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RESUMO

Introducio: As doencgas respiratorias cronicas (DRC), como a Doenca Pulmonar Obstrutiva
Cronica (DPOC) e a asma, representam um desafio significativo para a saide publica mundial,
com impactos sociais € economicos particularmente graves em paises de média e baixa renda.
Essas condi¢des cronicas aumentam a demanda por cuidados de saude e reduzem a qualidade
de vida dos pacientes. A reabilitagdo pulmonar (RP) é amplamente recomendada como uma
intervengdo ndo farmacologica eficaz para o manejo das DRCs, proporcionando beneficios em
capacidade funcional e qualidade de vida. No entanto, a falta de padronizag¢ao das informagdes
coletadas nesses programas dificulta a analise dos resultados € o desenvolvimento de politicas
eficazes para o setor de saude. Objetivo: Estabelecer um conjunto minimo de informagdes
essenciais para registro em programas de reabilitagcdo pulmonar no Brasil, visando dar suporte
a ciéncia e ao planejamento de acdes de saude publica, permitindo que esses dados sejam usados
como indicadores consistentes para a gestao em saude. Metodologia: Trata-se de um estudo
observacional conduzido utilizando o método Delphi. Participaram do estudo, dois painéis de
especialistas, compostos por pesquisadores, profissionais de satde e pacientes com DRC. O
questionario inicial foi elaborado com base em iniciativas e diretrizes internacionais e visou
obter consenso sobre 13 itens a serem coletados em diferentes momentos da reabilitacao
pulmonar: admissdo, alta e durante. Apds sua construgdo, o questionario foi distribuido por
meio de uma amostragem ndo probabilistica, utilizando o método bola de neve. Os itens foram
pontuados em uma escala Likert de 9 pontos. Itens com pontuacdo de consenso superior a 70%
foram incluidos no conjunto final. J& os itens considerados essenciais por apenas um dos grupos
de participantes ou que apresentaram baixa concordancia (rejei¢ao igual ou superior a 15% dos
participantes) foram reescritos pelos pesquisadores e submetidos a uma segunda rodada de
consulta. Caso ndo atingissem consenso apos essa etapa, os itens foram excluidos. A pesquisa
foi realizada em duas rodadas, a primeira ocorreu entre 08 de junho de 2024 e 23 de agosto de
2024, enquanto a segunda foi realizada entre 17 de setembro de 2024 e 24 de outubro de 2024.
Resultados: Um total de 47 participantes das cinco regides do Brasil completaram a primeira
rodada da pesquisa, sendo 31 profissionais de saude, 9 pesquisadores e 7 individuos com DRC.
A média de idade dos profissionais e pesquisadores foi de 37,7 anos, enquanto os participantes
com DRC apresentaram média de 56,4 anos. A formagdo dos profissionais de satde foi
predominantemente de fisioterapeutas (97,5%), e a maioria dos participantes era do sexo
feminino (72,5% e 85,7%, respectivamente). Na segunda rodada, houve uma taxa de reten¢ao
de 70%, com a participagdo de 33 individuos: 30 profissionais de satde e pesquisadores e 3
participantes com DRC. Apos analise final dos dados, foi consolidado consensos sobre itens
essenciais para a RP, organizados nos momentos de admissao, alta e durante. Os itens definidos
incluem informacdes sociodemograficas, satide pulmonar, fatores de risco, comorbidades,
impacto da doenga, avaliacdo de dispneia, capacidade funcional, forga, resisténcia, limitagdes
funcionais, detalhes do programa, nimero de exacerbacdes, impacto econdmico e estado
psicologico. Conclusdo: Este estudo definiu um conjunto minimo de dados essenciais para
registro em Programas de Reabilitacdo Pulmonar no Brasil. Esse conjunto visou padronizar
dados, facilitar comparagdes entre programas, identificar melhores praticas e melhorar a
qualidade dos servicos. Futuras pesquisas deverao refinar métricas e avaliar sua adogao pratica,
promovendo implementagdo sustentavel nos programas de RP.

Palavras-Chave: Doencas Respiratorias, Reabilitagdo pulmonar, Paises em desenvolvimento,
Brasil, Informag¢des em saude, auditoria.



ABSTRACT

Introduction: Chronic respiratory diseases (CRD), such as Chronic Obstructive Pulmonary
Disease (COPD) and asthma, represent a significant challenge for global public health, with
particularly severe social and economic impacts in low- and middle-income countries. These
chronic conditions increase the demand for health care and reduce the quality of life of patients.
Pulmonary rehabilitation (PR) is widely recommended as an effective non-pharmacological
intervention for the management of CRD, providing benefits in functional capacity and quality
of life. However, the lack of standardization of the information collected in these programs
makes it difficult to analyze the results and develop effective policies for the health sector.
Objective: To establish a minimum set of essential information for recording in pulmonary
rehabilitation programs in Brazil, aiming to support science and planning of public health
actions, allowing these data to be used as consistent indicators for health management.
Methodology: This is an observational study conducted using the Delphi method. Two expert
panels, composed of researchers, health professionals and patients with CRD, participated in
the study. The initial questionnaire was developed based on international initiatives and
guidelines and aimed to obtain consensus on 13 items to be collected at different moments of
pulmonary rehabilitation: admission, discharge and follow-up. After its construction, the
questionnaire was distributed through non-probabilistic sampling, using the snowball method.
The items were scored on a 9-point Likert scale. Items with a consensus score higher than 70%
were included in the final set. Items considered essential by only one of the groups of
participants or that presented low agreement (rejection equal to or higher than 15% of the
participants) were rewritten by the researchers and submitted to a second round of consultation.
If they did not reach consensus after this stage, the items were excluded. The survey was
conducted in two rounds, the first between June 8, 2024 and August 23, 2024, while the second
was conducted between September 17, 2024 and October 24, 2024. Results: A total of 47
participants from the five regions of Brazil completed the first round of the survey, including
31 health professionals, 9 researchers and 7 individuals with CKD. The average age of
professionals and researchers was 37.7 years, while participants with CKD had an average age
of 56.4 years. The training of health professionals was predominantly physiotherapists (97.5%),
and the majority of participants were female (72.5% and 85.7%, respectively). In the second
round, there was a retention rate of 70%, with the participation of 33 individuals: 30 health
professionals and researchers and 3 participants with CKD. After final data analysis, consensus
was reached on essential items for PR, organized at the time of admission, discharge, and
follow-up. The defined items include sociodemographic information, lung health, risk factors,
comorbidities, disease impact, dyspnea assessment, functional capacity, strength, endurance,
functional limitations, program details, number of exacerbations, economic impact, and
psychological status. Conclusion: This study defined a minimum set of essential data for
registration in Pulmonary Rehabilitation Programs in Brazil. This set aims to standardize data,
facilitate comparisons between programs, identify best practices, and improve the quality of
services. In addition, future research should refine metrics and evaluate their practical adoption,
promoting sustainable implementation in PR programs.

Keywords: Respiratory Diseases, Pulmonary Rehabilitation, Developing Countries, Brazil,
Health Information, Audit.
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1. RELATORIO DE ATIVIDADES

1.1 Insercao na linha de pesquisa da orientadora do programa

Este estudo foi orientado pela Profa. Renata Gongalves Mendes, inserida na linha de
pesquisa “Fisioterapia Cardiorrespiratéria e Fisiologia do Exercicio” no Programa de Pos-
Graduagdo em Fisioterapia da Universidade Federal de Sao Carlos, ¢ tem como linha
investigativa “Investigagdo do comprometimento a saude e da reabilitagdo nas doencgas
cardiorrespiratdrias”. Considerando que este trabalho se trata da padronizagdo de informacgdes
minimas a serem coletadas nos programas de reabilitagdo pulmonar no Brasil, ele esta inserido e

em consonancia com a linha de pesquisa citada acima.

1.2 Parcerias nacionais e internacionais

Para a elaboragdo desta dissertacdo houve colaboracio de discentes pds-graduandos do PPG-FT.
1.3 Estagio (nacional e/ou internacional)

Nao realizado durante o periodo do mestrado.

1.4 Originalidade da dissertacio

A originalidade do estudo est4 na criacdo de um conjunto minimo de informacdes para
registros em programas de reabilitagcdo pulmonar no Brasil, algo inexistente em nivel nacional,
utilizando o método Delphi para alcangar um consenso entre profissionais de saude e pacientes.
A inclusdo de diferentes grupos de interesse garante dados abrangentes e aplicaveis, enquanto a
padroniza¢do proposta permite comparagdes eficazes e formulagdao de diretrizes uniformes. O
impacto potencial na gestdo de satide publica ¢ significativo, melhorando a formulagdo de
politicas e a eficiéncia de recursos, especialmente adaptados a realidade brasileira, abordando

uma lacuna existente em estudos internacionais.

1.5 Contribuicao dos resultados da pesquisa para o avanco cientifico

Os resultados deste estudo oferecem avancgos significativos ao estabelecer um conjunto
minimo de dados essenciais para programas de reabilitacdo pulmonar no Brasil, promovendo a
padronizacao e comparabilidade de informacgdes. Essa iniciativa apoia a pesquisa cientifica ao
reduzir vieses e facilitar meta-analises, além de subsidiar o planejamento estratégico em satde,

com melhor alocagdo de recursos e monitoramento de programas. A abordagem abrangente,



que integra aspectos fisicos, psicologicos e socioecondmicos, contribui para uma atencao mais
personalizada e eficaz, a0 mesmo tempo em que evidencia desigualdades regionais e aponta
areas prioritarias para investimento. Além disso, o modelo proposto tem aplicabilidade em
outros contextos clinicos, promovendo a transferéncia de conhecimento e impactando

positivamente a qualidade de vida dos pacientes e a eficiéncia do sistema de saude.

1.6 Relevancia social

O estudo possui uma relevancia social significativa ao estabelecer um conjunto minimo
de informacgdes essenciais para serem registrados pelos profissionais envolvidos em programas
de reabilitacdo pulmonar no Brasil. Isso permitira a formula¢do de indicadores de satde que
apoiardo a gestdo em saude publica e a criagdo de politicas voltadas para a populagdo com
doencas respiratorias cronicas no pais. A padronizagdo dos dados facilitard auditorias e
acompanhamento da qualidade dos servigos, promovendo um uso mais eficiente dos recursos
publicos. Além disso, a pesquisa incentivara o desenvolvimento de novas pesquisas de exceléncia
e a implementacao de diretrizes uniformes que melhorardo a qualidade dos servicos de RP

oferecidos no pais, beneficiando diretamente os pacientes e a sociedade em geral.

1.7 Lista de referéncia de artigos, patentes, eventos/resumos, prémios, participacio em
projetos de pesquisa e extensdo ou outros produtos desenvolvidos pelo aluno durante o

mestrado

O aluno colaborou com a elaboragao de um estudo do grupo de pesquisas que resultou
no estudo: “Is acute non-invasive ventilation capable of modifying cardiac autonomic modulation
in patients with ECOPD, regardless of the degree of severity?: A quasi-experimental study.” O
objetivo deste estudo foi investigar o efeito da aplicacao aguda da Ventilagdo Nao Invasiva (VNI)
na modulagdo autondmica cardiaca de pacientes hospitalizados devido a Exacerbag¢ao da Doenga
Pulmonar Obstrutiva Cronica (EDPOC). Os resultados indicaram que a VNI ndo influenciou a
variabilidade da frequéncia cardiaca nesses pacientes, independentemente da gravidade da
doenca; no entanto, observou-se menor modulacdo autondmica cardiaca em pacientes com
condi¢des mais graves. O estudo encontra-se em fase de revisdo de escrita e sera submetido em
breve a um periddico cientifico.

O aluno participou da organizagdo de uma atividade de Extensdo, tipo evento
comunitario, promovido pela Profa Renata G Mendes. O evento "Pulmdes Saudaveis por Toda a

Vida," realizado em 21 de novembro de 2023, foi financiado por uma iniciativa conjunta do



LACAP com a "European Respiratory Society (ERS)" e a "European Lung Foundation (ELF)."
Durante o evento, foram realizadas mais de 80 espirometrias gratuitas, com o objetivo de
promover o diagnostico precoce e a educagao em saude para individuos com fatores de risco para

Doengas Respiratdrias Cronicas (DRC).
1.8 Link do curriculo Lattes do aluno e seu ORCID

Lattes: http://lattes.cnpq.br/9754666919010737
ORCID: https://orcid.org/0009-0001-7591-745X

1.9 Descri¢ao da dissertacao

Este trabalho teve como objetivo investigar como padronizar os dados coletados em
programas de reabilitagdo pulmonar no Brasil, que ajudam pacientes com doengas respiratorias
cronicas. Usando um método de consenso chamado Delphi, no qual, especialistas e pacientes
definiram informacdes essenciais para serem registradas durante a admissdo, alta e
acompanhamento nesses programas. O objetivo ¢ facilitar o monitoramento dos pacientes,

melhorar a qualidade dos servigos e contribuir para pesquisas e politicas publicas.


https://orcid.org/0009-0001-7591-745X

2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Doencas respiratorias cronicas

As doencas respiratorias cronicas (DRC) estdo entre as doencas cronicas nao
transmissiveis (DCNTSs) mais prevalentes mundialmente, destacando-se a asma e a doenca
pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) como as mais frequentemente observadas na prética
clinica. Alem da DPOC e da asma, as DRC incluem doencas pulmonares intersticiais,
sarcoidose pulmonar e pneumoconioses, como silicose e asbestose (Labaki; Han, 2020;
Bouwens et al., 2022). A maioria dos individuos acometidos por DRC permanece sem
diagndstico, sobretudo em paises de baixa e média renda (PBMR), onde 0s recursos destinados
ao diagndstico, pesquisa, prevencao e manejo dessas doencas sao limitados (Diab et al., 2018;
Menezes et al., 2017; Meghji et al., 2021; Perez-Padilla; Menezes, 2019).

As DRC estdo fortemente associadas ao tabagismo, que € a principal etiologia; no
entanto, outros fatores de risco também podem contribuir para o desenvolvimento dessas
enfermidades, tais como a poluicdo ambiental (incluindo a combustdo de biomassa), os
poluentes ocupacionais, infecgdes respiratdrias frequentes durante a infancia, o envelhecimento
pulmonar acelerado e o desenvolvimento pulmonar anormal (GOLD, 2024).

O estudo Global Burden of Diseases, Injuries and Risk Factors (GBR) estimou a
prevaléncia e o impacto das DRCs e encontrou que cerca de 545 milhdes de pessoas no mundo
tinham uma DRC em 2017 e causaram 3,9 milhGes de mortes em 2017, um aumento de 17,8%
em relacdo a 1990. As DRCs mais comuns sdo a DPOC e a asma, com prevaléncias globais de
4,1% e 3,7%, respectivamente. Em 2019, a prevaléncia global da asma foi de 262 milhdes de
pessoas, resultando em 455 mil mortes, enquanto a DPOC teve 3,23 milhdes de mortes em 2019
e 480 milhdes de novos casos em 2020. Esses numeros mostram que a asma e a DPOC afetam
mais pessoas do que diabetes (463 milhdes) ou HIV (39 milhdes) (Organizacdo Mundial da
Saude, 2024).

O estudo de Naghavi e colaboradores (2024) indicou que a DPOC foi a quarta causa de
morte no mundo, atras apenas de doenca isquémica do coragdo, COVID-19 e AVC. Segundo a
Organizacdo Mundial de Saude (2024), quase 90% das mortes de pessoas com menos de 70
anos ocorrem em PBMR. No Brasil, a prevaléncia de asma e DPOC é de 23,2% e 17%,
respectivamente (Cruz et al., 2020). Em 2018, a Secretaria de Vigilancia em Saude e Ambiente

indicou que a DPOC foi a quinta causa de mortalidade no pais, superada por doenca isquémica
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do coragdo, doenca cerebrovascular, infeccdo de vias aéreas inferiores, Alzheimer e outras
deméncias (World Bank, 2024; Secretaria de Vigilancia em Saude e Ambiente, 2018).

A Global Iniciative for Chronic Obstructive Lung Disease (2024) destaca ainda que,
embora a DPOC seja uma doenca evitavel e tratavel, a maioria das pessoas em PBMR
permanece sem diagnostico e tratamento adequados. Além disso, milhdes de individuos ndo
tém acesso a cuidados apropriados, resultando em perda de produtividade e mortes evitaveis.
Para confirmar ou descartar a DPOC e a asma em individuos com sintomas caracteristicos
dessas doencas, é necessaria a realizacdo de espirometria, um recurso escasso em PBMR como
0 Brasil, onde reside a maioria das pessoas com DRC (Halpin et al, 2019; Jayasooriya et al.,
2023).

A espirometria requer equipamentos especificos, recursos para implementacdo nos
sistemas de saude, profissionais capacitados para a realizacdo do teste e médicos com habilidade
clinica para o reconhecimento dessas doencas. Consequentemente, 0s pacientes frequentemente
recebem diagndstico e iniciam o tratamento tardiamente no curso das doencas. Essa situacdo
contribui para o uso significativo de cuidados de saude por pacientes ndo diagnosticados e,
portanto, ndo tratados, 0s quais estdo sujeitos a riscos aumentados de exacerbacdes agudas e
morte precoce (Alhabeeb et al., 2022). O diagndstico precoce dessas doenc¢as permite um maior
potencial de tratamento, reducdo da carga da doenca e um prognéstico a longo prazo mais
favoravel. Portanto, a identificagdo precoce das DRC é de extrema importancia ndo apenas para
os individuos afetados, mas também para a sociedade e para o Sistema Unico de Satde.

As DRC néo séo curaveis, no entanto, diversos tratamentos podem ajudar a controlar os
sintomas e melhorar a qualidade de vida das pessoas que vivem com essas condi¢oes
(Organizagdo Mundial da Saude, 2024). Dessa forma, apesar das semelhangas, as DRCs devem
ser adequadamente diagnosticadas, geralmente pela histéria clinica e espirometria, a fim de
guiar o tratamento correto. O tratamento das DRC depende da doenca especifica, mas
comumente abrange opces farmacolégicas, como o wuso de corticosteroides e
broncodilatadores inalatérios, bem como medidas ndo farmacoldgicas, incluindo a adocao de
novos héabitos de vida, cessacdo do tabagismo, vacinacdo e participacdo em programas de
reabilitacdo pulmonar (RP) (Algusti et al., 2023; Brasil, 2021).
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2.2 Reabilitacdo Pulmonar

A RP é conceituada como uma intervencdo ampla que incorpora a participacdo da
familia e da comunidade. Por meio dela, sdo abordados diversos aspectos relacionados a DRC,
com énfase na reducdo dos sintomas respiratorios, aumento da capacidade do exercicio e
melhora da qualidade de vida. Essa abordagem também engloba elementos de atividade fisica
e proporciona educacao sobre a condigdo, promove 0 autogerenciamento e incentiva mudancas
comportamentais (Spruit et al., 2013; Stone et al., 2020; Holland et al., 2021).

Estudos demonstram que a RP melhora significativamente a capacidade de exercicio,
reduz a dispneia e aumenta a qualidade de vida dos pacientes. Um artigo de revisdo de
McCarthy et al., (2015) concluiu que pacientes que participam de programas de RP apresentam
melhora na tolerancia ao exercicio e nos escores de qualidade de vida. Além disso, a RP tem
sido associada a uma redugdo nas hospitalizagdes e nas exacerbagdes de doengas respiratorias
diminuindo as internagdes hospitalares em até 50%, melhorando assim a experiéncia de
convivéncia do individuo com a doenca (Puhan et al., 2016 Jones et al., 2018).

A RP geralmente inclui: exercicios fisicos, educacdo do paciente e mudanca de
comportamento, projetada para melhorar a condicao fisica e psicoldgica. Apesar dos beneficios,
a adesdo aos programas de RP pode ser um desafio. Fatores como transporte, motivagdo e
suporte social influenciam a participacao dos pacientes (Singh et al., 2019). Segundo Cox et al.,
(2021), estratégias para melhorar a adesdo incluem o suporte remoto e a telereabilitagdo, que
tém mostrado resultados promissores. Além disso, a disponibilidade de programas de RP ¢
limitada em algumas regides, dificultando o acesso para muitos pacientes. As barreiras
financeiras e a falta de profissionais especializados sdo questdes que necessitam de atengao,
conforme destacado por Rochester et al., 2015; Pereira et al., 2022; Bickton; Shannon, 2022).

Apesar das recomendacdes da RP em diversos paises e diretrizes internacionais, ainda
ha importante falta de acesso, utilizacdo inadequada e falta de encaminhamento por parte dos
profissionais de saude (Rochester et al., 2015; Watson et al., 2020; Habib et al., 2020). Os
PBMR sdao os mais afetados desproporcionalmente com casos de DRCs. No entanto, as
evidéncias atuais de RP sdo baseadas principalmente em estudos de paises de alta renda
(Brakema et al., 2020; Habib et al., 2020) pelo qual, apresenta diferentes desafios (Singh et al.,
2019; Bickton; Shannon, 2022).

Além do numero limitado e da distribuicdo heterogénea de programas de RP, existem
disparidades em relagdo ao acesso aos programas, mesmo dentro de areas geograficas que

possuem programas disponiveis, a estruturagdo de sistemas para coletar informagdo em saude
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¢ de grande importancia para a formulagdo de indicadores e estruturacdo de bancos de dados
consistentes como instrumentos estratégicos de suporte ao planejamento das agdes, atividades

e programas voltados a gestao em saude.

2.3 Disparidades e falta de uniformidade das informacdes registradas

No contexto da RP, a escolha das medidas e informagdes a serem realizadas e registradas
depende de uma série de fatores, incluindo as preferéncias do paciente, as condi¢des de saude
associadas e os recursos disponiveis (Souto-Miranda; Marques, 2019; Spruit et al., 2014). Uma
revisdo sistematica recente destaca a diversidade de instrumentos utilizados em ensaios clinicos
de RP, o0 que, somado a diversidade de instrumentos de avaliacdo, dificulta a comparacéo de
fases e a colaboracdo entre profissionais de saude, além de comprometer a compreensdo dos
pacientes (Souto-Miranda et al., 2021). Embora Souto-Miranda ¢ colaboradores (2021)
buscaram padronizar estimativas minimas, sua abordagem foi mais voltada a variedade de itens
assistenciais e ndo considerou algumas informag¢des como a presenca das comorbidades e o
impacto no trabalho, que a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) refor¢ca como essenciais,
gerando lacunas na interpretacdo dos desfechos e limita a interpretacdo da eficacia da RP em
uma visdo mais integrada de salde.

A disparidade no uso de instrumentos de avaliacdo, principalmente em paises menos
desenvolvidos, abre espaco para a ado¢do de abordagens que priorizem a incorporacdo de
informacdes essenciais adaptadas a realidade local. Em paises mais desenvolvidos, as auditorias
nacionais sao frequentemente utilizadas para garantir que os pacientes recebam servicgos de RP
de qualidade, com base em informacdes relevantes (Anastasaki et al., 2019; Orme et al., 2020).

Com essa perspectiva, um grupo de especialistas em RP no Reino Unido, respaldados
por institutos clinicos de pesquisa, como o NIHR Global Health Research Group on
Respiratory Rehabilitation (Global RECHARGE), delinearam um conjunto principal de dados
a serem registrados nos programas de RP, o que chama de Core Set, destinado aos PBMR
levando em consideracdo a realidade e recomendacdes nacionais. Este conjunto de dados
incluiu, variaveis demograficas (idade, sexo e etnia), satde pulmonar (tabagismo e exposi¢do
de biomassa), comorbidades, tratamento, estado de saude (escala de dispneia Medical Research
Council (MRC) , COPD Assessment Test (CAT) e escala hospitalar de ansiedade ¢ depressio),
medidas fisicas (Incremental Shuttle Walking Test (ISWT), sentar-levantar 5 repeticdes)
impacto econémico (EQ5DS5L), questionario de avalia¢do de atividade e produtividade no

trabalho (WPAI) e as informacbes sobre as varidveis relacionadas ao programa de RP
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propriamente dito (duracdo, frequéncia). O estabelecimento de um padrdo minimo de obtencédo
de informacdes, resultado deste estudo, auxilia no aprimoramento a coleta de dados nos
programas de RP e possibilita acompanhamento de resultados, bem como a exceléncia dos
servigos oferecidos, seguindo um padrao de alta qualidade (Orme et al., 2020).

Essa padronizagao ndo apenas assegura possibilidade de comparacéo de indicadores em
salde entre diferentes centros, mas também desempenha um papel fundamental na formulacao
de diretrizes uniformes, adaptados a realidade especifica de cada local. Além disso, essa
padronizacdo da suporte a ciéncia e ao avanco das pesquisas ao permitir o uso de um banco de
dados mais representativo e realista com condi¢des mais claras de planejamento de acgdes
voltadas a gestdo em saude nacional (Orme et al., 2020).

O manual da OMS "Politicas e Estratégias para a Qualidade dos Cuidados de Satude"
enfatiza que uma coleta eficiente e abrangente de informagdes ¢ crucial para a tomada de
decisdes informadas e para a melhoria continua da qualidade dos cuidados de saude. Sistemas
de informagao bem estruturados permitem monitorar e responder de forma agil as necessidades
emergentes da populagdo, otimizando os recursos disponiveis e proporcionando uma visdo mais
integrada e coordenada da saude publica (Organizacdo Mundial de Satude, 2020).

Considerando que no Brasil ndo existe um banco de dados minimos comum para
pacientes participantes de programas de RP, este estudo se propde a estabelecer neste primeiro
momento qual seria 0 conjunto minimo de informacdes essenciais para registro nos programas
de RP adequado e com base na realidade no Brasil tendo por base a importancia destas
informacBes como indicador de salde, suporte a ciéncia e ao planejamento das acdes voltadas

a gestdo em saude nacional.
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4. OBJETIVO GERAL DA PESQUISA

Estabelecer o conjunto minimo de informacgdes essenciais para registro nos programas de
reabilitacdo pulmonar no Brasil visando a importancia futura como indicador de saude, suporte

a ciéncia e ao planejamento das a¢des voltadas a gestdo em salde nacional.
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5. ESTUDO

UM ESTUDO DE CONSENSO DELPHI PARA ESTABELECER O CONJUNTO
MiNIMO DE INFORMACOES ESSENCIAIS PARA REGISTRO NOS PROGRAMAS
DE REABILITACAO PULMONAR NO BRASIL

A DELPHI CONSENSUS STUDY TO ESTABLISH THE ESSENTIAL MINIMUM
DATA SET FOR REGISTRATION IN PULMONARY REHABILITATION
PROGRAMS IN BRAZIL.
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5.1 INTRODUCAO

As doengas respiratorias cronicas (DRC), como a doenca pulmonar obstrutiva crénica
(DPOC), asma, bronquiectasia e hipertensdo pulmonar, afetam aproximadamente 10% da
populagdo mundial e 17% dos adultos brasileiros acima de 40 anos (Soriano et al., 2020; Labaki;
Han, 2020; Bouwens et al., 2022). Em 2021, essas doengas resultaram em 36.624 mortes no
Brasil, causando um impacto significativo na economia e sobrecarregando os sistemas de saude
publica (Cruz et al., 2020; Ministério da Satade, 2021). Os pacientes com DRC apresentam
sintomas graves, como dispneia, fadiga e limitacdo das atividades diarias, que pioram sua
qualidade de vida e aumentam a necessidade de cuidados médicos (Halpin et al., 2021; Hoffman
etal., 2021; O’Donnell et al., 2020).

O tratamento das DRC combina abordagens farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas,
sendo a reabilitagdo pulmonar (RP) uma intervencao essencial para melhorar a capacidade fisica
e a qualidade de vida dos pacientes (GOLD 2024). A RP envolve atividades fisicas, educacao
sobre a doenga e promoc¢do do autogerenciamento, mas seu acesso ¢ limitado, especialmente
em paises de baixa e média renda (Spruit et al., 2013; Stone et al., 2020; Holland et al., 2021).

A OMS, em seu manual "Politicas e Estratégias para a Qualidade dos Cuidados de
Sande", destaca a importancia de uma coleta eficiente e abrangente de dados para embasar
decisoes informadas e impulsionar a melhoria continua da qualidade nos servigos de saude.
Sistemas de informag¢do bem estruturados sdo essenciais para monitorar e antecipar as
necessidades da populacao, permitindo o uso otimizado dos recursos e oferecendo uma visao
mais integrada e coordenada da satde publica (WHO, 2021).

No contexto dos programas de RP, essa recomendagao € particularmente relevante, pois
a variabilidade nos instrumentos de avaliacdao atualmente utilizados dificulta a anélise precisa
dos resultados e a implementacdo de intervengdes eficazes. A falta de padronizagdo
compromete a comparabilidade dos dados e, consequentemente, a qualidade dos servicos
prestados (Rochester et al., 2015; Souto-Miranda; Marques, 2019).

Em resposta a esses desafios, especialistas no Reino Unido desenvolveram um conjunto
minimo de dados padronizados para a coleta de informagdes em programas de RP, visando
assegurar a qualidade dos servigos e facilitar a comparagdo de indicadores de satide entre
diferentes centros. Este conjunto minimo de informagdes abrangeu varidveis demogréficas,
satide pulmonar, comorbidades, tratamento, estado de satide (avaliado pela escala de dispneia
do Medical Research Council (MRC), COPD Assessment Test (CAT) e escala hospitalar de

ansiedade e depressao), medidas fisicas (Incremental Shuttle Walking Test (ISWT) e teste de
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sentar-levantar em 5 repeti¢des), impacto econdmico (EQSDSL, Questionario de Avaliacao de
Atividade e Produtividade no Trabalho (WPAI)) e informagdes sobre a RP (incluindo duracao
e frequéncia). Esse conjunto de informagdes estabelece padrdoes para as ferramentas e
procedimentos de coleta de dados amplamente utilizados, com o objetivo de aprimorar a
reabilita¢do dos pacientes e garantir a exceléncia dos servicos oferecidos, mantendo um padrao
de alta qualidade. (Orme et al., 2020).

No Brasil, a adogao de um conjunto semelhante € necessaria para aprimorar o acesso a
informacao, apoiar a pesquisa cientifica e planejar agdes de gestdo em saude de maneira mais
eficaz, considerando a realidade local. Esta padronizagdo contribui significativamente para a
melhoria da RP e a gestdo de satde nacional, oferecendo suporte estratégico ao planejamento
de agdes e programas de satide. O objetivo deste estudo foi estabelecer o conjunto minimo de
informagdes essenciais para registro nos programas de reabilitagdo pulmonar no Brasil visando
a importancia futura como indicador de satude, suporte a ciéncia e ao planejamento das agdes

voltadas a gestdo em saude nacional.

5.2 METODOS

5.2.1 Desenho do estudo
Este estudo foi um estudo baseado na metodologia de estudo Delphi e realizado de
manira on-line, composto de duas rodadas realizadas no Brasil no periodo de junho de 2024 a
novembro de 2024 seguindo as Diretrizes para Condu¢do e Relato de Pesquisa Delphi
(CREDES) (Jiinger et al., 2017). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica Institucional
(CAAE 78231024.4.0000.5504, protocolo 6.831.206), e todos os participantes incluidos no
estudo concordaram em participar lendo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e

clicando em "Concordo em participar deste estudo".

5.2.2 Participantes
Foram recrutados individuos maiores de 18 anos, profissionais de saide de nivel
superior, pesquisadores e individuos com doenga respiratoria cronica que participaram ou
participam de programas de RP que foram alocados em dois diferentes painéis: 1. Painel de
especialistas e 2. Painel de pacientes. Embora ndo haja consenso sobre o tamanho de amostra
mais adequado para pesquisas com metodologia Delphi, ¢ sugerido um minimo de 10 a 18
participantes para o tamanho de amostra por grupo de partes interessadas (Okoli; Pawlowski,

2004).
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5.2.3 Critérios de inclusdo e exclusdo

Os critérios de inclusdo para o painel de especialistas foram: profissionais de nivel
superior com experiéncia na prestacao de servicos de RP, seja pela atuacao direta ou de relatos
prospectivos de atividade nesse campo e pesquisadores engajados em investigacoes
relacionadas a RP e DRC (docentes de pds-graduagdo, pos-graduandos vinculados a Programas
de Pos-graduacdo como Universidades Federais, instituicdes de satide publica ou pesquisadores
colaboradores de grupos de pesquisa). Para o painel de pacientes, foram incluidos individuos
com DRC que ja participaram ou ainda participam de programa de RP como parte das
estratégias de seu cuidado. Foram excluidos individuos com dificuldade na leitura ou
compreensdo de texto), também foram excluidas respostas em duplicidade do mesmo individuo,
sendo considerado valido o questionario com o maior nimero de questdes respondidas quando
diferentes. Além disso, os respondentes que nao completaram todas as informagdes do

questionario da 1* rodada dentro das oito semanas foram removidos da fase subsequente.

5.2.4 Recrutamento

A divulgacao do estudo para recrutamento do Painel de especialistas ocorreu por meio
das redes sociais (Instagram, Facebook, Whatsapp), pela associagdo de especialistas
(Associagdo Brasileira de Fisioterapia Cardiorrespiratoria e Fisioterapia em Terapia Intensiva)
e pelas comissdes que regulamentam as profissoes relacionadas a atengdo integral a satide. Para
o recrutamento dos componentes do painel de pacientes, os pesquisadores contataram
profissionais envolvidos em Programas de Reabilitagdo e solicitaram divulgacdo e
fornecimento e contato do grupo aos interessados Esse método de recrutamento foi adotado
para garantir a participagdo de individuos com experiéncia prévia em RP, permitindo uma coleta
de dados mais direcionada e representativa da populacdo estudada, sendo uma amostragem nao-

probabilistica por método bola de neve (Vinuto, 2014).

Procedimentos para o desenvolvimento do instrumento inicial de informag¢oes minimas

O instrumento inicial foi elaborado pelos grupo de pesquisadores principais da pesquisa
que tomaram como base as informagdes ja delineadas anteriormente pela pesquisa da iniciativa
GLOBAL RECHARGE, também direcionada a paises de baixa e média renda e incluiu paises
como (Quirguistdo, India, Sri Lanka e Uganda) além de ser conduzida por pesquisadores de
grande expressdo e exceléncia na pesquisa em Reabilitacdo Pulmonar mundial (Professor Sally
Singh da Universidade de Leicester - UK) e pelas informagdes obtidas nas diretrizes

internacionais (Orme et al, 2020; Spruit et al., 2013; Alison et., 2017; Garvey et al., 2017;
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GOLD, 2024). Diante dos itens elencados nestes documentos prévios como importante, 0s
pesquisadores principais deste projeto elaboraram a primeira versdo do questionario com
perguntas relacionadas as informagdes minimas para registro na RP. Estes itens foram
organizados em momentos diferentes da RP, conforme sugerido pela iniciativa Global
Recharge (Orme et al, 2020) conforme descricao a seguir:

a) informagdes importantes para serem registrados na ADMISSAO do individuo no programa
de RP;

b) informagdes importantes para serem registradas DURANTE a RP;

¢) informagdes importantes para serem registrados no momento da ALTA do programa de RP;
Além disso, o contetido foi ajustado e modificado para linguagem mais simples para ser
utilizado pelo voluntario pertencente ao “painel de pacientes” de modo a tornar seu contetido
mais compreensivel e acessivel para os membros desse grupo especifico. O questionario final
foi inserido no Research Electronic Data Capture (REDCap®) e foi composto de 13 itens para
cada um dos momentos RP (admissdo, durante, alta).

Na primeira rodada, todos os participantes tiveram acesso a dois documentos: o termo
de consentimento livre e esclarecido (TCLE) e a 1* versdo do questionario, com breve
explicagdo do proposito do estudo além das questdes contendo as informagdes minimas para
avalia¢do da concordancia. Apods decorrido o prazo de oito semanas, foram feitas as analises
das respostas e identificados os pontos de convergéncia e divergéncia entre as respostas dos
participantes.

Os itens do questionario contendo as informagdes para registro, foram pontuados pelos
participantes por meio de uma escala Likert de 9 pontos, sendo considerado de um a trés “nao
tdo importantes”, quatro a seis “importantes, mas nao aplicavel” e sete a nove “importante e
aplicavel”. Uma opg¢ao de “incapaz de pontuar” (valendo 0) também foi fornecida, pois alguns
participantes poderiam nunca ter registrado/avaliado este aspecto especifico, ndo conheciam ou
ndo quiseram opinar sobre este item. Além disso, como forma complementar, os participantes
do grupo de especialistas, puderam sugerir escalas e instrumentos que conheciam/utilizavam
para avaliar o determinado item, por meio de uma caixa de comentarios abaixo de cada
categoria, sem que fosse obrigatério o seu preenchimento, para garantir que fossem
consideradas todas as informag¢des importantes das partes interessadas.

Os itens pontuados entre sete e nove por um total igual ou superior que 70% dos
participantes foram incluidos automaticamente, ja os resultados que apenas um dos grupos

considerou essencial ou pontuado entre um e trés por um total igual ou superior que 15% dos
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participantes foram reescritos pelos pesquisadores principais sem alterar o seu significado e
enviados novamente para a segunda rodada de consultas. Embora ndo haja um limiar de
consenso para estudos Delphi, a literatura reporta o uso de 70% como um valor de referéncia
comumente utilizado (Stewart et al., 2017; Arriero-Marin et al., 2021).

Para a 2° rodada, o questiondrio foi reenviado aos participantes contendo os itens que
ndo atingiram pelo menos o limiar de concordancia ou que apenas um dos grupos considerou
como essencial na primeira rodada. Ao final desta etapa, os itens pontuados entre sete e nove
por um total igual ou superior que 70% dos participantes foram incluidos e os resultados que
ndo atingiram esse limiar foram descartados. Para minimizar as taxas de desisténcia e assegurar
uma coleta abrangente de perspectivas, foram enviadas cinco rodadas de lembretes por e-mail,
solicitando que os participantes concluissem a 2* rodada da pesquisa.

Analise Estatistica

O armazenamento e processamento dos dados foram realizados por meio de planilha de
dados do Microsoft Excel 365 e do software SPSS, versdo 20.0. A analise descritiva foi
conduzida usando frequéncia, concordancia bruta, média e desvio padrao. Definimos como
consenso um total igual ou superior que 70% dos participantes em pontuagdes entre sete € nove
foram incluidos automaticamente como importante ¢ todos os comentarios foram usados para

modificar, aceitar ou eliminar os itens do documento final.

5.3 RESULTADOS

Este estudo com metodologia Delphi foi composto por duas rodadas de consultas aos
participantes. A primeira rodada ocorreu no periodo de 08/06/2024 a 23/08/2024 e a segunda
rodada no periodo de 17/09/2024 a 24/10/2024. Na tabela 1 estdo exibidos os dados da
caracterizagao dos participantes do estudo, divididos entre painel de especialistas composto de
profissionais de saude e pesquisadores e painel de pacientes, composto de individuos que vivem
com DRC e ja experienciaram a reabilitagdo pulmonar. Um total de 47 participantes das 5
regides do pais completaram a primeira rodada da pesquisa, dos quais 31 eram profissionais de
saude, 9 pesquisadores e 7 individuos com DRC. A média de idade dos profissionais de saude
e pesquisadores foi de 37,7 anos, enquanto a dos participantes com DRC foi de 56,4 anos e
quanto a formag¢do dos profissionais, esta foi majoritariamente composta por fisioterapeutas,
com 97,5%. Quanto ao tempo de formacao, 50% dos profissionais tinham mais de 10 anos de

experiéncia. Entre os participantes com DRC, 71,4% tinham o diagnéstico de DPOC, e 28,6%
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de asma. A maioria dos profissionais de saide e pesquisadores eram do sexo feminino,
correspondendo a 72,5%, enquanto 85,7% dos participantes com DRC também eram mulheres.

Na 2? rodada, foi alcancada uma taxa de reten¢ao de 70%, com a resposta de 33
participantes sendo estes n=30 profissionais de saude e pesquisadores e n=3 participantes do
grupo dos pacientes. Para lidar com o viés evidente nas respostas, que foram
predominantemente de profissionais e pesquisadores, a pesquisa foi interrompida
temporariamente para esse grupo. Foram feitas tentativas repetidas de incluir mais participantes
com DRC. A fim de equilibrar a representatividade, a janela de tempo programada para
respostas da primeira rodada foi ampliada de quatro para oito semanas, porém as respostas

continuaram desproporcionais.

Tabela 1. Caracterizagdo dos participantes do estudo.

12 Rodada Delphi 2% Rodada Delphi
Painel de Painel de Painel de Painel de
Caracteristica Especialistas Pacientes Especialistas Pacientes
(N=40) (N=7) (N=30) (N=3)
Idade, anos 37,7 56,4 35,7 59,6
Sexo feminino, n (%) 29 (72,5%) 6 (85,7%) 25 (83,3%) 2 (66,7%)

Formacéo Profissional, n (%)

Fisioterapeuta, 39 (97,5%) 30 (100%
Outros profissionais*: 1(2,5%) “
Tempo de formacao, n (%)

<lano 2 (5%) 1(3,3%)
1a2anos 3 (7,5%) 3 (10%)

3 a4 anos 4 (10%) 3 (10%)

5 e 6 anos 7 (17,5%) 5 (16,7%)

7 e 8 anos 3 (7,5%) 2 (6,6%)
9e 10 anos 1 (2,5%) 1 (3,3%)

Mais de 10 anos
Doenca respiratdria crénica

principal 2, (28,6%) 1(33,3%
Asma 1, (14,3%) &
Bronquiectasia 5, (71,4%) 3 (100%
DPOC* 1 (14,3%) ﬁ

Outras doencas*

Outros profissionais: enfermeiro; Outras doengas: linfangioleiomiomatose pulmonar; DPOC: Doenga Pulmonar
Obstrutiva Cronica.

A Figura 2 apresenta a distribuicao de profissionais, pesquisadores e pacientes com DRC
por regido do Brasil, evidenciando disparidades entre participantes das diferentes regides do
pais. Na Regido Norte, 2,5% dos participantes foram profissionais e pesquisadores, sem dados

visiveis para pacientes com DRC. No Centro-Oeste, 5% dos participantes pertenciam ao grupo
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de profissionais e pesquisadores. O Nordeste contou com 22,5% de profissionais e
pesquisadores e 14,3% de pacientes com DRC. No Sudeste, observou-se a maior participagao
de profissionais e pesquisadores (45%) e uma presenga significativa de pacientes com DRC.
Na Regido Sul, 25% dos participantes eram profissionais e pesquisadores, mas ndao hd dados

sobre pacientes com DRC.

Participantes por regido do Pais

o

\-.é

»

T , 85,7%
. Profissionais e pesquisadores

@ Participantes com DRC 25%

Figura 1. Distribuicdo de profissionais e pesquisadores e pacientes com doenca respiratoria
cronica por regido do Brasil.

A Tabela 2 apresenta a concordancia entre os painéis de especialistas na primeira rodada
do estudo Delphi sobre os itens nos trés niveis de RP. Itens com 70% ou mais de concordancia
foram automaticamente considerados importantes para inclusdo, enquanto os itens que nao
alcangaram 70% de concordancia ou apenas um dos grupos considerou essencial foram
reescritos e reenviado para uma segunda rodada.

Como informacao a ser registrada no momento da admissao do paciente na RP, todos
os itens analisados atingiram um consenso maior de 70% em ambos os painéis demonstrando
uniformidade na opinido sobre a coleta de informacdes essenciais no momento inicial da

reabilitacdo pulmonar.
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Durante o tratamento da RP, os itens que atingiram um consenso minimo de 70% para
o painel de especialistas foram: satide pulmonar (70%), dispneia (92,5%), impacto da doenca
(70%), capacidade funcional (72,5%), forca, resisténcia e limitagdes funcionais (72,5%),
detalhes da RP (95%), exacerbagdes (95%) e qualidade de vida (72,5%). Por outro lado, os itens
dados sociodemograficos (42,5%), fatores de risco (62,5%), comorbidades (60,9%), estado
psicoldgico (65%) e impacto econdmico (65%) ndo atingiram o consenso. J& no painel de
pacientes, a maioria dos itens manteve um alto consenso, com os mesmos itens da fase anterior
atingindo 100% de concordéncia.

No momento da alta da RP, para o painel de especialistas informagdes sobre a satde
pulmonar (87,5%), comorbidades (75%), dispneia (97,5%), impacto da doenca (95%), estado
psicoldgico (87,8%), capacidade funcional (97,5%), forga, resisténcia e limitacdes funcionais
(95%), detalhes da RP (97,5%), exacerbacdes (100%), impacto econdmico (85%) e qualidade
de vida (95%) alcangaram concordancia >70%, entretanto, os itens quanto aos dados
sociodemograficos (45%) e fatores de risco (65%) ndo atingiram concordancia suficiente. Ja
para o painel de pacientes, todos os itens também alcangaram consenso minimo de 70%,
incluindo satide pulmonar (100%), fatores de risco (100%), dispneia (100%), forca, resisténcia
e limitag¢des funcionais (100%) e qualidade de vida (100%).

Desta forma, itens sobre dados demograficos, fatores de risco, comorbidades, estado
psicolégico e impacto econdmico foram refinados e reenviados para a 2°* rodada Delphi, uma
vez que apenas um dos grupos concordou com sua essencialidade. Esse ajuste foi feito para

alcancar concordancia mais robusta, assegurando a continuidade consistente do estudo.
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Tabela 2. Concordancia entre os painéis de especialistas na primeira rodada Delphi sobre as
informacdes minimas a serem coletadas nos trés momentos de um Programa de Reabilitagdao

Pulmonar.
Momentos da Reabilitacdo
I nfo'rma(;oes Admissdo  Durante Alta Admissdo  Durante Alta
minimas
Painel de especialistas N= 40 Painel de Pacientes N= 7 ‘
Dados 0 17 0 0 6 (85,7%) 6
sociodemograficos Ay (42,5%) 18 (45%) | (85,7%)
0,
Sadde pulmonar 40 (100%) 28 (70%) (8732% | s 5 (T1.4%) 7 (100%)
0
Fatores de risco 40 (100%) (6222% ) 26 (65%) | 7 (100%) ¥R 7 (100%)
: 24 6 (85,7%) 6
0, 0, 0
Comorbidades 40 (100%) (60,9%) 30 (75%) | 6 (85,7%) (85.7%)
: . 37 39 7 (100%)
0, 0, 0
Dispneia 40 (100%) (925%)  (97.5%) 7 (100%) 7 (100%)
0
Impacto da doenca = 39 (97,5%) 28 (70%) 38 (95%) | 6 (85,7%) & {etorei) (8567% )
Estado psicologico 37 (92.5%) 26 (65%) .35 . | 6(@57%) > 6
’ (87,8%) ’ (85,7%)
Capacidade funcional = 40 (100%) e = 5 (71,4%) et 2
P ) (725%)  (97,5%) as (71,4%)
Forca, resisténcia e 0 29 0 0 7 (100%) 0
limitacGes funcionais ) 30) (72,5%) S5 (e | 7 (0 0 (eI,
39
* 0, 0,
Detalhes da RP 38 (95%) 38 (95%) (97,5%) NA NA NA
N 39 40 6 (85,7%) 6
0, 0,
Exacerbacdes 40 (100%) (97,5%) (100%) 6 (85,7%) (85.7%)
| A 0 0 0 0 6 (85,7%) 6
mpacto econdmico 34 (85%) 26 (65%) 34 (85%) | 6 (85,7%) (85.7%)
0
Qualidade de Vida | 39 (97,5%) (7222% | 38(95%) | 7(100%) 7(100%) 7 1009

Legenda: N (%); DRC: Doenga respiratoria cronica; Detalhes da RP: frequéncia das sessdes e duragdo do programa;

NA: ndo aplicado; RP: Reabilitagdo Pulmonar.

Representa o resultado incluido com >70% dos participantes votando como importantes.
Representa os itens que foram reescritos devido a <70% dos participantes ou apenas um dos grupos considerou

importante

:l Nao foi avaliado.

A Tabela 3 apresenta os itens submetidos a 2* rodada Delphi para refinamento de

concordancia entre os especialistas, focando nos niveis da RP. As informagdes minimas que

obtiveram pontuacdo > 70% foram consideradas automaticamente importantes para inclusao,

enquanto os itens que ndo alcangaram 70% de concordancia foram descartados.

Durante o tratamento, os itens que alcancaram um consenso entre o painel de

especialistas foram: fatores de risco (76,7%), comorbidades (76,7%), estado psicoldgico (90%)
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e impacto econdmico (86,7%). por outro lado, dados sociodemograficos (43,3%) ndo atingiu o
patamar minimo. J& para o painel de pacientes, todos os itens, exceto dados sociodemograficos
(66,7%), atingiram 100% de consenso, incluindo fatores de risco, comorbidades, estado
psicologico e impacto econdmico.

No momento da alta, entre o painel de especialistas apenas o item fatores de risco
(76,7%) atingiu o consenso estabelecido. O item dados sociodemograficos ficou abaixo da
concordancia com (56,7%). J& para o painel de pacientes, o Gnico item que atingiu consenso
foi: fatores de risco (100%), enquanto dados sociodemograficos (66,7%) ficou abaixo da marca

estabelecida.

Tabela 3. Itens enviados para refinamento de concordancia entre os painéis de especialistas na

2% rodada Delphi
Momentos da Reabilitacdo
Informacdes Durante Alta Durante Alta
minimas
Painel de especialistas N= 30 Painel de Pacientes N= 3

Dados 3 . 0 0
sociodemogréficos 13 (43,3%) 17 (56,7%) 2 (66,7%) 2 (66,7%)
Fatores de risco 23 (76,7%) 23 (76,7%) 3 (100%) 3 (100%)
Comorbidades 23 (76,7%) NA 3 (100%) NA
Estado psicologico 24 (90%) NA 3 (100%) NA
Impacto econémico 26 (86,7%) NA 3 (100%) NA

DRC: Doenga respiratoria cronica; NA: ndo aplicado
Representa o resultado incluido com >70% dos participantes votando como importantes.
Representa os itens que foram reescritos devido a <70% dos participantes ou apenas um dos grupos considerou
importante.

|:| Nio foi avaliado.

Os resultados das tabelas acima revelam diferencas significativas nas percepcdes de
importancia entre profissionais de saude/pesquisadores e participantes com DRC, sugerindo a
necessidade de alinhar as perspectivas entre esses grupos. Notou-se que painel de pacientes
frequentemente apresentaram maior concordancia (>90%) em mais itens, especialmente na
segunda rodada, enquanto o painel de especialistas tendia a classificar mais itens entre 70% a
90%. Esse contraste sugere que certos itens, como: estado psicologico e impacto econdmico,
sdo consistentemente valorizados por ambos os grupos, destacando a importancia de uma
abordagem biopsicossocial no contexto da RP. Por outro lado, itens com baixo consenso
persistente, como dados sociodemograficos, indicam que profissionais podem ver essas
informacdes como menos essenciais para o0 acompanhamento da RP, embora sejam relevantes
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para o perfil dos pacientes. Essa divergéncia levanta uma discussdo sobre quais dados sdo
prioritarios para a pratica clinica e a pesquisa em RP.

A figura 3 apresenta os itens minimos finais que atingiram o consenso. A inclusao da 2*
rodada Delphi foi eficaz para aumentar o consenso em itens que inicialmente nao alcangaram
70%, como comorbidades e impacto econdmico. Esse refinamento metodologico fortalece a
robustez dos resultados, fornecendo base consensual solida para definir os itens minimos
essenciais da RP. Observou-se também que durante a RP exige uma avaliacdo mais detalhada,
com mais itens classificados como de concordancia forte e alguns com concordancia muito
forte, indicando a necessidade de um acompanhamento estruturado para garantir a
sustentabilidade dos beneficios da RP. A alta concordancia em itens psicoldgicos e econdmicos
ao longo das fases da RP ressalta a importancia de uma abordagem integrada, abrangendo

aspectos fisicos, sociais e psicologicos.
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Figura 2. Ilustragdo do resultado dos itens incluidos no conjunto minimo de informacgdes a
serem registradas nos diferentes momentos dos programas de Reabilitagdo Pulmonar

5.4 DISCUSSAO

De acordo com nosso conhecimento, este ¢ o primeiro estudo a estabelecer o conjunto

minimo de informacdes essenciais para registro nos programas de reabilitacdo pulmonar no
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Brasil visando a importancia como indicador de satde, suporte a ci€ncia e ao planejamento das
acdes voltadas a gestdo em saude nacional.

Em relacdo aos participantes, embora este estudo tenha sido delineado para incluir
diversos profissionais de satde, os fisioterapeutas foram a maioria da amostra, representando
97,5% do total. Esses achados se alinham a um estudo prévio de Mateus e Mendes, 2024 que
investigou as percepcdes, praticas, barreiras e o conhecimento de profissionais de satde
envolvidos com a RP no Brasil. Os autores desse estudo demonstraram que os fisioterapeutas
representam 90% dos profissionais regularmente engajados na RP. Apesar da auséncia de
diretrizes claras sobre a composicao ideal da equipe de RP, os fisioterapeutas desempenham
papel central na criagdo e coordenacdo desses programas. No entanto, para garantir uma
abordagem verdadeiramente multiprofissional e melhoria dos resultados, ¢ fundamental
envolver profissionais de diversas especialidades areas (Sundh et al., 2017; Basara et al., 2014;
Dale, 2018).

Quanto a representatividade geografica, os participantes do estudo cobriram todas as
cinco grandes regides do Brasil, apesar de ter uma baixa representagdo de profissionais do
Norte. Esse desequilibrio geografico, somado a predominancia de fisioterapeutas, acompanha
tendéncias observadas em outros estudos (Matsumura et al., 2018; Tavares et al., 2016). Regides
com maior desenvolvimento econdomico tendem a contar com uma maior disponibilidade de
profissionais, destacando-se como o crescimento econdmico influencia a distribuicdo de
recursos humanos (Matsumura et al., 2018). A concentracdo elevada de recursos e tecnologias
em 4reas economicamente mais desenvolvidas, especialmente nas capitais, contrasta com a
limitagdo de investimentos e a caréncia de profissionais em outras areas, como o Norte,
refletindo a diversidade socioespacial do pais (Lima et al., 2012). Essa desigualdade geografica
também pode afetar o acesso a reabilitacdo, restringindo a amostra e, possivelmente, limitando
o impacto das intervenc¢des de RP para um publico mais amplo (Rabe; Watz, 2017).

A desigualdade na distribuigcdo de recursos e profissionais ndo apenas limita o acesso a
reabilitagdo, como também acentua as divergéncias entre o que os pacientes esperam do
tratamento e o que os profissionais priorizam. A escolha desses itens, no entanto, ndo ¢ uma
tarefa simples e estd frequentemente sujeita a diferentes perspectivas entre os envolvidos no
cuidado: profissionais de satde, pesquisadores € os proprios pacientes (Souto-miranda et al.,
2019). Esta pesquisa destacou divergéncias significativas entre as percepcdes dos profissionais

de satde e as dos pacientes, evidenciando a existéncia de uma lacuna entre o que os
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profissionais consideram essencial para a RP e o que os pacientes identificam como suas
necessidades prioritarias ao longo do processo.

Essas discrepancias refletem uma realidade bem documentada na literatura cientifica,
que aponta a necessidade de alinhar expectativas e percep¢des para aumentar a adesdo dos
pacientes e a eficacia das intervengdes. Estudos anteriores indicam que profissionais de saude,
ao se concentrar nos aspectos clinicos e fisiologicos da DRC, podem subestimar a importancia
de fatores psicossociais € econdmicos que, para muitos pacientes, sdo determinantes em sua
qualidade de vida e capacidade de adesao ao tratamento. Para os pacientes, a reabilitagcdo ideal
pode incluir elementos que atendam nao apenas a melhora fisica e respiratéria, mas também ao
suporte emocional, reducdo do estresse financeiro e inclusdo social, itens que muitas vezes
podem ser considerados secundarios pelos profissionais (Jiang et al., 2021; Padhey et al., 2023).

As divergéncias entre as percepcdes de pacientes e profissionais de saude, observadas
no inicio do tratamento, tendem a evoluir ao longo dos diferentes estagios da RP — admissao,
alta e durante. Essa evolucdo reflete variacdes nas prioridades e percepg¢des conforme o paciente
avanga no processo. No momento da admissao, por exemplo, um maior niumero de itens foi
considerado essencial por todos os envolvidos, com destaque para aqueles relacionados com a
avaliagdo funcional, perfil psicoldgico e condigdes comorbidas. Isso pode ser influenciado pelas
preocupagdes iniciais com uma abordagem multidimensional que considera o paciente como
um todo. No entanto, regides em que ha escassez de recursos, como as menos desenvolvidas
economicamente, essas avaliagdes amplas podem ser comprometidas pela falta de profissionais
capacitados e tecnologias, o que agrava ainda mais as divergéncias e pode afetar o sucesso a
longo prazo do programa (Burton; Tyson; Mcgovern, 2013).

Na alta do programa de reabilitagdo, o consenso muito forte e forte para menos itens
sugere uma mudanga na prioridade das abordagens — de uma ampla avaliac¢do inicial para a
consolida¢do de progressos e capacitacdo do paciente para o autocuidado. Essa tendéncia ¢
refor¢ada por estudos que indicam que o foco da reabilitagdo em estagios avancados tende a
deslocar-se de uma interven¢do intensiva para o fortalecimento da autossuficiéncia e a
promoc¢do de comportamentos saudaveis e sustentdveis a longo prazo (Janssen et al., 2021;
Selzler at al., 2021). Itens como a estado psicoldgico e impacto da doenca, que obtiveram forte
concordancia na alta, refletem essa transi¢ao, destacando a importancia da preparacao para o
periodo apos o término do programa formal.

Durante a RP, uma nova diminui¢ao nos itens foi observada, com consenso muito forte

entre especialistas e pacientes. Isto pode ser explicado pela maior variabilidade nas
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necessidades dos pacientes ao longo do tempo e em ambientes mais diversos. Este padrao ¢
consistente com pesquisas que mostram mudangas nas necessidades dos pacientes e no papel
dos profissionais de saude durante a fase de acompanhamento, com €nfase no monitoramento
de longo prazo e no apoio continuo para manter os ganhos alcangados (Candemir; Ergun; Sahin,
2021; Guell et al., 2017). As mudancas evolutivas na RP podem, portanto, ser interpretadas
como um ajuste de prioridades as novas necessidades dos pacientes e as novas exigéncias
criadas por fases especificas dos programas de reabilitacdo. Esses resultados sao consistentes
com a literatura que enfatiza que programas de RP eficazes sao dinamicos e flexiveis, exigindo
ajustes continuos para refletir o curso e a situacao individual de cada paciente (Souza; Volpe,
2014; Jesus et al., 2020).

Este conjunto minimo de resultados ¢ importante tanto para a pratica clinica como para
a investigacdo, para garantir que a RP possa responder eficazmente as mudangas nas
necessidades dos pacientes ao longo do tratamento. Do ponto de vista clinico, informagdes
minimas podem ser integradas num processo continuo para melhorar a qualidade da RP. Além
disso, permite a comparacao de resultados entre pacientes e instalacdes na pratica clinica,
promove a transparéncia para os financiadores e serve como um guia estruturado para uma
avaliagdo minima. Finalmente, ao demonstrar os beneficios da RP em resultados relevantes,
este conjunto também pode angariar fundos e influenciar mudangas nas politicas de satde
(Mcgregor; Henderson; Kaldor, 2014; Sridhar, 2012).

No ambito da pesquisa, o conjunto de resultados proposto traz uma série de beneficios
significativos. Em primeiro lugar, ele contribui para aumentar a consisténcia entre 0s ensaios
clinicos, promovendo a padronizagdo das variaveis € métodos de avaliacao. Isso ajuda a reduzir
0 viés na comunicagao dos resultados, ja que os desfechos passam a ser reportados de maneira
mais uniforme, o que diminui a possibilidade de omissao ou destaque seletivo de dados (Tong
et al.,, 2017). Além disso, essa padronizacdo contribui para a reducdo de desperdicios na
pesquisa, uma vez que evita a duplicacao de esforgos e o retrabalho na coleta e analise de dados.
Essa consisténcia facilita, por sua vez, a realizacdo de meta-analises, que dependem de dados
homogeéneos para integrar resultados de diversos estudos, ampliando a robustez das conclusdes
cientificas (Williamson et al., 2012; Duffy et al., 2019).

Em segundo lugar, o conjunto de resultados serve como uma ferramenta eficaz de
transferéncia de conhecimentos, uma vez que os dados recolhidos e analisados podem ser
comparados entre diferentes doengas respiratorias cronicas. Esta comparagdo abre

oportunidades para identificar padrdes comuns e comportamentais no tratamento destas
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doengas, facilita a aplicagdo dos resultados a diferentes situagdes clinicas e melhora a relagdo
entre diferentes areas de investigagdo de doencas respiratorias ¢ RP (Needham et al., 2017;
Verburg et al., 2022).

Além de aumentar a consisténcia e facilitar a transferéncia do conhecimento na
pesquisa, a maioria dos itens recomendados para o conjunto de resultados também apresenta
aplicabilidade ampla, ndo se restringindo a uma unica doenga. Aspectos como capacidade
funcional, forca, resisténcia, limitagcdes funcionais, fadiga, qualidade de vida, estado
psicoldgico e impacto econOmico sao passos essenciais que se mostram relevantes em
diferentes contextos de reabilitacdo. Alguns desses, inclusive, foram identificados como criticos
em outras iniciativas importantes, como o projeto GLOBAL RECHARGE (Orme et al., 2020)
e o estudo de Souto-Miranda et al., 2023 que estabeleceu um Conjunto de resultados principais
para RP de pacientes com DPOC. Essa sobreposi¢do entre condigdes e servicos de reabilitagao
possibilita o compartilhamento de recursos e facilita a comparagao entre trajetorias de pacientes
e programas especificos para diferentes doengas. Com isso, o conhecimento sobre os efeitos
das intervencdes pode ser enriquecido e mais bem divulgado, permitindo que os achados da
pesquisa sejam aplicados em outros cendrios e contribuindo para uma pratica clinica maior.

Embora tenham sido apresentados avangos adicionais na definicdo de um conjunto
minimo essencial para serem registradas na RP em pacientes com DRC, desafios ainda existem
em um proximo passo para consolidar uma abordagem padronizada e homogeneizar as
ferramentas de avaliagdo para a aquisicdo destas informacdes. Apesar de ndo ser objetivo
principal, nesta pesquisa atual, um campo aberto foi disponibilizado no questionario e permitiu
os profissionais exemplificarem suas preferéncias quanto as suas ferramentas de avaliagdo,
sendo esta ainda uma etapa seguinte a ser investigada. Apenas como exemplificacdo, para a
avaliagdo da saude pulmonar foi indicado o exame da espirometria, para obtencdo da
informagdo quanto as comorbidades foi indicado o indice de comorbidade de Charlson; para
avaliacdo da dispneia, a escala de Borg; para o impacto da doenca, o COPD Assessment Test
(CAT); para estado psicologico, a escala de ansiedade e depressao (HADS); para acessar a
capacidade funcional, o teste de caminhada der 6 minutos e o teste de degrau; para avaliagao
da for¢a muscular, o teste de preensdo manual e o questiondrio Medical Research Council
(MRC) enquanto que para a qualidade de vida, o questionario de qualidade de vida SF-36.

A presenca de comorbidades, destacada como um dos itens que compdem o conjunto
minimo de informagdes, € um fator critico que influencia tanto a progressao da DRC quanto a

resposta dos pacientes a RP (Crisafulli et al., 2008;Hassan et al., 2016 ;Butler et al., 2019).
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Contudo, a forma de registrar essas comorbidades de maneira uniforme ainda apresenta desafios
e a falta de um método padronizado pode introduzir variabilidade nas avalia¢des,
comprometendo a precisao e a confiabilidade dos dados. Ferramentas validadas para o registro
das comorbidades, como questiondrios clinicos especificos e protocolos padronizados de
anamnese, podem ser Uteis para aumentar a consisténcia desses dados e garantir uma abordagem
mais objetiva (Groot et al., 2003; Lin et al., 2023).

Outro aspecto importante ¢ a medigdo da funcionalidade dos pacientes, que inclui
capacidades como for¢ca muscular, resisténcia e capacidade funcional geral. Existem varios
métodos para avaliar essas fungdes, mas a escolha entre eles ndo ¢ comum. Testes especificos,
como o Teste de Caminhada de Seis Minutos (TC6M) ¢ o Teste de Forga de Prensdao Manual,
sdo amplamente utilizados para medir diferentes aspectos da funcionalidade fisica (Cassilas et
al., 2013; Zhang et al., 2017;Kim et al., 2020). No entanto, ¢ necessario definir com clareza
quais métodos devem ser considerados padrdes para que os resultados possam ser comparaveis
entre estudos e centros de reabilitagdo (Kelliher et al., 2020; Maritz et al., 2020).

No que diz respeito ao estado psicolégico e ao impacto econdmico, esses fatores sao
comumente observados em pacientes com DRC, e a RP tem demonstrado eficacia na redugdo
desses problemas. Essa evidéncia esta alinhada com outras recomendacdes para avaliagdo de
desfechos na DRC, embora muitos estudos ndo tenham incluido esses resultados especificos
(Trappenburg et al., 2005; Thew et al., 2017; Dal Negro et al., 2008). Apesar disso, a inclusao
desses itens no conjunto de resultados essenciais ¢ fundamental, pois representa o minimo de
precisdo que deve ser realizado para uma avaliagdo abrangente da RP. Desta forma, a
investigacao dos efeitos da RP sobre o estado psicoldgico e o impacto econdmico ¢ incentivada,
especialmente em pacientes que apresentam dificuldades nessas areas no inicio do tratamento.
Essa abordagem ndo apenas contribui para uma compreensao mais completa dos beneficios da
RP, mas também ajuda a garantir que as instrugdes sejam adequadas as necessidades especificas
de cada paciente, promovendo um cuidado mais centrado e eficaz (Ratneswaran; Weinmann;
Hart, 2015; Sohanpal et al., 2020; Liu et al., 2021; Burns et al., 2015).

Os esforgos futuros continuardo a envolver uma gama de partes interessadas, incluindo
pacientes, profissionais de saude, investigadores e lideres de politicas publicas, para garantir
que a investigacao em assuntos publicos esteja alinhada com as prioridades e necessidades do
publico. O envolvimento destas diversas partes interessadas permite uma visao abrangente das
necessidades e garante que os recursos sejam utilizados de forma eficiente e estratégica. Este

foco garantira que a investigagao futura aborde de forma equitativa e abrangente as importantes
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questdes de saude que afetam esta populagdo e aborde tanto as necessidades clinicas e pessoais,
como os requisitos sociais e de saude publica.

Além disso, dado que a acessibilidade a informacao ainda ¢ baixa em algumas areas, ha
espago para desenvolver estratégias para implementar e utilizar informag¢des minimas. Neste
contexto, uma vez definidas as ferramentas, é necessario treinamento destinado a medir
corretamente estes resultados para garantir o sucesso destas iniciativas.

Apesar da relevancia dos achados, este estudo apresenta algumas limitagdes que devem
ser consideradas. A principal limita¢ao identificada foi o quantitativo e categoria profissional
dos participantes o que pode ter impactado a representatividade dos resultados. Acreditamos
que uma explicagdo esteja relacionada a forma de divulgacdo adotada, que ocorreu
predominantemente por meios de midias sociais. Embora a tecnologia facilite o alcance de
participantes, ha um viés de distribui¢do que envolve o publico com possibilidade de acesso a
visualizacao do convite de participagdo, sendo provavel que fisioterapeutas tiveram mais acesso
e pode ndo ter sido suficientemente eficaz para envolver um niimero maior de profissionais de
saude e pacientes dentro do escopo da pesquisa mesmo sendo por indicagao.

Além disso, apesar de solicitado o apoio, foram baixas as divulgagdes via associagdes
de categorias profissionais, 6rgdos regulamentadores e entidades representativas da area da
saude pode ter reduzido o engajamento dos participantes, limitando a abrangéncia da amostra.
O envolvimento dessas instituigdes poderia ter ampliado o alcance da pesquisa e incentivado
uma maior adesdo. Futuras investigagcdes poderiam considerar estabelecer outras parcerias
estratégicas para otimizar a captagdo de participantes e fortalecer a robustez dos dados
coletados. Além disso, o envolvimento de pacientes ndo foi expressivo, o que impediu a
inclusdo de uma gama mais ampla de perspectivas, o que pode ser atribuido a varios fatores
como fatores educacionais e ndo familiaridade e entendimento sobre processo cientifico.

A abordagem Delphi, utilizada no estudo, também apresenta limitagdes inerentes, pois
depende da subjetividade da resposta dos participantes. Por fim, as dificuldades associadas a
aplica¢do de um conjunto minimo de configuracdes de recursos informacionais essenciais nao
foram investigadas exaustivamente, o que pode representar uma limitacdo na implementacao

pratica dos achados.

5.5 Consideracgoes finais

Este estudo incluiu um conjunto minimo de informagdes essenciais para serem

registradas em programas de reabilitacdo pulmonar no Brasil. Os dados sociodemogréficos
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foram considerados importantes apenas no momento da admissdo. Ja as informacdes sobre
saide pulmonar, fatores de risco, comorbidades, dispneia, impacto da doenca, estado
psicologico, capacidade funcional, forga, resisténcia e limitagdes funcionais, detalhes do
programa de reabilitacdo pulmonar, exacerbagdes, impacto econdmico e qualidade de vida sdo
avaliadas nos trés momentos da reabilitagao.

A partir deste estudo, esse conjunto de informacdes essenciais podera ser utilizado por
diversas partes interessadas para promover maior consisténcia e comparabilidade entre estudos,
facilitando a andlise e a padronizacao dos dados registrados em programas de reabilitagdo
pulmonar. Com isso, sera possivel comparar os resultados de diferentes programas de RP,
identificar melhores praticas e aprimorar a qualidade dos servigos oferecidos aos pacientes.
Pesquisas futuras devem aprofundar a definicdo das métricas principais para monitoramento e
avaliar a adogdo pratica desse conjunto minimo nos programas de RP, contribuindo para sua

implementagdo ampla e sustentavel.
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7. APENDICES

7.1 Apéndice 1: TCLE Painel de Especialistas

‘ Q’ @)3 i
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS A JLACAP
PPGFT CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM FISIOTERAPIA
LABORATORIO DE FISIOTERAPIA CARDIOPULMONAR (LACAP)

TERMO DE CONSETIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(RESOLUCAO 510/2016)

Vocé estd sendo convidado a participar a participar da pesquisa intitulada "Um estudo
de consenso Delphi para estabelecer o conjunto minimo de informacdes essenciais para
registro nos programas de reabilitacio pulmonar no Brasil".

Esta pesquisa tem como objetivo, determinar as informa¢des minimas importantes que
devam ser registradas nos programas de reabilitagdo pulmonar no Brasil. O estudo ¢ importante
para se conhecer e padronizar as informagdes minimas sobre as caracteristicas e saude dos
individuos que participam em programas de reabilitacdo no Brasil, que podera servir de base
para futuras auditorias e acompanhamento dos servigos de saude disponiveis bem como base
de dados para ciéncia e politicas publicas para pessoas com doengas respiratérias cronicas no
Brasil.

Este estudo sera realizado online (ambiente virtual) e constard de duas rodadas. A sua
participagdo neste estudo consiste em responder em dois momentos a um questionario online
na plataforma REDCap. O questionario tera uma sessdo com alguns dados pessoais, como
idade, sexo, tempo de formado e experiéncia e atuagao profissional. A segunda sessdo constara
de questdes para responder com uma escala de 1 a 9 sobre a relevancia e abrangéncia de cada
dimensao de avaliacao da ferramenta: 6 a 9. Altamente relevante / abrangente; 4 a 6 relevante /
abrangente, mas precisa de ajustes; 1 a 3. Pouco relevante ou nao relevante / abrangente; e, 0
incapaz de pontuar/ ndo sei sobre o assunto.

Sua participagdo ¢ voluntaria, isto ¢, a qualquer momento vocé ird decidir se deseja
participar e preencher o questionario. Vocé pode decidir se deseja ou ndo responder a qualquer
pergunta mesmo que ela seja considerada obrigatoria e, se desejar desistir da participagdo
durante o preenchimento do questiondrio ou apds o preenchimento, poderd desistir sem
necessidade de explicacdo ou justificativa € sem nenhuma penalizacdo ou prejuizo em sua
relacdo com o pesquisador ou com a instituicdo. Além disso, se apds responder e enviar
respostas do questionario, desejar retirar o seu consentimento de utilizagdo dos dados devera
entrar em contato com o pesquisador responsavel (conforme dados ao final) e este enviara a
voce, a resposta de ciéncia do seu interesse.

Se desejar participar da pesquisa, vocé ira:
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1. Aceitar sua participacdo eletronicamente, o que correspondera a assinatura deste
termo de consentimento que pode ser gravado. Tal termo podera ser impresso ou solicitado ao
pesquisador via endereco de e-mail fornecido, se assim o desejar;

2. Responder ao questiondrio online que terd tempo de preenchimento em torno de 15 a
20 minutos. Caso nao concordar com as questdes, bastara fechar a pagina do navegador.

Ao responder a pesquisa, ¢ importante considerar que algumas perguntas podem causar
desconforto, sentimentos desagradaveis ou até mesmo medo de revelar suas respostas sobre o
assunto em questdo. Se vocé perceber que esta se sentindo assim, tem o direito de parar de
responder imediatamente. Os pesquisadores se comprometem a manter suas informagdes
pessoais de forma anonima e confidencial para reduzir qualquer impacto negativo. No entanto,
¢ importante notar que, como a pesquisa ¢ feita online, existem limitagdes na garantia completa
da seguranca dos dados. Se vocé se sentir desconfortavel ou preocupado, pode interromper sua
participacdo a qualquer momento.

O participante terd liberdade para escolher onde e quando deseja responder as perguntas,
podendo expressar suas preferéncias sem precisar interagir diretamente com outros
participantes. Além disso, para garantir a seguranca e a confidencialidade dos dados pessoais,
apenas os pesquisadores envolvidos terdo acesso as respostas. Isso significa que as informagdes
ndo serdo baixadas ou armazenadas em um ambiente virtual que possa ser acessado por pessoas
ndo autorizadas.

Os beneficios desta pesquisa sdo indiretos para os participantes poiS promovera
exclusivamente um retorno social por meio da publicacdo dos resultados em periddicos
cientificos. Essas informagdes podem ser utilizadas para desenvolver indicadores de condi¢des
de saude, que sdo ferramentas importantes para apoiar a gestdo da satide. Além disso, os
resultados da pesquisa podem levar a melhorias nos servigos de saude, possibilitando a
realizagdo de pesquisas mais avancadas e evidéncias mais solidas, bem como auditorias e
acompanhamentos de qualidade dos servicos existentes no pais.

Vocé ndo terd nenhuma despesa ou retribuicdo financeira ao participar do estudo,
entretanto, caso ocorra alguma despesa decorrente da sua participacao na pesquisa, quando for
0 caso, estas serdo ressarcidas. Vocé terd direito a indenizagdo por qualquer tipo de dano
resultante da sua participagdo na pesquisa. Todas as informagdes que vocé fornecer serdo
tratadas de forma confidencial e seu sigilo serd garantido. Sua privacidade serd protegida
sempre que necessario explicar alguma situagdo. Os dados coletados podem ser usados em
eventos, revistas ou trabalhos cientificos, mas seu nome ndo sera divulgado. No final do
documento, vocé encontrara o telefone e o endereco do pesquisador principal, para esclarecer
qualquer davida sobre o projeto a qualquer momento. E recomendével que vocé guarde este
documento para referéncia futura.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
UFSCar (CEP), que, vinculado a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), tem a
responsabilidade de garantir e fiscalizar que todas as pesquisas cientificas com seres humanos
obedecam as normas éticas do Pais, e que os participantes de pesquisa tenham todos os seus
direitos respeitados. O CEP-UFSCar funciona na Pré-Reitoria de Pesquisa da Universidade
Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235- Caixa Postal 676 —
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CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-9685. Enderego eletronico:
cephumanos@ufscar.br.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa
e concordo em participar. Eu aceitei participar deste estudo por livre e espontanea vontade,
porém minha desisténcia ndo comprometerda o vinculo com a instituigdo € com o0s
pesquisadores. Entendo que este documento estd em ambiente virtual e apds o meu aceite
poderei guardar uma cépia deste documento.

Sdo Carlos, de de

Aceite do Participante da Pesquisa

Assinatura do (a) Pesquisador (a)

Contato do Pesquisador Responsavel:

Nome: Renata Gongalves Mendes

Enderego de Trabalho: Rua Washington Luis, Km 235- Sao Carlos - SP
Email: renatamendes@ufscar.br

Telefone: (16) 98820-3291

Pesquisador adjunto:

Nome: André Gongalves Pereira

Endereco: Rua Washington Luis, Km 235- Sdo Carlos - SP
Email: andregoncalves@estudante.ufscar.br

Telefone: (83) 99687-7426

54



7.2 Apéndice 2:TCLE do Painel de Pacientes

(;’ UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS @)3 %_Ké“;;
PPG|'—|_ CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE |
S PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM FISIOTERAPIA
LABORATORIO DE FISIOTERAPIA CARDIOPULMONAR (LACAP)

TERMO DE CONSETIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(RESOLUCAO 510/2016)

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa chamada "Um estudo de
consenso Delphi para estabelecer o conjunto minimo de informacées essenciais para
registro nos programas de reabilitacio pulmonar no Brasil".

O objetivo desta pesquisa ¢ determinar as informag¢des mais importantes que devem ser
registradas nos programas de reabilitagdo pulmonar no Brasil. Isso ¢ importante para avaliar a
saude das pessoas, apoiar a ciéncia e planejar agdes de satide no pais. Esta pesquisa é importante
porque ajudard a melhorar os servicos de saude, possibilitando pesquisas de alta qualidade,
auditorias ¢ acompanhamento dos servicos de saiude. Além disso, as informagdes obtidas
ajudardo na criagdo de politicas publicas para pessoas com doengas respiratorias cronicas no
Brasil.

Este estudo sera realizado online (ambiente virtual) e constara de duas rodadas. A sua
participagdo neste estudo consiste em responder em dois momentos a um questionario online
na plataforma REDCap. O questionario tera uma sessdo com alguns dados pessoais, como
idade, sexo, tempo de formado e experiéncia e atuacdo profissional. A segunda sessdo constara
de questdes para responder com uma escala de 1 a 9 sobre a relevancia e abrangéncia de cada
dimensao de avaliacao da ferramenta: 6 a 9. Altamente relevante / abrangente; 4 a 6 relevante /
abrangente, mas precisa de ajustes; 1 a 3. Pouco relevante ou nao relevante / abrangente; e, 0
incapaz de pontuar/ ndo sei sobre o assunto.

Sua participagdo ¢ voluntaria, isto €, a qualquer momento vocé ird decidir se deseja
participar e preencher o questionario. Vocé pode decidir se deseja ou ndo responder a qualquer
pergunta mesmo que ela seja considerada obrigatoria e, se desejar desistir da participagdo
durante o preenchimento do questiondrio ou apds o preenchimento, podera desistir sem
necessidade de explicacdo ou justificativa e sem nenhuma penalizagdo ou prejuizo em sua
relacdo com o pesquisador ou com a instituicdo. Além disso, se apds responder e enviar
respostas do questionario, desejar retirar o seu consentimento de utilizagdo dos dados devera
entrar em contato com o pesquisador responsavel (conforme dados ao final) e este enviara a
voceé, a resposta de ciéncia do seu interesse.

Se desejar participar da pesquisa, vocé ira:

1. Aceitar sua participacdo eletronicamente, o que corresponderd a assinatura deste
termo de consentimento que pode ser gravado. Tal termo podera ser impresso ou solicitado ao
pesquisador via endereco de e-mail fornecido, se assim o desejar;
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2. Responder ao questiondrio online que terd tempo de preenchimento em torno de 15 a
20 minutos. Caso nao concordar com as questdes, bastard fechar a pagina do navegador.

Quando estiver respondendo a pesquisa, ¢ bom saber que algumas perguntas podem
deixar vocé desconfortavel, chateado ou até com medo de responder sobre o assunto. Se isso
acontecer, vocé€ tem o direito de parar de responder na hora. Os pesquisadores vao manter suas
informacodes pessoais em segredo, sem revelar quem € vocé, para evitar qualquer problema.
Mas como a pesquisa ¢ online, pode ter alguns riscos na seguranca dos dados. Se vocé se sentir
mal ou preocupado, pode parar de participar a qualquer momento. Vocé€ pode responder as
perguntas quando e onde quiser, sem precisar falar com outras pessoas. Isso significa que vocé
tem total liberdade para escolher. E ndo precisa se preocupar com a privacidade dos seus dados,
s0 os pesquisadores vao poder ver suas respostas. Eles vao garantir que ninguém mais possa
acessar essas informagdes, entdo vocé pode ficar tranquilo.

Os beneficios para quem participa da pesquisa ndo sao diretos, mas ainda assim sao bem
legais. Os resultados vao ser publicados em revistas cientificas, o que vai ajudar todo mundo,
ndo s6 quem esta participando. Essas informagdes vao servir para criar indicadores de satude,
que sdo superimportantes para melhorar a gestdo da saude. Além disso, os resultados da
pesquisa podem ajudar a deixar os servigos de saude ainda melhores, possibilitando fazer
pesquisas mais avancadas e com mais certeza, além de garantir que os servigos existentes sejam
acompanhados de perto e com qualidade.

Vocé ndo tera nenhuma despesa ou retribuicdo financeira ao participar do estudo,
entretanto, caso ocorra alguma despesa decorrente da sua participagdo na pesquisa, quando for
0 caso, estas serdo ressarcidas. Tudo que vocé opinar serd mantido em sigilo. Sua privacidade
¢ superimportante, entdo se precisar explicar alguma coisa, ela vai ser protegida. Os dados que
a for coletado podem ser usados em eventos ou trabalhos cientificos, mas seu nome nao vai ser
revelado. Ao concordar com este termo, vocé tera a opcdo de guardar uma cdpia deste
documento. No final, tem o telefone e o endereco do pesquisador principal caso tenha alguma
davida sobre o projeto. E bom guardar esse documento para vocé o ter de referéncia depois.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
UFSCar (CEP), que, vinculado a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), tem a
responsabilidade de garantir e fiscalizar que todas as pesquisas cientificas com seres humanos
obedecam as normas éticas do Pais, e que os participantes de pesquisa tenham todos os seus
direitos respeitados. O CEP-UFSCar funciona na Pré-Reitoria de Pesquisa da Universidade
Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235- Caixa Postal 676 —
CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-9685. Enderego eletronico:
cephumanos@ufscar.br.

Declaro que entendi os objetivos, riscos € beneficios de minha participacao na pesquisa
e concordo em participar. Concordo em participar por minha propria vontade, mas se eu mudar
de ideia, ndo vai afetar minha relacdo com a institui¢ao ou com os pesquisadores. Sei que este
documento ¢ digital e posso guardar uma copia depois de aceitar, porque tenho esse direito.

Sao Carlos, de de

Aceite do Participante da Pesquisa
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Assinatura do (a) Pesquisador (a)

Contato do Pesquisador Responsavel:

Nome: Renata Gongalves Mendes

Endereco de Trabalho: Rua Washington Luis, Km 235- Sao Carlos - SP
Email: renatamendes@ufscar.br

Telefone: (16) 98820-3291

Pesquisador adjunto:

Nome: André Gongalves Pereira

Endereco: Rua Washington Luis, Km 235- Sdo Carlos - SP
Email: andregoncalves@estudante.ufscar.br

Telefone: (83) 99687-7426

57



7.3 Apéndice 3: Questionario - Profissionais e Pesquisadores

1* RODADA DELPHI

Essa secdo tem o objetivo de caracterizar os participantes.

Qual sua idade? Por favor, descreva em anos completados.

Qual seu estado? Por favor, descreva abaixo.
Acre

Alagoas

Amapa

Amazonas

Bahia

Ceara

Distrito Federal
Espirito Santo
Goias

Maranhio

Mato Grosso

Mato Grosso do Sul
Minas Gerais

Para

Paraiba

Parana

Pernambuco

Piaui

Rio de Janeiro

Rio Grande do Norte
Rio Grande do Sul
Rondoénia

Roraima

Santa Catarina

Sao Paulo

Sergipe

Tocantins

O O OO0 O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0ODOLDOOOLOOOLOOOOOoOOoOOoOOoOoO o

Qual o seu e-mail? Por favor, descreva seu e-mail completo abaixo para que possam contata-
lo na proxima rodada do estudo. A sua participacdo € muito importante para o resultado.

Obs.: Seu e-mail serd mantido em sigilo e privacidade, no qual serd usado apenas para envio
das informacgdes do projeto e do segundo questionario desta pesquisa.

Qual seu sexo?

o Masculino

o Feminino

o Intersexo

o Prefiro ndo dizer
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https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Acre/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Alagoas/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Amapa/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Amazonas/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Bahia/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Ceara/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/DistritoFederal/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/EspiritoSanto/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Goias/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Maranhao/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/MatoGrosso/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/MatoGrossoSul/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/MinasGerais/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Para/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Paraiba/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Parana/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Pernambuco/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Piaui/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/RiodeJaneiro/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/RioGrandedoNorte/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/RioGrandedoSul/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Rondonia/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Roraima/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/SantaCatarina/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/SaoPaulo/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Sergipe/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Tocantins/

o Outro:

Qual a sua profissao?

o Assistente Social

o Profissional de Educacao Fisica
o Enfermeiro (a)

o Fisioterapeuta

o Médico (a) — Pneumologista

o Médico (a) — Outra especialidade
o Nutricionista

o Psicologo (a)

o Técnico (a) de Enfermagem

o Terapeuta Ocupacional

© Outro:

Ha quanto tempo vocé é formado?
o Menos de 1 ano

o Entre 1 e 2 anos

o Entre 3 ¢ 4 anos

o Entre 5 e 6 anos

o Entre 7 ¢ 8 anos

o Entre 9 e 10 anos

o Mais de 10 anos

Vocé trabalha ou ja trabalhou na assisténcia das Doencas Respiratorias Cronicas (Ex:
DPOC, Asma, Fibrose Pulmonar, Bronquiectasia, entre outras) e/ou vocé é pesquisador
engajado em investigacoes relacionadas a Reabilitacio Pulmonar e Doencas Respiratorias
Cronicas?

o Sim. Ja trabalhei, porém, ndo trabalho mais.

o Sim. J4 estive inserido em pesquisas nesta tematica, porém, nao mais.

o Sim. Ja trabalhei e ainda trabalho.

o Sim. J4 estive inserido em pesquisas nesta tematica e ainda continuo.

o Nao. Nunca trabalhei.

o Nao. Nunca pesquisei.

Orientacao: Se vocé nunca trabalhou na assisténcia das Doengas Respiratoria Cronica ou
nunca esteve inserido em pesquisas sobre Reabilitagdo pulmonar e Doengas Respiratoria
Cronica, voce sera direcionado para o final do questionario. Por favor, confirme o envio para
que possamos receber essa informacao.

ITENS PARA JULGAMENTO

Em servicos da Reabilitagio Pulmonar, o registro de informacdes pode ser util para o
acompanhamento da qualidade e efetividade da RP bem como para a comparagdo entre
diferentes localidades e servigos. Para o contexto e realidade do Brasil considerando o objetivo
de se estabelecer um conjunto de INFORMACAO MINIMA E ACESSIVEL, por favor assinale
a opcao que melhor reflete a sua concordancia em registrar estas informacdes, sendo que o 1
representa que discorda totalmente e 9 concorda totalmente

» Informacao genérica dos pacientes
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1.

Registro dos dados sociodemograficos (idade, sexo, altura, etnia). Quanto vocé concorda
que este item deva ser registrado nos programas de RP nos momentos:

Na avaliacdo inicial: O 6 @ 6 B @ (9 (O nio sei opinar
Na avalia¢do final apésRP: 1) @) 3) @) ) (6 @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

» Informacao sobre a saide pulmonar

Registro de informacdes sobre a saide pulmonar como por exemplo exame de
espirometria (VEF1 predito, relacio VEF1/CVF). Quanto vocé concorda que este item deva
ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacao inicial: O 6 @ 6 6 @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ ) © @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: L @6 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento vocé utiliza/recomenda para avaliar esse desfecho?

Registro dos fatores de risco para as DRCs como por exemplo, habito de fumar, contato
com a fumaca do cigarro (fumante passivo) e estar em contato com outras fumacas (fogao
a lenha, poeira ocupacional). Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos
programas de RP:

Na avaliacao inicial: O @ 6 6 @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @) &) ©® @ (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O @B @ 6 & @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento especifico vocé utiliza/recomenda para avaliar esse desfecho?

» Informacao sobre outros problemas de saude

Registro de outros problemas de saude conhecidos como comorbidades (por exemplo,
diabetes, hipertensio, osteoporose, depressio entre outros). Quanto vocé concorda que
este item deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O @ 6 66 @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliagiio final apésRP: (1) @) 3) @ ) (6 @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento (testes, questionarios) vocé utiliza/recomenda para avaliar esse sintoma?

» Informacdo sobre condigado atual de saude
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. Registro da dispneia (falta de ar). Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado

nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O 6 @ 6 B @ (9 (O nio sei opinar
Na avalia¢do final apésRP: 1) @) 3) @) ) (6 @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento (testes, questionarios) vocé utiliza/recomenda para avaliar esse sintoma?

. Registro do impacto da doen¢a no estado de satide em geral (o que a doenca causa no bem-
estar e no dia a dia). Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos
programas de RP:

Na avaliacao inicial: O 6 @ 6 6 @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ ) © @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: L @6 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento (testes, questionarios) vocé utiliza/recomenda para avaliar esse desfecho?

. Registro do estado psicolégico (ansiedade, depressao, panico) dos individuos. Quanto vocé
concorda que este item deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O @6 @ 6 & @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) 2 3) @ &) 6 @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: L @6 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento (testes, questionarios) vocé utiliza/recomenda para avaliar esse desfecho?

» Informacdo sobre condigao fisica e funcional

. Registro da capacidade funcional (por exemplo registrar resultados do teste caminhada 6
minutos, Incremental Shuttle Walking Test, teste de sentar e levantar 5 repeticoes, entre
outros). Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O @ 6 66 @ (9 (O nao sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ ) 6 @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento (testes, questionarios) vocé utiliza/recomenda para avaliar esse desfecho?

. Registro da forca e resisténcia e limitacées musculoesqueléticas. Quanto vocé concorda
que este item deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacio inicial: O @ @ 6 & @ (9 (O nio sei opinar
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10.

11.

12.

13.

Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ &) ©® @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O @ B @ 6 & @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento (testes, questionarios) vocé utiliza/recomenda para avaliar esse desfecho?

» Informacao sobre a Reabilitagdo pulmonar

Registro dos detalhes das sessdes da Reabilitacio pulmonar (encaminhamento, tipo,
duracao, frequéncia, assiduidade). Quanto vocé concorda que este item deva ser

registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O 6 @ 6 66 @ (9 (O nio sei opinar
Na avalia¢do final apésRP: 1) @) 3) @ ) (6 @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O @B 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

Registro das exacerbacoes (piora de falta de ar, tosse, producio de escarro e obstrucio ao
fluxo de aéreos) , quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos programas

de RP:

Na avaliacdo inicial: O @ B @ 6 & @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliaciio final apésRP: 1) @) 3 @ &) (6 @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: OB 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

» Informacao sobre Impacto econdmico e Qualidade de Vida
>

Registro do impacto econémico (retorno dos individuos a produtividade econémica).
Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacao inicial: O @ 6 & @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ &) & @ (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O @6 6 6 66 @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento (testes, questionarios) vocé utiliza/recomenda para avaliar esse desfecho?

Registro da qualidade de vida (a percepc¢ao do individuo acerca de sua posicdo na vida,
no contexto da cultura e no sistema de valores nos quais vive e em relacio a seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupacdes). Quanto vocé concorda que este item deva ser

registrado nos programas de RP:

Na avaliacio inicial: O @ 6 @ 6 6 @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ &) ©® @) (9 (O nio sei opinar
Seguimento da RP: O 6 6 6 @ (9 (O nio sei opinar

Qual instrumento (testes, questionarios) vocé utiliza/recomenda para avaliar esse desfecho?
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7.4 Apéndice 4: Questionario — Pacientes

1* RODADA DELPHI

Essa se¢do tem o objetivo de caracterizar os participantes.

Qual sua idade? Por favor, descreva em anos completados.

Qual seu estado? Por favor, descreva abaixo.
Acre

Alagoas

Amapa

Amazonas

Bahia

Ceara

Distrito Federal
Espirito Santo
Goias

Maranhéo

Mato Grosso

Mato Grosso do Sul
Minas Gerais

Para

Paraiba

Parana

Pernambuco

Piaui

Rio de Janeiro

Rio Grande do Norte
Rio Grande do Sul
Rondoénia

Roraima

Santa Catarina

Sao Paulo

Sergipe

Tocantins

O O O OO0 O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0ODO0OO0OOLOOOOLOOOOOOoOOoOoo o

Qual o seu e-mail? Por favor, descreva seu e-mail completo abaixo para que possam contata-

lo na préxima rodada do estudo. A sua participagcdo € muito importante para o resultado.

Obs.: Seu e-mail serd mantido em sigilo e privacidade, no qual serd usado apenas para envio

de feedbacks e do segundo questionario desta pesquisa.
Qual seu sexo?

o Masculino

o Feminino

o Intersexo

o Prefiro nao dizer

o Outro:
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https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Acre/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Alagoas/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Amapa/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Amazonas/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Bahia/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Ceara/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/DistritoFederal/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/EspiritoSanto/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Goias/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Maranhao/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/MatoGrosso/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/MatoGrossoSul/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/MinasGerais/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Para/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Paraiba/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Parana/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Pernambuco/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Piaui/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/RiodeJaneiro/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/RioGrandedoNorte/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/RioGrandedoSul/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Rondonia/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Roraima/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/SantaCatarina/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/SaoPaulo/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Sergipe/
https://www.sogeografia.com.br/Conteudos/Estados/Tocantins/

Vocé apresenta alguma Doenca Respiratoria (DPOC, Asma, Fibrose Pulmonar,
Bronquiectasia, entre outras)?

o Sim.

o Nao.

Dentre as Doencas Respiratorias Cronicas descritas abaixo, qual/quais delas vocé
apresenta? Assinale quantas forem necessarias.

o Asma

o Bronquiectasia

o DPOC — Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica

o Fibrose Pulmonar

o Fibrose Cistica

o Hipertensao Pulmonar

o Outro:

o Prefiro nao responder

Orientacio: Se vocé ndo apresenta Doenca Respiratdria, vocé sera direcionado para o final do
questionario. Por favor, confirme o envio para que possamos receber essa informagao.

Vocé participa ou ja participou de algum Programa de Reabilitacio Pulmonar?

o Sim.

o Nao.

Orientacio: Se vocé nunca participou de um Programa de Reabilitacdo Pulmonar, vocé sera
direcionado para o final do questionario. Por favor, confirme o envio para que possamos receber
essa informagao.

ITENS PARA JULGAMENTO

Em servicos da Reabilitagdo Pulmonar, o registro de informagdes pode ser util para o
acompanhamento da qualidade e efetividade da RP bem como para a comparacdo entre
diferentes localidades e servigos. Para o contexto e realidade do Brasil considerando o objetivo
de se estabelecer um conjunto de INFORMACAO MINIMA E ACESSIVEL, por favor assinale
a opcao que melhor reflete a sua concordancia em registrar estas informacgdes, sendo que o 1
representa que discorda totalmente e 9 concorda totalmente

» Informacao genérica dos pacientes

1. Registro das questodes sociais como idade, sexo, altura, etnia etc. Qual é a sua opiniso
sobre colocar esses dados nos programas de Reabilitacio Pulmonar em diferentes
situacoes?

Na avaliacao inicial: O @ B @ 6 6B @ ® © Onio seiopinar

Na avaliaciio final apés RP: (1) 2) 3) @ &) ® @ (® (9 (O ndo sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): 1) @) 3 @ (G © @)

(9 (O nao sei opinar

» Informacao sobre a satde pulmonar
2. Registro dos detalhes sobre a satide do pulméo. Quanto vocé concorda que este item
deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O 6 @ 6 66 @ (9 (O nio sei opinar
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3. Na avaliacdo finalapés RP: 1) 2) 3 @ G (6 @ (9 (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): 1) @) 3 @ () (© @)

(@ (O nio sei opinar

4. Registro dos fatores que podem causar problema nos pulmdes, como fumar, ficar no
meio da fumaca do cigarro (mesmo sem fumar) e encarar outras fumacas (fogao a lenha,
poeira do trabalho). Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos
programas de RP:

Na avaliacio inicial: O @ B @ 6 6 @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ ) © @) (9 (O nio sei opinar

Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): 1) @) 3 @ (&) © @)

(@ (O nio sei opinar
» Informacao sobre outros problemas de satde

5. Registro de outros problemas de satide conhecidos como comorbidades (por exemplo,
diabetes, hipertensio, osteoporose, depressao entre outros). Quanto vocé concorda que
este item deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O @B @ 6 & @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) ) 3) @ ) (6 @) (9 (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): (1) @) 3 @ G (& @
(@ (O nio sei opinar

» Informacdo sobre condigdo atual de saude

6. Registro da dispneia (falta de ar). Quanto vocé concorda que este item deva ser
registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O @ 6 66 @ (9 (O nao sei opinar
Na avaliagio final apésRP: (1) @) 3) @ ) 6 @) (9 (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): 1) @) 3 @ &) © @)

(9 (O nio sei opinar

7. Registro do impacto da doenca no estado de saude em geral (o que a doenca causa no
seu bem-estar e no dia a dia)
Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O @ 6 66 @ (9 (O nao sei opinar
Na avaliagio final apésRP: (1) 2 3) @ ) (6 @) (9 (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): 1) @) 3 @ (&) © @)

(9 (O nio sei opinar

8. Registro de como vocé esta se sentindo mentalmente (se estdo ansiosas, deprimidas, ou
com panico).Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos programas de
RP:

Na avaliacio inicial: O @ @ 6 G @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ &) & @) (9 (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): 1) @) 3 @ (G ©& @)
(9 (O nio sei opinar
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» Informacao sobre condigdo fisica e funcional

9. Registro de como realiza as atividades do dia a dia. Quanto vocé concorda que este item
deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacio inicial: O @6 @ 6 & @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ &) © @) (9 (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): 1) @) 3 @ (&) (6 @)

(@ (O nio sei opinar

10. Registro da for¢a, da capacidade dos musculos de aguentar esforco ou exercicio por
um periodo mais longo e possiveis dificuldades ou restricdes nos movimentos. Quanto vocé
concorda que este item deva ser registrado nos programas de RP:

Na avaliacdo inicial: O @ B @ 6 G @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliaciio final apésRP: 1) @) 3) @ &) (6 @) (9 (O nio sei opinar

Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): (1) @) 3 @ G ©® @

(9 (O nio sei opinar

11. Registro dos agravos (piora de falta de ar, tosse, producio de secrecio e fechamento
do fluxo de ar). Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos programas
de RP:

Na avaliacao inicial: O @ B @ 6 e @ ® ©@ Onio seiopinar
Na avaliacdo final apésRP: (1) 2 3) @ G 6 @ ® (@ (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante RP (SeguimentodaRP): (1) 2) 3 @ G (& @)

(9 (O nio sei opinar

» Informacgao sobre Impacto economico e Qualidade de vida

12. Registro de como a sua participac¢io na Reabilitacio Pulmonar esta ajudando na volta
as atividades de trabalho. Quanto vocé concorda que este item deva ser registrado nos
programas de RP:

Na avaliacao inicial: O @ 6 G @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ ) © @) (9 (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): (1) @) 3 @ & ©® @
(@ (O nio sei opinar

13. Registro de como se sente em relacio a vida, levando em conta a cultura, os valores, os
objetivos e as preocupacdes de cada um. Quanto vocé concorda que este item deva ser
registrado nos programas de RP:

Na avaliacio inicial: O @ 6 @ 6 6 @ (9 (O nio sei opinar
Na avaliacio final apésRP: (1) @) 3) @ &) & @) (9 (O nio sei opinar
Em qualquer momento durante (SeguimentodaRP): 1) @) 3 @ () (6 @)

(9 (O nio sei opinar
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8. ANEXOS

8.1. Anexo 1: Aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ¢~ Ploboforme
LT eZ® ™ S50 CARLOS - UFSCAR aril

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: UM ESTUDO DE CONSENSO DELPHI PARA ESTABELECER O CONJUNTO
MINIMO DE INFORMACOES ESSENCIAIS PARA REGISTRO NOS PROGRAMAS DE
REABILITACAO PULMONAR NO BRASIL

Pesquisador: Renata Gongalves Mendes

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 78231024.4.0000.5504

Instituigdo Proponente: Departamento de Fisioterapia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.831.206

Apresentagao do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos "Apresentagio do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e Avaliagdo dos
Riscos e Beneficios"” foram extraidas do arquivo Informag¢des Basicas da Pesquisa (
PE_INFORMACOES_BASICAS _DO_PROJETO_2298761, de 08/04/2024) e/ou do Projeto Detalhado (
PROJETO_DE_PESQUISA, de 08/04/2024): RESUMO, HIPOTESE, METODOLOGIA, CRITERIOS DE
INCLUSAO E EXCLUSAO.

Resumo:

Introdugdo: As doengas respiratdrias cronicas (DRC), como a doenga pulmonar obstrutiva crénica (DPOC),
asma e bronquiectasia, afetam aproximadamente 10% da populagao mundial. O tratamento destas doengas
inclui abordagens nao farmacoldgicas, como a Reabilitagdo Pulmonar (RP). As informagdes obtidas e
registradas nestes programas de RP sdo de grande importancia como indicadores de salde, suporte a
ciéncia e ao planejamento das agdes voltadas a gestido em saude. Diante da falta de uniformidade e
direcionamento para registro de informagdes minimas, destaca-se a oportunidade de contribuigdo para
melhoria de acesso a informagdo em salde de acordo com a realidade do Brasil. Objetivo: Estabelecer o
conjunto minimo de informagdes essenciais para registro nos programas de reabilitagdo pulmonar no brasil
visando a importancia como indicador de salde, suporte a ciéncia e ao planejamento das

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-005
UF: 5P Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9685 E-mail: cephumanos@ufscar.br

Pagina 01 de 12

67



