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RESUMO

Ferreira, PSN Construcdo de um manual de orientacdo para pessoas com
acromegalia

Acromegalia é uma doenca crbnica e rara, causada pela disfuncdo da glandula
hipofise, que leva ao excesso de producdo do hormdnio do crescimento (GH),
associado ao aumento das extremidades, disfuncbes de multiplos 6rgdos e
limitacdes fisicas. Objetivo: Elaborar, legitimar e validar um manual para pessoas
com acromegalia. Material e Método: Estudo descritivo, qualitativo e quantitativo.
Realizado em quatro etapas, a primeira foram feitas entrevistas com pacientes do
ambulatorio de acromegalia do Conjunto Hospitalar de Sorocaba, observando suas
dificuldades e caréncias fisicas, que permitiram criar categorias e subcategorias.
Apoiado na etapa anterior, na segunda etapa foi realizada a constru¢ao da primeira
versdo do manual educativo. Na terceira etapa foi feita a validacdo do manual, com
juizes médicos e fisioterapeutas, usando a escala Likert de cinco pontos e testes
analiticos, medindo a confiabilidade e consisténcia, através do indice de Kappa e o
teste estatistico de Qui-quadrado. Na quarta etapa, devido a baixa concordancia
entre juizes e, de acordo com o que foi proposto pelos resultados extraidos,
elaborou-se uma nova versdo do manual, a partir das recomendacdes dos juizes.
Resultados: Na primeira etapa, foram criadas as categorias e subcategorias a partir
dos dados coletados, a primeira categoria foi relacionada ao diagndstico com quatro
sub-categorias, medo da morte, angustia, tristeza e caréncia de informacdes; na
segunda categoria, incluiu-se dificuldades surgindo as sub-categorias, relacionadas
a dores osteorticulares, perda da mobilidade, da libido e alteracbes emocionais. Com
os resultados extraidos da primeira etapa, foi elaborada a primeira versdo do manual
e, para sua validacdo, foi encaminhada para os juizes com a escala Likert, onde o
indice de Kappa observou-se fraca concordancia entre os grupos, no teste de Qui-
guadrado a significancia foi de p-value <0,01 evidenciando a falta de
interdependéncia entre os grupos. Diante dos resultados foi criada a segunda versao
do manual, acrescentando o que foi sugerido pelos juizes, e apés, impresso e
divulgado em midia digital.

Palavras chave: Acromegalia. Dor. Fisioterapia. Manual



ABSTRACT

Ferreira, PSN Construction of an orientation manual for people with acromegaly
Acromegaly is a chronic and rare disease caused by dysfunction of the pituitary
gland, which leads to overproduction of growth hormone (GH), associated with
increased extremities, multiple organ dysfunctions and physical limitations.
Objective: To elaborate, legitimize and validate a manual for people with
acromegaly. Material and Method: Descriptive, qualitative and quantitative study.
Accomplished in four stages, the first one was made interviews with patients from the
acromegaly outpatient clinic of the Sorocaba Hospital Complex, observing their
difficulties and physical deficiencies, which allowed to create categories and
subcategories. Supported in the previous stage, in the second stage the construction
of the first version of the educational manual was carried out. In the third step, the
manual was validated with medical judges and physiotherapists, using the five-point
Likert scale and analytical tests, measuring reliability and consistency, using the
Kappa index and the chi-square test. In the fourth stage, due to the low concordance
between judges and, according to what was proposed by the results extracted, a new
version of the manual was elaborated, based on the judges' recommendations.
Results: In the first step, the categories and subcategories were created from the
data collected; the first category was related to the diagnosis with four subcategories,
fear of death, anguish, sadness and lack of information; in the second category,
difficulties were included in the subcategories, related to osteotic pain, loss of
mobility, libido and emotional changes. With the results extracted from the first stage,
the first version of the manual was elaborated and, for its validation, it was sent to the
judges with the Likert scale, where the Kappa index showed a weak agreement
between the groups in the Chi- square the significance was p-value <0.01 evidencing
the lack of interdependence between the groups. In view of the results, the second
version of the manual was created, adding what was suggested by the judges, and
then printed and disseminated in digital media.

Key words: Acromegaly. Pain. Physiotherapy. Manual
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1 INTRODUCAO

1.1 Acromegalia

Acromegalia € uma doenca crdnica e rara, quanto decorrente da disfuncéo da
glandula pituitaria, e causada pelo excesso de producdo do horménio de
crescimento (growth hormone - GH) e, consequentemente, do fator de crescimento
semelhante a insulina tipo | (insulin- like growth factor type | — IGF- 1). Em 98% dos
casos, a etiologia € um adenoma hipofisario secretor de GH (somatotropinoma) e
cerca de dois por cento ocorre pela hipersecrecao eutopica ou ectépica do horménio
liberador do GH (growth-hormone releasing hormone — GHRH) 12,

E uma doenca insidiosa de diagnéstico tardio, variando entre quatro a dez
anos apos o inicio dos sintomas. Acomete igualmente homens e mulheres, com uma
idade média de 40 anos. Sua incidéncia estd em torno de trés a quatro
casos/milhdo/ano e a prevaléncia é de 40 a 50 casos/milhdo de habitantes?!?3,

A acromegalia e o gigantismo sdo espectros distintos de uma doenca com
mesma etiologia e caracteristicas. O que as diferencia é apenas o tempo em que
ocorre o inicio dos sintomas em relacéo ao fechamento epifisario: (1) se for antes, o
quadro clinico serd o gigantismo, que além das alteracBes decorrentes do excesso
de GH, cursa com alta estatura pela acdo do excesso de GH nos discos epifisarios
dos ossos longos e, (2) se apods, havera apenas o crescimento das extremidades e
alteragGes faciais, caracteristicas da acromegalia®.

Existem algumas condic¢des raras, oriundas da secrecéo ectépica do GHRH,
como o gangliocitoma, hamartoma, coristoma, glioma, tumores neuroenddcrinos,
brénquicos ou pancreéticos, que correspondem a dois por cento dos casos de
acromegalia®®. HA casos familiares de sindromes neoplasicas hereditarias que tém
participacdo dos somatotropinomas, como o Complexo de Carney (CNC), Neoplasia
Endocrina Mdltipla tipol (MEN-1) ou de forma isolada denominada Somatotropinoma
Familiar, além dos Adenomas Hipofisarios Familiares®11,

O indice de mortalidade € duas a trés vezes maior que a populacédo geral da
mesma faixa etéaria, principalmente pelo diagnostico tardio, entre elas 60% estao
relacionadas a complicacdes cardiovasculares 1114, respiratérias e neoplasicas®>2°,

Héa fatores de riscos associados que elevam a taxa de mortalidade, como a

intolerancia a glicose, diabetes mellitus (DM), dislipidemias e hipertensao arterial
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(HA)Y"1° entre esses, 50% estdo relacionadas ao infarto agudo do miocéardio (IAM),
hipertrofia ventricular esquerda, disfungdes sistolicas ou diastolicas, valvulopatias,

fibrose miocardica e arritmias?1-24.

1.2 Complica¢8es e manifestagdes clinicas da acromegalia

Entre as principais complicacdes clinicas da acromegalia, estdo a cefaléia,
sudorese, hipopituitarismo, complicacdes cardiovasculares (insuficiéncia cardiaca e
hipertensao arterial); as alteragcbes metabdlicas, como diabetes mellitus, resisténcia
a insulina, reducéo do colesterol HDL (lipoproteina de alta densidade) e aumento do
triglicérides, também as alteracBes Osseas e articulares, tais como artropatias,
osteoartrite, sindrome do tlinel do carpo e osteopenia, além das respiratérias, dentre
as quais a sindrome da apneia obstrutiva do sono (SAOS):®, que tem uma
prevaléncia em torno de quarenta e cinco a oitenta por cento maior que a populacao
geral, aumentando assim os riscos de doencas cardiovasculares, neurologicas e
metabodlicas?®28.

As manifestacdes clinicas bem evidentes, conforme a (figural), sao
crescimento excessivo da fronte, aumento do nariz, labios, orelhas, aumento da
mandibula levando a prognatismo, espacamento dos dentes e a macroglossia. Nas
extremidades, sado evidenciados o aumento das maos que parecem “dedos em
salsicha” dificultando assim, 0 uso de anéis e aliancas e 0 aumento dos pés que
provocam mudancas do numero dos sapatos. No esqueleto axial, podem aparecer
deformidades importantes como, hipercifose, hiperlordose, escoliose e alteracdes do

arcabouco toracico, levando a assimetrias de ombro, quadril e joelhos?7-33,
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Figura 1 - Manifesta¢@es clinicas da acromegalia
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Fonte: ACRONOR Ndcleo de Estudos em Acromegalia e Doengas Relacionadas do Norte-Nordeste
Brasileiro!’.

Segundo Barkan®®, no diagnéstico clinico, 60 a 70% apresentam
comprometimentos articulares envolvendo quadril, joelhos e ombros, e 50%
desenvolvem artropatia axial em coluna lombar.

Os problemas musculoesqueléticos mais evidenciados sdo as artropatias,
miopatias e fibromialgia, além das alteracbes da massa Ossea que dao origem a
osteoporose. Os niveis elevados de IGF-I promovem o crescimento das cartilagens
articulares e dos ligamentos periarticulares, levando a um quadro de dor e déficit
funcional de extrema relevancia, sendo a dor muitas vezes mal interpretada ou
subestimada, acarretando manipulac¢des inadequadas, prejudicando suas atividades
de vida diaria (AVDs)33-3¢

AVDs séo classificadas por indices como, cuidar-se e dar conta dos cuidados
basicos pessoais, levantar-se, sentar-se sozinho, banhar-se, vestir-se ou ainda
caminhar por pequenas distancias, além de realizar atividades do cotidiano, limpar a
casa, cozinhar, fazer compras e trabalhar. Para os acromegalicos, os maiores

limitadores dessas fungdes sédo as dores osteoarticulares, associados a outros
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fatores como obesidade, doencas cardiovasculares e a SAOS, que alteram seu

bem-estar fisico e social36-38 .

1.3 Diagnadstico laboratorial e de imagem

Apéds a suspeita clinica, estdo indicados exames laboratoriais que costumam
evidenciar niveis séricos basais elevados de GH (valor normal até 2,5 ng/mL) e IGF-I
(que esta elevado para a idade e género). O teste de tolerancia oral a glicose
(TOTG) com dosagem de GH a cada 30 minutos durante duas horas é o teste
confirmatorio de escolha, ndo observando supressdo dos valores de GH, que
permanecem acima de 0,4 ng/mL153%41

O diagndstico também requer exame de imagem, que é realizado através de
ressonancia nuclear magnética (RNM) ou tomografia computadorizada (TC),
verificando a presenca, localizacdo, tamanho e aspecto do tumor®>% | e outras

possiveis causas para a doenca.

1.4 Tratamento e reabilitacéo

O tratamento é considerado efetivo quando preenche os critérios de cura e/ou
controle, estabelecidos pelo consenso realizado em Paris em 2009, com valores
basais de GH < 1 ng/ml ou nadir de GH < 0,4 ng/ml durante o TOTG e normaliza¢ao
do IGF-I para a idade, incluindo terapia cirdrgica, medicamentosa e/ou
radioterapica®®s9.

A cirurgia transesfenoidal tem sido o tratamento inicial na maioria dos casos,
e as taxas de sucesso dependem em grande parte das caracteristicas do tumor.
Para o tratamento medicamentoso estdo disponiveis trés classes de drogas:
agonistas dopaminérgicos, analogos da somatostatina e antagonistas do receptor
GH. A radioterapia representa a Ultima opc¢do no tratamento, destinada
principalmente para os casos de tumores nao curados com a cirurgia e que nao
tiveram controle com o uso das drogas disponiveis®41-43

Além do tratamento para remover a causa da doenca, ha necessidade dos

cuidados relativos as complicacbes, em que o0s exercicios de mobilidade e
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alongamentos podem contribuir para amenizar as dores musculoesqueléticas,
podendo ajudar a melhorar o bem estar dessas pessoas*+#°,

Os alongamentos proporcionam um estiramento das fibras musculares
permitindo aumentar a flexibilidade dos tendbes e mausculos, ganhando e
aumentando a amplitude e liberdade dos movimentos. Os alongamentos permitem
que as articulagbes se tornem mais livres, proporcionando aos pacientes
desempenhar atividades cotidianas, recreativas e ocupacionais com maior harmonia,
ajudando a diminuir as dores, consequentemente melhorando suas AVDs**4°,

O alongamento estatico, entre outras técnicas, € o de escolha, mais simples,
seguro e autoaplicavel e, conforme Bandy et al.4, trinta segundos de alongamento
para cada grupo muscular séo suficiente*6:47,

O estresse muscular realizado de forma adequada, através do alongamento,
permite a estimulacdo da sintese proteica, aumentando o numero de sarcémeros em
séries, deixando as articulagdes méveis e com maior desempenho de forga*’:48,

Os exercicios ativos sdo realizados voluntariamente pelo individuo,
respeitando o grau de amplitude do movimento e da contracdo dos grupos
musculares. Tém como objetivo, manter a amplitude dos movimentos, desenvolver a
flexibilidade, estimular a reformulacdo 6ssea, desenvolver coordenacdo motora,
aumentar a forgca, massa e poténcia muscular, otimizando assim o funcionamento

cardiorespiratério.

1.5 Construindo uma proposta educativa

A proposta de realizar este estudo foi fornecer material de suporte a pessoas
com acromegalia a partir de entrevistas com pacientes que fazem acompanhamento
no Conjunto Hospitalar de Sorocaba (CHS). Apds esta etapa, foi construido um
manual de orientacdo, que, como as cartilhas, folders e panfletos, sdo meios
comuns de divulgacdes educativas referenciadas, que atendem principalmente ao
publico leigo, com um baixo custo e com conceitos basicos, contextualizando o
ensino-aprendizagem da doenca e suas consequéncias*®-51,

Segundo Echer?®, manuais facilitam os processos de ensino-aprendizagem
para as equipes multidisciplinares, orientam pacientes e familiares na recuperacéo,

tratamento e autocuidado, dispondo de materiais educativos e instrutivos, facilitando
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e uniformizando as orientacdes necessarias no sentido de entender o processo
educativo de aprendizagem?.

Um manual contendo conceitos e cuidados importantes, seguidos a risca,
contribui para o0 manejo dos usuarios e, quando descrito com clareza, proporciona-
lhes seguranca, auxiliando os individuos no seu autocuidado®?.

Manuais educacionais em salde apresentam estratégias importantes como
instrumentos educativos, ajudam o individuo a compreender informacdes que |hes
sdo passadas e também passam a ser um recurso disponivel aos pacientes e
familiares em seus domicilios®2.

Segundo Paulo Freire, o processo de educar alguém é dialdgico, um
intercambio constante, onde ndo existe ensino sem aprendizagem®*. Segundo Freire
“‘Nas condicdes de verdadeira aprendizagem, os educandos vao se transformando
em reais sujeitos da construcdo e da reconstrucdo do saber ensinado, ao lado do
educador igualmente sujeito do processo”. “Ensinar ndo € transferir conhecimento,
mas criar as possibilidades para a sua produgdo ou a sua construgdo” >*.

Ambos, educador e educando ndo podem assumir apenas 0s papeis de
ensinar e aprender, e sim compreender que sdo seres humanos com histérias e
trajetérias Gnicas no processo de ensino-aprendizagem. E preciso reconhecer o
outro na sua complexidade, seja ela biolégica, social, cultural, afetiva, linguistica,
entre outras®*.

Para ensinar € preciso buscar, indagar, constatar, intervir, educar, exigindo
conhecimento e a troca de saberes. Presume-se que os individuos irdo trocar
experiéncias de novas informacdes adquiridas, respeitando também os saberes do
senso comum e a capacidade criadora de cada um 54,

Neste contexto, a aprendizagem é transformadora do sujeito, dos saberes que
sdo ensinados. Educador e educando tornam-se autbnomos e questionadores, e
percebe-se a posicdo do educando como sujeito do processo de reformulacdo do
conhecimento junto com o educador, ambos fazendo parte do processo de ensino-

aprendizagem 54,
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2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo Geral

Construir um manual de orientacdo para pessoas com acromegalia, a partir
dos relatos desses individuos e da avaliagdo de “experts” da area médica e
fisioterapica.
2.2 Objetivos Especificos

eConhecer as principais dificuldades e necessidades na vivéncia da
acromegalia, pelos pacientes em acompanhamento de um ambulatério

especializado.

e Construir um manual educativo, com exercicios que possam ser realizados

pelos acromegalicos.
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3 MATERIAL E METODO

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de abordagem descritiva, qualitativa e quantitativa,
conduzido no Ambulatério de Neuroendocrinologia do CHS, dividido em quatro

etapas, detalhadas a seguir.

3.2 Etapa l

- Tipo de estudo: Nesta etapa foi um estudo qualitativo;

- Amostra: Entrevista com doze (12) pacientes;

- Populacdo: Pacientes com diagndéstico de acromegalia, maiores de 18
anos, acompanhados no Ambulatério de Endocrinologia do CHS;

- Critérios de inclusdo: Pacientes diagnosticados com acromegalia e
acompanhados no CHS.

- Critérios de exclus@o: Nao teve critérios de excluséo.

- Critérios Eticos: O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da FCMS da PUC/SP, Parecer Numero: 2.736.999, CAAE: 91073118.0.0000.5373 e
autorizado para a Pesquisa no Ambulatério de Acromegalia do CHS (Apéndice A).
Foram feitas entrevistas com o0s pacientes, e dados esclarecimentos sobre os
detalhes do estudo e os TCLE (Apéndice C) assinados, ficando uma via com o
paciente e outra com o0 pesquisador.

- Procedimento para coleta de dados: As entrevistas foram gravadas e
constituiram a base norteadora do estudo, foram exploradas e usadas na confeccéo
do manual, anotadas na integra (Apéndice H) e submetida a analise dos dados.

Foram entrevistados 12 pacientes, as entrevistas foram individualizadas e
ocorreram em um espago reservado no ambulatério, sendo todas gravadas com um
celular marca Apple modelo IPhone 8 plus 64 GB, tendo como reserva dois
aparelhos celulares da marca Samsung modelo J7 Pr6, ambos com 64 GB.

O grupo foi formado por 12 pacientes sendo 04 do género masculino e 08 do
género feminino, com idade entre 30 a 72 anos, e diagndéstico entre 2 a 20 anos ou

mais, sendo:
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01 paciente com diagnéstico (02 anos)

02 pacientes com diagnostico ( entre 05 a 10 anos)
05 pacientes com diagndstico ( entre 10 a 15 anos)
01 paciente com diagnéstico ( entre 15 a 20 anos)

03 pacientes com diagnostico (20 anos ou mais)

- Procedimento da analise dos dados: A metodologia qualitativa na saude,
vem da concepcéo das ciéncias humanas de forma a entender o coletivo para a vida
das pessoas, mostrando o real significado da doenca e da vida para elas, servindo
como uma ferramenta para que organizem suas vidas e os cuidados com a saude®®.

O processo nesse tipo de pesquisa é amplamente rico, mostra como o
problema é manifestado no cotidiano e ndo almeja o produto, e sim os resultados
explorados, fazendo com que a interpretacdo do pesquisador seja realizada através
da perspectiva dos entrevistados e ndo na visdo do pesquisador®.

O pesquisador foca toda atencdo no significado que as pessoas tém das
coisas e da sua vida, tentando buscar a perspectiva dos participantes, ou seja, como
as questdes estdo sendo focadas pelos seus informantes®%6.

Nesta etapa foi utilizada como ferramenta de andlise dos dados, a “analise de

conteudo” que, segundo Bardin %7,

[...] trata-se de um conjunto de técnicas que analisa as comunicacoes,
visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descrigdo do
contelildo, mensagens de indicadores (quantitativos ou nédo), permitindo a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cbes de producéo e recepgéo
das mensagens.

Ao analisar as palavras isoladamente, atribui-se relacdes com a mensagem
possibilitando fazer inferéncias para realizacdo das analises de conteudo,
desmembrando o discurso em categorias, gerando indicages produtivas®”.

Bardin®’ destaca que a técnica de andlise de conteldo foi aplicada nos
Estados Unidos quase meio século atras, interpretando registros de comunicacdes,
porém ja existiam registros de textos interpretados anteriormente.

A ferramenta de analise de contetdo surgiu nos campos da sociologia e
psicologia, sendo marcado entre 1940 e 1950 por regras de sistematizacado e por
surgimento de novos contextos e problematicas no campo metodolégico, segundo

Bardin, seu principal objetivo é o desvendar critico®”’.
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Destaca-se a criacdo de categorias relacionadas ao objeto da pesquisa,
descricdo, as deducbes légicas ou inferéncias e a interpretagdo, como etapas
fundamentais nesse método. Finaliza-se discutindo as diferentes possibilidades de
aplicar esta metodologia®’.

Na abordagem dedutiva-verificatoria, é possivel obter niveis precisos, com
rigor e sistematizagcdo mais aceitaveis em pesquisas tradicionais, procurando
explicacbes e generalizacdes probabilisticas. Ja a abordagem indutiva-construtiva,
toma como ponto de partida os dados, sendo construidas categorias a partir deles,
formando-se uma compreenséo dos fenémenos investigados®’.

As comunicac¢des verbais ou néo-verbais, de qualquer natureza, como de
cartazes, jornais, revistas, informes, livros, relatos de casos, discos, gravacoes,
entrevistas, diarios pessoais, filmes, fotografias, videos, entre outras, podem ser
estudadas pela andlise de contetdo, porém, chegam ao investigador no seu estado
bruto e precisam ser lapidadas, para facilitar a compreenséo, a interpretacdo e a
inferéncia®’.

Os textos podem ser investigados em varias perspectivas, e em qualquer
mensagem escrita podemos computar letras, palavras e oracbes, categorizar as
frases e descrever estruturas légicas das expressoes®’.

Pode-se usar diversas formas de categorizar objetos de pesquisas usando
analise de conteudo. Existe uma classificacdo baseada na definicdo original de
Laswell, a partir de seis questdes: 1) Quem fala? 2) Para dizer o que? 3) A quem? 4)
De que modo? 5) Com que finalidade? 6) Com que resultado?. Essas questdes
possibilitam categorizar os objetos da analise de conteudo.

Quando orientada a “Quem fala?”, investiga-se quem emite a mensagem, sua
personalidade, comportamento verbal, valores, universo semantico, caracteristicas
psicolégicas e outras®®.

Se a questdo é dirigida no contexto “Para dizer o qué?”, direciona-se para
caracteristica prépria da mensagem, valor informal, as palavras, argumentos e as
ideias expressas, constituindo uma andlise tematica®®.

A mensagem orientada “A quem?”, a investigagdo é focada no receptor,
inferindo as caracteristicas sobre quem a recebe, a partir do que Ié ou ouve.

Quando a andlise direciona-se ao “Como?”, o pesquisador deve se voltar ao
como a comunicagao é processada, seus codigos, estilos, estruturas de linguagem e

demais meios de transmissao da mensagem.
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Ao utilizar o estudo para “Com que finalidade?”, a mensagem € voltada ao
emissor, no sentido de captar as finalidades com que a mensagem é emitida, sejam
na forma de manifestos ou ocultos.

Quando se foca em “Com que resultados?” deve-se identificar e descrever os
resultados efetivos da comunicagéo.

As pesquisas nao precisam seguir apenas uma dessas categorias, pode-se
usar a0 mesmo tempo duas ou mais dessas questbes, depende dos objetivos
propostos®’.

As fases da andlise de conteido segundo Bardin®’ organizam-se em trés
polos:

1. A pré-andlise;

2. A exploracéao do material,

3. O tratamento dos resultados (a inferéncia e a interpretagao) °’.

A pré-analise, primeira etapa desta organizacdo, teve como objetivo a
sistematizacdo, possibilitando ao analista conduzir as operacfes sucessivas de
analise®’,

A missdo desta primeira etapa foi a escolha dos documentos que foram
submetidos a andlise, também a formulacdo de hipGteses para a elaboracdo de
indicadores para a interpretacao final®’.

Para fundamentar a analise de conteudo, foi utilizada a seguinte metodologia:

1- Organizacao (Preparacédo das informacgdes);

2- Codificagdo (Transformacao do contetdo em unidades (Unitarizacdo);

3- Classificacao das unidades em categorias (Categoriza¢éo);

4- Inferéncia (Descricao);

5- Interpretacao.

Estas etapas sao precedidas das definicdes normais que acompanham o
projeto, explicitando um problema, estabelecendo objetivos, para com isto, reunir 0s
dados previstos®’.

Descricao das etapas:

1-Preparacéo: consistiu em identificar as diferentes informagdes respondidas
na gravacao, codificando os elementos da amostra através das respostas®’;

2-Unitarizacdo: o material foi analisado, definindo-se a unidade de analise, ou

unidade de registro ou de significado, elemento que foi submetido a classificagdo. As
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unidades podem ser as frases, palavras ou mesmo os documentos na forma integra,
divididas em unidades menores, isolando-se cada uma delas®’;

3- Categorizacédo: nesta fase os dados foram agrupados, de acordo com 0s
critérios estabelecidos ou definidos nas palavras ou nos seus sentidos®’;

E uma fase de classificacdo dos elementos da mensagem, estabelecidos por
critérios, faciltando a analise das informacgbes, definidos pela precisdo dos
problemas e seus objetivos, extraindo deles o real significado®’;

E a etapa mais criativa do processo, deve ser consistente, estar diretamente
ligada ao numero de categorias e quanto mais subdivididos os dados e quanto maior
seu numero, maior a precisdo da classificagdo. Tem o objetivo de produzir uma
reducdo dos dados de uma comunicacdo, exigindo um numero reduzido de
categorias e que, para serem validas precisam ser pertinentes e/ou adequadas®’.

As categorias exigem critérios significativos e Gteis, através da problemética,
objetivo e da sua fundamentacdo tedrica, dessa maneira, construindo argumentos
gradativamente validos.

Uma outra regra a ser seguida é o critério da exaustividade, em que as
categorias devem ser exaustivas, possibilitando a inclusdo de todas as unidades de
analise®’.

4- Descricdo: € o momento da comunicacdo do resultado, organizando
diferentes tipos de tabelas, quadros, frequéncias e percentuais referentes ao
mesmo. E um momento de extrema importancia na andlise, expressando os
significados captados nas mensagens®’.

5- Interpretacdo: € a compreensdo mais aprofundada do conteddo das
mensagens através da inferéncia e interpretacdo®’.

Na interpretacdo podemos salientar duas vertentes, a primeira relacionada a
estudos de fundamentacdo tedrica, explorando os significados expressos nas
categorias; e a outra € baseada nos dados e nas categorias da analise, emergindo

das informacdes®’.

3.3 Etapa 2

Esta etapa foi a construcdo da primeira versdo do manual educativo,

(Apéndice E) amparado nas informacdes realizadas na etapa anterior.
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A elaboragdo de manuais, deve ser realizada em etapas: uma boa revisao
bibliografica, seguida da verificacdo do manual por meio de especialistas nas areas
afins, e por Ultimo, a entrega dos manuais aos seus usuarios®%0,

Os estudos referentes a construcfes de manuais mostram que a escrita deve
ser clara, objetiva e sucinta*®, sendo que a qualificacdo do material sempre é um
aprendizado, necessitando estar aberto a criticas e sugestdes, construindo algo que
realmente atenda as expectativas e as necessidades das pessoas interessadas®.

Para os objetivos serem alcancados através de manuais, € necessario
submeté-los aos instrumentos do processo de validagcdo, com intuito de apurar e
aferir a qualidade das informacdes, por meio de julgamento, testando o conteludo
abordado e sua adequacdo®%.2,

O manual busca trazer informacgdes claras e de facil entendimento, descrito

em topicos, com uma linguagem simples, atingindo a todos os publicos.

3.4 Etapa 3

- Tipo de estudo: Nesta etapa foi um estudo quantitativo;

- Juizes: Cinco profissionais médicos com experiéncia em acromegalia e
cinco profissionais fisioterapeutas com experiéncia na doenca e ou fisioterapia
funcional.

- Critérios de inclusdo: Médicos endocrinologistas com experiéncia no
tratamento da acromegalia e fisioterapeutas com experiéncia em acromegalia e/ou
fisioterapia funcional.

- Critérios de exclusé@o: N&o houve critérios de exclusao.

- Critérios Eticos: Foram entregues as cartas convites (Apéndice B) e os
TCLE (Apéndice F) em duas vias, uma para 0s juizes e outra para o pesquisador.

- Procedimento da coleta de dados: O manual foi escrito com qualidade
cientifica e precisdo nas informacgdes, fundamentados em evidéncias cientificas, com
o uso de instrumentos de validacido que avaliaram o valor do conteudo e o critério
determinado, verificando exatamente o que se propds®3  reproduzindo
confiabilidade e resultados consistentes, usando observadores diferentes®®.

Pode-se usar um minimo de cinco e um maximo de dez participantes no
processo de validagdo do contetdo especifico,®® fazendo-se necessario considerar

as caracteristicas do instrumento, a formacao, qualificacido e a disponibilidade dos
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profissionais®®%”, sendo primordial visar o conteido do material construido, e
recomendado que seja avaliado por profissionais especialistas®®-7.

O material foi analisado pelos juizes em relagédo a conceitualizacéo, visando o
conteudo de interesse, as técnicas aplicadas, a aparéncia, com 0 objetivo de
verificar se 0 material € compreensivo para a populagéo de destino, clareza, leitura e
entendimento®, utilizando a escala Likert, (Apéndice G), composta de um
questionario de cinco questdes, expostas no final de cada topico, com um campo
para observacoes®.

A escala Likert € um tipo de escala de resposta psicométrica utilizada em
pesquisas de opinides, criada por Rensis Likert, Professor e Diretor do Instituto de
Pesquisas Sociais de Michigan por mais de 40 anos, com varios estudos na area de
sistemas de lideranca e politica na gestdo de pessoas®®.

E uma das escalas mais usadas e debatidas entre os pesquisadores,
destinada a medir a concordancia de pessoas a determinadas afirmacdes,
relacionadas a construtos de interesses e, segundo 0 autor, € necessaria uma
distincdo entre a Escala, e um item de Likert, pois é importante que o pesquisador
saiba que a Escala é a soma das respostas dadas em cada item, sendo a sua
pontuacéo final®®.

As opinides dos juizes, na escala tipo Likert com cinco (5) categorias,
apresentam medidas exatas e confiaveis, permitindo analises estatisticas’®.

Pesquisas quantitativas devem ter instrumentos de medicdo, os questionarios
baseados na Escala Likert sdo essenciais nessas pesquisas’*’¢, e a preparacdo da
ferramenta de medicdo que serd avaliado para a coleta de informacdes, sdo 0s
questionarios objetivos baseados na Escala de Likert, habitualmente utilizados’""8,

O formato tipico de um item Likert, conforme ilustracdo a seguir é: (1)
Discordo totalmente (2) Discordo (3) Indeciso (4) Concordo (5) Concordo

totalmente®.

Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
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Os itens sdo normalmente acompanhados por uma escala visual analoga,
como uma linha horizontal, em que o0 sujeito pesquisado indica a sua resposta
através de uma marcacdo, que muitas vezes sdo chamadas de escalas, sendo
melhor utilizar “Escala de Likert” para a somatéria total da escala, e “item Likert” para
cada item individual.

E um tipo de escala com medida intervalar e que necessita de respostas
graduadas para cada afirmacdo e ou negacdo, medindo a distancia entre as
posices dos entrevistados, através do nivel de concordancia ou ndo concordancia,
isto é, mede a opinido das respostas fornecidas pelos entrevistados do menos
desfavoravel (total desacordo) para o mais favoravel (total acordo), tendo como
ponto intermediario as escalas de 3,5 e 7 itens.

O numero de categorias ou niveis depende do objetivo de cada pesquisador,
podem serem usados niveis de trés, quatro, cinco, seis, sete ou nove categorias,
sendo uma escala bipolar com respostas positivas ou negativas’’-"°.

Em termos de capacidade para expressar a opinido com precisdo, a escala
com trés itens apresenta os piores resultados, devem ser escolhidas as escalas de
cinco e sete pontos, sendo muito parecidas em termos de resultados médios’®20.

Uma discusséo sobre a ndo inclusdo de um ponto neutro, como exemplo uma
escala de 0 a 4 categorias, € o de conduzir a uma tendéncia dos respondentes
marcarem na direcdo que estdo inclinados, entdo, seria uma sugestdo colocar a
opc¢ao central, porém, quando se usa 0 ponto neutro e o respondente ndo tem
conhecimento ou experiéncia suficiente sobre o assunto, pode confundir a categoria
neutra, como a de n&o saber, de acordo com Johnson8 e Akins 8 citados por
Alexandre et al”’,

Os fatores subjetivos como, complexidade do tema e quantidade de questdes,
interferem nas escolhas, escalas com maiores nimeros de itens sdo mais indicadas,
guando os entrevistados dominam 0 assunto ou o objeto de estudo, e até mesmo
guando o objeto de estudo tem muitos atributos®:.

Nesta primeira rodada, foram analisados cada item, com as respostas dos
avaliadores (Juizes), usando os resultados obtidos em que, a sequéncia 1 e 2 séo
opinides negativas, 3 neutra, 4 e 5 sequéncias positivas, sendo que, com um minimo
de concordancia de 60% de respostas positivas, o conteado foi mantido e

incrementado com as observagdes colocadas pelos expertises.
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No final de cada topico do manual, foi colocada uma folha com a escala Likert
e as questdes que foram respondidas pelos juizes e suas consideracdes.

Para analisar o grau de concordancia dos resultados foi utilizado a medida
estatistica de Kappa de Fleiss, que avalia o grau de concordancia entre os juizes,
assim como o teste de Qui-quadrado de Pearson, verificando a homogeneidade dos
grupos.

Apesar de amplamente utilizado para estudos de confiabilidade, este método
estatistico apresenta restricbes na medida em que néo fornece informacdes a
respeito da estrutura de concordancia e discordancia, muitas vezes, n&o
considerando aspectos importantes presentes nos dados. Dessa forma, ndo deve
ser utilizado indiscriminadamente como uma Unica medida de concordanciat*?,

Landis e Koch'!® distinguiram diversas faixas para os valores de Kappa de
acordo com o grau de concordancia, valores acima de 0,75 mostram excelente
concordancia, valores abaixo de 0,40 possuem baixa concordancia e valores
situados entre 0,40 e 0,75 apresentam concordancia mediana, sendo que o numero
de categorias e topicos comprometem a importancia do valor, dessa maneira o

Kappa sera maior quando houver menos categorias!!4115,

3.5 Etapa 4

ApOs o0 retorno dos ajuizamentos, foram feitos 0s ajustes necessarios
conforme orientacbes dos avaliadores. Com a confecgédo e impressao da segunda
versdo do manual (Apéndice | ), foram entregues exemplares aos pacientes e juizes,

além de ser disponibilizado em midia digital.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Etapa l

Nesta primeira etapa foram realizadas as analises dos dados, utilizando-se a
metodologia qualitativa de andlise de conteido®’ 848 em que as entrevistas
gravadas foram transcritas na integra.

Na entrevista utilizou-se o mesmo roteiro, com aplicacdo de técnicas
similares8486.

Todo o material foi esmiugado, esgotado, e submetido a uma divisao de
componentes das mensagens, que foram analisadas e categorizadas®’, conforme
suas caracteristicas, mantendo critérios de forma seméantica e sintatica.

Foi necesséario isolar os componentes, formando uma especificacao,
classificando e repartindo seus componentes de maneira organizada, visto que a
analise de conteudo trabalha de maneira a categorizar seus temas.

Para realizar essa etapa, foi feita a leitura flutuante®*8, depois foram
transformadas as perguntas em categorias.

A categorizacao se faz pelos dados que se obtém dos discursos, sendo que
a analise é a parte central e consiste em ilustrar as categorias.

Segundo Hermann Bonitiz 87, categorias sdo uma preocupacdo desde a
antiguidade atuando na introducéo e na dialética geral. A proposta de Aristoteles era
que:

[...] as categorias indicam os diversos significados pelos quais exprimimos o
conceito de ser; as categorias designam 0s géneros supremos aos quais devem
subordinar-se todos os entes. Esses servem por esta razdo, de orientacdo a histoéria
dos dados da experiéncia, mas nao tém a pretensdo de responder as questbes
metafisica (sobre os principios, as causas, a substancia, etc.) do ser. As categorias
sdo palavras, conceitos ou realidades. Na deducéo das categorias teriamos trés
dimensdes a saber: gramatical, l6gica e ontoldgica.®’.

A maioria dos autores refere-se a analise de conteudo como sendo uma
técnica de pesquisa que trabalha com a palavra, permitindo de forma pratica e
objetiva produzir as referéncias do conteddo da comunicagdo de um texto,
replicaveis ao seu contexto social. Na analise de conteudo o texto € um meio de

expressdo do sujeito, onde o analista busca categorizar as unidades de texto
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(palavras ou frases) que se repetem, inferindo uma expressdo que as

representem. 8,

4.1.1 Categorizacao dos discursos

Para organizar os discursos dos contetdos, foram feitas as constru¢des das
categorias e subcategorias, tendo o cuidado para que as falas dos sujeitos fossem
alocadas de maneira a respeitar as condiges presumidas pelas regras®’.

O material foi explorado e nas etapas utilizamos as operacdes de codificacao,
em que os dados brutos foram sistematicamente transformados e agregados em
unidades, permitindo descrever as caracteristicas dos contelidos®”’.

Paralelamente, foi realizada a categorizacdo, em que os dados brutos foram
simplificados por meio da classificagdo dos elementos constitutivos e do conjunto,
por técnica de diferenciacdo e reagrupamento®’.

As categorias que emergiram deveriam possuir como caracteristicas a
exclusdo mutua, a homogeneidade, a pertinéncia, a objetividade, a fidelidade e a
inferéncia, sendo que a inferéncia da repeticéo, se caracteriza por enumerar quantas
vezes uma mesma palavra ou frase se reverbera, sem atentar com os sentidos®’.

A pesquisa e a descricdo das caracteristicas do contetdo, foram
determinadas por instrumentos, originando o recorte dos temas, seguido das
perguntas que nortearam as entrevistas e apés, conforme Tabela 1, a montagem

das categorias e subcategorias
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Tabela 1 - Categorizacdo dos discursos dos pacientes do ambulatorio de
endocrinologia do CHS, seguindo andlise de contetido de Bardin®’. Sorocaba, 2018.

Categorias Sub-categorias

Medo da morte

_ _ o Angustia

Sentimentos no diagndstico _

Tristeza
Caréncia de informacdes
Dores osteoarticulares
Diminui¢éo da mobilidade
Perda da libido

Alteracbes emocionais

Dificuldades

Fonte: Autor

Entre as duas categorias, a primeira foi relacionada aos sentimentos
causados pelo diagnéstico, nas subcategorias observou-se o0 medo da morte (que
indica pensamentos sobre sua finitude), segundo Musselman et al.8, doencas
sistémicas como cancer e doencas enddcrinas podem gerar depressdo afetando a
saude em geral e sua qualidade de vida%®. Também surgiram, como
subcategorias, a angustia, tristeza e a falta de informacéo, muitas vezes geradas
pelo desconhecimento da prépria doenca, do seu progndstico, tratamento e cura®.

O sentimento de tristeza, também pode gerar depressao®!, isso causado
principalmente por doencas desconhecidas.

N=2 “descobri e fiquei muito triste, eu achava que tinha 0ssos largos como
minha avo, somos de familia italiana, mas nao tinha ninguém com a mesma
doencga’,

N=6 “foi muito triste, nossa fiquei muito triste eu sé chorava”

N=10 “foi um impacto assim avassalador, porque a principio eu ndo sabia o que era,
ai fui pesquisar pela curiosidade, ai piorou mais ainda...ai o préprio endocrino da
minha tia, olhou e pediu uma ressonancia quando ele viu um tumor de 2,5 cm na
minha cabeca, ai foi de arrebentar, parece que a vida tinha acabado”.

A tristeza por descobrir que tem a doenca é ainda avultado pela falta de

informacéo, o que aumenta o drama®?
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.N=3 “ foi assim um mundo desconhecido, eu ndo sabia que tinha uma hipofise que
isso era acromegalia eu senti muito além dos problemas em si a falta de
informag&o’,

N=4 “eu ndo tomei conhecimento nenhum porque eu nem sabia que existia
isso”.

N=5 “entdo doutor, a minha foi uma forma meio inusitada, foi através de um
acidente de moto, ai fizeram uma tomografia, ai falaram sobre essa doenca, que era
um tumor na hipofise e falaram para eu tratar,.....corri atrds dos médicos pra
acompanhamento, como de uma coisa bem surpresa sem entender nada”.

N=11 "quando eu soube da acromegalia ja era tardio para variar, foi diferente
dos outros pacientes pelo que eu vejo, eu tinha dor de cabeca desde crianga... eu
digo assim quando eu descobri o tumor eu tive um alivio, porque eu queria saber
realmente o que eu tinha”.

O processo de comunicacao € um dos principais instrumentos do cuidado em
saude, principalmente diagnosticos aterrorizantes como de tumores, esses S&o
processos importantes que provocam acdes e reacBes entre individuos, sobre
comportamentos e opiniGes®’.

Ser comunicado de um diagnéstico desconhecido deixa tudo muito mais
enigmatico, amedrontador, gera inUmeras emoc¢des, sendo compreendida como uma
experiéncia dramatica®?, inusitada e impactante®°4 e, neste periodo, a pessoa passa
por indecisfes, inquietude, descrenca, indagacao, demora em aceitar a realidade,
retardando muitas vezes o tratamento®-%.

No processo de informacédo € fundamental a capacidade dos profissionais
da saude em reconhecer a angustia, o medo, a inquietacdo e 0S mecanismos
utilizados para se defender, deve-se respeitar o desejo do paciente de saber ou ndo
o seu estado clinico, a realidade da sua evolugdo e possiveis tratamentos®’.

N=3 “Eu senti muito além dos problemas da doenca em si, a falta de
informagéo “

N=5 “Assim, ai falta de comunicacgéo, explicar certo o que seria a doenca, a
gente n&o tem perspectiva pra frente, &€ muito assim escondido”’.

N=7 “acho que nao senti nada nédo, senti falta de informacao sim, porque eu
corria atras de tudo sozinha, na época eu tinha meu pai, quando eu cai aqui sim,

mas até eu chegar aqui, nunca tive informagéo”.
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N=9 “Na época foi um pouco assim complicado porque eu era bastante nova
entdo demorou a eu entender do assunto, até eu entendé, entra na cabeca e aceita,
entdo eu fiquei um pouco com medo, tinha 13 para 14 anos...”

N=10 “olha é o conhecimento da doenca, por isso que eu fui buscar na
internet e na internet s6 tem bicho de sete cabeca, eu falo ndo saber peneirar as
coisas, so tem coisa ruim’,

N=11 "Tudo, a informagé&o foi terrivel, diagnostico terrivel, foi uma junta
meédica formada por 10 médicos, foi em S&o Paulo eles disseram pra mim se vocé
nao fizer a cirurgia vocé morre, e vocé pode morrer na mesa de cirurgia, porque a
cirurgia é muito dificil e se vocé ndo morrer vai desejar ter morrido, porque € muito
dificil, e vocé vai ficar mil vezes pior do que agora...”

Por se tratar de uma doenca de baixa incidéncia e prevaléncia, em torno de
trés a quatro casos/milhdo/ano e de 40 a 50 casos/milhdo por habitantes'?3, foi
importante saber de que forma as pessoas tinham conhecimento sobre a doenca,

N=1 “descobri em 97, fazia tratamento da tireoide com doutor (xxx), mas tive
um filho e fiqguei um tempo sem ir Ia, o rosto inchado, estava acordando inchada,
mas o médico olhou e notou o inchaco , fiz exames achava que estava gorda, fiz os
exames com urgéncia de sangue e raio x e o medico disse que eu tinha um tumor..”,

N=2 “fui ao médico e fiz varios exames e em uma ressonéncia, descobri a
hipofise aumentada’,

N=5 “eu comecei a pesquisar, até eu chegar aqui, mas foi bem obscuro’,

N=6 “aqui a doutora (xxx) conversou comigo, me pediu exames, ela passou a
mao no braco, viu 0 pelo grosso, muito grosso e pediu a ressonancia e encaminhou
para S&o Paulo no Servidor Publico”,

N=7 “foi no neurologista ele me pediu um raio x, ndo deu nada ele achou que
fosse ginecolégico encaminhou para doutora (xxx), ela me pediu uma tomografia e o
exame de prolactina, veio 9100 e tumor do tamanho de um lim&o’,

N=9 “através dos sintomas que comecgou aparecer né, comegou aparecer
sintomas, dai eu fui no ginecologista, depois que encaminhou para c&, o endocrino
ai fez os exames até constatar realmente a acromegalia’,

Muitas vezes o tempo percorrido entre o inicio dos sintomas até o
diagnostico, levam em média 5 a 10 anos. Acaba com que seja uma doenca sub-
diagnosticada, estando relacionada a poucas informacdes que profissionais da

saude tém sobre ela, e/ou pelo comportamento insidioso da doenga que apresentam
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sinais e sintomas iniciais que facilmente podem ser confundidos com outras
condi¢@es clinicas, arremetendo a uma piora do quadro clinico®.

A falta de conhecimento sobre a doenca em relacdo ao seu diagndstico,
tratamento e cura, gera mais angustia, sofrimento e depressédo, exacerbando muitas
vezes a piora do quadro, dificultando ainda mais um possivel tratamento®’:%°.

O paciente pode manter o controle da doenca através dos tratamentos
medicamentosos e cuidados gerais, mas a comunicacdo € imprescindivel neste
processo, “A comunicagdo é parte do tratamento do paciente e ficar conversando
com ele muitas vezes é o préprio remédio” %°.

Segundo Silva, a comunicacao pode evitar conflitos, hesitagbes, devido aos
procedimentos realizados, “a comunicagédo adequada € aquela que tenta diminuir
conflitos, mal-entendidos e atinge objetivos definidos, para a solu¢do de problemas
detectados na interagdo dos pacientes”, buscando orienta-lo e tranquiliza-10°°.

N=3 “..eu fiquei 25 dias internado porque eles ndo consegquiam dosar meus
remeédios, eu fazia uso da prednisolona, porque eles ndo sabiam com que dose do
remeédio eles iam me mandar para casa, quando eles disseram que s6 me daria alta
Se eu conseguisse uma consulta com enddécrino aqui perto da minha cidade, ou na
minha cidade...entdo eu acredito que a falta de informacdo é ainda o que mais
atrasa no diagndstico e tratamento...informacdo, muita informacdo na verdade é
guando eu peguei a ressonancia antes de passar com o médico, eu fui pesquisar na
internet, porque era uma coisa totalmente nova”,

N=5 “Falta de comunicagé&o, explicar certo o que seria, assim a gente ndo tem
perspectiva pra frente € muito escondido, falta muitas coisa sobre a cura, a gente vé
amigos que estao ai ndo sei quantos anos, sempre sem resultados sobre cura, tem
muito pouco isso, muito pouca informagcéo’,

Buscar informacfes sobre determinados episodios que envolva a saude, €
algo inerente ao ser humano, portanto é imprescindivel que se tenha informacfes
claras, objetivas e verdadeiras, para um diagndstico e tratamento correto®.

A internet passou a ser uma das principais fontes de informacgbes sobre a
busca de conhecimentos da populacdo em geral, existem milhares de sites na
internet relacionados a saude, nas redes mundiais'.

Na &rea da saude, o numero de informacdes disponiveis via internet ampliou-
se consideravelmente, sendo que uma das caracteristicas principais que diferencia a

busca pela internet com os demais meios de comunicagdes, sao as quantidades de
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informacdes disponiveis, mas essas informagdes interferem ou modificam a relagéo
médico-paciente’©?,

Em 2002, um estudo realizado por Fox, Rainie!®?, mostrava que de 500
“sondadores de saude” digitais, 55% tiravam informacdes online antes de visitarem o
médico e que 32% buscavam informacdes sobre um médico ou hospital em
particulart0?,

Na Europa, estudos com coleta de dados usando a internet parecem estar
sendo aderidos pelos pacientes. Num estudo da internet sobre uma pagina da rede
em cinco linguas, apontou-se que entre 6.699 entrevistados europeus, 73%
indicaram o médico como a fonte favorita de informacdes sobre saude, mas 45%
também usavam a internet, enquanto 19% mencionaram a internet e ndo o médico
como fonte favorital®s,

Com os beneficios das informacfes de facil acesso, existem as preocupacdes
quanto a qualidade do contetido obtido e dos seus efeitos sobre o relacionamento
médico-pacientel®, podendo ocorrer informacdes de baixa qualidade, resultando na
orientacdo inadequada, auto-tratamento, falha no diagnéstico, barreiras linguisticas,
vieses comerciais, desentendimentos sobre as informacbes apresentadas pelo
paciente para o profissional, além de exames e tratamentos desnecessarios%4.

N=1 “ é uma doencga silenciosa, procuro na internet sobre a doenga, 0s
médicos deveriam ter mais informagées”,

N=5 “eu comecei a pesquisar até eu chegar aqui, mas foi bem obscuro,
pesquisava na internet no google’,

N=8 “hoje eu procuro assim né, olho na internet alguns materiais que me
interessam e mais aqui no ambulatoério, que eu confio aqui nesta equipe, que € bem
preparada’;

N=10 “Internet, tanto é que o fisioterapeuta que eu me trato pediu contato do
senhor, porque eu acho que na doenca falta um acompanhamento fisioterapico, isso
€ essencial’,

A segunda categoria relacionou-se aos sintomas, que geraram subcategorias
como, dores articulares e imobilidade, algo bastante inerente a doen¢a®®°°. Também
ocasionou angustia psicologica e fisica, relatando as dificuldades em encontrar
vestimentas adequadas, além de virar motivo de chacotas pela real aparéncia,
motivo que rebaixa a autoestima e dependéncia, levando a um quadro

depressivo?88.105.106,
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Doengas sistémicas causadas por desordens enddcrinas, podem levar a dor
cronica, perda da funcédo e da libido, Ribeiro e Santos!%’, afirmam que disfuncdes
sexuais, podem causar efeitos negativos na sua autoimagem, perda de
autoconfianca, ser fonte de estresse e depressao, podendo afetar a saude em geral
e prejudicando a qualidade de vida de seus portadores?’.

Para Taylorl®, existem os pensamentos automaticos que sdo comuns em
pacientes diagnosticados com doencas cronicas, divididos em trés eixos: (1)
sofrimento fisico: Eu serei capaz de suportar este sofrimento? (2) qualidade de
vida: eu serei capaz de comer 0 que eu gosto novamente? Como isto afetara a
minha vida sexual? e (3) mortalidade: eu vou morrer98?

N=1 “foi um susto, pois um ano e meio antes meu pai faleceu disto, operou e
morreu na operacédo, achei que ia morrer.”

N=10 “eu sinto falta mesmo da parte fisica, da condi¢ao fisica da gente em
saber realmente que melhore a condigdo de vida da gente”

Entre 0s pensamentos automaticos descrito por Taylor'®®, comuns em
pacientes que séo diagnosticados com doencas crénicas, estdo a qualidade de vida
em que o0 paciente pergunta: Como isto afetard a minha vida sexual? Tal
guestionamento desencadeia sentimentos como impoténcia, falta de esperanca,
temor e apreensdo, acompanhados por um quadro de depressao, geralmente pela
nao aceitacdo!®®,

N=1 “pelos no rosto incomodam, falta de libido’,

N=4 “queria saber se ela fazia parte de cortar relacdo sexual, porque acabou,
nao tenho mais relacéo, agora ndo sei se é por conta disso ou ndo é a diabete, ndo
sei te explicar direito”,

Existem aspectos que sdo extremamente relevantes, que afetam esses
pacientes, como a caréncia de informacdes e a falta de controle da doenca®,
muitas vezes deixando um lastro de desespero e angustia.

N=3 "0 que me incomoda na doencga séo a falta de controle, a demora da
resposta dos medicamentos, porque eu faco uso desses medicamentos desde 2009,
e eu nado consigo ter resultados, a gente vem trocando medicamentos e nao
consegue estabilizar o hormonio”.

Algumas alteracgoes fisicas sédo condicdes bastante debilitantes e dolorosas®®,
a dor musculoesquelética é um desses problemas, sendo frequentes nos

acromegalicos estando associada a reducédo da sua qualidade de vida. Alteracdes



41

osteoarticulares afetam aproximadamente 70% dessa populagéo, prevalecendo as
artropatias, sindrome do tdnel do carpo, miopatia proximal e fibromialgia°®.

Alteracbes musculo esqueléticas, artropatias, aumento das cartilagens,
desenvolvimento de ostedfitos, e destruicdo das juntas, impactam na qualidade de
vida dessas pessoas®. As dores articulares sdo comuns e estudos mostram que 60
a 70% dos pacientes apresentam comprometimentos articulares envolvendo quadril,
joelhos e ombros33:196,

N= 5 “Ha nas partes mais que afetou, as maos que cresceram, 0S pés eu
sinto muitas dores nos joelhos, no quadril, muita dor, isso € o que mais incomoda, o
maxilar a mordida muito torta”,

N=8 “ Na verdade o que me incomoda é saber com o passar dos anos o que
pode aparecer, principalmente no lado do que eu sinto, as dores nas articulacdes, eu
nao sei se daqui 10 a 20 anos como eu vou tar, com meu joelho bom, andando bem,
essa e minha preocupag¢éo’,

N=9 “O médico doutor (xxx) disse que o ciatico pode ser da acromegalia, mas
0 ortopedista diz que néo e gostaria de emagrecer,

N= 10 “eu sinto falta mesmo da parte fisica, da condic¢éo fisica, da gente, em
saber realmente que melhore a condicdo de vida da gente...mas eu tenho uma
dificuldade de comegar o movimento, incrivel”... “eu tenho que deitar e dormir,
apesar que eu nao durmo eu tenho muita dificuldade,...mas € a parte da
movimentacdo que nem agora, eu té aqui parado, pode perceber eu costumo falar,
se for um cachorro vir atras de mim vai morder, porgue eu ndo consigo levantar, ndo
tenho agilidade e a gente chama de junta doi tudo (risos)”

No dia-a-dia existem o0s entraves causados pela doenca, tanto no campo
fisico®® como psicossocial®®3. As alteracdes psicoldgicas incluem alteracdes da
personalidade, distor¢cdo da imagem, relagbes interpessoais, sociais, ansiedade e
depressdo®,

N=2 “ndo encontrar sapato, tem que vir para Sorocaba para comprar’,

N=3 “Ha, mais dificil de enfrentar eu acho que isso é uma questdo social,
fazer com que as pessoas compreendam suas limitagdes, que embora ndo seja uma
doenca visivel, como por exemplo ndo ter um braco quebrado que é visivel, sdo
sinftomas que s6 quem tem sente...”,

N=8 “acho que eu queria na verdade”, eu ja estou no controle da doenca

gracas a Deus, ....eu gostaria que a medicina tivesse uma dedicacao ai que através
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dessa doenca, pudesse ajudar muitas outras doencas, ndo sO essa, principalmente
essa ai, porque € uma tortura psicoldgica e fisica né, fisica que vocé sente com o
tempo e psicologica pela aparéncia que vocé vira piada ai, isso abala muito, isso
seria uma coisa importante...”,

N=5 “As dores isso incomoda e no dia-dia ndo tem um resultado certo, acordo
e penso vamos lutar mais um dia apos o outro” ,

N=7 “Em matéria desse problema n&o, porque das dores de cabeca eu acho
que ndo € do problema, porque eles falaram da ressonancia eu nem cicatriz eu
tenho...O que me mata é minha coluna, ai minha coluna, como doi tudo, tudo
pescoco eu ndo tenho conforto para dormir, desse lado eu coloquei marcapasso, doi
aqui (apontando para o pescoco) , eu tenho muita dor no ciético, eu fago faxina uma
vez por semana ai tem que ser no anti-inflamatério, pomada por que doi aqui
(apontando para partes do corpo)”,

N=10 “Tudo é movimentagao ficar parado na mesma posi¢do, ndo da vou
subir escada ddi as vezes fico com fadiga, as vezes ndo, entdo o hormonio oscila
muito ....porque a minha bateria costuma durar até duas horas da tarde, depois das
duas da tarde eu tenho que deitar e dormir...”,

O maior investimento em pesquisas é comentado por alguns entrevistados,
com o intuito de amenizar o sofrimento deles:

N=3 “eu gostaria muito que a ciéncia descobrisse do que vem o que
acontece, porque nds temos muitas doengas como 0 cancer e que ja se sabe da
onde vem o0 céancer, mas a acromegalia por mais que a gente busca vocé nao
encontra da onde ele vem... entdo que o Brasil investisse mais nessas pesquisas”

N=4 “Gostaria de saber se isso vai acabar ou vai ficar tomando remédio
direto”

N=5 “eu queria saber mais sobre a cura’,

A existéncia do abalo fisico e emocional, a perda da vida social bem como
ansiedade e depresséo sdo avultados pela doenca®.

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), o termo Qualidade
de vida é a “[...] percepc¢éo do individuo de sua posigdo na vida, no contexto da
cultura e sistemas de valores nos quais vive em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupagoes”, tendo como dominios principais, saude
fisica, estado psicolégico, niveis de independéncia, relacionamento social,

caracteristicas ambientais e padrdo espiritual'®®.
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Estudos utilizaram o questionario AcroQol para pacientes acromegalicos, por
tratar-se de uma doenca em que promove efeitos negativos em sua qualidade de
vida. Ocorreu significativo aumento em pesquisas sobre o impacto da doenca
nesses pacientes, utilizando escalas multidimensionais, avaliando aspectos
emocionais, capacidade funcional e as dores®.

N=8 “Acho que eu queria mais na verdade, eu ja estou no controle da doenca,
gracas a Deus, Deus deu essa oportunidade dos remédios né, eu gostaria ai que a
medicina tivesse uma dedicacdo, e que através dessa doenca pudesse ajudar
muitas outras doencas, ndo sO essa principalmente essa ai porque é uma tortura
psicolégica e fisica né, fisica que vocé sente com o tempo e psicologica pela
aparéncia isto porque vocé vira piada ai, isso abala muito ”,

N=10 “ Entdo doutor, eu gostaria realmente que agradeco seu empenho
nisso, € muito importante € um trabalho que eu ja procurei e ndo achei e eu sou
xereto... Eu peco em nome de todo mundo se o governo puder ajudar de alguma
forma que isso aconteca o tratamento fisioterdpico faz parte do tratamento da
acromegalia”

N=7 “O que me incomoda é a ansiedade e a coluna’,

N=9 “Eu sei que é uma doencga lenta ne, que tem bastante gente que pode até
ter e ndo sabe desse assunto, acho que € néo sei talvez mais divulgacéo,

N=11 “Nao eu sb acho assim é, eu acredito que aqui ndo, acho quando é feito
o diagndstico eu acho o que tem que ser mudado ‘o sofrimento ja esta no paciente
porque o diagnostico é tardio e quando a ciéncia observa e descobre j4 houve o
estrago, entdo fala pro paciente que ndo tem cura, que ele vai morrer ou da pro
paciente as possibilidades negativas do que vai acontecer com ele, a sua patologia
tem haver com suas articulagbes vocé nao vai andar vocé vai para uma cadeira de
rodas, vocé vai sentir muitas dores”

Construir um material que ajude essas pessoas como uma forma de apoio,
para mitigar todo sofrimento e desconforto causado pela doenga, reforcando a
insercdo da fisioterapia e da atividade fisica, principalmente nas complicagfes
deixadas pelas alteracdes fisicas 33,

N=3 “eu gostaria de como o senhor se dispbs a fazer esse estudo, eu gostaria
gue o senhor se aprofundasse da melhor forma possivel, porque a parte esquelética,

parte 6ssea € uma das que mais sofre”
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N= 7 “Se tem alguma coisa que alivia a coluna, porque a coluna nao tem cura,
eu quando fiz fisioterapia foi uma beleza...”

N=8 “ Queria perguntar na verdade, perguntar o que tem muito mais concreto
e como anda o andamento no desenvolvimento dessa doenga e as demais e como o
governo ta ajudando nessa parte”

N=170 “Néo eu espero que vocé termine logo e se vocé puder passar essas

informagées para fisioterapeuta... eu melhorei muito com a fisioterapia”

4.2 Etapa 2

O resultado da etapa 2 foi a construcdo da primeira versdo do manual
(apéndice D), diante do que foi extraido da etapa anterior. Estudos mostram que
manuais devem ter a escrita clara, objetiva e sucinta*®, a qualificacdo do material
sempre é um aprendizado, devendo estar aberto a criticas e sugestdes, construindo
algo que realmente atenda as expectativas e as necessidades das pessoas

interessadas®!, por isso o manual foi encaminhado para avaliacéo dos juizes.

4.3 Etapa 3

Nesta etapa, encaminhou-se o manual para avaliacdo dos juizes (05 médicos
e 05 fisioterapeutas), em que o conteudo do material foi analisado com uma escala
Likert, que possui grande vantagem pela sua facilidade de manuseio, sendo facil
para o avaliador emitir um grau de concordancia sobre qualquer afirmag&o?!°.

A interpretacdo dos resultados foi medida pelo indice de Kappa (de Fleiss),
em que se avaliou o grau de concordancia (confiabilidade e precisdo), dentro da sua
classificacao®!!.

Para a realizacdo da anadlise estatistica através da aplicacdo do teste de
Kappa, as cinco categorias da escala de Likert foram reagrupadas em trés,
Discordo/Discordo totalmente, Indecisos e Concordo/concordo totalmente.

Ainda que a estatistica Kappa permita estimar um p-valor, indicando ou nao
sua significancia, os valores do indice Kappa foram analisados com base em Landis

e Kock (1977) quais sejam:
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Valores de Kappa Interpretacao
Menor que zero Insignificante
Entre 0,00 e 0,20 Fraca

Entre 0,21 e 0,40 Razoavel
Entre 0,41 e 0,60 Moderada
Entre 0,61 e 0,80 Forte

Entre 0,81 e 1,00 Quase Perfeita

Para verificar se houve homogeneidade entre os grupos avaliados das
amostras, foi utilizado o teste Qui-quadrado de Pearson, que é utilizado para
comparar duas categorias''®.

O teste Qui-quadrado de Pearson deve possuir independéncia entre
observacdes e variaveis, além de possuir pelo menos cinco observacdes para cada
casela da tabela, e sua interpretacdo ocorre através da observacdo do p-value,

considerando-se que, abaixo de 0,05, sdo resultados significativos*'®,

4.3.1 Analise quantitativa do questionario de avaliacao

Inicialmente as andlises foram realizadas conjuntamente para todos os 10
juizes, e numa segunda etapa estes foram separados nas categorias Médicos e
Fisioterapeutas, sendo analisadas todas as seis questdes mencionadas na primeira

versao do manual, os resultados estdo expostos nas tabelas a seguir.
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Tabela 2 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes médicos
e fisioterapeutas, em relagédo a primeira questdo do manual. Sorocaba, 2018.

o NSRRI s o

1 5 0 0
2 4 1 0
3 3 1 1
4 0 0 5

Juiz 5 5 0 0
6 0 3 2
7 0 4 1
8 0 0 5
9 0 1 4
0 0 0 5

Total 17 10 23

Valor de Kappa 0,044 (p-valor 0,261)
Fonte: Autor

Na avaliacdo dos juizes sobre a questdo o que é acromegalia foram
observadas porcentagem maior de discordancia e indecisos.
Na primeira questdo, o indice de Kappa foi 0,0446 para um p-valor de 0,26

indicando fraca concordancia entre os juizes.
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Tabela 3 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes médicos
e fisioterapeutas, em relagdo a segunda questdo do manual, Sorocaba, 2018.

Count N Disc_lc_)(;?;/mDeirs]tceordo Indeciso Coﬁ?::(;ggdt%/tal

1 5 0 0
2 5 0 0
3 0 4 1
4 0 0 5

Juiz 5 0 0 0
6 0 5 5
7 0 0 3
8 0 2 5
9 0 2 3
0 0 0 5

Total 10 13 27

Valor de Kappa 0,022 (p-valor 0,564)
Fonte: Autor
Nesta questdo observou-se porcentagem maior de concordancia na relacao
de indecisos e discordantes. O indice Kappa de 0,022 com p-valor de 0,564 indica

uma fraca concordancia.
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Tabela 4 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes médicos
e fisioterapeutas, em relacéo a terceira questdo do manual. Sorocaba, 2018.

o NSRRI mese o

1 1 0 0
2 5 0 0
3 1 3 1
4 0 0 5

Juiz 5 0 0 0
6 0 5 5
7 0 0 5
8 0 0 5
9 0 0 5
0 0 0 5

Total 11 8 31

Valor de Kappa 0,022 (p-valor 0,543)
Fonte: Autor

Para o indice de Kappa 0,022 (p-valor 0,543), indica fraca concordancia entre

0S juizes.
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Tabela 5 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes médicos
e fisioterapeutas, em relagdo a quarta questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count N Disc_lc_)(;?;/mDeirs]tceordo Indeciso Coﬁ?:gfggdt%/tal

1 5 0 0
2 5 0 0
3 2 1 2
4 0 0 5

Juiz 5 0 5 0
6 0 0 5
7 0 0 5
8 0 0 5
9 0 0 5
0 0 0 5

Total 12 6 32

Valor de Kappa 0,044 (p-valor 0,214)
Fonte: Autor

O indice Kappa para essa questao ficou em 0,044(p-valor 0,214) mostrando

moderada concordancia entre os juizes.
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Tabela 6 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes médicos
e fisioterapeutas, em relagdo a quinta questdo do manual. Sorocaba, 2018.

o N ORI s o

1 5 0 0
2 5 0 0
3 5 0 0
4 0 2 3

Juiz 5 0 5 0
6 0 1 4
7 0 1 4
8 0 1 4
9 0 0 5
0 0 0 5

Total 15 10 o5

Valor de Kappa 0,000 (p-valor 0,100)
Fonte: Autor

Na questdo sobre diagndstico observou-se valor de kappa insignificante entre

0S juizes.
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Tabela 7 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes médicos
e fisioterapeutas, em relagédo a sexta questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count N Disc_lc_)(;?;/mDeirs]tceordo Indeciso Co%?:gtr:ggdt%/tal

1 3 2 0
2 3 1 1
3 5 0 0
4 0 2 3

Juiz 5 0 5 0
6 0 0 5
7 0 0 5
8 0 0 5
9 0 0 5
0 0 0 5

Total 11 10 29

Valor de Kappa -0,022 (p-valor 0,555)
Fonte: Autor

Para a questéo tratamento e exercicio observou-se 60% de concordancia e
40% entre indecisos e discordantes. Os resultados da estatistica, com valor de
Kappa negativo indica valor insignificante.

Os dados a seguir apresentam os resultados e andlises das distribuicbes

separadas entre as categorias juizes médicos e fisioterapeutas

Tabela 8 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes médicos,

em relacdo a primeira questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total

Discordo/

Discordo 5 4 3 0 S 17
Totalmente

Q-1-0 que é acromegalia  Indeciso 0 1 1 0 0 2
Concordo/

Concordo 0 0 1 5 0 6

total
Total 25

Valor de Kappa 0,10 (p-valor 0,194)
Fonte: Autor
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Na distribuicdo entre juizes médicos da primeira questao, observou-se para o
o valor de Kappa, uma fraca concordancia.

Tabela 9 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes médicos,

para a segunda questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total
Discordo/
Discordo 5 5 0 0 0 10
Totalmente
Q-2—Comp acontece e 0 0 4 0 5 9
acromegalia
Concordo/
Concordo 0 0 1 S 0 6
total
Total 25

Valor de Kappa 0,05 (p-valor 0,58)
Fonte: Autor

Nesta distribuicio observou-se 75% de discordancia e indecisos. Indice

Kappa mostra uma fraca concordancia entre os avaliadores

Tabela 10 - Distribuicdo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes
médicos, para a terceira questao do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total
Discordo/
Discordo 5 5 1 0 0 11
Totalmente
Q-3 — Problemas que eleies 0 0 3 0 5 8
aparecem
Concordo/
Concordo 0 0 1 5 0 6
total
Total 25

Valor de Kappa 0,05 (p-valor 0,578)
Fonte: Autor

Valores de Kappa indicam fraca concordancia entre os avaliadores.
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Tabela 11 - Distribuicio do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes
médicos, para a quarta questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total

Discordo/

Discordo 5 5 2 0 0 12
Totalmente

Q-4 — Complicagdes clinicas Indeciso 0 0 1 0 5 6
Concordo/

Concordo 0 0 2 5 0 7

total
Total 25

Valor de Kappa 0,10 (p-valor 0,261)
Fonte: Autor

Nesta questdo observou-se uma porcentagem de 70% entre indecisos e
discordantes.
indice Kappa 0,10 com p-valor de 0,261 observando fraca concordancia entre

Juizes.

Tabela 12 - DistribuicAo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes

médicos, para a quinta questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total
Discordo/
Discordo 5 5 5 0 0 15
Totalmente
0
Q-5 - Diagnéstico Indeciso 0 0 2 S 7
Concordo/
Concordo 0 0 0 3 0 3
total
Total 25

Valor de Kappa 0,000 (p-valor 1,00)
Fonte: Autor

indice Kappa valor 0,0 mostra valores insignificantes.
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Tabela 13 - DistribuicAo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes
médicos, para a sexta questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total

Discordo/

Discordo 3 3 5 0 0 11
Totalmente

0

Q-6 — Tratamento Indeciso 2 1 2 5 10
Concordo/

Concordo 0 1 0 3 0 4

total
Total 25

Valor de Kappa 0,050 (p-valor 0,57)
Fonte: Autor

Observou-se porcentagem de 84% de indecisos e discordantes.

indice Kappa 0,05 p-valor 0,57 indica uma moderada concordancia entre os
juizes.

Os dados a seguir tratam dos resultados para os cinco juizes fisioterapeutas

conforme tabelas

Tabela 14 - DistribuicAo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes

fisioterapeutas, para a primeira questdo. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total
Q-1 -0 que é acromegalia Indeciso 3 4 0 1 0 8
Concordo/
Concordo 2 1 S 4 5 17
total
Total 25

Valor de Kappa 0,20 (p-valor 0,007)
Fonte: Autor

Observou-se porcentagem de 64% de concordancia entre os juizes.
O valor de Kappa de 0,20 com um p-valor de 0,007, indica existir uma fraca

concordancia entre os juizes.
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Tabela 15 - Distribuicio do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes
fisioterapeutas, para segunda questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total

Q-2 - Como acontece Indeciso 0 2 0 2 0 4
acromegalia

Concordo/

Concordo S 3 5 3 > 21

total

Total 25

Valor de Kappa 0,10 (p-valor 0,084)
Fonte: Autor

O resultado da estatistica Kappa com valor 0,10 e p-valor 0,084 indica fraca
concordancia entre os avaliadores.

Tabela 16 - DistribuicAo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes

fisioterapeutas, para terceira questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total

Q-3 — Problemas que Indeciso 0 2 0 0 0 0
aparecem

Concordo/

Concordo 5 5 5 5 > 25

total

Total 25

Valor de Kappa 1,0 (p-valor 0,0)
Fonte: Autor

Um valor de Kappa com valor 1,0 demostra concordancia perfeita entre
avaliadores.
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Tabela 17 - DistribuicAo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes
fisioterapeutas, para quarta questao do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total
Q-4 — Complicagdes clinicas Indeciso 0 2 0 0 0 0
Concordo/
Concordo S S S 5 5 25
total
Total 25

Valor de Kappa 1,00 (p-valor 0,0)
Fonte: Autor

A porcentagem de concordancia ficou em torno de 100% com valor de Kappa

igual a 1, indicando uma concordancia perfeita dos juizes.

Tabela 18 - DistribuicAo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes

fisioterapeutas, para quinta questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total
Q-5 — Diagnéstico Indeciso 1 1 1 0 0 3
Concordo/
Concordo 4 4 4 5 5 22
total
Total 25

Valor de Kappa 0,000 (p-valor 0,10)
Fonte: Autor
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A porcentagem de concordancia ficou em 88 % em relagdo a indecisos.
Os valores de Kappa indicam valores insignificantes.
Tabela 19 - DistribuicAo do Escore da Escala de Likert atribuido pelos juizes

fisioterapeutas, para sexta questdo do manual. Sorocaba, 2018.

Count Juizes
1 2 3 4 5 Total
Q-6 — Tratamento Indeciso 0 0 0 0 0 0
Concordo/
Concordo 5 5 5 5 5 25
total
Total 25

Valor de Kappa 1,0 (p-valor 0,0)
Fonte: Autor

O valor de Kappa igual a 1,0 indica uma concordancia perfeita.

As tabelas a seguir mostram os resultados para o teste de Qui-quadrado de
Pearson.

Foram feitas as distribuicbes na qual foi possivel analisar se os resultados
entre médicos e fisioterapeutas ocorrem de forma independente.

Como descrito na metodologia, uma vez detectado que as respostas ndo sao
independentes (p-valor <0,05) é possivel identificar, através de Residuos Ajustados,

em que situacao os valores ajustados se afastam significativamente dos esperados.
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Tabela 20 - Distribuicdo para o teste Qui-quadrado entre juizes da questdo 1.
Sorocaba, 2018.

Categoria
Opiniao Total
Médico Fisioterapeuta

Contagem 9 0 9

Discordo totalmente Contagem Esperada 4,5 4,5 9
Residuo Ajustado 3,3* -3,3* -
Contagem 8 0

Discordo Contagem Esperada 4,0 4,0 8
Residuo Ajustado 3,1* -3,1* -
Contagem 2 8 10

Indeciso Contagem Esperada 5,0 5,0 10
Residuo Ajustado -2,1* 2,1* -
Contagem 3 13 16

Concordo Contagem Esperada 8,0 8,0 16
Residuo Ajustado -3,0* 3,0* -
Contagem 3 4 7

Concordo totalmente Contagem Esperada 3,5 3,5 7
Residuo Ajustado -0,4 0,40 -

Valor de qui-quadrado 26,99, p-valor <0,001
Fonte: Autor

(*) indicam que o valor esperado difere significativamente a 5% do valor observado

Para questdo 1 o teste qui-quadrado p-value < 0,01 indica que as opinides
entre as duas categorias ndo sédo independentes, médicos discordaram mais do que

os fisioterapeutas.
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Sorocaba, 2018.
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qui-quadrado entre juizes da questdo 2.

Categoria
Opinido
Total
Médico Fisioterapeuta
Contagem 6 0
Discordo totalmente Contagem Esperada 3,0 3,0 6,0
Residuo Ajustado 2,6(%) -2,6(*)
Contagem 4 0
Discordo Contagem Esperada 2,0 2,0 4,0
Residuo Ajustado 2,1(% -2,1(%
Contagem 9 4 13
Indeciso Contagem Esperada 6,5 6,5 13,0
Residuo Ajustado 1,6 -1,6
Contagem 3 16 19
Concordo Contagem Esperada 9,5 9,5 19,0
Residuo Ajustado -3,8(*) 3,8(*)
Contagem 3 5
Concordo totalmente Contagem Esperada 4,0 4 8,0
Residuo Ajustado -0,8(*) 0,8(*)

Valor de qui-quadrado 21,32, p-valor <0,001

Fonte: Autor

(*) indicam que o valor esperado difere significativamente a 5% do valor observado.

Para a questdo 2, o teste qui-quadrado

significativos,

discordantes com relacdo aos fisioterapeutas.

p-value < 0,01 mostra valores

ndao havendo independéncia entre grupos, médicos foram mais



60

Tabela 22 - Distribuicdo para o teste Qui-quadrado entre juizes da questdo 3.

Sorocaba, 2018.

Categoria
Opiniao Total
Médico Fisioterapeuta
Contagem 9 0
Discordo totalmente Contagem Esperada 4,5 4,5 9,0
Residuo Ajustado 3,3(%) -3,3(*%)
Contagem 2 0
Discordo Contagem Esperada 1,0 1,0 2,0
Residuo Ajustado 1,4 -1,4
Contagem 8 0
Indeciso Contagem Esperada 4,0 4,0 8,0
Residuo Ajustado 3,1(%) -3,1(%
Contagem 2 16 18
Concordo Contagem Esperada 9,0 9,0 18,0
Residuo Ajustado -4,1(%) 4,1(*)
Contagem 4 9 13
Concordo totalmente Contagem Esperada 6,5 6,5 13,0
Residuo Ajustado -1,6 1,6

Valor de qui-quadrado 31,81, p-valor <0,001

Fonte: Autor

(*) indicam que o valor esperado difere significativamente a 5% do valor

observado

Para questédo trés o teste qui-quadrado p-value< 0,01 indica que as opinides

entre as duas categorias ndo sao independentes.
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Tabela 23 - Distribuicdo para o teste Qui-quadrado entre juizes da questdo 4.

Sorocaba, 2018.

o Categoria
Opiniédo — __ Total
Médico Fisioterapeuta
Contagem 11 0 11
. Contagem
Discordo totalmente 5,5 55 11,0
Esperada
Residuo Ajustado 3,8 -3,8
Contagem 1 0 1
. Contagem
Discordo 5 5 1,0
Esperada
Residuo Ajustado 1,0 -1,0
Contagem 6 0 6
. Contagem
Indeciso 3,0 3,0 6,0
Esperada
Residuo Ajustado 2,6 -2,6
Contagem 4 13 17
Contagem
Concordo 8,5 8,5 17,0
Esperada
Residuo Ajustado -2,7 2,7
Contagem 3 12 15
Contagem
Concordo totalmente 7,5 7,5 15,0
Esperada
Residuo Ajustado -2,8 2,8

Valor de qui-quadrado 28,17, p-valor <0,001

Fonte: Autor

(*) indicam que o valor esperado difere significativamente a 5% do valor

observado.

Para questdo quatro o teste qui-quadrado p-value < 0,01 indica que as

opinides entre as duas categorias ndo sao independentes.
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Tabela 24 - Distribuicdo para o teste Qui-quadrado entre juizes da questdo 5.

Sorocaba, 2018.

o Categoria
Opiniéo — __ Total
Médico Fisioterapeuta
Contagem 15 0 15
] Contagem
Discordo totalmente 7,5 7,5 15,0
Esperada
Residuo Ajustado 4,6(*) -4,6(*)
Contagem - - -
] Contagem
Discordo - - -
Esperada
Residuo Ajustado - - -
Contagem 7 3 10
) Contagem
Indeciso 5,0 5,0 10,0
Esperada
Residuo Ajustado 1,4 -1,4
Contagem 2 7 9
Contagem
Concordo 4,5 4,5 9,0
Esperada
Residuo Ajustado -1,8 1,8
Contagem 1 15 16
Contagem
Concordo totalmente 8,0 8,0 16,0
Esperada
Residuo Ajustado -4,2(%) 4,2(*)

Valor de qui-quadrado 31,268, p-valor <0,001

Fonte: Autor

(*) indicam que o valor esperado difere significativamente a 5% do valor observado

Para questdo cinco o teste qui-quadrado p-value < 0,01 indica que as

opinides entre as duas categorias ndo sao independentes.
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Tabela 25 - Distribuicdo para o teste Qui-quadrado entre juizes da questdo 6.

Sorocaba, 2018.

Opiniao

Discordo totalmente

Discordo

Indeciso

Concordo

Concordo totalmente

Contagem
Contagem
Esperada
Residuo Ajustado
Contagem
Contagem
Esperada
Residuo Ajustado
Contagem
Contagem
Esperada
Residuo Ajustado
Contagem
Contagem
Esperada
Residuo Ajustado
Contagem
Contagem
Esperada

Residuo Ajustado

Categoria
Médico Fisioterapeuta
9 0
4,5 4,5
3’3(*) _313(*)
2 0
1,0 1,0
1,4 -14
10 0
50 50
3’5(*) '3’5(*)
2 0
1,0 1,0
1,4 -1,4
2 25
13,5 13,5
-6,5(%) 6,5(%)

Total

10
10,0

27
27,0

Valor de qui-quadrado 42,593, p-valor <0,001

Fonte: Autor

(*) indicam que o valor esperado difere significativamente a 5% do valor observado.

Para questdo seis o teste qui-quadrado p-value < 0,01 indica que as opinides

entre as duas categorias ndo sao independentes.

Foram realizados estudos analiticos das avaliagbes dos juizes pela escala

Likert e o grau de concordancia entre 0s mesmos através do indice de Kappa, de

modo analogo a outros estudos’118
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Para melhor analise estatistica os itens foram agrupados em trés; discordo
totalmente/discordo, indeciso e concordo/ concordo totalmente, foi necesséario obter
um minimo de 60% de concordancia com respostas concordo/concordo totalmente
para o conteudo ser mantido e/ou ajustado.

Na distribuicho e analise da escala Likert, na questdo 1 notou-se
porcentagem maior de discordancia, nas questdes 2, 3, 4 e 6 observou-se maior
concordancia e para questéao 5 observou-se 50% para cada lado.

O coeficiente Kappa que delineia a intensidade da concordancia entre os
juizes, baseia-se no numero de respostas concordantes, mais precisamente no
nimero de casos cujo resultado é o mesmo entre os juizes!?.

E calculado por:

P(O)-P(E)

em que:
P(O): proporcdo observada de concordancias (soma das respostas
concordantes dividida pelo total);
P(E): proporcdo esperada de concordancias (soma dos valores
esperados das respostas concordantes dividida pelo total) 11°.
Assim sendo, o Kappa € considerado como uma medida de
consentimento inter observador que aceita avaliar se a concordancia esta
além do esperado somente pelo acaso ou, quanto ao grau dessa
concordancia'?®.
O Kappa mais comum e atual em muitos estudos, mede a
concordancia entre dois examinadores (ou dois métodos). Fleiss!?
propds uma extensdo do Kappa para o evento que tenha mais de dois
examinadores (ou métodos), e foi instituido Kappa generalizado'*®.
Para os valores de Kappa, seguimos o proposto por Landis e Koch!!3, para
gue valores acima de 0,75 mostram excelente grau de concordancia.
Na analise com todos os juizes, as questbes 1 e 4 obsevou- se indice de
Kappa 0,044 nas questbes 2 e 3 indice Kappa de 0,022, para as questdo 5 Kappa
de 0,000, e para gquestédo 6 Kappa de -0,022, indicando valores insiginificantes para

ambas.
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Quando os grupos foram separados na distribuicdo para o grupo de médicos
observou-se o0 indice de Kappa para as questbes 1 e 4 fraca concordancia, nas
questdes 2, 3, 5 e 6 auséncia total de concordancia.

Para o grupo de fisioterapeutas, o indice de Kappa observou-se para questao
1 e 2 uma fraca concordancia, na questao 5 valor insignificante e para as questoes
3, 4 e 6 concordancia perfeita.

O teste analitico de Qui-quadrado investigou a independéncia entre as duas
categorias e, conforme estudos o nivel de significancia foi estabelecido em 5% (p <
0,05)18,

Para todas as questbes o teste qui-quadrado foi de p-value < 0,01 indicando
a falta de homogeneidade entre as categorias.

Conforme evidenciado no estudo de Savoldi et al.''” acredita-se que essa
fraca concordancia entre os grupos de médicos e fisioterapeutas possa estar
relacionada a diferenca de critérios aplicados por eles, sendo profissionais com

diferentes visdes, resultando em certas divergéncias.

4.4 Etapa 4

Nesta etapa, foram feitas as corre¢Oes e elaborada uma nova versdo do
manual (apéndicel ), acrescentando e corrigindo o que foi apontado e sugerido pelos
juizes, mesmo para questdes que apresentaram indice Kappa de alta concordancia,
melhorando a qualidade do instrumento*8.

As sugestbes conforme tabela a seguir, tiveram a finalidade de tornar o
conteudo mais claro, conciso e compreensivel, de forma a melhorar a apresentacéo

do assunto e suas implicacdes!®,
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Tabela 26 - Sugestdes dos Juizes no critério de avaliacdo para adaptacdo do

contetdo segundo a Escala de Likert. Sorocaba, 2018.

N Sugestbes Observacfes
. Textos (manter s6 os textos relacionados a fungéo do manual)
Retirar
1 Imagem do Shrek
Altera¢Bes nas articulag6es podem causar dores articulares.
Acrescentar e L .
Focar na atividade da fisioterapia
Retirar Imagem do Shrek
2 Corrigir Fazer correcfes e melhorias no texto (mais clareza)
Acrescentar Textos nas tabelas e figuras
Textos explicativos sobre tratamento e exercicios
Retirar Titulo com negacao,hipopituitarismo
3
Corrigir Fazer correcdes e melhorias no texto (Gramatical e clareza)
. Imagem do Shrek, termo Hipopituitarismo,
4 Retirar . . . .
Resultados laboratoriais-Termo incompreensivel aos pacientes
5

6 Acrescentar
Retirar
7 Acrescentar

Corrigir

9 Acrescentar

10  Corrigir

Texto sobre tratamento;
Texto sobre objetivo dos exercicios

Exames laboratoriais
Texto sobre tratamento; Texto sobre objetivo dos exercicios

Tabelas

Posicionamento da pelve no exercicio de “Ponte”

Posicionamento do exercicio de Ponte e Agachamento

Fonte: Autor
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5 CONCLUSOES

As entrevistas tiveram formatos semelhantes, foram analisadas pelo método
qualitativo, obtiveram resultados das categorias e subcategorias, conforme as regras
impostas. Distinguiram-se duas categorias, confrontadas e corroboradas por
narrativas e suas literaturas.

Foi construida a primeira versdo do manual com orientacdes e exercicios.

Para materializar a validade do manual, este foi encaminhado para juizes que
tiveram a funcéo de avaliadores do processo. O grupo foi formado por cinco médicos
e cinco fisioterapeutas, que usaram uma escala psicométrica do tipo Likert com
cinco pontos.

Os resultados obtidos foram expostos em tabelas para mostrar o grau de
concordancia entre os avaliadores. Utilizou-se o indice de concordancia de Kappa
que mediu o grau de ressonéancia entre 0s grupos, sendo que na analise com todos
0S juizes, observou-se nas seis questdes uma fraca concordancia.

Quando os grupos foram separados entre os juizes médicos, observou-se
indice de Kappa de fraca concordancia para as questdbes 1 e 4, e valores
insignificantes para as demais questodes.

No grupo formado por juizes fisioterapeutas, observou-se o indice de Kappa
de fraca concordancia para as questdes 1 e 2, valor insignificante para questédo 5 e
concordancia perfeita para as questfes 3, 4 e 6.

Analisado o teste de Qui-quadrado, observou-se p-value < 0,01 para todas as
guestdes, indicando a baixa homogeneidade entre as duas categorias.

Essa fraca concordancia entre os grupos nos permitiu fazer correcoes,
principalmente elaborando um manual que fosse voltado com exercicios, porém nao
foi possivel elaborar um manual com exercicios que fosse especializado para esse
grupo de pessoas, devido a alta complexidade da doenca, visto que para isso,
deveriamos ter um atendimento individualizado, a nossa proposta foi de elaborar um
manual que istigasse essas pessoas a realizarem uma atividade fisica, respeitando
seus limites.

De acordo com o proposto, construimos uma segunda versdao do manual,
legitimado pelas sugestdes dos juizes, concretizando dessa maneira, 0

recomendado.
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A construcdo deste material faz com que aumente a esperanca dessas
pessoas como um apoio para mitigar todo sofrimento e desconforto deixado pela
doenca, além de reforcar a insercdo da fisioterapia e atividade fisica no apoio ao

tratamento, principalmente os problemas de mobilidade e as dores osteoarticulares.
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91073118.0.0000.5373 Area Tematica: DADOS DA EMENDA Numero do Parecer:
3.018.499 DADOS DO PARECER Trata-se de projeto com Titulo da Pesquisa "Construgéo
de um manual de orientagdo para pessoas acromegalicas" e tem como pesquisador
responsavel Profa. Dra. Gisele Regina de Azevedo e o aluno Paulo Sérgio Nardelli Ferreira.
Projeto como exigéncia para o Mestrado Profissional em Educagdo nas Profissbes de
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Neuroendocrinologia do CHS. Apresentacdo do Projeto: Objetivo Primario: Conhecer as
principais dificuldades e necessidades na compreensdo da acromegalia pelos pacientes
provenientes de um ambulatério especializado e construir um manual educativo, gratuito,
para orientar pessoas com acromegalia, a partir das dificuldades e necessidades apontadas
por essas pessoas; Objetivo Secundario: - Analisar as duvidas e necessidades das pessoas
com acromegalia; - Construir um manual de orientacdo, a partir das davidas e necessidades
apontadas por essas pessoas; - Submeter 0 manual a andlise técnica de profissionais com
expertise no tema (juizes); - Elaborar a versdo final do manual, com base nas
recomendacdes dos juizes; Objetivo da Pesquisa: Patrocinador Principal: Financiamento
Proprio

Endereco: Rua Joubert Wey, 290 Bairro: Vergueiro Municipio: SOROCABA/SP CEP:
18.030-070 Fax Telefone: (15)3212-9896 tel:15)3212-9896

Continuagdo do Parecer: 3.018.499

- Disponibilizar gratuitamente o manual para as pessoas da amostra e na midia digital; Ja
avaliados. Avaliacdo dos Riscos e Beneficios: Durante o exame de qualificacdo a banca
sugeriu a mudanca no formato da entrevista com os pacientes, modificando o formato de
questionario, para uma entrevista gravada. Comentarios e Considerac¢des sobre a Pesquisa:
Ndn Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria: Aprovado Conclusfes ou

Pendéncias e Lista de Inadequaces: Acatar Consideracdes Finais a critério do CEP:


tel:15)3212-9896
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo Informagbes Bésicas do Projeto
PB_INFORMACOES BASICAS 123592 4 El.pdf  22/10/2018 19:26:11  Aceito
Carta_alteracao_no_projeto.pdf 22/10/2018 19:24:51 PAULO SERGIO NARDELLI Aceito
Projeto Detalhado / Brochura Investigador Manual_de_acromegalia.docx 08/10/2018
23:18:03 PAULO SERGIO NARDELLI FERREIRA- Aceito

Declaracdo de Instituicdo e Infraestrutura Carta_CHS.pdf 07/06/2018 17:06:31 PAULO
SERGIO NARDELLI FERREIRA Aceito

Carta_de_apresentacao_do_projeto.pdf 07/06/2018 17:05:42 PAULO SERGIO NARDELLI-
Aceito

Folha de Rosto folhaderosto.docx 05/06/2018 22:22:45 PAULO SERGIO NARDELLI -Aceito
Curriculo_do_Sistema_de_Curriculos_L attes Gisele.pdf 04/06/2018 23:28:55 PAULO
SERGIO NARDELLI - Aceito

Curriculo_do_Sistema_de_Curriculos_L attes_Paulo.pdf 04/06/2018 23:27:18 PAULO
SERGIO NARDELLI Aceito TCLE / Termos de Assentimento / Justificativa de TCLE.docx
02/06/2018 17:45:19 PAULO SERGIO NARDELLI FERREIRA — Aceito

Auséncia TCLE.docx 02/06/2018 17:45:19 PAULO SERGIO NARDELLI - Aceito Orcamento
Orcamento.docx 02/06/2018 17:38:45 PAULO SERGIO NARDELLI Aceito

Cronograma CRONOGRAM1.docx 02/06/2018 17:34:43 PAULO SERGIO NARDELLI -
Aceito

Situacdo do Parecer: Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP: Nao

SOROCABA, 13 de Novembro de 2018

José Augusto Costa

(Coordenador(a))
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APENDICE B - CARTA DE APRESENTACAO AOS JUIZES

Programa de Mestrado Profissional em Educacdo nas Profissdes da Saude

METODOLOGIA CIENTIFICA APLICADA A EDUCAGCAO EM SAUDE
PROJETO

CARTA DE APRESENTACAO

Caro Sr/ Sra;

ApOs contato com pessoas acromegalicas, surgiu a ideia da construcdo de
um manual como uma forma de mais um material de apoio a esses pacientes. Iniciei
um levantamento nas literaturas relacionadas e elaborei um questionario para uma
entrevista com pacientes do Conjunto Hospitalar de Sorocaba, que serd a base
norteadora do estudo, e logo apds a constru¢cdo do manual sera encaminhado aos
avaliadores para analises do material através do uso da escala likert, que sera
colocada embaixo de cada tépico. Manuais, cartilhas, félders e panfletos sdo meios
comuns de divulgacdes e informacdes, principalmente ao publico leigo, serve como
material de apoio, tem baixo custo, e possui informacdes basicas, com objetivo no
ensino tedrico-pratico, necessario ao ensino-aprendizagem.*9-51

Esta carta € para apresentar o projeto de pesquisa que esta sendo realizado
pelo Sr. Paulo Sérgio Nardelli Ferreira, mestrando pela Pontificia Universidade
Catolica de Sao Paulo, orientado pela Profa Dra Gisele Regina de Azevedo e o co-
orientador Prof. Dr Jodo Carlos Ramos Dias.

Conforme a literatura mostra, manuais devem ser realizados em etapas, e
esta sera a terceira fase da pesquisa. Eu ficarei muito grato se o Sr oferecesse em
ajudar nesse projeto, preenchendo o questionario que abrange certos aspectos
deste topico.

Tenha certeza de que qualquer informagédo fornecida sera tratada com a mais
rigorosa confianga e nenhum dos participantes sera identificavel individualmente na
dissertacao, relatorio ou outras publica¢gdes resultantes.

O Sr estara naturalmente, totalmente livre para interromper sua participacao a

qualquer momento ou recusar-se a responder as perguntas especificas.
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Qualquer consulta que o Sr possa ter sobre este projeto deve ser dirigida para o
telefone 55-15 997228821, ou por email psnfisio@bol.com.br

Obrigado pela atencéo e assisténcia.

Com os melhores cumprimentos,

Paulo Sérgio Nardelli Ferreira

Este projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
PUC/SP; Parecer Numero: 2.736.999 / CAAE: 91073118.0.00005373, informacdes
sobre a aprovacdo ética do projeto, o Diretor Executivo do Comité pode ser
contatado por telefone -15-32129896.
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE 1)

Para os pacientes

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa chamada
“Construcao de um manual de orientagao para pessoas com acromegalia”. O
objetivo desta pesquisa é elaborar um Manual para pessoas com acromegalia que
possa ajuda-las, e para isso eu preciso de algumas informacoes.

Vocé sera entrevistado e essa entrevista sera gravada e podera responder ou
nao as questdes, caso queira desistir de participar em qualquer momento, basta
avisar o pesquisador.

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas e da
Saude da PUC/SP aprovou este estudo conforme Parecer NuUmero: 2.736.999,
CAAE: 91073118.0.0000.5373, caso necessite de outros esclarecimentos ou tenha
algo a comunicar ao comité o telefone é: 15-3212-9896 em horario comercial.

Tudo o que vocé disser ficara em sigilo, assegurando assim sua privacidade e
de sua familia. Aceitando participar deste estudo vocé fornecera informacfes
importantes para as pessoas com acromegalia e que poderdo ser Uteis. O seu
nome nédo sera informado no estudo. Ao final do estudo eu me comprometo a lhe
comunicar os resultados e orientacdes que possam ser Uteis. Uma copia deste
documento sera mantida em arquivo do pesquisador responsavel pelo estudo e vocé
recebera outra copia deste documento consentindo em participar (TCLE). Sua
participagdo no estudo ndo lhe acarretard custos e ndo haverd qualquer
compensacao financeira adicional.

A qualguer momento, vocé pode entrar em contato com o pesquisador Paulo

Sérgio Nardelli Ferreira, aqui ou pelo tel 15 997228821 email psnfisio@bol.com.br



mailto:psnfisio@bol.com.br
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO

Eu, , RG , abaixo assinado,

concordo em participar do estudo na Construcdo de um manual de orientacbes para
pessoas com acromegalia. Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pelo
pesquisador Paulo Sérgio Nardelli Ferreira sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela
envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha
participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer

momento, sem que isto leve a qualquer penalidade

Local e data , de de 2018.

Assinatura do pesquisado

Eu, Paulo Sérgio Nardelli Ferreira obtive de forma voluntaria o Consentimento Livre

e Esclarecido, para a participacédo da pesquisa.

Assinatura do pesquisador responsavel

Orientado por: Profa. Dra. Gisele Regina de Azevedo

Co- Orientado pelo: Prof. Dr. Jodo Carlos Ramos Dias.
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APENDICE D - QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA COM PESSOAS
COM ACROMEGALIA

Idade: Género: Masc ( ) Fem ( )

Ha Quanto tempo descobriu que tem a doenca:

Atélano( ) delabanos( ) de5alOanos( ) maisde 10anos( )

1. Como foi pra vocé saber que tinha Acromegalia?

2. Como vocé tomou conhecimento de como era a doenca
Acromegalia?

3. O gue mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que
tinha Acromegalia?

4. Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca

Acromegalia? (tratamento, cura, diagndstico)

Onde vc busca informacdes sobre a Acromegalia, hoje?

O que te incomoda na doencga?

Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

© ©® N o o

Tem algo que vocé queira me perguntar, e que eu possa te ajudar?
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APENDICE E — CONSTRUCAO DA PRIMEIRA VERSAO DO MANUAL

O que vocé nao sabe
sobre acromegalia!
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O que é acromegalia?

A palavra Acromegalia significa extremidades grandes.

E uma doenca que ocorre pelo excesso de producéo do horménio do
crescimento (GH) que é um hormdnio produzido pela glandula da hipofise que fica
localizada na parte de baixo do cérebro, fazendo com que 0ssos e outros tecidos do

corpo crescam além do normal.

Questionario — Escala de Likert

Baseado nas descri¢des, vocé poderia por favor responder as seguintes questfes?

1-Vocé considera Util essas informagdes no manual?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

) Discordo totalmente
) Discordo
) Indeciso

) Concordo

A~ AN AN~~~

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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2- Vocé acha que os conceitos estdo apropriados para o assunto em questdo?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
(
(
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
3- Vocé acha que a linguagem esta clara para o0 manual e sua populac¢do?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

(

(
(
(
(

) Discordo totalmente

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




4- Vocé acha que as ilustracBes estdo de acordo para o seu objetivo (nitidez e interpretacdo)?
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1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
5- Vocé acha compreensivo os itens em questdo, para a populagdo de destino?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

(
(
(
(
(

) Discordo totalmente

) Discordo
) Indeciso

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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Como acontece a acromegalia?

A glandula hipéfise produz varios hormonios, um deles é o responsavel pelo
crescimento dos NOSSOS 0SSOS.

Quando o hormdnio do crescimento vai para a corrente sanguinea, faz com
que o figado estimule a producdo de outro hormdnio, chamado de IGF-I (fator de
crescimento semelhante a insulina tipo 1), que aumenta o crescimento dos 0Ssos e
de outros 6rgdos do nosso corpo, causando 0s sinais e sintomas da acromegalia.

A causa principal da doenca € um tumor benigno na glandula hipéfise,
chamado de (adenoma hipofisario);

Alguns casos podem ocorrer por fatores diversos como tumor no pancreas e

pulmdes.
« No ano podem aparecer de 3 a4 o Existem entre 40 a 60 casos da
novos casos da doenca para doenca para cada 1 milhédo de
cada 1 milh&do de pessoas. pessoas

e A doenca é descoberta depois de muito tempo (entre 4 a 10 anos);

o Geralmente descobre a doenca com (40 a 45 anos de idade).

e A doenca é mais comum nos 30 e 50 anos de idade, para todos 0s géneros;

e O risco de morte em acromegalicos € maior do que nas pessoas que nao tem
a doenca (2 a 3 vezes mais) principalmente se ndo cuidar dos problemas
(cardiovasculares, respiratorios e neoplésicas).

A acromegalia, quando n&o controlada adequadamente, leva a graves

complica¢Bes cardiovasculares, respiratérias, metabdlicas e neoplasicas

Fonte: AbcMed. Vocé sabe o que é acromegalia? [Internet] 2015 [acesso em 18 abr. 2018].
Disponivel em: http://www.abc.med.br/p/sinais.-sintomas-e-doencas/749327/voce-sabe-o-que-e-
acromegalia.htm AbcMedVocé sabe o que é acromegalia? [Internet] 2015 [acesso em 18 abr. 2018].
Disponivel em: http://www.abc.med.br/p/sinais.-sintomas-e-doencas/749327/voce-sabe-o-que-e-
acromegalia.htm



Questionario — Escala de Likert

Baseado nas descricdes, vocé poderia por favor responder as seguintes questfes?1-Vocé considera Util essas

informagdes no manual?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

) Discordo totalmente

) Discordo

(

(

() Indeciso
() Concordo
(

) Concordo totalmente

1- Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.

2- Vocé acha que os conceitos estdo apropriados para 0 assunto em questao?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

) Discordo totalmente

) Discordo

(

(

() Indeciso
() Concordo
(

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




94

3- Vocé acha que a linguagem esta clara para o manual e sua populacéo?

(

1

Discordo
totalmente

2
Discordo

3

Indeciso

4
Concordo

5

Concordo
totalmente

(
(
(
(

) Discordo totalmente

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.

4- VVocé acha que as ilustracGes estdo de acordo para o seu objetivo (nitidez e interpretacdo)?

(
(
(
(
(

1

Discordo
totalmente

2
Discordo

3
Indeciso

4
Concordo

5

Concordo
totalmente

) Discordo totalmente

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




5- Vocé acha compreensivo os itens em questao, para a populacdo de destino?

1 2 3 4
Discordo Discordo Indeciso Concordo
totalmente

5

Concordo
totalmente

) Discordo totalmente
) Discordo

(

(

() Indeciso
() Concordo
(

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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Alguns problemas que aparecem com a doenca

Ocorréncias das Manifestacdes %
(em porcentagem)
Aumento das Extremidades (M&aos e pés) 99,0
Alteracdes do cranio e face (Testa, nariz, orelhas e queixo) 81,0
Dores nas juntas 59,0
Aumento do suor 74,0
Sindrome do ttnel do carpo (Dor no punho) 29,0
Diabetes 53,0
Hipertenséo arterial 58,0
Problemas respiratérios 25,0

Fonte: Fonte: Arg Bras Endocrinol Metabol vol 47 n2 4 Agosto 2003
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Aumento da regido

frontal [testa]
Rugas e Pregas
faciais

Aumento do nariz
e dos labios [

JAumento da
mandibula [queixo]

Dedos grandes,
espessos e magigos
N [tipo "salsicha"]
—

“

Aumento das méaos e dos pés

Fonte: Nucleo de estudos em Acromegalia e doengas relacionadas do Norte Nordeste Brasileiro
(ACRONOR)

Questionério — Escala de Likert

Baseado nas descricfes, vocé poderia por favor responder as seguintes questdes?

1-Vocé considera Util essas informag6es no manual?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

) Discordo totalmente
) Discordo
) Indeciso

) Concordo

A~ AN AN N~

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




2- Vocé acha que os conceitos estdo apropriados para o assunto em questao?
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1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
3- Vocé acha que a linguagem esta clara para 0 manual e sua populagio?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
( ) totalmente totalmente
Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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4- Voceé acha que as ilustracdes estdo de acordo para o seu objetivo (nitidez e interpretacéo)?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
5- Vocé acha compreensivo o0s itens em questdo, para a populacgéo de destino?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

(
(
(
(
(

) Discordo totalmente

) Discordo
) Indeciso
) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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Complicagdes clinicas da acromegalia

Hipopituitarismo, dor de cabega

Efeitos diretos do tumor Pele grossa, aumento do suor.

ComplicacOes respiratdrias | Apnéia do sono;

Complicacbes . . o _ . ,
_ Insuficiéncia cardiaca, arritimias, hipertensao arterial.
Cardiovasculares

AlteracBes metabolicas diabetes e aumento do triglicérides.
Alteracdes Osseas e Artropatias (dores nas articulacdes), osteoartrite, sindrome
articulares do tlnel do carpo e osteopenia.

Fonte: Adaptado de Colao et al (2004); Vieira Neto et al (2011)

Questionario — Escala de Likert

Baseado nas descri¢des, vocé poderia por favor responder as seguintes questdes?

1-Vocé considera Util essas informagdes no manual?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

) Discordo totalmente
) Discordo
) Indeciso

) Concordo

A~ A~ AN N~

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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2- Vocé acha que os conceitos estdo apropriados para 0 assunto em questao?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
3- Voceé acha que a linguagem esta clara para o manual e sua populagéo?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

() Discordo totalmente

) Discordo

(

() Indeciso
() Concordo
(

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




4- Vocé acha que as ilustragOes estdo de acordo para o seu objetivo (nitidez e interpretacao)?
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1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
5- Vocé acha compreensivo os itens em questdo, para a populagdo de destino?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

(
(
(
(
(

) Discordo totalmente

) Discordo
) Indeciso

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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Diagnostico

Exames Laboratoriais
e GH (valor normal até 2,5 ng/mL);

e IGF-I (Que esta elevado para a idade e género);

e O teste de tolerancia oral a glicose (TOTG) (dosagem de GH a cada 30

minutos durante duas horas), sem supresséao dos valores de GH, acima de

0,4 ng/mL

Exame de imagem

e Ressonéancia magnética (RM) e/ou tomografia computadorizada (TC) para ver

a (localizagéo, tamanho e aspecto do tumor)

Questionario — Escala de Likert

Baseado nas descricfes, vocé poderia por favor responder as seguintes questfes?

1-Vocé considera Util essas informagdes no manual?

1 2 3 4
Discordo Discordo Indeciso Concordo
totalmente

5

Concordo
totalmente

) Discordo totalmente

) Discordo

(

(

() Indeciso
() Concordo
(

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




2- Vocé acha que os conceitos estdo apropriados para 0 assunto em questao?
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1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
() Discordo
(
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
3- Vocé acha que a linguagem esta clara para o manual e sua populagéo?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

(

(
(
(
(

) Discordo totalmente

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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4- Voceé acha que as ilustracdes estdo de acordo para o seu objetivo (nitidez e interpretacéo)?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
5- Vocé acha compreensivo os itens em questdo, para a populacdo de destino?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

(
(
(
(
(

) Discordo totalmente
) Discordo

) Indeciso

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




Tratamento

nivel do GH abaixo de 1 ng/mL ou
nadir de GH abaixo de 0,4 ng/ml
(TOTG);

normalizacdo do IGF-I para a

idade e género.

Exercicios para serem realizados

* Repetir 5x ( vezes) na semana
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abordagem multidisciplinar.
cirurgia;

medicamentosa;
radioterapia.

exercicios

**Observe as recomendacdes e caso Vocé nao consiga realizar algum exercicio passe para o

préximo.
***Procure ajuda de um profissional de salde médico e/ou Fisioterapeuta para qualquer ddvida

e/ou esclarecimento.

1. De pé ou mesmo sentado, com a

postura reta, cruze os dedos
acima da cabeca e estenda os
bracos com as palmas das maos
viradas para cima. Permaneca

nesta posicao por 30 segundos.

De pé ou mesmo sentado, com a
postura reta, cruze os dedos e
estique os bracos para frente com
as palmas das maos viradas para
frente. Permaneca nesta posicéo

por 30 segundos.
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Levante um dos bragos e dobre o
cotovelo atrés da cabeca. Com a
outra mao pegue o cotovelo
dobrado e empurre para baixo.
Mantenha a posic¢éo por 30
segundos. Repita com o outro

lado.

Estique um brago para frente do
COrpo e com a outra mao puxe o
cotovelo na direcdo do seu peito.
Mantenha por 30 segundos.

Repita com o outro brago.

Coloque a palma da sua méo no
topo da sua cabeca e puxe em
direcdo ao ombro. Mantenha a
posicéo durante 30 segundos e
depois volte a posicao inicial.

Repita com o outro lado.

Segure um dos bracos pelo punho
e estique os bracos para cima da
cabeca, incline o corpo para o
lado, com as pernas abertas,
permaneca por 30 segundos.

Repita para o outro lado.




107

7. Em pé, com as pernas separadas =
e com os pés virados para frente
com os joelhos esticados, abaixe
o corpo levando os bracos em
direcdo ao chdo. Mantenha a
posicéo por 30 segundos. Volte

para cima lentamente.

8. Fique de pé sobre uma perna e
apoie a mao na parede. Dobre a
outra perna para tras e segure 0
tornozelo com a mao. Permaneca
nessa posicao por 30 segundos.

Repita com a outra perna.

9. Sente com as pernas esticadas
para frente. Estique os bragos
para frente até as canelas, caso
consiga segure a ponta dos pés.
Mantenha por 30 segundos.

10.Deitado de barriga para cima com
as costas e a cabeca no chéao,
segure uma perna dobrada e

puxe-a em direcao ao seu peito,

mantenha por 30 segundos.

Repita com a outra perna.
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11.Deitado de barriga para cima com
as costas e a cabeca no chéo,
segure as duas pernas dobradas
e puxe-as em direcdo ao seu

peito, mantenha por 30 segundos.

12.Figue na posicao de gato (4
apoios), (use um colchonete) com
as costas retas, sente lentamente
em cima dos pés, sem tirar as
maos do ch&o, mantenha os
bracos esticados para frente e a

coluna reta durante 30 segundos.

13.Exercicio de Ponte:

1° passo - Deite no chdo (Pode usar um
colchonete) de barriga para cima as costas
toda no chao, deixe os joelhos dobrados e
separados com 0s pés no chéo. Aproxime
seus calcanhares ao quadril 0 maximo que
puder. Mantenha os bragos esticados ao
lado do corpo, cologue os cotovelos virados
para o chao e as palmas das méos para
baixo.

2° passo - Firme os pés no chao e levante o
qguadril o maximo que puder como se fosse
uma ponte.

3° passo - Fique nesta posi¢éo por cinco
respiracdes completas, depois volte a
posic¢éao inicial. Com cuidado, va abaixando
devagar para ndo prejudicar as costas e 0
pescoco. Deslize os pés um pouco mais para
frente até ficar numa posicao confortavel.

Repita 5 vezes cada exercicio.




14.

15.

Fique em pé, com as pernas um
pouco afastadas e com os bracos
do lado do corpo. Levante os dois
bracos para os lados até altura
dos ombros e abaixe os bracos
para posicao inicial.

Faca: 2 séries de 10 vezes cada
(com intervalo de 1 minuto em

cada série)

Figue em pé, com as pernas um
pouco afastadas e com os bragos
abaixados. Segure um bastdo
com as duas méaos. Levante o
bastdo com os bracos retos para
cima e depois abaixe.

Faca 2 séries de 10 vezes cada
(com intervalo de 1 minuto em

cada série).

16.Figue em pé e estique os bracos

para frente (se preferir segure
numa cadeira), com as pernas
afastadas na largura dos seus
ombros, com os pés todo no chéo
dobre lentamente os joelhos até
onde vocé conseguir (como se
estivesse sentando na cadeira),
volte para posicao inicial.

Repita 10 vezes o exercicio.
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17.Figue em pé apoiado em uma
cadeira, levante uma perna até a
altura do quadril, abaixe a perna
sem colocar o pé no chao. Faca
10 vezes o0 movimento. Repita

com a outra perna.

18.Em cima de um degrau ou no
chéo, mantenha os joelhos
esticados. Suba até ficar na ponta
do pé e retorne para a posicao
inicial. Apoie-se em algo para

ajudar no equilibrio. Repita 10

Vezes.



Questionario — Escala de Likert

Baseado nas descri¢cdes, vocé poderia por favor responder as seguintes questfes?

1-Vocé considera Util essas informagGes no manual?
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1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
() Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente
Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
2- Vocé acha que os conceitos estdo apropriados para o0 assunto em questao?
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

(
(
(
(
(

) Discordo totalmente
) Discordo

) Indeciso

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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3- Vocé acha que a linguagem esta clara para o manual e sua populacéo?

1

Discordo
totalmente

2
Discordo

3
Indeciso

4
Concordo

5

Concordo
totalmente

() Discordo totalmente
() Discordo
() Indeciso
() Concordo
() Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.

4- VVocé acha que as ilustracGes estdo de acordo para o seu objetivo (nitidez e interpretacdo)?

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

) Discordo totalmente

) Discordo

(

(

() Indeciso
() Concordo
(

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




5- Vocé acha compreensivo os itens em questao, para a populacdo de destino?

(
(
(
(
(

1

Discordo
totalmente

2

Discordo

3
Indeciso

4
Concordo

5

Concordo
totalmente

) Discordo totalmente
) Discordo

) Indeciso

) Concordo

) Concordo totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.
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APENDICE F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE 2)

Para os juizes

O Sr./Sra esta sendo convidado a participar como Juiz avaliador da pesquisa:
Manual de orientacdo para pessoas com acromegalia. O objetivo principal desta
pesquisa é elaborar um Manual para pessoas acromegalicas, que ap0s uma
entrevista realizada com pacientes do Conjunto Hospitalar de Sorocaba, foi
confeccionado um manual e encaminhado para avaliacdo dos juizes avaliadores.

O Sr/Sra ira receber o manual, ndo sendo obrigado a participar do estudo,

podera deixar de responder a qualquer das questdes e podera desistir de participar
a qualquer momento, bastando para isso comunicar o pesquisador. A qualquer
momento, Sr/Sra pode entrar em contato com o pesquisador Paulo Sérgio Nardelli
Ferreira tel 15 997228821 e mail psnfisio@bol.com.br

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas e da

Saude da PUC/SP aprovou este estudo conforme Parecer Numero: 2.736.999,
CAAE: 91073118.0.0000.5373, e caso necessite de outros esclarecimentos ou tenha
algo a comunicar ao comité o telefone é: 15-3212-9896 em horario comercial. As
informacgdes fornecidas séo sigilosas assegurando assim sua privacidade. Aceitando
participar deste estudo serédo fornecidas informagdes importantes para as pessoas
com acromegalia e que poderdo ser (teis. Os nomes ndo serdo descritos no
trabalho. Ao final do estudo o pesquisador se compromete a lhe comunicar os
resultados e orientacdes que possam ser Uteis. Uma cépia deste consentimento
informado sera mantida em arquivo do pesquisador responsavel pelo estudo e o
Sr/Sra recebera outra copia deste documento consentindo em participar (TCLE).
Sua participacdo no estudo ndo lhe acarretara custos e ndo haverd qualquer

compensacao financeira adicional.


mailto:psnfisio@bol.com.br
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO

Eu, , RG , abaixo assinado,

concordo em participar do estudo na Constru¢cdo de um manual para pessoas com
acromegalia. Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo pesquisador
Paulo Sérgio Nardelli Ferreira sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos,
assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacao. Foi-
me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que

isto leve a qualquer penalidade

Local e data , de de 2018.

Assinatura do pesquisador

Eu, Paulo Sérgio Nardelli Ferreira obtive de forma voluntaria o Consentimento

Livre e Esclarecido, para a participacdo da pesquisa.

Assinatura do pesquisador responsavel

Orientado por: Profa. Dra. Gisele Regina de Azevedo

Co- Orientado pelo: Prof. Dr. Jodo Carlos Ramos Dias.
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APENDICE G - ESCALA LIKERT ( FORMATO PARA AVALIACAO DOS JUIZES)

Escala Likert:

O formato da escala sera com cinco (05) niveis de entendimento acerca dos
itens: (1) Discordo totalmente (2) Discordo (3) Indeciso (4) Concordo (5) Concordo
totalmente®® logo abaixo um campo para observagdes e anotacdes que fizerem
necessarias(®®),

Serdo analisados o material com relacdo a conceitualizacdo, que visa o
contetido de interesse, a aparéncia que tem o objetivo de verificar se o material é
compreensivo para a populacéo de destino, clareza, leitura e entendimento®b.
Baseado nas descri¢des, vocé poderia por favor responder as seguintes questdes?

Baseado nas descri¢des, responda por favor:

1-Vocé considera util essas informacdes no manual?

10 )

Discordo
totalmente

2 ()

Discordo

3 ()

Indeciso

4 ()

Concordo

5 ()

Concordo
totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.

2- Vocé acha que os conceitos estdo apropriados para o0 assunto em questdo?

10 )

Discordo
totalmente

2 ()

Discordo

3 ()

Indeciso

4 ()

Concordo

5( )

Concordo
totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.




3- Vocé acha que a linguagem esta clara para o manual e sua populacdo?

1 () 2 () 3 () 4 () 5 ()
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.

4- Vocé acha que as ilustra¢gBes estdo de acordo para o seu objetivo (nitidez e interpretagédo)?

1 () 2 () 3 () 4 () 5(C )
Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente

Vocé mudaria e/ou acrescentaria algo? Caso sim, especifique.

Obrigado pela participacao:

Paulo Sérgio Nardelli Ferreira

Pesquisador responséavel

Profa Dra Gisele Regina de Azevedo

Orientadora da pesquisa

Prof. Dr Jodo Carlos Ramos Dias.

Co-orientador da pesquisa
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APENDICE H - TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS COM OS PACIENTES

Entrevista N-1

1- Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Foi um susto, porque um ano e meio antes deu descobrir o meu pai também tinha morrido disso e ele
faleceu da cirurgia quando ele foi tirar o tumor que o tumor dele tava muito grande naquela época era
dificil de diagnosticar hoje ta mais facil mais quando ele descobriu ja era muito, tava muito grande dai
ele foi operado l4 no hospital do cancer em S&o Paulo mais ele faleceu na cirurgia, dai um ano depois
eu descobri que eu tinha entéo eu fiquei muito assustada porque eu também achei que eu ia morrer
(risadinha de nervoso) né, isso foi em noventa e sete eu descobri em junho de noventa e sete e fui
operada em novembro de noventa e sete.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenga acromegalia?

E eu fazia tratamento de, de tiroide com o endocrinologista doutor(xxx) ndo sei se o senhor conhece,
dai ele ja me conhecia a alguns anos e eu como tinha tido meu ultimo filho eu fiquei uns dois anos
sem ir 4 e o meu marido falava assim “(xxx) se anda com o rosto inchado de manha” eu falava assim
“ndo eu t6 gorda e tive filho faz pouco tempo” eu sempre fui gordinha desde pequena, nédo eu té
gorda ele falava ndo va no médico se ta acordando inchada falei ata, dai eu peguei e fui, fui no que
ele 6 até me arrepia 0 no que eu entrei na sala assim ele falo assim pra mim “nossa vocé ta diferente”
falou pra mim né, eu falei a doutor eu t6 gorda né, senhor vai dar um xingo em mim porque eu tb
gorda ele falou assim “ndo isso ndo é gordura, vocé ta inchada e eu vou pedir uns exames pra vocé
urgente” quando ele falou assim eu levei um susto né dai fui fazer e ele até escreveu no exame com
urgéncia com urgéncia e eu fui fazer fiz 0 exame de sangue e um raio-x da cabeca, dai ele trouxe eu
trouxe e é o normal € quatro né zero, quatro eu tava com sessenta e quatro, entdo eu, ai ele falou
pra mim que eu tava com um tumor, assim que ele ndo era maligno, nossa eu chorei muito porque eu
lembrei do meu pai tudo, mais eu falo que ele é meu anjo da guarda porque ele descobriu a tempo né
assim so de olhar pra mim eu acho que foi Deus que fez ele enxergar né e eu tenho o0 maior carinho
por ele, adoro o doutor (xxx) porque ele foi 0 meu anjo da guarda mesmo e dai eu comecei a fazer o
tratamento, fiz uma ressonancia dai eu comecei a fazer o dai ele me encaminhou pro neurologista
doutor (xxx) do instituto do cérebro, também um medico maravilhoso que eu so6 tenho que agradecer
ate na época ele era recém-formado inda ele falou um dia pra mim ele falou assim olha eu n&do nunca
fiz essa cirurgia se vocé quiser mudar de medico fique a vontade eu falei ndo doutor de jeito nenhum
eu ja tenho a confianga no senhor eu vou enfrente né e gracas a Deus ele operou deu tudo certo ele
trouxe inclusive um médico de S&o Paulo pra ajudar ele, mais foi tudo bem gracas a Deus dai eu
fiquei nove anos boa depois voltou de novo, sem toma nada né nove anos.

3- O que mais vocé sentiu falta no momento em que descobriu que tinha acromegalia?
Incomodou, o sapato apertando no pé, (voz de choro) anel que ndo servia, essa alianga eu tive que
mandar fazer, é isso. Falta (siléncio) falta, a ndo apoio nado, gracas Deus da minha familia, dos
meédicos isso eu nao tenho que reclamar de nada, gracas a Deus.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,

diagnostico)
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Entéo, eu de vez em quando eu dou uma pesquisada sabe, e eu vejo que em todo lugar parece que o
tratamento € 0 mesmo, eu tomo essa injecdo desde 2006 né, claro que eu diminui hoje eu tomo de
doze de dez a minha doenca ta bem controlada né, mas assim eu fico pensando até quando, sera
gue nao tem alguma coisa mais assim especifico pra parar com essa injecdo né, mais também é uma
doenca que ndo me incomoda assim eu nao fico pensando nela sabe eu néo fico assim, eu trabalhei
a vida inteira e me aposentei agora, nunca faltei por causa dessa doenga quando eu fui operada s6
toda vida eu trabalhei sempre tive disposi¢do nunca fiquei pensando na doenca, nunca fiquei assim
agoniada porque eu sou doente, porque eu tomo essa inje¢ao, nunca fiz isso, porque eu acho que é
uma doenga que da perfeitamente pra gente trabalhar, ndo me incomodou em nada ate hoje gracas a
Deus, nunca fui uma pessoa de ficar pegando atestado de ficar reclamando que ai eu tenho doenca,
assim ate me incomodava de eu ter que vir aqui e faltar do servico né, porque aqui demora a consulta
entdo isso me incomodava muito porque eu trabalhava né, mais graca a Deus eu ndo posso
reclamar, dizer que essa doenca atrapalha a minha vida de jeito nenhum.

5-Onde vocé busca informac8es sobre a acromegalia, hoje?

Na internet, bem a faculdade do Rio de Janeiro faz 14 as pesquisas dela eu dou uma olhadinha
entendeu, outro dia eu tava vendo assim (ndo entendi essa parte pai) conheci aquela outra la que eu
nunca tomei é como € 0 nome, cadé 0-0-0, € ele ja tomou né eu falei assim eu ndo precisei gragas a
Deus eu nunca aumentei a dose eu sempre abaixei que foi muito bom né gracas a Deus, mais assim
eu sou otimista com a doenca sabe ndo me pertuba eu s6 lembrei que eu tenho ela o dia que eu
tenho que tomar a inje¢do e o dia que eu venho aqui, no mais eu saio daqui eu esqueco dela
entendeu, eu convivo muito bem com ela ndo me atrapalha.

6- O que te incomoda na doencga?

Eu acho que pra mim foi assim a falta de libido que atrapalhou bem né e eu ndo sei se tem a ver eu
acho que tem né, o pelo no rosto nossa isso me incomoda de mais e é isso. Eu até queria saber, eu
até vou perguntar pro doutor (xxx), sera que tem alguma coisa pra diminuir isso. Isso incomoda.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Eu acho que pra mim foi assim a falta de libido que atrapalhou bem né e eu nao sei se tem a ver eu
acho que tem né, o pelo no rosto nossa isso me incomoda de mais e € isso

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Pra quem tem eu acho que eu, eu acho que os endocrinologistas no geral muita gente ndo sabe o
gue € essa doenca nem médico né entdo eu acho que fica uma doenca dificil de diagnosticar por
causa disso, como disse a doutora (xxx) a gente que ta acostumado, as vezes a gente olha a pessoa
e fala assim nossa, outro dia 0 meu marido fez isso nés fomos viajar e ele olhou assim em uma
pessoa e falou (xxx) olha eu acho que aquela pessoa tem acromegalia olha a caracteristica dela,
entdo a gente comeca a enxergar s6 que tem endocrinologista que comecga e ndo enxerga isso eu
tenho um senhor aqui eu acho que ele nao ta ai hoje ele falou que ele descobriu muito até o médico
descobri 0 que ele tinha ele tava quase ficando cego, foi 0 que aconteceu com 0 meu pai hé meu pai
ficou cego entdo é eu acho que o endocrinologista tinha que conhecer mais essa doenca porque é
uma doenca muito silenciosa, se fosse por sentir dor eu nunca iria perceber, né talvez eu fosse

perceber como que aconteceu com o meu pai que foi perdendo a visédo, e ndo sabia o porqué até que
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o oftalmologista encaminhou ele aqui pro regional e foi descoberto né, entdo eu acho que precisa te é
sei la até no curso de medicina falar mais essa doenca.

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

N&o. Uma coisa o doutor (xxx) falou outro dia uma coisa pra mim que eu fiquei pensando, eu tive um
problema no nervo ciatico, ele falou que era da acromegalia o ortopedista que eu vou fala que néo é
porque ele fala que t6 com problema no tubo que o t6 como eu tenho desgaste aqui ele ta apertado
dai aperta o nervo ciatico e ddi, né ele falou assim olha ndo tem nada a ver com a acromegalia, ja o
(xxx) acha que é que tem, falei bom isso é uma briga de grande eu ndo vou me meter mais é tem
esse problema mesmo? Porque quando eu fiz essa densitometria dssea eles falaram que é desgaste
natural, ele falou assim pelo que eu entendo ndo tem nada a ver com a acromegalia, ja o (xxx) acha
que tem porque eu tenho que emagrecer, eu sei que tenho que emagrecer, mais € outra coisa que ai
meu Deus é dificil emagrecer né, que antes era facil fazer um regime agora nessa idade ta dificil, e o
doutor (xxx) briga muito com isso ele fala assim pra mim, seus exame ta dando tudo bonitinho mas
vocé ndo emagrece, falei ai doutor do céu € complicado né, assim eu fui gorda desde pequenininha ja
€ de familia isso.

Entrevista N-2

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Fui ao médicoe fiz varios exames e em uma ressonancia descobri a hip6fise aumentada.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenca Acromegalia?

Doutor (xxx) quem disse que precisava operar, mas nao tirou tudo, ficou um pouco e preciso tomar
injecdo.0s pés cresceram, nariz com 58 anos, o médico disse que tinha que operar, e ja estou com
72 anos

3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?
Descobri e fiquei muito triste, eu achava que tinha ossos largos, como minha avd, somos de familia
italiana mas n&o tinha ninguém com a mesma doenca.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,
diagnéstico)

Agora estou bem, o doutor passou para cada seis meses.

5-Onde vocé busca informag¢fes sobre a Acromegalia, hoje?

N&o, informacdo com o doutor (xxx).

6- O que te incomoda na doencga?

Nao , encontra sapato, tem que vir em Sorocaba para comprar.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Nada é dificil

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

N&o quero mais saber, estou bem.

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

N&o.

Entrevista N=3

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?
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E foi assim, primeiro foi um mundo desconhecido eu ndo sabia que tinha uma hipdfise, que isso era
acromegalia, eu senti muito além dos problemas da doenca em si, a falta de informacéo, pra eu
descobrir que eu tinha acromegalia foi muito dificil , eu perdi ai quase dois anos, que eu percebi
porgue eu tava com problema na visédo , comecei ter uns problemas sérios na visdo em enxergar de
uma forma diferente, depois enxergar duplicado, até que eu estava perdendo a visdo, eu tava vindo
no BOS aqui em Sorocaba que é hospital de referéncia e ele fazem exames e ndo dava nada, eles
diziam que eu ndo tinha nada, eu insistia em dizer que eu estava enxergando de uma forma estranha,
até que eu passei no oftalmo em Tieté, levei os exames para ele ver, ele fez exames clinicos no
consultorio e dizia que eu também néo tinha nada na vista, porque os exames clinicos diziam que eu
nao tinha nada vista, mas foi ai que mesmo duvidando do que eu, da forma que eu estivesse vendo,
ele me orientou para que eu procurasse um neurologista e fizesse uns exames, foi ai que eu fui, voltei
no posto da minha cidade expliquei minha situacdo e ele me encaminhou para o neuro agui em
Sorocaba

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenca Acromegalia?

Passei com o neuro, dei a ele meu diagnostico ele me pediu uma ressonancia, descobri a
acromegalia, e dai perguntei pra ele como seria o procedimento, ele me falou procurar um bom
hospital um bom neurocirurgido e operar e até logo curto e grosso. Através do neurologista da
ressonancia que ele me pediu.

3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Ainda a falta de informagdo, porque através de uma amiga eu consegui um neurocirurgido de
Campinas do Ives é uma equipe de neurocirurgibes muito bem preparada, mas ndo tinha um
especialista desses que nds temos aqui, um enddécrino, porque eu fiquei vinte e cinco dias internada,
porque eles ndo conseguiam dosar 0os meus remédios, eu fazia uso da UP fazia uso da
prednosolona, porque eles ndo sabiam com que dose do remédio eles iam me mandar para casa,
guando eles diziam que s6 me dariam alta se eu conseguisse uma consulta com um endécrino aqui
perto da minha cidade ou na minha cidade, para poder ajustar as doses, foi ai que meus filhos
conseguiram uma consulta em Cerquilho, ai deram alta para eu conseguir passar, entdo eu acredito
gue a falta de informacao € ainda o que mais atrasa no diagndstico e tratamento.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,
diagnéstico)

Informacao muita informacédo, na verdade €, quando eu peguei a ressonancia antes de passar com o
medico eu fui pesquisar na internet, porque era uma coisa totalmente nova.

5-Onde vocé busca informac¢8es sobre a Acromegalia, hoje?

Internet

6- O que te incomoda na doenca?

O que me incomoda na doenca sao a falta de controle da demora (interferéncia externa, alguém abriu
a porta), das respostas dos medicamentos, porque eu faco uso desses medicamentos desde 2009 e
eu ndo consigo ter resultados, a gente vem trocando medicamentos e ndo consegue estabilizar o
horménio, porque o tumor foi tirado da minha cabeca é o excretor de GH, o meu GH ¢ alto e a gente

ndo consegue fazer com que ele se mantenha num nivel adequado, pra que esse tratamento surta
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resultado, surta efeito, porque os sintomas quando ndo controlada a doenca, 0s sintomas s&o
visiveis, no dia a dia da gente, entdo eu acho assim, a falta de resultados ndo na parte dos médicos,
mais uma resposta da prépria doenca com relacdo aos medicamentos, € muito medicamento para
pouca resposta, pouco efeito, eu venho tomando injecdes, remédios desde 2009, é muito tempo para
pouco resultado. Eu sinto os sintomas eu sou totalmente dependente dos medicamentos, das
injecBes dos remédios, como todo mundo que tem acromegalia, que por conta de nao ter mais a
hipéfise, a gente tem que repor. Totalmente dependente disso, se vé agora m margo, fiz uma cirurgia
para retirada da vesicula , sofri muito porque no hospital ndo conseguia tomar prednosolona, porque
tava no meu armario e eu sou dependente dela, porque eu ndo conseguia levanta e eu quase morri e
passei quatro dias vomitando no hospital depois da cirurgia, entdo assim eu sou totalmente
dependente, entre os medicamentos, da predinosolona, alguns a gente consegue desmamar, € como
eles chamam nos outros eles ndo conseguem eu acredito que eu vou usar pra sempre.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Ha mais dificil de enfrentar eu acho que € isso , € uma questéo social, fazer com com que as pessoas
compreendam suas limitacdes porque embora ndo seja uma doenca visivel, como por exemplo vocé
ndo ter um braco quebrado que é visivel, entao ndo € uma séo sintomas que s6 quem tem sente, a
gente tem um pouco de dificuldade pra que as pessoas entendam, por exemplo no trabalho, é tem
pessoas que nao conseguem trabalhar, porque no trabalho vocé perde dia pra tomar inje¢édo, vocé
tem que passar em consulta, entdo essa dificuldade, eu gragas o bom Deus, eu sou funcionéaria
publica municipal hoje, entdo até que eu estou meio resguardada eu tenho colegas ai que nao
conseguem trabalhar por conta da acromegalia,porque uma empresa nao vai contratar alguém que
tenha a doenca e quefalta quatro dias, entdo isso é uma dificuldade muito grande que a gente nédo
consegue lidar, entre os sintoma que a gente tem que é dificil de lidar, sdo sintomas que séo distintos
para os dois tem sintomas que os hormdnios sdo diferentes, entdo sdo proprios e toda uma
dificuldade.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Eu gostaria muito que a ciéncia, descobrisse do que vem, 0 que acontece porgue nds temos muitas
doengas como o cancer que ja se sabe da onde vem, o cancer, mas a cromegalia por mais que a
gente busca vocé ndo encontra da onde ela vem, porque ela vem é alguma coisa que a gente possa
evitar, € o mal do século, entdo eu gostaria assim,eu talvez ndo alcance isso, mas para os futuros
acromegélicos € assim que a ciéncia, se bem que as medica¢des que a gente tem sdo iportadas,
entao que o Brasil investisse mais nessas pesquisas, é como eu disse a gente tem muita dificuldade
porque a sociedade, as nossas leis, as nossa aposentadorias esse tipo de coisa , compreenda a
doenca que os doentes tem, essa limitac6es durante o dia e que muitos ndo conseguem trabalhar ,
gostaria que houvesse um avango com relacdo a isso, e que as pessoas ficassem mais protegidas
gue sabem da dificuldade de enfrentar essas doencas porque € um desconhecido a gente ndo esta
preparado.

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

Eu gostaria de como o senhor se despbs a fazer esse estudo, eu gostaria que o senhor se

aprofundasse, porque a parte esquelética a parte 6ssea € uma das partes que mais sofre com a
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acromegalia, porque as juntas a gente tem muitas dores nas juntas por conta eu acho de que, cresce
expandiu 0 que nao pode mais, e que o senhor tivesse, olhasse com carinho para isso, e que levasse
esse estudo mais pra frente o que se pudesse,pra que pudesse prestar uma ajuda pra gente de
algum tipo pra amenizar essas dores, essas dificuldades que a gente sente e que limitam tanto a
gente, e acredito que com o avancar da idade essas limitacdes se torne, mais dificeis, entdo ja que
vocé se dispOs a ajudar que de o maximo e que vocé vai enfrentar muitas dificuldades e que vocé
ndo desanime, é isso que eu queria.

Entrevista N- 4

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Ha foi no posto na rodovia de Itu, a médica falou que eu tinha a doenca, eu nem tomei conhecimento
nenhum, porgue eu nem sabia que existia isso, entdo ai jA mandaram eu direto pra ca.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenc¢a acromegalia?

Que eu tinha a doenga, foi a doutora (espera ai), esqueci o nome dela, doutora, foi através da
médica, ela era de Itu.

3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Eu ndo senti falta nenhuma nao, (siléncio), ndo me lembro,

4- Hoje em dia, 0 que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,
diagnéstico)

Queria saber se ela fazia parte de corta relacdo sexual, porque acabou ndo tenho mais relacdo, agora
nao sei se € por conta disso ,0u ndo é a diabete, ndo sei te explicar direito, como é.

5-Onde vocé busca informag¢8es sobre acromegalia, hoje?

Como assim, aqui mesmo com o doutor (xxx), doutora (Xxx).

6- O que te incomoda na doencga?

Ela ndo incomoda ndo, eu so fiz o cateterismo, mas isso nao faz parte.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Mais dificil € a visdo agora, ndo sei se ela mexe com a viséo.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Gostaria de saber se isso vai acabar ou vai ficar tomando remédio direto, todo més tem que tomar.
9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

N&o tem, eu queria perguntar se eu vou voltar enxergar de novo, da uma dorzinha de cabeca de vez
em guando, mas néo é dela, ndo é? (Aponta a testa)

Entrevista N-5

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Entdo doutor, a minha foi uma forma meio inusitada, foi através de um acidente de moto, ai fizeram
uma tomografia ai falaram sobre essa doenca, que era um tumor na hipdfise e falaram pra mim tratar
falaram isso ai corri atrds dos médicos para acompanhamento, como de uma coisa bem surpresa,
sem entender nada.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenga acromegalia?

Da doenca, entdo através depois disso que eu comecei a pesquisar até eu chegar aqui, mas foi bem

obscuro, pesquisava na internet no google.
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3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Al, falta de comunicacéo, explicar certo o que seria, assim a gente ndo tem perspectiva pra frente é
muito assim, escondido.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,
diagnostico)

Ha falta muitas coisas, mais sobre a cura, a gente vé amigos que estao ai, ndo sei quantos anos sem
resultado sobre cura, tem muito pouco isso, muito pouca informagéo.

5-Onde vocé busca informac8es sobre acromegalia, hoje?

Na internet, no google.

6- O que te incomoda na doenga?

H4, nas partes mais que afetou, as maos que cresceu, 0s pés eu sinto muitas dores nos joelhos, no
quadril muita dor, dor isso é 0 que mais incomoda, o préprio maxilar a mordida muito torta.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

As dores, e no dia-dia ndo tem um resultado certo, isso incomoda, e penso vamos lutar mais um dia
apos o outro.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Eu queria saber mais sobre a cura.

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

N&o.

Entrevista N-6

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Foi muito triste, fiquei muito triste s6 chorava, depois da cirurgia fiquei mais calma, doutora (xxx),
doutor (xxx) conversou comigo ai fui me acalmando.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenga?

Eu tinha vinte e nove anos na época, minha menstruagdo parou, fui na ginecologista e falou que nao
era normal eu entrar na menopausa aos vinte e nove anos, e me encaminhou para aqui, doutor (xxx)
e doutora (xxx).

Aqui doutora (xxx) conversou comigo me pediu exames, ela passou a mao no brago viu pelos
grossos, muito grosso e pediu a ressonancia e encaminhou para Sao Paulo Servidor Publico.

3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Eu nado lembro nao, sentia tristeza porque fazer uma cirurgia na cabeca € triste.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,
diagnéstico)

Agora ndo sinto nada, falta de nada néo sinto dor de cabeca, nédo sinto nada.

5-Onde vocé busca informacdes sobre a acromegalia, hoje?

Eu nem busco, doutor (xxx) fala t4 tudo bem, passou um regime para eu fazer, uma caminhada ai
nem estou fazendo, ta tudo certinho.

6- O que te incomoda na doenca?

Nada me incomoda, normal.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?
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Mais dificil é a tireoide, tenho que fazer regime, caminhada, porque depois da cirurgia veio a tireoide,
colesterol essas coisas.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Vivo com ela normal, ndo tenho tristeza de ter feito a cirurgia, durmo bem, me alimento um
pouquinho, porque doutor (xxx) quer que eu faca dieta, figuei com sequela, tenho um buraco da
cirurgia aqui (apontou a cabeca)

9-Tem algo que voc6e queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

Nao tenho o que reclamar, eu ndo sinto nada, eu sou feliz, as vezes sinto uma dorzinha na cabeca,

dai vai embora, depois da cirurgia fiquei com quarenta e cinco quilos, agora estou assim.
Entrevista N-7

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Como assim, dor de cabec¢a muita dor de cabeca, tudo me causava dor de cabeca, o cheiro de
perfume, cheiro de suor, cheiro de qualquer coisa me causava dor de cabeca.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenc¢a?

Foi no neurologista ele me pediu um raio x, ndo deu nada, ele achou que fosse ginecoldgico,
encaminhou para doutora (xxx), ela me pediu tomografia e o0 exame de prolactina veio nove mil e cem
e tumor do tamanho de um limdo, encaminhou para um neurocirurgido, ele achou que s6 o
tratamento regredia e ele entrou parlodel forte, foi regredindo isso, comecei dois mil t6 até hoje, agora
tiraram, nossa agora ultimamente estou tendo umas dorzinhas de cabega, mais nada a ver com a
doenca, dor de cabec¢a também acho que ndo é nada, estressada sou ansiosa, moro sozinha, bem
problemética, acho que isso causa dor de cabec¢a, mas acho que do problema, s6 que a prolactina
eles ndo descobrem porque ela vem alterada.

3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Acho que, ndo senti nada nado, ha informacéo sim porque eu corria eu corria atras de tudo sozinha na
época eu tinha meu pai, quando eu cai aqui sim, mas até eu chegar aqui nunca tive informacg&o, mais
aprofundada, aqui pediram exames tomografia, ressonancia, antes ninguém pedia, entdo eu tomava
remédio para tirar dor, tratava o problema ai em dois mil através de um cunhado meu que descobriu
agui também e consegui encaixar eu, e té até hoje.

4- Hoje em dia o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,
diagnéstico)

Acho gue eu nao sinto falta de nada, porque sempre que eu venho aqui elas me explicam direitinho
0s exames de sangue se tem algum meio alterado, h4 maioria das vezes estdo normais gracas a
Deus, sé a prolactina que eles ndo conseguem fazer ela parar de subir, eu tomava o remédio
cabergolina ela mantinha normal, eles passaram para meio comprimido eu ndo tinha dor de cabeca,
mas eles tiraram porque eles acham, disseram que ndo era necessario ficar tomando, mas néo
normaliza a prolactina, sempre fica alterada.

5-Onde vocé busca informag8es sobre a acromegalia, hoje?

Hum, ndo procuro saber, prefiro ndo, porque eu ja sou complicada prefiro ndo procurar.

6- O que te incomoda na doenca?
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O problema meu é eu ser ansiosa, eu faco acompanhamento porque ndo dormia, agora durmo
através de um remédio, faco acompanhamento com psiquiatra, mas ela s6 da remédio para dormir,
mas eu tenho muita ansiedade eu procuro ndo saber muito porque eu tudo ponho na cabeca, ai eu
fico nervosa e o sistema nervoso me ataca, dor de cabeca o0 estomago eu chego a vomitar mesmo,
entdo eu ndo me aprofundo para nao ficar colocando caraminholas na cabeca.

Hoje ndo porque a doenca ta controlada, fago acompanhamento aqui ndo to tomando mais remédio,
porque acham que ndo é mais necessario, eu nao tive filhos e como eu ndo vou amamentar, ndo vou
engravidar ndo tem problema ela estar alterada, teria problema se eu fosse ter filhos.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Em matéria desse problema nao, porque além das dores da cabeca, que as vezes eu tenho , eu acho
que nao é do problema porque eles falaram da ressonancia, eu nem cicatriz eu tenho, confio muito
em Deus, frequento corrente de oragdes e tudo ajudou, 0 acompanhamento aqui, as oragdes, entéo
nesse caso eu ndo sinto nada, o que me mata € minha coluna, ai minha coluna, como déi aqui
(apontando para o pescog¢o) eu ndo tenho conforto para dormir, desse lado aqui déi, eu tinha muita
dor no ciatico, eu fago faxina uma vez por semana, ai tem que ser no anti-inflamatério pomada,
porque doi aqui, aqui ( apontando partes do corpo).

Nervo ciatico, coluna judia de mim essa dor de cabeca estdo me atacando, porque eu t6 com minha
coluna atacada, tem a dor o zumbido na cabeca, o médico falou que € da coluna, minha postura que
a gente fica errado, dormi errado, senta errado, eu sei disso mas é duro, no dia-dia a gente ficar
olhando.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Eu acho que dessa parte eu to bem, acompanhamento aqui é, gosto muito, pessoal bem atencioso
explica tudo, pede bastante exames sempre, tomografia, densitometria, exames de sangue, hoje
mesmo foi feito uns vinte e poucos exames para fazer, sei que da alterado uns que ndo me prejudica,
doutora (xxx) explica bem, o que me incomoda é ansiedade e a coluna.

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

Se em alguma coisa que alivia a coluna, porque a coluna ndo tem cura, eu quando fiz fisioterapia foi
uma beleza, fiz com choquinho, mas ndo posso fazer mais por causa do marca-passo.

Entrevista N-8

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Eu percebi primeiro pela boca dos outros, assim eu ja tinha esse sintoma, é eu percebia pelos outros,
boca dos outros aumento das maos a grossura dos dedos e vinha aumentando, o pessoal 0s outros
sempre faziam umas piadinhas brincadeiras até de mau gosto, ai eu queria dizer fui percebendo, quer
dizer a gente ndo percebe os outros que é de fora percebem, principalmente aquele amigos que faz
sete, oito meses um a dois anos que, enfim vocé néo vé, a gente ndo percebe, ele percebe o0s outros
ndo percebem o meu sapato comecou aumentar, enfim como leigo eu achava que o0s pés
aumentavam cresciam até cinquenta a sessenta anos, 0s pés iam crescendo, eu achava que era
dessa forma, de quarenta e um tava quarenta e cinco, até entdo vocé acha que isso ai era normal, eu
trabalhava com caminh&o.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenca acromegalia?
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Eu era caminhoneiro, e o caminhoneiro ja ndo tem uma boa alimentacao, nas estradas ai ja ndo tem
uma boa alimentacéo, ajuda adquirir colesterol e diabetes, ndo alimenta adquiri isso € uma das coisas
que faz eu se preocupar foi a visdo, porque eu comecava ter eu tinha um jeito de dirigir, um
profissional eu tinha um jeito eu percebi que eu comecei ficar medroso no transito, comecei a
perceber o reflexo de ultrapassagem né, ndo tinha aquela habilidade de passar com seguranca,
comecei a ter medo e ndo Ié como comeco ler uma bula, hoje as bulas sdo grandes, mas antes eu
nao lia mais aquilo, entdo a gente vai adquirindo a idade a gente acha que aquilo ali € normal, a gente
vai ficando velho e dai ndo consegue ler mais bula, acho que é o normal da vida, entdo o que me
trouxe, eu indo para Sdo Paulo uma vez na Bandeirantes la tem um posto de combustivel que os
caminhoneiros tem um programa la, corta cabelo, faz barba tem de tudo, entdo eu dei minha
habilitacéo, fiz o cadastro e fiz um exame simples de vista que deste dois mil e trés eu passava num
grande hospital aqui e eles nunca conseguiram diagnosticar a campimetria, fazia parte da
acromegalia, ai eu passando la conversando com o rapaz ele falou, vamos fazer um exame oftalmo é
rapido seguro, ai fizeram ele pegou uma placona daquelas simples e pré ca, e pra la ai ele percebeu
ele me ajudou a procura um médico me encorajou, viu vocé tem alguma coisa errada com vocé, eu
falei tem eu percebo, ele falou, viu procure um oftalmologista, eu falei mas um oftalmologista eu ja
passo a muito tempo, s6 dai ele falou como t4 a saude, diabete, colesterol ai eu lembrei da fala do
banco, quem tem diabete corta a perna, ai fiquei com medo dessa situacéo, até que dai fui procurar
um especialista expliquei minha situagédo, eu tinha um convénio me mandaram para um endécrino, no
gue eu passei no enddcrino ele me falou e a primeira coisa que ela fez, ela pegou na minha mao, eu
ja percebi que ela ficou olhando e eu ja entendi, e ai eu entendo porque acromegalia ela da varias
coisas no corpo € uma tortura, todo o sintoma € que nem um fusca meia nove, se arruma uma coisa
aparece outra, eu tinha um problema tomava remédio para aquilo comecava outra, é foi essa
situacdo, ai que ela falou me encaminhou para o ambulatério, dai que eu fui entender o que é
acromegalia, entdo tudo que eu passei, toda tortura era relacionada a doenga, e dizer que eu néo
procurei, procurei passei muito tempo até cair num especialista.

3- O que mais vocé sentiu falta no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Na verdade um conhecimento, de porque a acromegalia ela ta no queixo, ela th na méao, isso é visivel
né, com o conhecimento que a medicina deve ter, se uma pessoa faz coisa para se formar clinico ele
tem que passar nas especialidades e saber que acromegalia, ele tem a méo, o queixo, a orelha ou o
pé, entdo, se pega o primeiro contato € a mao, vocé pegou na mao da pessoa na hora vocé vé que a
mao é duas a trés vezes maior que a sua, entdo o primeiro diagnostico é a mao.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenc¢a? (tratamento, cura,
diagnéstico)

Dessa doenca que eu tenho falta de saber é da cura, na verdade saber se, é assim possibilidade de
cura e saber também como ta o desenvolvimento na medicina, porque tem muitas pessoas ai que
tem e ndo sabe, muitas pessoas que ta dirigindo, 6nibus, caminh&o e ndo sabe que tem e outra coisa,
muitas pessoas que tem essa doenca eu ja passei em consulta médica e o médico oferecer logo o
atestado, achando que eu tava |4 querendo abonar, ganhar o dia, entdo tem muita gente correndo

atrds e ndo sabe e tem muito médico que nédo sabe o0 que é a doenca e ta passando despercebido e
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muitas vezes a pessoa té dentro de um 6nibus, caminhdo com uma carga de setenta toneladas e o
risco que todo mundo ta correndo.

5-Onde vocé busca informac8es sobre a acromegalia, hoje?

Hoje eu procuro assim né, olho na internet alguns matérias que me interessa, € mais aqui mesmo no
ambulatério, que eu confio aqui nesta equipe que é bem preparada, hoje ndo se preocupo muito
nessa parte, porque eu confio nessa equipe que é bem preparada.

6- O que te incomoda na doenca?

Na verdade o que me incomoda é saber com o passar dos anos o que pode aparecer principalmente
no lado do que eu to sentindo, as dores nas articulages, eu ndo sei daqui dez, vinte anos como eu
vou tar com meu joelho, andando bem, essa é minha preocupacéo, porque uma coisa gostosa € vocé
poder ir e vir tranquilo, sinto dor no joelho é uma falha minha, também nao sei se tem haver com a
doen¢a mas é uma falha porque sem conhecimento eu forcei muito, pulava de cima do caminhéo,
hoje eu tenho cento e seis quilos ndo consigo fazer isso mais, antes com sessenta quilos eu voava da
carroceria do caminhdo entendeu, acostumava fazer isso amarrava uma carga pulava descia eu
jogava futebol, subia em arvore e sempre fui um moleque peralta nessa parte ai, forcei muito.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Ha rapaz eu vou falar a verdade nada é fécil, mas eu prefiro encarar tudo com facilidade me dedicar a
tudo, porque a gente aprende a viver e tem que encarar, ndo tem como colocar um obstaculo, vocé
vai ter que superar de algum jeito.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Acho o que eu queria mais na verdade, eu j& t6 no controle da doenca Gragas a Deus, Deus deu
essa oportunidade dos remédios, dos médicos né, eu gostaria ai que a medicina tivesse uma
dedicacdo ai que através dessa doenca pudesse ajudar muitas outras doencas, ndo sO essa,
principalmente essa, ai pelo que € uma tortura psicoldgica e fisica né, fisica que vocé sente com o
tempo e psicoldgica pela aparéncia isto porque vocé vira piada ai, isso abala muito, isso seria uma
coisa importante, isso uma coisa ajuda a outra.

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

E queria perguntar, a verdade perguntar o que tem de muito mais concreto é como t4 o andamento
no desenvolvimento dessa doenca até as demais e como que 0 governo da ajudando nessa parte
que é importante para a gente para todo mundo, ver se tem esperancas de alguma coisa melhor.
Entrevista N-9

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Na época foi um pouco assim, complicado porque eu era bastante nova, entdo demorou a eu entende
do assunto, até eu entende entra na cabeca e aceita, entdo eu fiquei um pouco com medo, tinha 13
para 14 anos, entdo com medo nédo entendia nada, né entéo foi até amadurece toda a ideia, entende,
demorou um pouquinho.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenc¢a acromegalia?

Através dos sintomas que comegou aparecer né, comecgou aparecer sintomas, dai eu fui no
ginecologista depois que ele encaminhou para o enddcrino, ai fez os exames até constatar realmente

a acromegalia.
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3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Aqui eu tive bastante ajuda né, no regional, mas da parte de Votorantim quando fui pegar a
medicacdo foi bastante burocratico né, entdo faltou um pouco de atencdo da parte deles de
Votorantim, mas aqui ndo, teve bastante atencdo quando comecei a pegar a medicacédo , fui bastante
apoiada.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre acromegalia? (tratamento, cura,
diagnéstico)

N&o sei se é falta, mas o que o doutor ja me passou, que eu vou ter que fazer esse tratamento para o
resto da vida e eu busco pra que eu realmente é que eu figue sem a medicacao, é légico que precisa
de acompanhamento, mas 0 que eu busco é que eu fiqgue sem a medicacéo, a injecdo, por mais que
eu ja fiz a cirurgia, tudo que eu queria é ficar sem, que fosse tirado, mas pediu pra permanecer.
5-Onde vocé busca informag¢8es sobre a acromegalia, hoje?

Procuro no programa bem estar, eles dao suporte, e eu eles pedem pra ligar no 0800, até tem uma
enfermeira que é de la que aplica a injecéo.

6- O que te incomoda na doencga?

Posso fala a verdade (Sorriu) € ficar vindo né de trés em trés meses, sdo dezesseis anos né, de
tratamento entdo chega nessa fase agente ja esta um pouco cansada (Sorriu) e ficar vindo (Risos), é
mas tem o tratamento né.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Depois da cirurgia eu ndo tive mais sintomas nenhum, nada eu levo uma vida normal, eu tinha
galactorreia, aumento de pelo, suor, ndo tenho mais.

Olha, eu levo uma vida bem normal, a Unica coisa € a picada que vocé fica levando da injecao
(Risos), ndo tenho do que me ficar queixando, os sintomas assim, gracas a Deus eu nédo tenho.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Eu sei que é uma doencga lenta né, que tem bastante gente que pode até ter e ndo sabe desse
assunto, acho que a maioria, talvez, mais divulgacdo pode ter gente que tem esses sintomas e
procure outro caminho, acabe pensando em outro caminho, mas pode ser acromegalia né, tem
bastante gente que acha que acaba até confundindo né, isso eu sei por causa dessa minha amiga
gue ta ai fora, ela também descobriu recentemente um tumor e ela ta correndo atras por isso que eu
trouxe ela aqui hoje para falar com o doutor, para ver se eu consigo ajudar ela né, entdo acho que
gue € um conhecimento talvez tivesse uma palestra né, em posto de salde, pra pessoa ter
conhecimento, mas isso ai para correr atras quanto antes do tratamento, ja vai ajudar.

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

N&o, acho que de momento assim néo.
Entrevista N-10

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Foi um impacto assim avassalador, porque a principio eu ndo sabia o que era, ai fui pesquisar pela
curiosidade, ai piorou mais ainda, até quando eu recebi e fiz os exames, porque eu ndo passei por
aqui, o médico que eu fui levar uma tia pra fazer uma consulta e assim o médico olhou para a porta e

falou assim, viu posso fazer uma pergunta para vocé? Eu falei pois ndo doutor, vocé esta usando
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muita bomba? Eu falei assim, bomba, é vocé faz muito exercicio, porque eu era bem mais inchado
parece que eu era maior porque o peso chegou a 130 kg, falei doutor mas eu vim aqui trazer minha
tia, eu sei mas vocé néo ta legal né, seu pé cresceu, sua méo cresceu, quando eu casei isso foi em
2001 né, eu operei em 2005 em 2004 que foi, isso foi em 2005 eu calcava 41, agora eu calco 44 e
entdo vai fazer um examinho pra mim, eu fiquei assustado ai eu falei, minha tia, entdo vai fazer um
exame de sela tlrcica, eu fiz o rx de sela tdrcica no outro dia, era o0 médico que pagava, ai eu no
outro dia podia voltar que era o retorno, chegou o radiologista falou sem problema ai fiquei tranquilo
dai levei para ele, ele olhou e falou agora vai fazer outro exame pra mim, falei doutor mas deu que ta
normal, ele pegou e falou assim isso aqui ndo quero nem ver, ele pegou e rasgou e jogou fora, ai o
préprio endécrino da minha tia olhou e pediu a ressonancia quando ele ali viu que deu um tumor de
2,5cm na minha cabeca, ai foi de arrebentar, parece que a vida tinha acabado.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenga acromegalia?

Olha o conhecimento da doenca foi pela internet.

3- O que mais vocé sentiu falta no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Olha, é o conhecimento da doenca, por isso que eu fui buscar na internet, e na internet s6 tem bicho
de sete cabeca, eu falo ndo saber peneirar as coisas é s6 tem coisa ruim, eu ndo tenho conhecimento
mas tem muito endocrinologista que também ndo, como ele ndo € especialista nisso, como é 0 meu
caso ele s6 passa a bola como que o enddcrino, que eu fui me encaminhou para um neurocirurgido
direto pra remover o tumor, e eu depois quando fiz 0s exames a campimetria que eu percebi que o
meu olho esquerdo tinah um risco no meio e eu ndo sabia disso, e eu ja tava com uma depressao
porque ser gordo com uma sudorese imensa, desanimado, a sociedade vocé nado queria nem ver, me
afastei de tudo eu ndo queria ninguém, eu tinha um filho na época e meu filho pequenininho,
desanimava minha mulher preocupada e sempre pensando que era gordo, mas na verdade ndo era
tanto é que eu queria ter outro filho e eu ndo conseguia, depois de 3 meses da cirurgia a minha
mulher engravidou.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,
diagnéstico)

Sinceramente, hoje em dia nao sinto falta de mais nada, porque eu sou bem xereto, por xeretice eu ja
me escrevi em varios sites de acromegalia, eles ndo me responderam, tem uma associa¢do no Rio de
Janeiro ndo tive retorno, Ceara ndo tive retorno eu ja entrei em site dos Estados Unidos, tenho
amigos médicos ele ndo se conformam, ndo vocé tem que ir em outro lugar, tem que ver aquilo, entdo
aquilo que o doutor (xxx) fala o tratamento aqui € o mesmo que fosse no Japédo, Estados Unidos,
mesma coisa, aqui & exceléncia fico contente, ndo é facil vir aqui ver tudo isso, mas sei que estou em
boas maos, eu sinto falta mesmo é da parte fisica da condicdo fisica da gente, em saber realmente
que melhore a condicéo de vida da gente.

5-Onde vocé busca informacdes sobre a acromegalia, hoje?

Internet, tanto € que a fisioterapeuta que eu me trato pediu o contato do senhor, porque eu acho que
na doenca falta um acompanhamento fisioterapico, isso é essencial, porque depois que inclusive eu
nem normalizei meus hormoénios, IGF,é alto ainda, mas eu tenho uma dificuldade de comecar o

movimento incrivel.
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6- O que te incomoda na doenca?

Tudo é a movimentacao, ficar parado na mesma posi¢cao ndo da vou subir escada dai as vezes fico
com fadiga as vezes nao, entdo o hormonio oscila muito e agora do tomando uma vitamina centrium
gue é manipulado, esta me ajudando mais porque a minha bateria costuma durar até duas horas da
tarde depois das duas da tarde eu tenho que deitar e dormir, apesar que eu ndo durmo eu tenho
muita dificuldade até tomo um indutor do sono, mas €é a parte de movimentacao que nem agora eu to
aqui parado pode perceber eu costumo falar se for um cachorro vir atrds de mim vai morder, porque
eu ndo consigo levantar, ndo tenho agilidade e agente chama de junta doi tudo.(Risos)

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Tudo é a movimentacao, ficar parado na mesma posi¢cdo ndo da vou subir escada as vezes fico com
fadiga as vezes nao, ndo tenho agilidade eu sinto mesmo é da parte fisica da condicéo fisica.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Entdo doutor, eu gostaria realmente , que agrade¢co seu empenho nisso € muito importante € um
trabalho que eu j& procurei e ndo achei, eu sou xereto pra vocé ter ideia agora tem um proprio
laboratério da injec@o, esqueci o home, tem um vivendo.com site que fala mais sobre, mas nem
nesse site tem informac¢des completa que a gente precisa, eu SOu um pouco exigente eu vou mais
afundo eu ndo me contento com informacdes superficiais e procuro mas ndo tem, eu ndo sabia que
vocé tava aqui, hoje eu ia falar com o doutor (xxx) para ligar para o senhor e falar alguma coisa,
porque esse trabalho seu tem que ser anexado para quem tem acromegalia, o tratamento da
acromegalia tem que passar com um fisioterapeuta, eu pe¢co em nome de todo mundo, se 0 governo
poder ajudar de alguma forma que isso acontega, o tratamento fisioterapico fazer parte do tratamento
da acromegalia

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

N&o, eu espero que vocé termine logo e se vocé puder passar informacdo para a fisioterapeuta,
talvez ela também tenha informacdes de mim porque eu té la a dois anos e eu posso ajudar, eu ndo
tenho mais acromegalia, mais hipopituitarismo melhorou muito com a fisioterapia.

Entrevista N-11

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Quando eu soube da acromegalia, ja era tardio, diagndstico pra variar tardio, foi diferente dos outros
pacientes, pelo o que eu vejo. Eu tinha dor de cabeca desde que eu era crianca.

Eu fui deixando muito tempo até os 33 anos de idade sofrendo com isso e eu fui antes dos 33 até
antes dos 33, quando eu tinha 30 acromegalia Eu tinha o tumor, na segunda gravidez desenvolveu a
acro, ai entdo a partir dai eu comecei crescer foi uns 5 anos, 6 anos crescendo sem 0s médicos
terem o diagndstico de acromegalia e dizendo que eu estava engordando, entdo foi terrivel essa
parte, porque eu tive anemia porque eu parei de comer e continuava crescendo, ai quando eu tive o
diagnéstico. O diagnostico eu descobri através de um raio x da face e o técnico viu a massa e disse
que era impossivel ver isso com um raio x, entdo t4 grande demais, ai eu procurei um neuro, fiz uma
tomo e verificou que eu tinha o tumor.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenga acromegalia?
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Eu digo assim, quando eu descobri o tumor eu tive um alivio, porque eu queria saber realmente o que
eu tinha. Foi pelo TC de um neuro, raio x da face mostrou a massa.

3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Tudo a informacao foi terrivel, diagnéstico terrivel, foi uma junta com dez médicos, foi em Sao Paulo,
eles disseram pra mim se vocé nao fizer a cirurgia vocé morre e vocé pode morrer na sala de cirurgia,
por qué a cirurgia € muito dificil e se vocé ndo morrer vai desejar ter morrido, porque é muito dificil,
vocé vai ficar mil vezes pior, vai ficar pior do que agora, eu disse pra eles; entdo bom, ja que vocés
ndo deram opg¢do nenhuma eu fico com a minha, vocés fazem a cirurgia e eu me curo. Ai ndo tem
cura o tumor vai voltar e vai te matar, e eu disse, ndo o tumor n&o vai voltar e ndo vai me matar. A
partir daquela época eu tenho informacdo maior do doutor Jodo, ele falou nada disso que vocé ouviu
é verdade eu falei mais eu sou a paciente eu ouvi mais muitos acromegalicos no mundo o diagnéstico
€ a mesma informacg&o, mesmo fora do pais.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenca? (tratamento, cura,
diagnéstico)

Nada porque eu fui atras, hoje eu tenho mais conhecimento até mesmo do que os médicos, n&o
clinico ébvio, saber detalhes clinicos, mais sobre a doen¢a, mas €&, eu ndo t6 dizendo que
clinicamente as informacdes eu busco médico, porque eu sou terapeuta, eu sou formada por outra
medicina, pela medicina chinesa, entdo eu estudo sempre muito a clinica, tudo que eu tenho
necessidade de ter conhecimento eu vou em busca de material médico, livros e tudo mais, mas eu sei
que ninguém vai fazer isso quando muito eu passo o olho na internet, mas em sites da prépria
associacdo de acromegalia, se unem ai sim eles fazem um trabalho bonito de divulgacao, eles véo
pra shopping, eu ja fui muito trazendo, cartazes, panfletos, para conversar com a sociedade e mostrar
iSSo que muitas pessoas poderiam estar tendo, mais o diagnéstico é tardio, eu mesmo quando fico
desconfiado mando paciente meu procurar fazer exames, porque eu ja descobri pacientes meu com
diagnéstico da doenga.

5-Onde vocé busca informac@es sobre a acromegalia, hoje?

Eu vou em busca de material médico, livros e tudo mais, mas eu sei que ninguém vai fazer isso
quando muito eu passo o olho na internet.

6- O que te incomoda na doencga?

No comeco era a aparéncia, hoje eu olho o que ficou, eu falei para a doutora (xxx) eu ndo reconheco
a pessoa que eu olho, vejo no espelho ndo reconhec¢o a pessoa que eu estou ndo acho (Risos). No
comeco era agressivo eu vi a transformacgdo que ndo tinha retorno, uma coisa é vocé engordar e
fazer regime para emagrecer, vocé olha e volta, outra coisa € vocé crescer vocé tem uma modificagao
anatbmica do seu corpo, eu nunca sofri da acromegalia por dores como os outros acromegalicos,
mas sim ao tumor era a dor de cabeca desde que eu nasci desde crianca que fazem trinta anos de
dor sem parar, mas isso ndo era acromegalia era o tumor da hipdfise que ia para o sistema nervoso
central e ndo para o nervo 6ptico que € a visao, nao tive problema na visao.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Por conta da acromegalia ndo tenho nada, nenhuma tem pessoas que tem psicolégicos. Eu me

separei acho que teve uma ideia familiar, como eu falo vocé casa com uma pessoa depois ela se
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transforma em outra, eu ndo sei ndo questiono isso, mas hoje eu t6 nhamorando eu namoro alguém
muito mais nova que eu, entdo essa coisa de aparéncia, isso ficou claro para mim que ndo havia
problema, porque psicologicamente a maioria das mulheres elas vao se afundar, os homens também
eu conversei com muitos pacientes acromegalicos eu mostrei para eles que eles eram lindos, e que
eles alguns eram cantores tinham banda ai voltaram porque a aparéncia infelizmente ainda ela nos
da um reforgo psicolégico , as pessoa querem se sentir amadas e bonitas, hoje eu namoro meu
namorado tem muitos anos a menos que eu, entao ndo tenho esse tipo de problema em relagéo a
sexo, e nem a minha prépria aparéncia comigo, ela é preconceituosa, as pessoas continuam olhando
para um acromegalico e fazendo uma cara estranha (Risos), entédo se eu pudesse dizer que existe 0
gue mais me incomoda mas ndo me incomoda eu sou me considero negra, morena né raca negra
minha avé era negra entdo eu falo que o preconceito existe porque as pessoas olham para vocé,
porque € negra, condi¢bes anatbmica, mas ndo me incomoda.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?N&o, eu s6 acho assim eu acredito
gue aqui ndo, quando é feito o diagndstico eu acho o que tem que ser mudado € o sofrimento ja esta
no paciente, porque o diagndstico é tardio e quando a ciéncia observa e descobre ja houve o estrago,
entdo fala pro paciente que ndo tem cura que ele vai morrer, ou da pro paciente as possibilidades
negativas do que vai acontecer com ele, a tua patologia tem haver com suas articulacdes, vocé nao
vai andar, vocé vai para uma cadeira de rodas, vocé vai sentir muitas dores, entdo estdo induzindo o
paciente a ter tudo isso, um pouquinho de conhecimento psicol6gico, mental vocé sabe que o
paciente vai acreditar que ele vai ficar na cadeira de roda, eu diria se eu tivesse que fazer parte de
uma equipe com esses pacientes daria treinamentos, assim do que é dar informacédo do que é a
patologia, mas eu ndo posso dizer para o paciente que ele ndo vai andar, essa € minha forma de ver
isso, por isso eu sou diferente mas eu aprendi sozinha e néo tive psicolégico eu estudo entdo eu sou
a terapeuta eu nunca tive esse apoio médico, de dizer vocé esta étima, sempre assim de entrar em
consultério médico cada 3 meses eu retorno no consultorio e cada vez que eu entro o médico diz ndo
morreu ainda, né entdo assim, tudo bem depois de um tempo, eu fazia piada eu falava assim, é
esqueci de morrer, mas no comego assim se o paciente que tinha humor (Risos) baqueia, entao é s6
guem vive a patologia, € a mesma coisa de vocé ter cancer, mas eu em particular esse paciente aqui
ndo tem nenhum problema com a doencga, eu ndo me considero eu ndo t6 doente. Eu tinha um tumor
até entdo eu tinha uma patologia, depois da retirada do tumor eu ndo sou uma pessoa doente, eu tive
lesbes mas as pessoas tem um monte de lesdes ortopédicas, que ndo sdo acromegalicas, ai eu tiro
sarro de alguns ainda porque falam do tamanho da minha méo, ai eu falo bem gente, 0 meu eu
explico o meu tem explicacéo, a porque vocé nédo é bonita, entdo a minha nao beleza tem explicagéo,
a sua ja nao tem, eu tenho uma desculpa néo é, entdo tem um monte de gente que € feio eu nao sei
como € essa classificagcao de feio, € assim que eu convenso 0s acromegalicos a gostarem deles, eu
falo gente nés somos seres especiais né, entdo assim pode olhar todos os acromegalicos parece
uma raga que veio de outro planeta porque é tudo parecido, pode olhar os tracos que a gente chama
de o estigma fica marcado dentro do hospital como esse que tem aqui a cirurgia plastica porque tem
um monte de deficiéncia que da para ajustar e deixar psicologicamente esse pacientes felizes, eu tive

gue brigar uma vez eu fui humilhada pelo médico porque eu queria entrar como forma de correcdo
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porque era as palpebras que ficaram grandes e apertava meu olho, eu enxergava mal pela
quantidade de pele, eu fui humilhada porque eu tava tentando usar da doenca como desculpa, como
uma coisa estética, ai aqui eu consegui, ndo vocé tem acromegalia , essa marca aqui (aponta para o
rosto), € um estigma da acro, tem médico que fala pra mim como que ninguém viu que vocé tinha
acro, se isso é da acro, eu falei mas nem todo mundo estuda isso, entdo a campanha de devolver aos
acromegalicos uma aparéncia melhor, harmonizada dentro daquilo porque deixar a gente como era
ndo tem como, mas acho que devolver o minimo ja deixaria a gente psicologicamente, esses
pacientes felizes, saber que eles podem andar, exercitar, eles ndo vao quebrar a maioria tem medo
de quebrar as articulacdes, e eles fazem tudo com muito medo, ai eu vou e fago crossfit, doutor Jodo
queria me matar e ele perguntou vai continuar fazendo, eu falei eu vou porque eu gosto de fazer.
9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

N&o doutor acho que ta tudo bem, como eu disse nao t6 doente, ndo tenho nada parei os treinos faz
um ano que parei por outros motivos mas agora vou voltar novamente, o que eu puder ajudar conte
comigo eu tive uma filha depois que eu tirei hipdfise, coisa rara, realmente o que precisar 0 que vai
acontecer, montar algo que leve a informag&o como se fosse um clube, aonde as pessoas possam se
unir, area de educacdao fisica, eu sou formada em medicina de acupuntura, dar pra eles a vida de

volta eu tenho isso mas a maioria ndo tem, noventa por cento néo tem.
Entrevista N-12

1-Como foi para vocé saber que tinha acromegalia?

Ai nossa, no comeco eu sofri, ai sofri porque eu tinha uns problemas assim eu tinha muita tontura,
dor de cabeca sempre a noite, eu acordava de noite e eu comecei incha, dai eu ia no médico o
médico falava que ndo era nada a minha pressdo sempre alta, passava remedinho de presséo e eu
nao podia sentar quando levantava levantava toda doida eu falava o que sera que eu tenho, dai um
dia eu fui levantar da minha cama eu néo consegui levantar, 0 meu marido era caminhoneiro ele tava
viajando eu chamei o meu filho ele me levou pro PA, tomei soro minha pressado tava dezenove por
nao sei por quanto,ai ele falou assim, viu procura um posto de salude, conhece doutor (xxx) viu falar,
fui no doutor (xxx) contei tudo pra ele dai ele falou pra mim viu eu ja sei o que vocé tem eu vou
encaminhar vocé pro regional e vocé vai tirar pra mim uma tomografia e eu amanha eu vou ta la ele
trabalha aqui, ai eu tirei e ele ja viu que eu tinha um tumor na hipdfise, ai ele j& me encaminhou aqui
e eu comecei a minha luta. Olha que eu ja estava com isso faz tempo porque minha mao formigava
eu ndo podia varrer a casa eu era toda inchada apos, hoje eu sou magrinha dai eu comecei o
tratamento.

2- Como vocé tomou conhecimento de como era a doenca acromegalia?

Através do doutor (Xxx).

3- O que mais vocé sentiu falta, no momento em que descobriu que tinha acromegalia?

Como assim, a informagédo porque eu ia no medico e ele falava que ndo era nada, dai eu fui no doutor
(xxx), esse medico falou pra mim porque eu vivia assim meio desanimada, nossa mais eu era
inchada, meu rosto era grande, minha méo, minha alianga enterrava, eu tive até que serrar, enterrava

na época eu usava alianca, entdo € isso quando eu descobri eu ja tava, o medico correu dai doutor
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(xxx) ligou pra mim rapidinho ele falou pra mim, do tumor os meus horménios eram altissimos, e ele
falava que era mais de mil, todos meus horménios eram ruim, hoje é tudo bom.

4- Hoje em dia, o que vocé sente falta de saber sobre essa doenc¢a? (tratamento, cura,
diagndstico)

Hoje, ai sei 14, eu fiquei né, da d6 de quem néo sabe né, porque eu fiquei feliz porque eu consegui
tratar né.

5-Onde vocé buscainformacdes sobre a acromegalia, hoje?

Tenho, hoje eu tenho, porque eu passo aqui, eu tenho acompanhamento muito bom aqui, os médicos
daqui mesmo que passam pra mim, eles explica tudo porque meus exames estdo tudo bom, o medico
fala que quando eu e os pacientes que tem aqui, eu fui curada é ele fala porque nossa € incrivel o
tumor meu quando eles abriram desceu tudo em mim, saiu eu tomei aquela injecdo antes da
operacao depois eu ndo tomei mais nada, entdo eu fico feliz né.

6- O que te incomoda na doencga?

Ai sei l4, o que me incomoda a minha vista é meio fraca né, porque eu uso éculos pra lé s6 e de vez
em quando eu tenho uma dorzinha de cabecga ainda, mas néo eu trabalho, levo uma vida normal, ta
tudo bem gracas a Deus, tudo bem.

7- Que coisas sao mais dificeis de enfrentar?

Enfrenta, ai sei la ndo, porque eu levo a vida normal, porque quando a gente toma remédio, muito
remédio, eu tomo remédio para PA porque a minha pressao é muito alta, entendeu, entdo eu tenho
as vezes uma dorzinha na nuca, ontem eu tava, entendeu, entdo o médico falou que vai pedir uma
ressonancia pra ver se ta tudo bem, mas eu acredito que ta tudo bem.

8- O que mais vocé gostaria de me dizer, contar sobre isso?

Dai, quando eu operei eu tinha o meu marido ainda, ele me dava a maior forga, eu achava que ia
morrer, que eu vinha aqui toda semana os estudantes da PUC vinha aqui pra estudar eu, porque o
doutor (xxx) falou pra mim que Votorantim tinha dois casos igual ao meu na época, ndo tinha muito
né, por isso que a turma nao sabia dessa doeng¢a, nem imaginava e o médico falou pra mim que eu
tinha ha muitos anos, ja como que eu consegui ter trés filhos eu ja tinha ja porque dai, depois que
comecou a dar reagBes, mas que eu vinha tendo reacdes faz anos, eu falava pro meu marido, nossa
nao sei 0 que é que eu tenho, dor no corpo, minhas méos formiga e eu vou no médico e nada, depois
ficava sem ir, depois eu ia no medico, era acompanhamento da presséo alta s6 mais nada, s6 que eu
ja tinha esse problema, depois foi se agravando, dai foi ficando pior, depois que eu operei, quatro
meses eu perdi meu marido, ele morreu, dai eu ndo queria mais tratar, dai eu vim aqui gracas a Deus,
passei por psicélogo, dai eu continuei minha vida, ja faz treze anos.

9-Tem algo que vocé queira me perguntar e que eu possa te ajudar?

N&o té4 tudo bem gracas a Deus.
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APENDICE- | SEGUNDA VERSAO DO MANUAL

Manual de Exercicios para
a Pessoa com Acromegalia
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Acromegalia: O que é?

E uma doenca rara que tem como principal causa o excesso de producdo do
hormonio de crescimento. Esse horménio é produzido por uma pequena glandula
chamada hipofise que fica localizada na parte de baixo do cérebro.

Geralmente a principal causa que leva ao aumento desse horménio sao
tumores benignos na hipofise.

Quando ocorre 0 aumento excessivo desse hormoénio, pode ocorrer aumento
das maos, dos pés, modificar as caracteristicas do rosto, e também afetar as juntas
do corpo, o que leva a alteragbes dos 0ssos e das articulagdes, causando muita dor.

O excesso do hormonio do crescimento deixa as cartilagens que envolvem
as articulacbes mais espessas diminuindo o0s espacos entre as articulacoes,

reduzindo a mobilidade do corpo e assim aumentando as dores nas juntas.

Diagnostico
O diagndstico é feito com exames laboratoériais e exames como ressonancia
magnética e/ou tomografia computadorizada que verificam a localiza¢éo, tamanho e

aspecto do tumor.

Tratamento
O tratamento pode ser feito com cirurgia, medicamentos ou radioterapia, e
pode ocorrer a combinacado de todos, ficando a critério do médico.

Esse manual tem como objetivo ensinar vocé a fazer exercicios, que

poderdo ajudar amenizar suas dores articulares e melhorar sua mobilidade.

Por que fazer exercicios?

Os exercicios ajudardo vocé a diminuir as dores do pescoc¢o, ombros, coluna,
quadril e joelhos.

Os exercicios diminuem as dores causadas pelas artropatias que séo
doencas das articulagdes como (artrose, osteoartrose e artrite), que levam a um

guadro de muita dor.
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Qual é o objetivo dos exercicios
® |ubrificar as articulagdes
e fortalecer os musculos;
e dar mais flexibilidade ao corpo;
e melhorar a mobilidade do corpo;

e aliviar a dor.

Os exercicios também ajudam a:

e diminuir as tensdes musculares (relaxando o corpo);

e proporcionar maior consciéncia corporal;

e deixar os movimentos mais soltos e leves;

e prevenir lesoes;

e melhorar a circulacao do sangue;

e liberar neurotransmissores no cérebro, que sdo substancias que ajudam a
diminuir a ansiedade, depressao, nervosismo, aumentando autoconfianca e
melhorando o humor;

e aumentar a producéo de endorfina que € um horménio que diminui ador e o

estresse, promovendo o prazer
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Exercicios
Faca todo dia esses exercicios na hora que vocé acordar (na cama):
Deitado de barriga para cima com as

costas e a cabe(;a na cama, segure

uma perna dobrada e puxe-a em

direcdo ao seu peito, mantenha por 30
segundos. Repita com a outra perna.

Deitado de barriga para cima com as

costas e a cabeca na cama, segure as
duas pernas dobradas e puxe-as em
direcdo ao seu peito, mantenha por 30

segundos.

Levante os bracos e faca movimentos
de abertura e fechamento das méos
30 vezes.

Faca movimentos dos punhos de

flexao e extensao 30 vezes.

Deitado na cama estique os bracos
para cima, em seguida abra e feche

os bracgos 15 vezes.
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Deitado na cama com as pernas
esticadas faca movimentos com 0s
pés para frente e para tras, 30 vezes.
Faca também movimentos de rotacéo

dos pés (para os dois lados)

Deitado na cama de barriga para cima,
deixe os joelhos dobrados e
separados com 0s pés na cama.
Mantenha os bracos esticados ao lado
do corpo, coloque os cotovelos virados
para a cama e as palmas das maos
para baixo.

Firme os pés na cama e levante o
guadril o maximo que puder fazendo
uma ponte. Repita 10 vezes o

exercicio.

Deitado na cama dobre uma perna e
estigue a outra usando um lencol ou
um elastico coloque no pé segurando
com as maos, estique e levante a
perna o maximo que conseguir,
mantenha por 30 segundos. Repita

com a outra perna
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Exercicios que vocé também deve fazer:

Para melhorar sua flexibilidade-mobilidade-elasticidade-forca

Siga as instrucoes:

* Repetir 5 a 7 vezes na semana 0s alongamentos

* Repetir 3 a4 vezes na semana os exercicios de fortalecimento

**QObserve as recomendacdes e caso vocé ndo consiga realizar algum exercicio passe para o

préximo.
***Procure ajuda de um profissional de salde médico e/ou Fisioterapeuta para qualquer ddvida

e/ou esclarecimento.

Alongamentos

Faca primeiro os alongamentos (5 a 7 vezes na semana)

Alongamento para os bragos

1. Figue de pé ou mesmo sentado,
com a coluna reta, cruze os dedos
acima da cabeca e estique os
bracos com as palmas das méaos
viradas para cima.

Permaneca nesta posicao por 30

segundos.

2. De pé ou mesmo sentado, com a
postura reta, cruze os dedos e
estique os bracos para frente
com as palmas das maos viradas
para frente. Permaneca nesta

posicao por 30 segundos.
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3. Levante um dos bracos e dobre o
cotovelo atras da cabeca. Com a
outra mao pegue o cotovelo
dobrado e empurre para baixo.
Mantenha a posic¢éo por 30
segundos. Repita com o outro

lado.

4. Estique um brago para frente do
COrpo e com a outra mao puxe o
cotovelo na direcédo do seu peito.
Mantenha por 30 segundos. Repita

com o outro brago

Alongamento para (cabeca, pescoc¢o e tronco)

6. Segure um dos bracos pelo punho
e estique os bracos para cima da
cabeca, incline o corpo para o lado,
com as pernas abertas, permaneca
nesta posicao por 30 segundos.

Repita com o outro lado

5.

Coloque a palma da sua méo no
alto da sua cabeca e puxe em
direcdo ao ombro. Mantenha a
posicéo durante 30 segundos e
depois volte a posicao inicial.

Repita com o outro lado
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Alongamentos para as pernas e coluna

7. Fique de pé com as pernas
separadas e com 0s pés virados
para frente e os joelhos esticados,
abaixe o corpo levando os bracos
em dire¢cdo ao chao. Mantenha a
posicdo por 30 segundos. Volte

para cima lentamente.

8. Fique de pé sobre uma perna e
apoie a mao na parede. Dobre a
outra perna para tras e segure 0
tornozelo com a mao. Permaneca
nessa posicao por 30 segundos.

Repita com a outra perna.

9 Sente com as pernas esticadas

para frente. Estique os bragos para b

frente até as canelas, caso consiga

segure a ponta dos pés. Mantenha A

por 30 segundos.

(Vocé pode usar um colchonete ou ‘

a sua cama para fazer o exercicio)
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10 Deitado de barriga para cima
com as costas e a cabeca no
chéo, segure uma perna dobrada
e puxe-a em direcdo ao seu

peito, mantenha por 30

segundos. Repita com a outra
perna. (Vocé pode usar um

colchonete ou a sua cama para

fazer o exercicio)

11 Deitado de barriga para cima com
as costas e a cabeca no chéo,
segure as duas pernas dobradas e
puxe-as em direcdo ao seu peito,
mantenha por 30 segundos. (Vocé

pode usar um colchonete ou a sua

cama para fazer o exercicio)

12 Para fazer esse exercicio use
um (colchonete ou a cama).
Fique apoiado nos joelhos e nas
maos (posicao de 4 apoios) sente
lentamente em cima dos pés,
sem tirar as maos do colchéo,
mantenha os bracos esticados

para frente e a coluna reta

durante 30 segundos.

Obs. Caso vocé nédo consiga realizar

esse exercicio pule para o préximo.



Exercicios para fortalecimento

Para o tronco e quadril
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13 Exercicio de Ponte:

1° passo - Deite no chdo (Pode usar um
colchonete ou a cama) de barriga para
cima as costas toda no chéo, deixe os
joelhos dobrados e separados com 0s pés
no chdo.. Mantenha os bragos esticados
ao lado do corpo, coloque os cotovelos
virados para o chao e as palmas das maos
para baixo.

2° passo - Firme os pés no chéo e levante
0 quadril o maximo que puder fazendo uma
ponte.

3° passo - Fique nesta posicao por cinco
respiracdes completas, depois volte a
posicao inicial. Com cuidado, va abaixando
devagar para ndo prejudicar as costas e 0

pescoco. Repita 5 vezes o exercicio

14 Figque em pé, com as pernas um
pouco afastadas e com os bracos do
lado do corpo. Levante os dois
bracos para os lados até altura dos
ombros e abaixe os bracos para
posicéo inicial.

Faca: 3 séries de 10 vezes cada
(com intervalo de 1 minuto em

cada série)
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15

16

17

Fique em pé, com as pernas um
pouco afastadas e com 0s bragos
abaixados. Segure um bastao com
as duas maos. Levante o bastéo
com os bracos retos para cima e
depois abaixe.

Faca 2 séries de 10 vezes cada
(com intervalo de 1 minuto em

cada série).

Fique em pé e estique os bracgos
para frente (se preferir segure
numa cadeira), com as pernas
afastadas na largura dos seus
ombros, com os pés todo no chao
dobre lentamente os joelhos até
onde vocé conseguir (como se
estivesse sentando na cadeira),
volte para posicao inicial.

Repita: 2 séries de 10 vezes

cada.

Fique em pé apoiado em uma
cadeira, levante uma perna até a
altura do quadril, abaixe a perna
sem colocar o pé no chao.

Faca 2 séries de 10 vezes cada.
Repita com a outra perna.
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18 Em cima de um degrau ou no
chéao, mantenha os joelhos
esticados. Suba até ficar na
ponta do pé e retorne para a

posicao inicial. Apoie-se em algo

para ajudar no equilibrio.
Repita 2 séries de 10 vezes
cada

Para esses exercicios vocé vai precisar de uma faixa elastica de
aproximadamente (1 metro e meio de comprimento )

.Dicas de faixas:

- Pode comprar em lojas especializadas;

- Pode ser feitos com extensor de latex (Ex. tripa de mico);

- Pode ser feito com elastico de calcga;

(Observar aresisténcia do elastico para que néo arrebente)

19 Fique em pé segure a faixa com
as maos, com os bracgos esticado
para frente, abra os bracos até o
final e volte na posicéo inicial.
Faca 10 vezes seguida. Repita

2 séries de 10 vezes cada
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20

21

22

Fique em pé segure a faixa com as
maos, com os bracos dobrados e os
cotovelos colados ao lado do corpo, abra
os bracos até o final e volte na posicéo
inicial.

Faca 10 vezes seguida. Repita 2 séries

de 10 vezes cada.

Figue em pé com um braco esticado
segure o elastico numa ponta com uma
mao e dobre o cotovelo atras da cabeca,
com a outra mao segure a outra ponta
do elastico e dobre o cotovelo por baixo
atrds das costas, em seguida estique o
elastico com os dois bracos juntos, um
para cima o outro para baixo. Faca o
movimento 10 vezes. Faca o mesmo
invertendo os bracos. Repita 2 séries
de 10 vezes com cada brago.

Fique em pé segure o elastico com uma
mao mantenha o braco esticado ao lado
do corpo, prenda o elastico com o pé,
puxe o elastico para cima dobrando o
cotovelo, em seguida estique o braco
para baixo,

Faca 10 vezes o0 movimento. Faca o
mesmo com o outro bracgo. Repita 2

séries de 10 vezes com cada braco
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24
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Fique em pé, amarre o elastico nas duas
pontas, coloque o elastico na altura do
seu tornozelo e a outra ponta em um
local fixo, fique de lado com as pernas
juntas, em seguida abra a perna para o
lado, mantendo a perna esticada, feche
a perna voltando a posicao inicial.

Faca o movimento 10 vezes. Faca o
mesmo com a outra perna. Repita 2

séries de 10 vezes com cada perna

Figue em pé amarre o elastico nas duas
pontas, coloque o elastico na altura do
seu tornozelo e a outra ponta em um
local fixo, fique de frente com as pernas
juntas em seguida empurre a perna para
tras esticando o elastico, mantendo a
perna esticada, volte com a perna para
frente na posigao inicial. Faga o
movimento 10 vezes. Faca 0 mesmo
com a outra perna. Repita 2 séries de

10 vezes com cada perna.
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Recomendacgdes
Como cuidar das suas articulacdes

e alongar e mobilizar as articulagdes todos os dias ao acordar (na cama) antes
de levantar-se;

e fazer os exercicios de mobilidade e alongamentos;

e fazer caminhadas diarias (inicie gradualmente com 10min até atingir 30min );

e procure orientacdes com um fisioterapeuta sempre que vocé puder.
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ANEXO A - SOLICITACAO DE AUTORIZACAO PARA PESQUISA NO
AMBULATORIO DE ACROMEGALIA DO CONJUNTO HOSPITALAR DE
SOROCABA

Sorocaba, 18 de abril de 2018.
Solicitacdo de autorizacdo para Pesquisa no Ambulatério de Acromegalia do Conjunto

Hospitalar de Sorocaba

Solicito a autorizagdo da Diretoria do Conjunto Hospitalar de Sorocaba para a
realizagdo do Trabalho de Dissertacédo de Mestrado Profissional da Pontificia Universidade
Catolica de Sao Paulo Faculdade de Ciéncias Médicas e da Saude, no setor de
Endocrinologia sob o titulo: Construcdo de um manual de orientacdo para pessoas com
acromegalia, tendo como objetivo principal elaborar e Implementar um manual com o0s
principais aspectos da doenca e atividades fisioterapicas, utilizando as bibliografias
referentes e uma entrevista realizada com os pacientes do ambulatorio de acromegalia.
Apbs sera encaminhado a especialistas nas areas, e através da escala Likert, 0 manual sera
analisado, para depois ser ajustado conforme necessidades e distribuido ao publico alvo.
Trata-se de um trabalho de dissertagdo de mestrado do aluno Paulo Sérgio Nardelli Ferreira
a ser realizado com os pacientes do Ambulatério de acromegalia, no formato de entrevista
com perguntas abertas/fechadas.

O projeto de pesquisa encontra-se em anexo.

Orientado por: Profa. Dra. Gisele Regina de Azevedo

Co-orientado pelo: Prof.Dr Jodo Carlos Ramos Dias

Contato do pesquisador principal tel cel (15) 99722.8821

Ap6s a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa, a coleta de dados deste projeto sera
iniciada.

Contando com a autorizagdo desta instituicdo, coloco-me a disposicdo para qualquer
esclarecimento

Atenciosamente,

Paulo Sérgio Nardelli ferreira

Pesquisador Principal RG 19177802-3

Assinatura do Orientador da Pesquisa
Profa. Dra. Gisele Regina de Azevedo

Departamento de Ciéncias Fisiolégicas FCMS — PUC/SP



