). Na presenca de duas alteracfes
neste exame, realiza-se o teste do suor (TS) que mensura 0s niveis de cloro no suor,
sendo este método padrao ouro para o diagndstico (SERVIDONI et al., 2017). Sendo
assim, vale ressaltar que o diagndstico precoce da FC é um fator importante para a
melhor qualidade de vida da crianca portadora, em que, além dos beneficios clinicos,
minimiza prejuizos nutricionais devido a intervencdo precoce (HORTENCIO et al.,
2015; TURCK et al., 2016).

A deficiéncia da proteina CFTR resulta na secrecdo de um muco espesso e
viscoso, obstruindo ductos das glandulas exdcrinas que afeta a funcdo de o6rgaos
como pulmao, intestino e pancreas (BERGERON E CANTIN, 2019). Por conta disso,
a insuficiéncia pulmonar e pancreatica, assim como ma digestdo/absorcao e maior
susceptibilidade a infeccbes sao manifestacdes clinicas apresentadas por estes
pacientes, o0s quais podem consequentemente desencadear um quadro de
desnutricdo (ROSA et al., 2008).

O balanco energético negativo devido a diminuicdo da ingestdo é frequente,
somado a méa absorc¢édo crénica, influenciam ndo apenas na manutencdo e ganho de
peso, mas também no crescimento infantil (HORTENCIO et al., 2015; SILVA, et al.,
2022; CHAVES et al., 2015). Ademais, outros pontos como 0 acesso a alimentacao
saudavel, nivel de instrucdo da familia e aspectos clinicos vigentes da doenca devem
ser investigados, pois estes podem influenciar na ingestéo alimentar. Dessa forma,

diante do risco de desnutricdo, o monitoramento nutricional e clinico mostra-se
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importante para evitar esta e demais complicagdes associadas a enfermidade
(ARAUJO et al., 2020).

Por conseguinte, sabe-se que o aleitamento materno deve ser encorajado
diante de todos os beneficios estabelecidos, como pode-se citar o fator protetor de
doencas respiratérias e menor susceptibilidade a infec¢cées (BRASIL, 2009). Porém,
de acordo com Brighente (2021), a prevaléncia desta pratica ainda € baixa,
principalmente apds os 6 meses de idade, e sugere-se que € decorrente de fatores
como gravidade da doencga, desinformacao materna e dificuldades na amamentacéao.
Este mesmo estudo relata que a correlagao entre aleitamento materno e crescimento
infantil nos primeiros dois anos de vida ainda é controversa. Sob essa 6tica, a autora
reforca a necessidade de mais estudos que relatem essa tematica diante da escassez
na literatura.

Diante do aumento dos requerimentos nutricionais e dificuldades alimentares
frente ao quadro clinico, a terapia nutricional enteral pode ser recomendada (TURCK
et al., 2016). Perante a isso, Neri e Vieira (2020) avaliaram a adesdo ao uso de
suplementos em pacientes de varias faixas etéarias, incluindo lactentes, no qual
concluiu que estes individuos apresentaram alta adeséo, em que, criancas (lactentes,
pré-escolares e escolares) apresentaram adesdao acima de 60%. Além disso, as
mesmas autoras relatam que se no servigo de saude estivesse disponivel um maior
namero de formulas hipercaldricas especificas para lactentes, a amostra de criancas
menores de 2 anos seria maior.

De acordo com a avaliagéo realizada por Martins et al. (2020), a maioria das
criangas menores de cinco anos com fibrose cistica apresentaram indicadores
antropomeétricos adequados, em que, ap0s esta idade aumenta a proporcdo de
desnutridos ou com sobrepeso, sendo justificado pelo consumo alimentar desses
individuos que se apresentam inferior ou extremamente superior as necessidades
diarias. Sendo assim, o perfil nutricional de criangcas com fibrose cistica ndo esta
claramente definido, haja vista que consoante com os estudos supracitados, pode-se
sugerir a ocorréncia do processo de transicdo alimentar e nutricional nestes
individuos.

Desse modo, a avaliacdo do estado nutricional e consumo alimentar,
associados aos fatores relacionados é de suma importancia, pois assim como a
desnutricdo tem impacto no prognéstico de criancas com fibrose cistica, o excesso de

peso pode sobrecarregar a fungéo pulmonar (TURCK et al., 2016).
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1.2 PERGUNTA NORTEADORA DO ESTUDO
Os fatores socioeconémicos, demogréficos, clinicos e perinatais estao

associados ao estado nutricional de crian¢as diagnosticadas com fibrose cistica?

1.3 HIPOTESE
Os fatores socioeconbémicos, demogréficos, clinicos e perinatais estao

associados ao estado nutricional de criancas diagnosticadas com fibrose cistica.

1.4 JUSTIFICATIVA

A fibrose cistica e o estado nutricional estdo diretamente relacionados a
prevencdo da piora pulmonar e melhor sobrevida destes pacientes (MUNCK, 2010;
LUBAMBA et al., 2012). Por outro lado, a ma digestdo/absor¢cdo de nutrientes
decorrente da condi¢cdo clinica, assim como a ingestdo energética inferior as
recomendacdes sao responsaveis pelos casos de desnutricdo (ROSA et al., 2008).
Em contrapartida, estudos sugerem que o diagnéstico e acompanhamento com
equipe multiprofissional de maneira precoce e continua, sao responsaveis pelo

aumento da proporc¢do de criancas eutréficas (SILVA et al., 2022; ZIRKE, 2022).

Nesse contexto, torna-se pertinente avaliar o estado nutricional de criancas
diagnosticadas com fibrose cistica e os fatores associados a este, para que desta
forma seja possivel identificar onde esta o problema (se houver) e trabalhar sob esta
perspectiva. Além disso, salienta-se que ha poucos estudos que avaliam a relacéo
entre o estado nutricional e variaveis socioecondmicas, clinicas e perinatais. Por fim,
vale ressaltar que ndo ha estudos sobre essa abordagem no estado de Alagoas, no
qual o Hospital Universitario Professor Alberto Antunes (HUPAA) é considerado

referéncia para fibrose cistica.

1.5 OBJETIVOS

1.5.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar o estado nutricional e seus fatores associados em criangas com fibrose

cistica.
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1.5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar a amostra segundo variaveis demograficas, socioecondmicas,
clinicas e perinatais;

e Avaliar o estado nutricional;

e Verificar a pratica de aleitamento materno;

e Investigar a associacdo do estado nutricional com as variaveis exploratorias.
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2. REVISAO DA LITERATURA
2.1 FIBROSE CISTICA: ASPECTOS CLINICOS E EPIDEMIOLOGICOS

A fibrose cistica (FC) € uma doenca genética de heranca autossémica
recessiva ligada a uma mutacéo no gene codificador da proteina CFTR (regulador de
condutancia transmembranar de fibrose cistica), canal i6nico responsavel por
transportar ions e regular o fluxo de cloro, sédio e agua pela membrana das células
(REIS E DAMACENO, 1998).

A CFTR é encontrada na membrana de células epiteliais do trato respiratério,
glandulas submucosas, pancreas exécrino, figado, ductos sudoriparos e trato
reprodutivo, dentre outros locais, sendo assim, a mutacdo levara a disfuncdo da
proteina e, consequentemente, prejuizos na funcdo do pancreas exdécrino, doenca
pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) e infertilidade masculina e feminina, assim como
a alta concentracdo de cloretos no suor (DE CASSIA FIRMIDA, MARQUES E DA
COSTA, 2011; VILLANUEVA et al., 2017) — por este motivo, a fibrose cistica é
popularmente conhecida como a “doenga do beijo salgado”.

As manifestacdes clinicas da FC s&o decorrentes, no geral, de trés processos
patogénicos, sendo estes: |. aumento da viscosidade das secrecdes glandulares com
consequente obstrucdo ductal, lesdes inflamatdrias e fibroticas progressivas e perda
funcional nos 6rgdos de secrecdo exocrina; Il. maior susceptibilidade a infec¢bes
respiratorias; Ill. concentracdes anormais de cloro e sédio no suor (BRASIL, 2021).

Ademais, outras condicdes estdo comumente associadas, como tosse
persistente, expectoracdo excessiva de muco, obstrucdo das vias aéreas,
baqueteamento digital, esteatose hepatica, ictericia neonatal prolongada, pancreatite
cronica ou recorrente, edema e manifestacdo no trato gastrointestinal que podem
interferir diretamente no estado nutricional, como a diarreia cronica, deficiéncia de
vitaminas lipossoluveis, esteatorreia, dentre outros (BRASIL, 2021). A combinagéo
desses sinais e sintomas podem culminar no baixo ganho pondero estatural,
principalmente nos primeiros meses de vida (ERRANTE E CINTRA, 2017).

Portanto, o diagnostico da FC deve ser precoce e geralmente € feito
concomitantemente a triagem neonatal com o teste do pezinho, realizado a partir de
duas dosagens de tripsinogénio imunorreativo, em que, caso as duas dosagens sejam
positivas, o paciente € considerado com risco para a doenca e encaminhado para a

confirmacao ou exclusdo diagnostica pelo teste do suor (CASTELLANI et al., 2019).
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O teste do suor consiste em dosar a quantidade de cloreto presente na
transpiracdo e € o método diagnostico de escolha no Brasil para casos em que a
triagem neonatal € positiva. A dosagem quantitativa de cloreto se da por meio do
cloridrébmetro digital, em que, se a concentracdo de cloro for igual ou maior que 60
mmol/L, o teste é considerado positivo para FC e, se menor que 30mmol/L, negativo.
Em caso de o valor encontrado estar entre 30 — 59 mmol/L, o resultado € inconclusivo
e deve ser realizado o teste genético, o qual identifica variantes no gene da CFTR
(BRASIL, 2021).

Em um espectro mundial, a FC € mais comum na populacdo caucasiana e
muito rara em asiaticos e africanos (HAACK, ARGAO E NOVAES, 2014). Segundo a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), uma patologia rara é aquela que afeta menos
de 6.5 pessoas em um grupo de 10 mil individuos, além de serem degenerativas,
cronicas e progressivas (GIUGLIANI, 2019). Sendo assim, a fibrose cistica é
considerada rara no Brasil, pois atinge 1 a cada 10 mil nascidos vivos (BRASIL, 2020).

De acordo com o ultimo relatério publicado pelo Grupo Brasileiro de Estudos
de Fibrose Cistica (GBEFC), em 2021, o qual descreve dados coletados pelo Registro
Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC) até o dia 31/12/2020, estimava-se que 6.112
individuos brasileiros eram portadores de FC, sendo 42 alagoanos atendidos pelo
centro de referéncia do estado, o Hospital Universitario Professor Alberto Antunes
(HUPAA) — cerca de 0,7% da amostra total (GBEFC, 2021).

Por outro lado, foi observado que a taxa de pacientes que deram seguimento
no ano de 2020 caiu de 3.400 para 3.152 casos, e estima-se que tal comportamento
tenha ocorrido devido a pandemia de Covid-19 (GBEFC, 2021).

No geral, a populagdo de pessoas assistidas devido a FC no Brasil é
particularmente pediatrica, sendo a idade média de 13,28 anos e a mediana de 10,43
anos (5,14 — 18,23 anos). Logo, a populagédo adulta (18 anos ou mais) é inferior a 30%
do total (GBEFC, 2021), por isso faz-se necessario o acompanhamento
multiprofissional mais precocemente possivel a partir do diagndstico, para que assim

seja fornecida ao individuo uma melhor qualidade de vida.

2.2 ALTERACOES NO ESTADO NUTRICIONAL

Pacientes com fibrose cistica ja sdo considerados com risco nutricional sé por

apresentarem a doenca, visto que com a progressao desta enfermidade, os sinais e
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sintomas ficam mais fortes, fator que ocasiona aumento na taxa de metabolismo basal
(TMB), possivel anorexia e menor absorcdo de macro e micronutrientes (TURCK et
al., 2016). Sendo assim, o acompanhamento nutricional faz-se de extrema importancia
desde o momento do diagndstico, tanto para monitorar quanto para realizar a
manutencao do estado nutricional.

Muitos estudos mostram que a maioria dos individuos com FC possuem um
estado nutricional adequado, porém, € valido ressaltar que geralmente os dados séo
coletados de uma amostra que ja possui acompanhamento com equipe
multiprofissional.

Um estudo realizado em Florian6polis-SC com 22 individuos de 5 meses a 20
anos de idade assistidos pela Associacdo Catarinense de Mucoviscidéticos (ACAM)
demonstrou que 77,3% destes eram eutréficos, enquanto que o restante (22,7%)
estava num estado atual de desnutricdo/magreza — a desnutricdo nao foi classificada
por grau (FIATES et al., 2001).

Uma coorte prospectiva com duracdo de 36 meses (entre 2009 a 2012)
composta por 38 pacientes de 1 a 15 anos, com fibrose cistica e em seguimento clinico
no Ambulatério Interdisciplinar de Fibrose Cistica em um centro de referéncia para o
tratamento no estado de Santa Catarina, classificou 57,9% individuos (n=22) com
estado nutricional aceitavel (> percentil 25), 28,9% (n=11) em risco nutricional
(percentil 10-25) e 13,2% (n=5) em faléncia nutricional (< percentil 10), de acordo com
os indices de peso para estatura em <2 anos e IMC para idade em =2 anos por meio
das curvas de crescimento da World Health Organization 2006/2007, associando
estes que estdo em risco e faléncia com piora da fungdo pulmonar (HAUSCHILD et
al., 2018).

Outro estudo avaliou uma coorte histérica de 52 criangas com idade inferior a
10 anos que nédo tiveram o diagnostico de FC na triagem neonatal, atendidas até
marco de 2010 no Centro de Referéncia de FC do Hospital das Clinicas da
Universidade de Campinas, em S&o Paulo (periodo anterior & implantac&o da triagem
neonatal). O indice utilizado para mensurar o estado nutricional foi o IMC para idade,
em que destes 52 pacientes, 7,6% (n=4) apresentaram desnutricdo, 90,4% (n=47)
foram classificadas como eutréfica e 1,9% (n=1) com excesso de peso (HORTENCIO
et al., 2015).

Sendo assim, os estudos concluem que a piora do estado clinico leva a piora

concomitante do estado nutricional e, apesar da fisiopatologia da fibrose cistica estar
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intimamente ligada a um consumo de energia menor que 0 necessario devido o
aumento da TMB, também afeta diversos 6rgédos e sistemas, fator que pode prejudicar
ainda mais a funcdo pulmonar e diminuir a qualidade de vida (DORING et al., 2012).

Por fim, mais uma vez o diagndstico precoce mostra-se altamente necessario
para garantir maior sobrevida para os portadores de fibrose cistica, assim como a
assisténcia de uma equipe multiprofissional desde este primeiro momento, para que
assim haja continuidade no tratamento, prevenindo, desta forma, a piora do quadro
(BROWNELL, BASHAW E STALLINGS, 2019).

2.3 INFLUENCIA DE FATORES DEMOGRAFICOS E SOCIOECONOMICOS NO
ESTADO NUTRICIONAL DE PACIENTES COM FIBROSE CISTICA

Apesar de a fibrose cistica por si s6 configurar risco de desnutricdo, a situacao
socioecondmica, primordial para adquirir alimentos saudaveis e ter uma boa qualidade
de vida, pode ser um fator de agravo que dificulte o acesso a estes e aumente 0 risco
de subnutricdo ou até mesmo de excesso de peso e obesidade, piorando a funcao
pulmonar (SCHECHTER et al., 2001).

Um estudo observacional de parte de uma coorte com pacientes selecionados
pelo programa de triagem neonatal do Estado de Minas Gerais analisou o prontuério
de 54 criancas de 2003 a 2008 avaliou fatores socioeconémicos (demograficos,
numero de cdmodos no domicilio, se residiam em &rea rural ou urbana, distancia ao
centro de tratamento, renda familiar, nimero de irmaos, idade e escolaridade materna)
e a relacdo dos mesmos com o estado nutricional de criangcas com fibrose cistica. O
estudo concluiu que nenhum fator analisado teve relacéo estatistica significativa com
o0 estado nutricional no primeiro ano de vida, porém, tal situacdo foi associada ao fato
das criancas serem assistidas com formulas infantis, suplementos e medicacfes
(MOREIRA et al., 2012).

Em 2020 foi publicado um estudo realizado por Araujo e colaboradores de
delineamento observacional transversal retrospectivo descritivo, o qual coletou dados
provenientes dos prontuarios de 23 pacientes menores de 16 anos no Piaui e buscou
avaliar a influéncia de fatores clinicos e socioecondmicos no estado nutricional dessas
criancas. Foi concluido que o fator socioecondmico néo influenciou diretamente no
diagnéstico nutricional dos individuos (ARAUJO et al., 2020).
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Poucos sdo os estudos que abordam a relagdo entre os fatores
socioecondmicos e o estado nutricional de criancas com a FC, salientando ainda mais

a importancia de um estudo que aborde tais aspectos.

2.4 INFLUENCIA DE FATORES CLINICOS E PERINATAIS NO ESTADO
NUTRICIONAL DE PACIENTES COM FIBROSE CISTICA

E sabido que a fibrose cistica pode vir a causar desnutricio devido a ma
digestédo e absorcdo de nutrientes e, em contrapartida, aumento das necessidades
energéticas devido ao comprometimento da funcéo pulmonar. Desta forma, supde-se
que o agravamento da situacéao clinica e fatores perinatais como o tipo de parto e peso
ao nascer possam estar diretamente relacionados ao estado nutricional (ROSA et al.,
2008).

No ambito clinico, um estudo descritivo de corte transversal avaliou 52
pacientes menores de 10 anos do Centro de Referéncia em fibrose cistica do Hospital
de Clinicas da Unicamp. O objetivo foi avaliar o impacto da doenca sobre o
crescimento e estado nutricional. Foi concluido que 4 pacientes apresentaram déficit
nos escores dos indices de estatura/idade e IMC/idade (Z < -2). Os achados indicaram
que o menor numero de internacdes, maior tempo entre a primeira consulta e o
diagndstico, maior tempo entre nascimento e o diagndstico e inicio tardio de
manifestacdes respiratérias estdo estatisticamente associados a melhor
estatura/idade; por outro lado, o maior tempo de gesta¢do, maior peso ao hascimento
e inicio de manifestagbes respiratorias tardias, melhor o indice IMC/idade
(HORTENCIO, 2015).

Aravjo e colaboradores (2020) observaram que apesar da maior parte da
amostra (69,6%; n=16) apresentar estado nutricional de eutrofia, mais de 80% néao
atingiam as recomendacdes nutricionais preconizadas para pacientes com fibrose
cistica, devido as infeccdes respiratorias de repeticdo. Também, foi constatado que o
déficit nutricional influencia significativamente no Escore de Shwachman-Kulczycki,
reduzindo-o (p=0,037). Este escore avalia a evolucdo da doenca, levando em
consideracdo a atividade geral, nutricdo, exame radiolégico e avaliacdo fisica
(LUMERTZ et al., 2018).

No estudo prospectivo realizado por Adde, Rodrigues e Cardoso (2004), foram

avaliados 74 pacientes com fibrose cistica, com idades de 6 meses a 18,4 anos. Eles
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constataram que as criangas que possuiam idade acima de 10 anos, tiveram o estado
nutricional mais afetado, o que foi relacionado ao aumento das necessidades
energéticas concomitantemente a menor adesdo a terapia enzimatica e uso dos

suplementos hipercaléricos.
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3. MATERIAL E METODOS

3.1 DESENHO E LOCAL DO ESTUDO

Estudo de delineamento observacional de caréater transversal, realizado no
periodo de junho de 2023 a fevereiro de 2024, no ambulatério de pediatria do Hospital
Universitario Professor Alberto Antunes da Universidade Federal de Alagoas
(HUPAA/UFAL), localizado em Maceio, capital do Estado de Alagoas.

Para aquisi¢cao das varidveis de estudo foram utilizados dados do questionério
elaborado especialmente para a pesquisa, denominado “Formulario para coleta de
dados” (Apéndice A), o qual considera as variaveis clinicas, nutricionais,

socioecondmicas, perinatais e bioquimicas dos individuos participantes.

3.2 POPULACAO E CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

A amostra foi constituida por criancas diagnosticadas com fibrose cistica e
acompanhadas ambulatorialmente no HUPAA/UFAL durante o periodo do estudo.
Foram incluidos individuos de ambos os sexos e com idade entre 0 a 18 anos.

Foram excluidos da amostra criancas internadas em Unidade de Terapia
Intensiva (UTI), com doengas em fase terminal ou neurologicas e com limitagdes para

a avaliagao nutricional.

3.3 PLANO AMOSTRAL

A inclusédo dos participantes foi feita de forma aleatéria, em uma amostragem
do tipo ndo probabilistica, sendo admitidos todos os pacientes com diagndstico de

fibrose cistica atendidos no HUPAA/UFAL nos meses correspondentes a pesquisa.

3.4 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS

3.4.1 AVALIACAO CLINICA

Os dados relacionados ao diagnostico clinico de fibrose cistica e presenca de
outras comorbidades foram transcritos dos prontuarios dos pacientes e coletados
durante o momento da consulta ambulatorial. Também foram verificados se existem

antecedentes patologicos.
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Ademais, dados referentes ao uso de enzimas geralmente utilizadas no

tratamento da fibrose cistica e/ou suplementacao prescrita foram investigados.

3.4.2 AVALIACAO ANTROPOMETRICA

Nas consultas ambulatoriais realizadas com os pacientes, foram obtidas
medidas de peso atual, estatura e circunferéncias corporais. Além disso, dados como
peso, comprimento e perimetro cefalico ao nascer foram coletados do cartdo da
crianga.

Para afericdo do peso foi utilizada uma balanca pediatrica digital calibrada
quando a crianga tinha 2 anos ou menos e balanca digital para adultos em criancas
maiores. A altura foi medida com o auxilio de um infantémetro quando menor de 2
anos e um estadibmetro quando maior de 2 anos. Com estas medidas (peso e
estatura) serdo calculados os indicadores de peso para idade (P/I), estatura para
idade (E/l), peso para estatura (P/E) e IMC para idade (IMC/I) expressos em escore
Z, através do software WHO Anthro. A classificacdo foi realizada de acordo com as
tabelas de Padrédo de Crescimento Infantil propostas pela World Health Organization

— WHO (2006) correspondentes a cada indice antropométrico.

3.4.3 AVALIACAO DA PRATICA DO ALEITAMENTO MATERNO

Foram coletados dados referentes a pratica do aleitamento materno, sendo as
variaveis: uso de leite materno exclusivo (sim ou nédo), frequéncia de mamadas
(vezes/dia), se houve mudanca na frequéncia de mamadas ap6és o diagnéstico e qual
mudanca, se houve ingestdo de outros leites nas ultimas 24 horas e qual leite,
dificuldades da amamentagéo, uso de chupetas, tempo de aleitamento materno
exclusivo (meses), idade do desmame (meses) e motivo do desmame.

Todas as variaveis foram investigadas a partir do questionario (Apéndice A).

3.4.4 AVALIACAO DEMOGRAFICA E SOCIOECONOMICA

Através do questionario “Formulério para coleta de dados” (Apéndice A), foram
obtidas informacdes relativas ao sexo, idade e cor da pele da crianca avaliada.

Dados como sexo, idade, cor da pele, escolaridade e ocupacao do chefe da
familia do participante, assim como renda familiar mensal e nimero de residentes no

domicilio, também foram coletados.
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3.5 ANALISE ESTATISTICA

Os dados foram digitados no software Microsoft Excel. As andlises estatisticas
foram realizadas usando o software Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS), verséo 13.0 (SPSS Inc., Chicago, IL).

Estatisticas descritivas incluindo frequéncias absolutas e relativas foram
utilizadas para descrever a amostra. Dados continuos foram apresentados como
medianas acompanhadas de seus respectivos intervalos interquartilicos.

As associacdes foram testadas a partir do teste Exato de Fisher ou Mann-
Whitney (a depender do tipo de variavel), sendo considerado o valor de p<0,05 para

verificacao de significancia estatistica.

3.6 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa esta aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da UFAL (CEP/UFAL), de acordo com a Resolug&o N° 196/96 do Conselho
Nacional de Saude, sob o CAAE de numero 72811823.1.0000.5013.

Os responsaveis pelos participantes foram previamente informados dos
objetivos da pesquisa, bem como dos parametros a serem adotados; foram
informados que a participacdo sera voluntaria e que a recusa ndo causara henhuma
penalidade ou perda em relacéo ao seu tratamento médico.

Os dados somente foram coletados apds a autorizacdo do responsavel pelo
paciente através da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido — TCLE
(Apéndice B).
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4. RESULTADOS

Participaram do estudo 24 pacientes residentes em Alagoas, representando
57,14% do total de pacientes diagnosticados com fibrose cistica no estado — segundo
o ultimo REBRAFC, de 2021 —, em que 12 eram do sexo feminino e 12 do sexo
masculino. A mediana da idade foi de 1 ano e 2 meses, com IQ = 4 meses — 5 anos e
6 meses, sendo a faixa etaria dos individuos de 2 meses a 18 anos de idade. A cor da
pele da crianca referida pela maioria dos responséaveis foi parda (54,2%; n=13) e 0s
demais eram brancos. Acerca do status socioeconémico, 75% (n=18) relatou renda
abaixo de R$1.965,87, que segundo a ABEP (2010), é classificado como classe baixa,

sendo que 66,7% (n=16) recebem <1 salario minimo (Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizagdo sociodemografica da amostra de pacientes pediatricos com fibrose cistica

assistidos no Hospital Universitario Professor Alberto Antunes. Macei6-AL, 2023-2024.

Variaveis N %
Sexo

Feminino 12 50,0
Masculino 12 50,0
Cor da pele?

Branco 11 45,8
Pardo 13 54,2
Status socioecondmico®

Classe média 6 25,0
Classe baixa 18 75,0
Escolaridade materna

<8 anos 9 37,5
>8 anos 15 62,5

aCor da pele da crianca referida pelo responsavel;

b Classe média = subcategorias B1-C1; Classe baixa = subcategorias C2-E (ABEP, 2010).

A Tabela 2 mostra que a maioria dos pacientes recebeu o diagnostico de FC
antes dos 6 meses de vida (91%; n=20), e a maior parte ainda no primeiro més (40,9%;
n=9). Das manifestacdes clinicas respiratérias, a tosse foi a mais relatada (55% dos
casos; n=11) e das gastrointestinais, destaca-se a distensdo abdominal, referida por

36% dos pacientes (n=8). Sobre o uso de enzimas pancreaticas, 87,5% (n=21)
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responderam que faziam uso, sendo o Creon® o farmaco mais utilizado (95,23% dos
que utilizam as enzimas; n=20). Dos suplementos vitaminicos e minerais, a vitamina
D é consumida por 91,7% (n=22) da amostra e 59,1% (n=13) ndo fazem uso de
vitaminas lipossoluveis.

Foi também investigado se havia outras comorbidades associadas, como
diabetes mellitus, hipertenséo arterial sistémica e cardiopatias, porém a maior parte
relatou que ndo apresentava (95,65%; n=23) e um paciente (4,35%) tinha diagnéstico
de cardiopatia. Ainda, a mediana na primeira dosagem de NaCl no teste do suor foi
de 117,0 mmol/L (1Q =112,0 — 132,0 mmol/L) e na segunda dosagem de 110,0 mmol/L
(IQ = 101,5 — 115,5 mmol/L); j& para o cloro, as medianas foram de 92,0 mEg/L (1Q =
86,0 — 132,0 mEqg/L) e 95,0 mEqg/L (IQ = 85,0 — 107,0 mEg/L), na primeira e segunda

dosagem, respectivamente.

Tabela 2. Variaveis clinicas dos pacientes pediatricos com fibrose cistica assistidos pelo Hospital
Universitario Professor Alberto Antunes. Maceid-AL, 2023-2024.

Variaveis N %

Idade do diagnéstico
<6 meses 20 91,0
>6 meses 2 9,0

Manifestac@es clinicas

Respiratorias 8 40,0
Gastrointestinais 5 25,0
Ambas 7 35,0
Uso de enzimas pancreaticas

Sim 21 87,5
N&o 3 12,5
Suplementacéao de ferro

Sim 12 52,2
Nao 11 47,8
Suplementacéo de vitamina D

Sim 22 91,7
Nao 2 8,3

Suplementacédo de vitaminas lipossoluveis
Sim 9 40,9
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59,1

No ambito das variaveis perinatais, foi observado que ao menos metade das

criangas nasceram antes das 37 semanas gestacionais (52,5%; n=12), ndo sendo

exploradas as complicacbes que levaram ao parto prematuro. A maioria apresentou

indice de Apgar adequado — maior ou igual a 7 (73,3%; n=11), porém, nesta variavel

houve 9 missing (Tabela 3).

Tabela 3. Variaveis perinatais de criangas com fibrose cistica assistidas pelo Hospital Universitario

Professor Alberto Antunes. Maceidé-AL, 2023-2024.

Variaveis N

%

Tipo de parto
Vaginal 12
Cesarea 11

Idade gestacional

Pré-termo 12
A termo 9
Pés-termo

Paridade

Primipara 9
Multipara 13
indice de Apgar

<7 4
27 11
Pratica da golden hour

Sim 15
N&o 8

52,2
47,8

52,2
39,1
8,7

40,9
59,1

26,7
73,3

65,2
34,8

A Tabela 4 demonstra a classificacdo do estado nutricional, no qual foram

avaliados os indices antropométricos de P/I, E/l e IMC/I. O P/E néo consta na tabela

4, pois todas as criancas apresentaram Z-score acima de -2.
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Das trés criangas com P/l abaixo de -2EZ, duas séo classificadas com muito
baixo peso para idade, por estarem com o0 Z-score abaixo de -3 (Figura 1). Acerca da
E/I (Figura 2), quatro tém menor estatura que a esperada para a idade, sendo uma
delas muito baixa estatura (-3,77EZ). Por fim, o IMC/I reflete magreza em duas
criancas (Z-score abaixo de -2), porém, a maioria estd em eutrdfica (76,2%; n=16). O
percentual de risco de sobrepeso nesta amostra é de 9,5% (n=2); 4,8% das criancas
(n=1) apresentam IMC/I de sobrepeso e nenhuma obteve diagndstico de obesidade
(Figura 3).

Tabela 4. Avaliagdo dos indicadores antropométricos de criangas com fibrose cistica assistidas pelo

Hospital Universitario Professor Alberto Antunes. Macei6-AL, 2023-2024.

Variaveis N %

Peso-para-idade

<-2 EZ 3 13,6
2-2EZ 19 86,4
Estatura-para-idade

<-2EZ 4 19,0
2-2 EZ 17 81,0
IMC-para-idade

<-2EZ 2 9,5
2-2EZ 19 90,5

O aleitamento materno exclusivo até os 6 meses de vida foi relatado por 23,8%
dos responsaveis pelas criancas (n=5) e 76,2% (n=16) n&o foram amamentadas até
esta faixa etaria. Outrossim, o desmame ocorreu em um periodo menor que 6 meses
em 64,3% dos casos (n=9) e aos 6 meses ou apés em 20,8% (n=5). A mediana
referente ao tempo de AME foi de 3 meses (IQ = 1 — 5 meses) e do desmame de 3,5
meses (IQ = 2,75 — 7,0 meses). Dentre as causas que motivaram o desmame, a mais
comum foi a baixa aceitacdo (42,9%; n=6), também foram citadas dificuldade na pega,
baixa aceitacdo associada a pouca producéo do leite materno e dificuldade na pega
associada a baixa producdo, com percentual de 7,1% (n=1) em todos estes casos

supracitados.
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Figura 1 - Estado nutricional de criangas diagnosticadas com fibrose cistica assistidas pelo HUPAA

segundo os indicadores de P/I. Maceid-AL, 2023-2024.2
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aDe acordo com a classificacdo da WHO, 2006.

Figura 2 - Estado nutricional de criancas diagnosticadas com fibrose cistica assistidas pelo HUPAA

segundo os indicadores de E/l. Maceid-AL, 2023-2024.2
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18

aDe acordo com a classificagdo da WHO, 2006.
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Figura 3 - Estado nutricional de criangas diagnosticadas com fibrose cistica assistidas pelo HUPAA
segundo os indicadores de IMC/I. Macei6-AL, 2023-2024.2
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aDe acordo com a classificacdo da WHO, 2006.

Das associacdes entre as variaveis exploratorias e o0 estado nutricional
segundo os indicadores antropométricos, foi utilizado o valor de p<0,05 a ser
estatisticamente significativo. Foi encontrado que criangas em uso da suplementacao
de vitamina D encontram-se em maiores escores de P/l (p=0,013). Também foi
constatado que os pacientes diagnosticados mais tardiamente apresentaram menores
escores de IMC/lI (p=0,046). Por fim, verificou-se que criancas amamentadas

exclusivamente por mais tempo compreendiam maiores escores de E/I (p=0,014).
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5. DISCUSSAO

O proposito do trabalho foi avaliar se os fatores socioecondmicos,
demograficos, clinicos e perinatais estdo associados de alguma forma com o estado
nutricional de criancas alagoanas diagnosticadas com fibrose cistica. Foi encontrado
gue os pacientes diagnosticados mais tardiamente apresentaram menores escores de
IMC/I (p=0,046), também que criancas em uso da suplementacdo de vitamina D
encontram-se em maiores escores de P/l (p=0,013) e que criancas amamentadas
exclusivamente por mais tempo compreendiam maiores escores de E/I (p=0,014).

A amostra foi bem dividida em ambos os sexos, sendo 50% de cada. Apesar
do n ser pequeno (24), representa mais da metade do publico-alvo do estudo
(pacientes assistidos pelo HUPAA).

Um estudo realizado a partir do banco de dados do “Baby Observational and
Nutrition Study”, realizado em 28 centros nos Estados Unidos, objetivou associar
correlatos pulmonares de crescimentos e outras caracteristicas clinicas de criangas
com FC. Foi observado que a tosse era a manifestacao clinica com maior destaque,
estando presente em 84% dos pacientes até o primeiro ano de vida, sendo que 30%
apresentaram tosse clinicamente importante (GOETZ et al., 2019).

Ainda, um estudo realizado com uma coorte de 64 pacientes pediatricos
diagnosticados com FC, encontrou associagao significativa entre a presenca de tosse
secretiva frequente e menores valores de IMC aos 24 meses (p=0,03), quando
comparados aos pacientes sem manifestacées respiratorias (GUIRAU, 2020).

A associagdo entre o diagnostico e acompanhamento precoces e melhores
indicadores antropométricos também foi observada por Jadin et al., 2011. O trabalho
observacional que avaliou 103 criangas com FC encontrou que 0s pacientes que
tiveram a primeira consulta para acompanhamento antes dos 40 dias de vida, além
de terem menos sinais e sintomas, ainda tinham melhor peso em comparagao as que
iniciaram o0 acompanhamento mais tardiamente (JADIN et al., 2011).

A mais recente diretriz ESPEN-ESPGHAN-ECFS sobre cuidados nutricionais
para fibrose cistica, de 2023, enfatiza a importancia e obrigatoriedade da
suplementacdo de vitaminas lipossoluveis (A, D, E e K) em individuos com
insuficiéncia pancreética associadas a fibrose cistica, visto que a absorcao destas é
comprometida devido a deficiéncia na secrecdo de enzimas pancreéticas

(BOROWITZ et al., 2002). Porém, neste estudo, foi possivel observar que a maioria
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nao suplementa as vitaminas A, E e K (59,1%; n=13), o que pode ser prejudicial se
nao houver monitoramento.

Manter niveis adequados de vitamina A é importante para a viséo e sistema
imunolégico (BOROWITZ et al., 2002). Ademais, niveis baixos desta vitamina estao
ligados a piora da funcdo pulmonar e aumento das crises respiratérias
(WILSCHANSKI et al., 2023). A hipovitaminose E, por sua vez, pode causar anemia
hemolitica, assim como desordens de cunho neuromuscular e cognitivo, além de
contribuir para a piora no estresse oxidativo (MAQBOOL E STALLINGS, 2008). Por
fim, menores niveis de vitamina K ocasionam maiores complicacdes ligadas a
coagulacdo e saude 0ssea (WILSCHANSKI et al., 2023). Assim, € indispensavel o
monitoramento destes pacientes e a suplementacéo de tais substancias, visto que a
deficiéncia das mesmas pode ocasionar ainda mais danos a saude.

Rana e colaboradores (2013) fizeram uma analise retrospectiva dos niveis de
vitaminas lipossoluveis de criangas e adolescentes que vivem com fibrose cistica, com
idade menor ou igual a 18 anos, residentes em New South Wales (Austrdlia). Os
pesquisadores constataram que a deficiéncia de ao menos uma vitamina lipossoluvel
estava presente em 45% da amostra (n=240) no primeiro exame, antes da
suplementacdo, sendo que 10 a 35% destes pacientes apresentam insuficiéncia
pancreatica. Apos a terapia com suplementacdo, os niveis e qualidade de vida
aumentaram significativamente (RANA et al., 2013).

Nado foram encontrados na literatura estudos que correlacionassem a
suplementacdo de vitamina D ou niveis séricos adequados desta com o indice de
peso-para-idade. Porém, ao contrario do presente trabalho, um estudo observacional
realizado em um hospital de Uberaba (MG, Brasil) utilizou o teste exato de Fisher para
buscar associacdo entre o IMC e niveis séricos de vitamina D em criangcas e
adolescentes, encontrando p=0,053, valor proximo ao limite estabelecido que
configura significAncia, relacionando maiores indices de massa corporal a
hipovitaminose D (MENDONCA et al., 2023).

O uso de enzimas pancreaticas faz parte do protocolo para o tratamento da
fibrose cistica (WILSCHANSKI et al., 2023), por isso, todos os individuos com que tem
indicacdo de uso (insuficiéncia pancredtica), atendidos no Hospital Universitario
Professor Alberto Antunes tém acesso ao medicamento. Porém, os resultados
mostram uma adeséao de 87,5% (n=21), ndo sendo explanados os motivos pelos quais

0s demais nao fazem uso. Um estudo transversal realizado com 53 pacientes com FC
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gue buscou avaliar a ades&o ao tratamento da doenca, obteve que 96,6% (n=45) da
amostra fazia uso da terapia de reposicdo enzimatica (TRE) (BONFIM et al., 2020).
Por outro lado, um trabalho de cunho observacional realizado com uma populagéo de
adolescentes portadores de FC, encontrou um percentual de 45,5% ao avaliar com o
método de andlise de dispensacao da farmacia e 11,4% ao utilizar o questionario de
Morisky-Green — em ambos 0s casos, a adesdo foi baixa. Por se tratar de
adolescentes, o motivo que mais se destacou para que a TRE néo fosse utilizada, foi
0 esquecimento (em 93% dos casos) e a vergonha de ingerir o medicamento em
publico, relatada por 32% dos entrevistados (FERREIRA, CHAVES E COSTA, 2019).

Em relagdo ao AME, a OMS recomenda que o lactente seja amamentado
exclusivamente por, no minimo, 6 meses de vida, sendo também essa a
recomendacédo para criancas fibrocisticas, porém, aliada a suplementacéo de sédio
oral, visto que o percentual de sddio no leite humano pode ser inferior as necessidades
destes pacientes (OPAS, 1991; SINAASAPPEL et al., 2002). Neste estudo, a mediana
de tempo de AME foi de 3 meses (IQ = 1,0 — 5,0 meses), sendo encontrados na
literatura resultados similares: (1) Zirke (2022) avaliou os dados até o primeiro ano de
vida de pacientes com FC assistidos por um hospital referéncia em Florianépolis (SC,
Brasil) e encontrou mediana de 2,78 meses (IQ = 1,03 — 4,11 meses); (2) Uma
pesquisa observacional realizada com 146 pacientes pediatricos com fibrose cistica,
assistidos pelo Centro de FC da Universidade de Mildo, de setembro de 2003 a abril
de 2004, obteve mediana de 3 meses para o tempo de AME (COLOMBO et al., 2007);
(3) Um estudo observacional analitico de coorte retrospectivo realizado em
Florianépolis (SC, Brasil), buscou avaliar a influéncia da modalidade dietética e estado
nutricional na hospitalizagdo em criangcas com FC de até dois anos de idade. A
mediana deste estudo realizado por Fuhrmann (2023) foi de 2,26 meses (IQ = 1,01 —
4,59 meses). Nao foram citadas nos estudos as razfes que levaram a introducéo de
férmulas infantis.

Segundo os dados publicados no ultimo relatério do Estudo Nacional de
Alimentacédo e Nutricdo Infantil (ENANI-2019), em 2021, a duragdo mediana do AME
foi de 3,0 meses. A regido Sul teve maior prevaléncia de AME em menores de 6 meses
(54,3%), sendo a regido Nordeste (39,0%) a com menor prevaléncia; porém, o
aleitamento materno continuado durante os primeiros anos de vida foi mais prevalente
na regido Nordeste (51,8%). De todo modo, os achados no Brasil mostram que a

pratica do aleitamento materno exclusivo e continuado ainda é inferior ao preconizado
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pela OMS, reforcando a importancia de estimular e reforcar politicas publicas que
apoiem esta causa, sabendo de todos os beneficios que a amamentacao exerce sobre
a saude da mée e da crian¢ca (UFRJ, 2021).

Apesar de reconhecer que o AME contribui para o desenvolvimento péndero-
estatural (BRASIL, 2009), ndo foram encontrados mais estudos que demonstrem o
achado nesta amostra, na qual quanto maior foi o periodo de aleitamento materno
exclusivo, maiores foram os escores de E/I. Na maioria dos trabalhos, como € o caso
de Jonsdottir et al. (2014), ndo ha diferencga significativa entre a estatura de criancas
amamentadas por 4 meses e criancas amamentadas por 6 meses. Assim como
Kramer et al. (2007), que apo6s andlises realizadas pelo Promotion of Breastfeeding
Intervention Trial (PROBIT), concluiu que apesar do tempo de amamentacao exclusiva
ter sido maior no grupo intervencdo, que participou de acdes de promocdo ao
aleitamento materno nos hospitais amigos da crianca, ndo houve diferencas
significativas no aumento estatural.

A literatura ainda € escassa no tocante as relacdes do estado nutricional com
outros fatores associados em criancas e adolescentes com FC, especialmente no
territorio brasileiro.

Neste estudo foram encontradas poucas associa¢des entre o estado nutricional
e as variaveis exploratorias, podendo esta situacdo estar intimamente ligada a
quantidade de pacientes incluidos na amostra. Além disso, em algumas categorias
incluidas no questionario que guiou a pesquisa, houve um nuamero consideravel de
missing, como o resultado do indice Apgar (9 missing) e idade do desmame (10
missing), pois em alguns casos o0 responsavel que acompanhou a crian¢ca no
atendimento ambulatorial n&o foi a genitora ou genitor, dificultando a obtencdo de
dados mais fidedignos.

De todo modo, vale ressaltar que este é o primeiro estudo que busca avaliar o
publico de pacientes pediatricos com FC do Hospital Universitario Professor Alberto

Antunes, servico de referéncia em Alagoas para o tratamento da doenca.
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6. CONCLUSAO

Foi possivel encontrar associa¢des do estado nutricional com fatores clinicos e
de aleitamento, porém os fatores socioecondmicos e perinatais ndo demonstraram
influéncia nesta amostra. Apesar da populacdo amostral ser pequena, representa
mais da metade das criancas e adolescentes portadoras de fibrose cistica em
Alagoas, sendo significativa para este publico.

Assim, torna-se imprescindivel reconhecer os mecanismos pelos quais o
estado nutricional sofre tais alteragbes, causando piora na qualidade de vida e
prognostico da doencga, visto que esta influencia diretamente na taxa de metabolismo
basal e, consequentemente, no gasto energético.

Este trabalho utilizou o banco de dados proveniente do projeto de extenséo

Fibro+, coordenado pela professora Dra. Maria Izabel Siqueira de Andrade.



REFERENCIAS

ADDE, Fabiola V.; RODRIGUES, Joaquim C.; CARDOSO, Ary L. Seguimento
nutricional de pacientes com fibrose cistica: papel do aconselhamento nutricional.
Jornal de Pediatria, v. 80, p. 475-482, 2004.

ARAUJO, Maylla et al. Influence of clinical and socioeconomic factors on the nutritional
state of pediatric patients with cystic fibrosis. Residéncia Pediatrica, v. 12, n. 2, 2020.
Disponivel em:
<http://residenciapediatrica.com.br/detalhes/1242/influencia%20de%?20fatores%20cli
nicos%20e%20socioeconomic0s%20n0%20estado%20nutricional%20de%20pacient
es%20pediatricos%20com%20fibrose%20cistica>. Acesso em: 24 mar. 2023.

ATHANAZIO, Rodrigo Abensur; SILVA, Luiz Vicente Ribeiro Ferreira da; VERGARA,
Alberto Andrade; et al. Diretrizes brasileiras de diagnostico e tratamento da fibrose
cistica. Jornal Brasileiro de Pneumologia, v. 43, p. 219-245, 2017.

BATTESTIN, Brenda; LIMA, Priscilla Meira; FERREIRA, Sarah Hasimyan; et al. Relato
de caso: Diagndstico e manejo de paciente com Fibrose Cistica em apresentacao
classica. Rev. de Medicina e Saude de Brasilia, 2016.

BERGERON, Christelle; CANTIN, André M. Cystic Fibrosis: Pathophysiology of Lung
Disease. Seminars in Respiratory and Critical Care Medicine, v. 40, n. 6, p. 715—
726, 2019.

BONFIM, Bianca Sampaio et al. Adesao ao tratamento da fibrose cistica entre criancas
e adolescentes de um centro de referéncia. Revista Paulista de Pediatria, v. 38,
2020.

BOROWITZ, Drucy et al. “Consensus report on nutrition for pediatric patients with
cystic fibrosis.” Journal of pediatric gastroenterology and nutrition vol. 35,3 (2002):
246-59. doi:10.1097/00005176-200209000-00004

BRASIL. Ministério da Educacdo. Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares.
Fibrose Cistica atinge 1 a cada 10 mil nascidos vivos no Brasil. Goiania (GO), 2020.
Disponivel em:<https://www.gov.br/ebserh/pt-br/comunicacao/noticias/fibrose-cistica-
atinge-1-a-cada-10-mil-nascidos-vivos-no-
brasil#:~:text=Apesar%20de%20rara%2C%20n0%20Brasil,vem%20aumentand 0%2
0a%20cada%20ano.>. Acesso em 27 de marcgo de 2023.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de
Atencdo Basica. Saude da crianca: nutricdo infantil: aleitamento materno e
alimentagcdo complementar / Ministério da Saude, Secretaria de Atencdo a Saude,
Departamento de Atencdo Basica. — Brasilia: Editora do Ministério da Saude, 2009.
Disponivel em: <
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/saude_crianca_nutricao_aleitamento_ali
mentacao.pdf>. Acesso em 04 de marco de 2024.

BRASIL. Ministério da Saude. Saude da crianga: nutri¢cdo infantil: aleitamento materno
e alimentacao complementar. Brasilia, 20009. Disponivel em:


http://residenciapediatrica.com.br/detalhes/1242/influencia%20de%20fatores%20clinicos%20e%20socioeconomicos%20no%20estado%20nutricional%20de%20pacientes%20pediatricos%20com%20fibrose%20cistica
http://residenciapediatrica.com.br/detalhes/1242/influencia%20de%20fatores%20clinicos%20e%20socioeconomicos%20no%20estado%20nutricional%20de%20pacientes%20pediatricos%20com%20fibrose%20cistica
http://residenciapediatrica.com.br/detalhes/1242/influencia%20de%20fatores%20clinicos%20e%20socioeconomicos%20no%20estado%20nutricional%20de%20pacientes%20pediatricos%20com%20fibrose%20cistica

<https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/saude_crianca_nutricao_aleitamento_a
limentacao.pdf>. Acesso em: 24 de marco de 2023.

BRIGHENTE, Leticia da Silva. Associacdo de fatores dietéticos com o crescimento
nos dois primeiros anos de vida em criangas com fibrose cistica: uma revisdo
sistematica. Trabalho de Conclusdo de Curso (Graduacdo em Nutricdo), Centro de
Ciéncias da Saude, Universidade Federal de Santa Catarina. Santa Catarina, 2021.

BROWNELL, Jefferson N.; BASHAW, Hillary; STALLINGS, Virginia A. Growth and
nutrition in cystic fibrosis. In: Seminars in Respiratory and Critical Care Medicine.
Thieme Medical Publishers, 2019. p. 775-791.

CASTELLANI, Carlo et al. Cystic fibrosis diagnosis in newborns, children, and adults.
In: Seminars in Respiratory and Critical Care Medicine. Thieme Medical Publishers,
2019. p. 701-714.

CHAVES, Célia Regina Moutinho de Miranda; CUNHA, Ana Lucia Pereira da; COSTA,
Ana Carolina da; et al. Estado nutricional e distribuicdo de gordura corporal em
criangas e adolescentes com Fibrose Cistica. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 20, p.
3319-3328, 2015.

COLOMBO, Carla et al. Benefits of breastfeeding in cystic fibrosis: a single-centre
follow-up survey. Acta Paediatrica, v. 96, n. 8, p. 1228-1232, 2007.

DE CASSIA FIRMIDA, Mbnica; MARQUES, Bruna Leite; DA COSTA, Claudia
Henrique. Fisiopatologia e manifestagdes glinicas da fibrose cistica. Revista Hospital
Universitario Pedro Ernesto (TITULO NAO-CORRENTE), v. 10, n. 4, 2011.

DORING, Gerd et al. Treatment of lung infection in patients with cystic fibrosis: current
and future strategies. Journal of Cystic Fibrosis, v. 11, n. 6, p. 461-479, 2012.

ERRANTE, Paolo Ruggero; CINTRA, Helena Cremm. Aspectos Fisiopatoldgicos,
diagndstico e tratamento da fibrose cistica. UNILUS Ensino e Pesquisa, v. 14, n. 37,
p. 166-178, 2018.

FERREIRA, Danielle Portella; CHAVES, Célia Regina Moutinho de Miranda; COSTA,
Ana Carolina Carioca da. Adeséo de adolescentes com fibrose cistica a terapia de
reposicao enzimatica: fatores associados. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 24, p. 4717-
4726, 2019.

FIATES, Giovanna Medeiros Rataichesck et al. Estado nutricional e ingestdo alimentar
de pessoas com fibrose cistica. Revista de Nutri¢do, v. 14, p. 95-101, 2001.

FIRMIDA, Mbénica de Cassia; LOPES, Agnaldo José. Aspectos Epidemiolégicos da
Fibrose Cistica. Revista Hospital Universitario Pedro Ernesto, v. 10, n. 4, 2011.
Disponivel em: <https://www.e-
publicacoes.uerj.br/index. php/revistahupe/article/view/8875>. Acesso em:. 24 de
marco de 2023.

FUHRMANN, Milena Santa Anna et al. Influéncia da modalidade dietética e estado
nutricional na hospitalizagdo nos primeiros 2 anos de vida de criangas com fibrose
cistica. 2023.


https://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/revistahupe/article/view/8875
https://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/revistahupe/article/view/8875

GBEFC - Grupo Brasileiro de Estudos em Fibrose Cistica. Registro Brasileiro de
Fibrose Cistica (REBRAFC) - ano 2020. Publicado em 2021.

GIUGLIANI, Luciana et al. Clinical research challenges in rare genetic diseases in
Brazil. Genetics and Molecular Biology, v. 42, p. 305-311, 2019.

GOETZ, Danielle et al. Pulmonary findings in infants with cystic fibrosis during the first
year of life: Results from the Baby Observational and Nutrition Study (BONUS) cohort
study. Pediatric pulmonology, v. 54, n. 5, p. 581-586, 2019.

HAACK, Adriana; ARGAO, Giselle Goncalves; NOVAES, M. R. C. G. Fisiopatologia
da Fibrose Cistica e drogas habitualmente utilizadas nas manifesta¢des respiratorias:
0 que devemos saber. Comun. ciénc. saude, p. 245-262, 2014.

HAUSCHILD, Daniela Barbieri et al. Associacdo do estado nutricional com funcao
pulmonar e morbidade em criangas e adolescentes com Fibrose Cistica: Coorte de 36
meses. Revista Paulista de Pediatria, v. 36, p. 31-38, 2018.

HORTENCIO, Tais Daiene Russo et al. Fatores que afetam o crescimento e estado
nutricional de pacientes com fibrose cistica com idade inferior a 10 anos e que nédo
foram submetidos a triagem neonatal. Revista Paulista de Pediatria, v. 33, n. 1, p.
3-11, 2015.

JADIN, Sarah A. et al. Growth and pulmonary outcomes during the first 2 y of life of
breastfed and formula-fed infants diagnosed with cystic fibrosis through the Wisconsin
Routine Newborn Screening Program. The American journal of clinical nutrition, v.
93, n. 5, p. 1038-1047, 2011.

JONSDOTTIR, Olof H. et al. Exclusive breastfeeding for 4 versus 6 months and growth
in early childhood. Acta Paediatrica, v. 103, n. 1, p. 105-111, 2014.

KRAMER, Michael S. et al. Effects of prolonged and exclusive breastfeeding on child
height, weight, adiposity, and blood pressure at age 6.5 y: evidence from a large
randomized trial. The American journal of clinical nutrition, v. 86, n. 6, p. 1717-
1721, 2007.

LUBAMBA, Bob; DHOOGHE, Barbara; NOEL, Sabrina; et al. Cystic fibrosis: insight
into CFTR pathophysiology and pharmacotherapy. Clinical Biochemistry, v. 45, n.
15, p. 1132-1144, 2012.

LUMERTZ, Magali Santos et al. Comparacéao entre a evolucéao de pré-escolares com
fibrose cistica identificados por triagem neonatal ou por sintomatologia clinica.
Scientia medica. Vol. 28, n. 2,(2018), ID29566, 2018.

MAQBOOL, Asim; STALLINGS, Virginia A. Update on fat-soluble vitamins in cystic
fibrosis. Current opinion in pulmonary medicine, v. 14, n. 6, p. 574-581, 2008.

MARTINS, Brenda X. et al. Perfil nutricional de pacientes com fibrose cistica de um
centro de referéncia em fibrose cistica. Visdo Académica, Curitiba, v.21, n.3.1, p.156-
173, 2020.



MENDONCA, Mariana Andrade Lopes et al. Correlacdo entre niveis séricos de
vitamina D e IMC de criancas e adolescentes atendidos em um ambulatério
universitario. Resid Pediatr. 2023;13(2): DOI: 10.25060/residpediatr-2023.v13n2-727

MOREIRA, Ana Cristina et al. Fatores progndsticos socioeconémicos associados ao
estado nutricional ao final do primeiro ano de vida em uma coorte de criancas com
fibrose cistica. Rev. méd. Minas Gerais, p. 92-97, 2012.

MUNCK, Anne. Nutritional considerations in patients with cystic fibrosis. Expert
Review of Respiratory Medicine, v. 4, n. 1, p. 47-56, 2010.

NERI, Lenycia L.; VIEIRA, Rafaela Rodrigues. Adesdo ao uso de suplementos
nutricionais por criancas e adolescentes com fibrose cistica. Visdo Académica,
Curitiba, v. 21, n. 3.1, p.174-185, 2020.

OPAS. Organizacion Panamericana de la Salud. Organizacion Mundial de la Salud.
Indicadores para evaluar las practicas de lactancia materna. Ginebra: 1991
OMS/CED/SER/91.14.

RANA, Malay et al. Fat-soluble vitamin deficiency in children and adolescents with
cystic fibrosis. Journal of clinical pathology, v. 67, n. 7, p. 605-608, 2014.

REIS, Francisco JC; DAMACENO, Neiva. Fibrose cistica. J Pediatr (Rio J), v. 74, n.
Supl 1, p. S76-S94, 1998.

ROSA, Fernanda Ribeiro; DIAS, Fernanda Gomes; NOBRE, Luciana Neri; et al.
Fibrose cistica: uma abordagem clinica e nutricional. Revista de Nutri¢céo, v. 21, p.
725-737, 2008.

SCHECHTER, Michael S. et al. The association of socioeconomic status with
outcomes in cystic fibrosis patients in the United States. American journal of
respiratory and critical care medicine, v. 163, n. 6, p. 1331-1337, 2001.

SERVIDONI, Maria Fatima; GOMEZ, Carla Cristina Souza; MARSON, Fernando
Augusto Lima; et al. Sweat test and cystic fibrosis: overview of test performance at
public and private centers in the state of Sdo Paulo, Brazil. Jornal Brasileiro de
Pneumologia, v. 43, p. 121-128, 2017.

SINAASAPPEL, Maarten et al. Nutrition in patients with cystic fibrosis: a European
Consensus. Journal of cystic Fibrosis, v. 1, n. 2, p. 51-75, 2002.

TURCK, Dominique et al. ESPEN-ESPGHAN-ECFS guidelines on nutrition care for
infants, children, and adults with cystic fibrosis. Clinical nutrition, v. 35, n. 3, p. 557-
577, 2016.

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO. Aleitamento materno: Prevaléncia
e praticas de aleitamento materno em criangas brasileiras menores de 2 anos 4:
ENANI 2019. - Documento eletronico. - Rio de Janeiro, RJ: UFRJ, 2021. (108 p.).
Coordenador geral, Gilberto Kac. Disponivel em:
<https://enani.nutricao.ufrj.br/index.php/relatorios/>. Acesso em: 03 de marco de
2024.



VILLANUEVA, Gemma et al. Diagnosis and management of cystic fibrosis: summary
of NICE guidance. Bmj, v. 359, 2017.

World Health Organization — WHO. Child Growth Standards, 2006.

ZIRKE, Alequis Bruno. Associagéo entre o estado nutricional e complicagfes clinicas
em pacientes com Fibrose Cistica no primeiro ano de vida. Trabalho de Concluséo de
Curso (Graduacado em Nutricdo), Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal
de Santa Catarina. Santa Catarina, 2022.



APENDICES

APENDICE A

Formulario para coleta de dados

Cadigo do paciente na pesquisa:

Momento da coleta: () Admissio () 1 més ( ) 3 meses () 6 meses () 9 meses | ) 12 meses

Data da coleta:

VARIAVEIS DEMOGRAFICAS E SOCIOECONOMICAS

Dados da coleta

Codificagio

Sexo da crianca: (1) Femimino (2) Masculino

[dade da cnanca: MESES

Cor da pele da cnanga: (1) Branco (2) Pardo (3) Negro (4) Amarelo (5
Indizena

Sexo do chefe da famiha: (1) Femimine (2§ Masculino

[dade do chefe da familia; anos

Cor da pele do chefe da familia: (1) Branco (2) Pardo (3) Negro (4)
Amarelo (5) Indigena

Benda familiar mensal: RS

Escolandade do chefe da familia:

(1) Sem mstrucio ou <1 ano de estudo

{2) Ensino Fundamental incompleto (<8 anos de estudo)
{3) Ensino Fundamental completo (8 anos de estudo)
{4) Ensino Medio incompleto (>8 anos de estudo)

{5) Ensino Medio completo

{6) Ensino Supenior incompleto

{7} Ensino Supenior completo

CASO A MAE NAO SEJA O CHEFE DA FAMILIA. PERGUNTAR:

Escolandade da mae:

(1} Sem mstrugio ou <1 ano de estudo

{2) Ensino Fundamental incompleto (<8 anos de estudo)
{3) Ensino Fundamental completo (8 anos de estudo)
{4) Ensino Médio incompleto (>§ anos de estudo)

{5) Ensino Medio completo

{6) Ensino Supenior incompleto

{7} Ensino Supenior completo

Ocupagio chefe da familia:
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i 1) Empregado (2) Desempregado (3) Do lar (4) Autdnomo

Mumero de residentes no domicilio:

VARIAVEIS CLINICAS

Dados da caleta

Codificacio

ldade do diagnostico de Fibrose Cistica (em meses ou semanas):

Comorbidades: (1) DM1 (2) Cardiopatia (3) Sem comorbidades (4)
Outras:

Historico de fibrose cistica na familia (1) Nio (2) Sim, quem?

Resultado do teste do pezinho:
[* DOSAGEM:

P DOSAGEM:

Resultado do teste do suor;

Resultado do teste genético:

Mamnifestactes clinicas
(1} Tosse

{2) Dispneia

i 3) Sibilos

(4} Diarreia

(5} Distensio abdominal
(6} Esteatorreia

(7} Infecedes

(3} Outras:

Faz uso de enzimas para o tratamento? (1) Nao (2) Sim, qual?

Dosagem da enzima (em Ul):

Faz uso de suplementos alimentares? (1) Nio (2) Sim, qual?
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Uso de ferro? (1) Nao (2) Sim, qual?

Dosagem da suplementacio de ferro:

Uso de vitamina D? (1) Mio (2) Sim, qual?

Dosagem da vitamina [

Uso de vitaminas lipossoliveis? (1) Nao (2) Sim. qual?

VARIAVEIS PERINATAIS

Dados da coleta

Codificagio

Tipo de nascimento: (1) Parto vaginal {2} Cesarea (3) Outros

[dade gestacional (1) Pré-termo (2) Termo (3) Pos-termo

Pandade (1) Primipara {2) Multipara

Peso ao nascer:

Comprimento ao nascer:

Perimetro cefalico an nascer:

Uso de suplementos pela mie durante a gestagio:
Ferro (1) Nao (2) Sim

Acido falico (1) Néo (2) Sim

Omega 3 (1) Néo (2) Sim

Ctros:

Indice Apgar:

Pratica da Golden hour: (1) Nao (2) Sim
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ANTROPOMETRIA

Dados da coleta

Codificacio

Peso atual: kg

Ultimo peso antes do diagnéstico: kg
Comprimento atual: om

Perimetro cefalico atual: cm
Perimictro toracico: cm

AVALIACAO DIETETICA

Refeigio e Alimentos ¢ bebidas
horirio consumidos

Quantidade
{medidas
CHSCIrHS)

Local em que a
refeicio fol realizada
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PRATICA DO ALEITAMENTO MATERNO

Dados da coleta Codificacio

Atuslmente a cnanca faz uwso exclusivo de leite materno?
{1} Nao {2} Sim

Frequéncia atual de mamadas (vezes por dia):

Houve mudanga na frequencia de mamada apos o diagnostico? (1) Nao
{2) Sim, qual?

Crianca tomou outro leite nas 24h anteniores a entrevasta? (1) Mao (2)
Sim, qual?

Atualmente, ha dificuldades para amamentar?

(1) Ingurgitamento mamario (2) Produgio madequada
{3) Dor (4) Bico invertido (3§ Mastte

{6) Chutras:
(7) NAO HA

Uso de chupeta (1) Néo (2) Sim

Tempo de aleitamento exclusivo em meses:

[dade do desmame:

Motive do desmame

i 1) Baixa aceitago pelo lactente
{2) hficuldades do aleitamento

(3) Pouca produgio de leite materno
i4) Dificuldade na pega

{5) Cutros:
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Idade da introducado das formulas infantis ¢/ou dos leites industrializados:

Idade da introducio de outros liquidos (agua, cha, etc.):

Idade da introducio de alimentos solidos:




APENDICE B
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E)

O A) sembora) € seu flho(a) est@o sendo convelados(as) a partcipar come voluntanes|as) do esude intitulado
“Perfil nutricaenal & dietética de enangas recém-diagnosticadas com fibrose cistica atendidss ambulstonalmente
iy Hospital Umiversitino Professor Albertio Antunes — HUPAA: Um esodo bagiisdinal™, que s realizda no
Hospital Umversitirio Professor Alberto Antunes (HUPAA) localzado em Macad-AL cugo pesguissdora
responsivel Mara Lzabel Siguar de Andrade, Nuiricionsta ¢ Profesora Adjunta da Universidade Federal de
Alageas (UFAL)Y e Coondenadorn da Pesguisa.

A sepinir, 8 informactes do progeto de pesquisa com relagiio o sua participasSo nedte:

L. 0 s tem como abjetivo prmeipal avaliar se criangas recém-diagnostcadas com fibrose cistica e assisilas
ambulatenialmente e Hospatal Universitine Professor Alberto Antumes (HUPAA) apresentam mudangas no

estado nutrcional e consumse alimentar.

2 Dessa forma. serdo coletados dados comoc sexo, dade, cor da pele, sexo do chefe da familia, idade do chefi da
farmilia, cor da pele do chefe da famibia, renda familiar mensal, scalandade do chefe da famila, ocupscio do
chefe da familia ¢ mimero de residentes no domacilio a fim de realizar avaliagio demogrifica ¢ socipecondmica.
Para avaliar a cmanga antropometncamente serdo coletados peso atsal, peso a0 mascer, oomprimento atual,
comprimenio ao nascer, perimetro cefdlico ao nascer. circunferéncia da cinura ¢ circunferénesa do brago. Mo
wcante & avahagdo clinea serdo coletades dados como a slade ma qual recdbeu o diagndstico de fibrose cistica e
so exnstemn comorbidades asocisdss, uso de suplementos ¢ enzimas, além de manifestagdes clinieas. Serd anmda
fiesia uma avaliacio de dados penmatos, com perguntas relacionadas ao tpo de nascimendo, wdade pestacaomal,
mdice apgar, uso de suplementos na pestagio ¢ prabcea do Golden bour. Por finy a avaliagio dieténca serd realizada
a partir da aplicagio de um recordatério de 24 horas ¢ perguntas relacionadas i pritca do alemtamento matemo.

3. A mportancia desse estode se did pela relagio da fbrose cistica com o estado nuincional, an guee, este Glims
esld diretamente relscionade 3 prevencio da piora pulmonar ¢ melhor sobrevida dos pecientes, ornando-se
pertimenle avalmar o estado nutriconal ¢ as modificacies dstéeas de craancas diagnosticadas com fbrose cistica,
wendo em vista as reconhecidas comphicagies decomrentes do quadro clinico e, consequentemente, aumento das
demandas caldricas ¢ nuiriconais. Além disso, salienta-se que bé poucos estudos gue avaliam as condigtes o/ou
dificuldades do aleitamento matemo, mtroducde alimentar € adesio & soplementagio neste plblico. Por fim, vale
ressal tar gue ndo ha esiados sobre essa abondagem no estado de Alsgoas, nogual o Hospatal Universitanoe Profiessor
Alberto Antumes (HUPAA) & considerado referéneia para fibrose cisbica.
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4. O resultados que se desejam aleangar sdo os seguintes: Conbecimenta tdomico-cientifice do perfil distéties ¢
nutricional dos pacienies recem-disgnosticados com fbrse cisties assisndos ambulatonalmente o HUFAA.

5. A coleta de dados comecant em agosto de 2023 ¢ lerminara em agosto de 2034,

. 0 estudo serd feite da seguinte maneira: Apds assinalura deste termo de consenlimenty para paricipacio da
pesguisa, serdo fialas perguntas sobre os dades socioecondnmicos ¢ clineos cilados no wem 2 deste documento.
Em sepuxda, sert necessanoe pesar ¢ medir o compriments da crianga, assim como mesdir perimetres. cefabico ¢
orcico. Por fim, serdo coletados os dades dietetioos baseados no recordatdrio de 24 horas ¢ no dia alimentar
habatual da emanga. Assim, ocomrerd a avabacio ¢ o reponsdvel receberd onentagies nulricionass, além da
marcacio de um relamo com 1, 3, 6, 9 ¢ 12 meses (otalizande 5 consultas de seguimento slé agosto de 2024)

T. A sua parcipacio ser nas seguimbes elapas: 1) Assmatom deste lermo de consenliminlo para participagio da

pesguinsa; 1) Entreviata imaal para conbecer a histdria climca da cnanga ¢ dados socioecondmcos da familia

& Os possivens incomodos que podem ocommer sio: constrangimento no momento da entrevista e dificuldade para
pesar & medir a enanea devido inguietacio. A pesquisa ndo traz nenhum msco sdicional & sadde siea a'ou mental
ita crianga ou responsdvel.

4. A qualguer momenbo, vood podera desistir de continuar participando da pesquisa, e lambém poderd relimr sua
aulonzagio de particpacio na pesguisa, sem a nevessudade de justificativa. 1350 nio levard a nembuma perda em

relaifio ao tmtamento médieo o'ou mitrconal da cnanga.

1l As informapies obtidas atraves da sua participagiio ndo permilrdo a sdentificacio da sua pessoa on da crianga,
encely para a equipe de pesquisa, mas sempre exisle a remola possibilidsde da quebra do sagilo, mesmo que
nvoluntine ¢ aio inlencional (por exemple, perda ou rouba de documentos, compuladons, pemdrive], cujas
consequéncias serio raladas nos termos da la. Porém, de todo modo, o8 pesquisadores tlomardo todos os caidados
para mamber o sigiko.

11, Visod sert miormasdofa) do resultade final do projete atraves da divalgaco dos dades em eventos aentificos
realizados no proprio Hospital Universithne Profiessor Alberio Antunes (HUPAA) ¢ Universidade Federal de
Alageas (UFAL), e pigina da intemet do HUPA A, sem revelar sew nome, ou gualguer imnformagio relacionada 4
sua privacudade. E sempre que desejar, serio fomeados esclanecimentos. sobre cada uma das etapas do estudio.

12 O beneficios esperados com a participagdo da cnanga. aulonzsda pela assinatira deste documento, no propelo

e pesguisa, mesmo que ndo diretamente sdo: Oblencio de dados gue possam contribuir para conbecer o perdil
mutncional ¢ dietétics de cnanges necdm-diagnosticadas com fbrose cstica oo HUPAA ¢ a possibibidade de
implantacio de termpéutica nuincaonal mas adequada & realidade desses pacientes, a fim de promover melhor
gqualidade de vada.
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13, Vieoi poderd contar com a seguinle assisiénea: alravés de telefone celular, sendo responsdvel par ela: Maria
Lzabel Sigueam de Andrade (nulricionista ¢ coordenadora da pesguasa).

14. O esmudo ndo scarretar nenhuma despesa para vood.

15, Voot serd indenizadis{a) por qualyeer dano que venha a sofrer cam a sua participaiiio na pesquisa (nexo casual ).
6. Esta pesguusa poderd ser interrompida a qualguer momento pelo pesquisador por questies de sepumnca.

17 Viocd recebera uma via do Termo de Consentimento Livree ¢ Esclarecido assinado por todos.

Eu, . auloriEe
a participar do mencionado estudo,
tendo compreendido perfertamente tudo o gue me o mformado ¢ estando conscimbe dos meus dinatos, das minhas
responsabilidades. dos riscos ¢ dos beneficios que esta participagdo wmplica, concordo em dele partscipar ¢ par

meo eu DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM QUE PARA 1350 EU TENHA SIDO FORCADD OU
OBRIGATHY.

Contatey de wrgéneia: Profa. Dra. Maria Lzabel Sigueira de Andrade

Endereco: Av. Lourival bela Mota, SN - Tabuleiro do Marting, Maced - AL, 57072470
Cidade/'CEP: Macews, AL; ST072-970

Telefione: (81) P9R94-3348

Ponw de referdncia: Universidade Federal de Alagoss

ATENCAD: (2 Comité de Etica da UFAL analisou e aproveu ecte projets de pesquiza. Para obler mais
imformagies o respeilo deste profeln de pesquiva, informar ocorrdacias irregulares ou danssas durante a s
participegdo no estudn, diria-re ao:

Camité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas

Prifdso do Centro de Interesse Comumitano (CIC), Térmea, Campus A. C. Samdes, Cidade
Uhniversitina

Telefone: 3214-1041 — Horano de Atendimento: das 5:00 43 12:000hs.




'#‘ sﬂu:?:uﬂnminm 1- EB 5 E R H MINéE-TEHID .Y

FALFRA-LTAL

| E-maul: comedecticanfal{@gmail com

Maged, e 2023,
Assanatura o0 impressio dalloscdpica Mome ¢ Assinaiura do Pesquisador nesponsavel pelo estudo
dinfa) voluntiriod a) ou responsavel legal @ | (rubricar as demans paganas)
rubricar as demais paginas.
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