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Resumo

A Covid-19 € uma infeccédo respiratéria aguda, potencialmente grave e que
rapidamente se tornou uma pandemia sem precedentes na contemporaneidade,
podendo ser entendida como um dos maiores desafios sanitarios da humanidade
neste século. A Covid-19 trouxe enormes preocupac¢des a comunidade envolvida
nos cuidados dos pacientes com fibrose cistica (FC), que € uma doenca rara,
cronica e multissistémica, que leva a grandes danos aos pulmdes, pancreas e
outros 6rgdos. O tratamento da FC é composto por uma rotina diaria de
medicacOes, dieta e fisioterapia, que auxiliam na manutencdo de uma boa
condicdo pulmonar e nutricional, melhorando a expectativa e a qualidade de
vida. Diante da complexidade do tratamento, ele € realizado em centros de
referéncia e por equipe multiprofissional. A ado¢éo do isolamento social que foi
necessaria para evitar a disseminacéo da Covid-19, interrompeu e/ou adiou 0s
atendimentos possibilitando o agravamento dos quadros de saude dos pacientes
com FC. O objetivo desse estudo foi investigar as alteracdes provocadas pela
pandemia da Covid-19 na rotina de cuidados das criancas e adolescentes com
FC. Assim realizou-se um estudo transversal considerando as respostas a partir
do levantamento online, nos meses de novembro e dezembro de 2021, com os
responsaveis por criancas e adolescentes com FC que sdo acompanhadas no
Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira (IFF). Participaram do estudo 75 responsaveis. Observou-se que as
restricbes impostas pela pandemia intensificaram as dificuldades ja vividas pelas
criancas e adolescentes com FC e trouxeram rupturas na trajetéria de cuidado a
saude, medos, incertezas e profundos desgastes fisicos e psicoldgicos. A perda
de renda durante a pandemia, as dificuldades para realizacdo de exames em
geral e a falta de suplementos caléricos foram associados a piora do quadro
pulmonar e/ou nutricional dos pacientes com FC, assim como alteragdes no sono
e no humor. Diante dos resultados apresentados conclui-se que o fortalecimento
de politicas publicas se faz necessario para ampliacéo do acesso aos beneficios
sociais e redes de apoio psicologico aos pacientes com FC e suas familias a fim
garantir suporte material e afetivo no cenario pés pandémico para a conservacao
do estado de saude dos pacientes. A consulta remota foi uma ferramenta
fundamental para o gerenciamento da FC durante a pandemia da Covid-19,
sendo possivel manter a continuidade dos cuidados mesmo com o0
distanciamento social, tendo grande adeséo por parte dos pacientes, no entanto
para se obter éxito na teleconsulta é necessario que os pacientes tenham acesso
a tecnologias apropriadas e os profissionais de saude prestem informacgdes de
facil compreensao.

Palavras chaves: Covid-19, Fibrose Cistica, Pandemia, saude da crianca,
Consulta remota.



Abstract

Covid-19 is an acute, potentially serious respiratory infection that has rapidly
become an unprecedented pandemic in contemporary times and can be
understood as one of the greatest health challenges facing humanity in this
century. Covid-19 has brought enormous concern to the community involved in
the care of patients with cystic fibrosis (CF), which is a rare, chronic and
multisystem disease that leads to major damage to the lungs, pancreas and other
organs. Treatment for CF consists of a daily routine of medication, diet and
physiotherapy, which help to maintain a good pulmonary and nutritional condition,
improving life expectancy and quality of life. Given the complexity of the
treatment, it is carried out in reference centers and by a multi-professional team.
The adoption of social isolation, which was necessary to prevent the spread of
Covid-19, has interrupted and/or postponed treatment, making it possible for CF
patients' health conditions to worsen. The aim of this study was to investigate the
changes caused by the Covid-19 pandemic in the care routine of children and
adolescents with CF. Thus, a cross-sectional study was carried out considering
the responses from the online survey, in the months of November and December
2021, with the guardians of children and adolescents with CF who are monitored
at the Fernandes Figueira National Institute for Women's, Children's and
Adolescents' Health (IFF). Seventy-five caregivers took part in the study. It was
observed that the restrictions imposed by the pandemic intensified the difficulties
already experienced by children and adolescents with CF and brought disruptions
to the health care path, fears, uncertainties and profound physical and
psychological stress. The loss of income during the pandemic, the difficulties in
carrying out tests in general and the lack of calorie supplements were associated
with a worsening of the pulmonary and/or nutritional condition of CF patients, as
well as changes in sleep and mood. In view of the results presented, it can be
concluded that public policies need to be strengthened in order to increase
access to social benefits and psychological support networks for CF patients and
their families, in order to guarantee material and emotional support in the post-
pandemic scenario for the preservation of patients' state of health. The remote
consultation was a fundamental tool for managing CF during the Covid-19
pandemic, making it possible to maintain continuity of care even with social
distancing, with great adherence on the part of patients. However, in order for
teleconsultation to be successful, it is necessary for patients to have access to
appropriate technologies and for health professionals to provide information that
is easy to understand.

Keywords: Covid-19, Cystic Fibrosis, Pandemic, Child health, Remote
Consultation.
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CAPITULO 1 - INTRODUCAO

A pandemia da Covid-19 configura-se como um dos maiores desafios
sanitarios ja enfrentados pela humanidade em toda sua histéria. O virus SARS-

CoV-2, causador da Covid-19 foi responsavel por agravos sem precedentes.

As altas taxas de incidéncia e de mortalidade, aliada a caréncia de
tratamentos ou imunizantes eficazes, levou os sistemas de saude a um rapido
esgotamento de sua capacidade de resposta, obrigando aos governos de
diferentes paises a adotarem medidas drasticas para o isolamento social da
populacao e reducédo da mobilidade, tais como restricdo de aulas presenciais,
determinacdo de modelo remoto para muitas tarefas, fechamento do comercio,
proibicdo de acesso ao transporte publico ou a areas de lazer entre outras (1,2).
Estas, e muitas outras medidas, tinham por objetivo manter o distanciamento
social entre as pessoas, reduzindo assim a chance de infec¢cdo por contato e

maior disseminacao do virus SARS-CoV-2 (3).

O conturbado cenario politico-sanitario, com desentendimentos entre 0s
governadores e o governo federal eram publicos e frequentes e dificultou a
compreensao adequada sobre os protocolos de prevencéo, inclusive sobre as
medidas de distanciamento social, além disso, a disseminacao de fake news, o
uso de medicamentos sem comprovacao para o tratamento da Covid-19 e o
negacionismo cientifico contribuiram para as duvidas, medos e incertezas da

populacao(4).
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N&o obstante, dificuldades socioecondmicas, principalmente das populacdes
mais vulneraveis, falta de financiamento para a saude, baixa cobertura vacinal

expuseram as fragilidades das politicas publicas brasileiras.

A adocédo da restricdo social interferiu no fluxo das politicas existentes,
podendo prejudicar os grupos mais vulneraveis, como a comunidade de doencas
raras e crénicas (2). Estas medidas de isolamento tiveram efeito imediato no
acompanhamento ambulatorial, realizacdo de terapias ou procedimentos
eletivos, para a manutencao da condicao de saude, ndo agravamento do quadro

clinico e consequente conservacao da qualidade de vida dos pacientes crénicos

(5).

A pratica do isolamento social para conter a propagacao da doenca foi de
grande importancia, mas gerou consequéncias no trabalho e rendimento das
familias. Em todo o mundo, as taxas de desemprego aumentaram devido ao
fechamento de varios setores produtivos (2).As medidas de restricdo também
tiveram efeito direto na saude fisica dos individuos e questdes como incertezas
sobre a doenca, distanciamento de amigos e familiares, além das mudancas na

rotina também geraram implicagdes na saude mental (1,6).

A Covid-19 é uma infeccdo respiratéria aguda potencialmente grave e
causou grande preocupacdo a toda a comunidade envolvida no cuidado dos
pacientes com doencgas cronicas, especificamente os pacientes com fibrose
cistica (FC) que encontram-se em situacdo de grande vulnerabilidade com
relacdo a Covid-19 por apresentarem maior risco para desenvolverem os fatores

de agravamento como: diabetes e pneumopatias graves. Estas comorbidades
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(ou seu agravamento) ocorrem muito em funcdo da propria fisiopatologia da
doenca que vai progressivamente afetando diferentes 6rgdos ou sistemas do
paciente como o pulmonar e enddcrino (7,8). Essa condicdo e o fato dos
pacientes com FC ao adquirir infeccbes virais apresentarem um mau
progndstico, levou os pacientes a ficarem receosos de estarem em risco de

complicagdes, inclusive de morte, no caso de adquirirem a Covid-19 (9,10).

Diante da complexidade e do componente multissistémico da doenca, 0s
pacientes com FC em geral sdo acompanhados em centros de referéncia com
equipe multiprofissional e o tratamento € composto por uma rotina diaria de
medicacOes, dieta, fisioterapia que auxiliam a manter uma boa condigcédo
pulmonar e nutricional, melhorando a expectativa de vida e a qualidade de vida

(11).

No entanto, no contexto da pandemia os atendimentos foram
interrompidos, além disso os centros de referéncia enfrentaram dificuldades no
fornecimento de medicamentos, vitaminas e suplementos caléricos que séo

essenciais para o tratamento.

Houve escassez de insumos para a realizacdo de exames fundamentais
para diagnostico e acompanhamento da doenca(12). Todos esses problemas
tiveram grande potencial de agravar o quadro de saude dos pacientes com FC e

impactar a sobrevida e a qualidade de vida dos mesmos.

A pandemia da Covid-19 e as medidas de restricdes colocou em uma
situacdo de maior vulnerabilidade criangcas e adolescentes com doencas

cronicas, pesquisas apontam varias desafios como: dificuldades de manter o
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tratamento domiciliar, o afastamento da familia e dos amigos, educacgdo
inadequada, até buscar atendimento médico em caso de emergéncia devido ao
receio de agravar o prognoéstico devido ao risco de infeccdo por Covid-19

(8,13,14).

A implementacéo de tecnologias digitais e o teleatendimento se tornaram
ferramentas essenciais para o gerenciamento de doencas crénicas, incluindo a
FC, durante a pandemia. Pesquisas mostram que profissionais de saulde
acompanharam os pacientes durante o periodo de isolamento social por
teleatendimento através de: video chamadas, ligacdes telefénicas, mensagens
por celular e e-mail, afim de fornecer as familias orientacdes sobre todos os
aspectos da FC e a gestdo dos cuidados relacionados a Covid-19, estratégia
considerada exitosa pelos profissionais e contou com a excelente aderéncia por

parte dos pacientes (15,16).

Estudos recentes mostram que a taxa de incidéncia de Covid-19 na FC e
a gravidade é a mesma comparada a populacdo em geral. O inicio da vacinacao
contribuiu para a redugéo do numero de complicagfes e de gravidade da Covid-
19.Todavia, € importante estar atento ao surgimento de novas variantes e ao
acompanhamento de novas complicagdes, inclusive a longo prazo, por tanto ndo
€ possivel afirmar que ndo ha riscos relacionados a Covid-19 para pacientes com

FC (9,17).

A qualidade de vida das criancas e adolescentes com FC ja é
habitualmente fragilizada devido aos problemas psicossociais, econémicos e

intercorréncias clinicas frequentes (18). Com o advento da pandemia essa



12
populacdo ainda teve sua rotina radicalmente afetada n&do s6 pelo receio da
infeccdo por Covid-19, mas o isolamento intensificou as dificuldades ja vividas
por elas que podem interferir na rotina de cuidados em saude, além disso
exacerba questdes como: medos, incertezas, ansiedades e outros problemas
emocionais (8). Outras pandemias ocorrerao de forma cada vez mais frequentes
e devemos estudar para planejar acbes que minimizem os efeitos negativos

dessas pandemias nos cuidados dos pacientes com FC.

Menores de 18 anos representam cerca de 74% dos pacientes com FC
cadastrados no Brasil (19). Por isso é de suma importancia entender como a
pandemia da Covid-19 pode ter impactado na rotina de cuidados dessas
criancas e adolescentes com FC e assim fornecer subsidios aos gestores e
profissionais de saude envolvidos na assisténcia desses pacientes, para realizar
ajustes terapéuticos e apoio psicossocial necessarios neste momento pés
pandémico, visando 0 menor impacto no tratamento e na vida desses pacientes.
A realizacdo de pesquisas como esta, também fornece dados cientificos para
auxiliar no planejamento de politicas publicas na area da salude e

socioeconbmica que favorecem a garantia de direitos dos pacientes com FC.

Assim, tendo esta motivagao, a pesquisa tem como objetivo investigar as
alteracOes provocadas pela pandemia da Covid-19 na rotina de cuidados das

criancas e adolescentes com FC.

CAPITULO 2 - JUSTIFICATIVA

Durante o acompanhamento das internagdes de criangas e adolescentes

com FC no periodo da pandemia da Covid-19 foi possivel observar que, além
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das questdes que permeiam a FC, 0s pacientes e seus responsaveis sentiram
muito o impacto do isolamento social, como a falta da rede de apoio (familia,
amigos, associacoes), importantes aliadas no cuidado da FC, a suspenséo das
aulas presenciais, cancelamento ou adiamento das consultas e sessbes de
fisioterapia também foram relatados como fatores que levaram a transtornos

fisicos e mentais.

Além disto, apesar da grande quantidade de material produzido desde a
decretacdo de estado de pandemia pela OMS em mar¢o de 2020 com relacao
a COVID-19, ainda se observa poucos os trabalhos com foco nos pacientes com
doencas raras ou crbnicas, como € o caso da FC, principalmente sobre os
desafios que foram impostos pelo isolamento social para dar continuidade na

rotina de cuidados especificos que a FC exige.

Todo este contexto desenvolveu o desejo de investigar como o0s pacientes
com FC e seus responsaveis enfrentaram o primeiro ano de pandemia e sobre
quais aspectos dos cuidados em saude as criancas e adolescente com FC foram
afetadas. Ainda sdo escassos os estudos que fagam uma avaliagdo do impacto
do isolamento social durante o periodo da pandemia de Covid-19, na vida de

criancas e adolescentes com FC.

Ter um diagnostico dessa situacdo proporciona aos profissionais de
saude envolvidos no cuidado destes pacientes a possibilidade de programarem
suporte para as demandas dos pacientes no periodo pés pandémico e aos

gestores de estarem melhor preparados para outras situacées de emergéncia
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sanitaria como a provocada pela pandemia da Covid-19 e para as novas ondas

que ainda podem surgir da Covid-19 devido as mutacfes do virus.

Atualmente no Brasil temos aproximadamente 5800 pacientes com
FC(19) e o Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
(IFF) é um centro de referéncia no estado do Rio de Janeiro para tratamento e
acompanhamento de criancas e adolescentes com FC, que atende
aproximadamente 200 pacientes, o que refor¢ca a necessidade da realizacdo de
pesquisas visando o melhor prognéstico e qualidade de vida destes individuos
desde seu diagndstico. Somos também responsaveis por acompanhar
pesquisar e divulgar questdes relevantes sobre o cuidado de criancas e
adolescentes com FC ndo s6 a comunidade cientifica, mas para toda a

populacao.

CAPITULO 3- REFERENCIAL TEORICO

3.1 - Fibrose cistica

3.1.1 Definigéo e diagndstico

A fibrose cistica é uma doenca rara, genética autossdmica recessiva,
caracterizada por uma mutacéo no gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator) e pela disfuncdo da sua proteina correspondente, que
€ um regulador de condutéancia transmembrana, responsavel por regular o canal

de cloreto presente em muitas células epiteliais. As mutacdes causadas nesse
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gene desencadeiam o desequilibrio no transporte de ions, como cloro, sédio e
dgua, causando infeccdo e inflamacdo pulmonar crénica, obstrucdo
gastrointestinal, infertilidade masculina, insuficiéncia hepatica e pancreatica

(11,20).

O CFTR é expresso em ceélulas epiteliais de tecidos com funcbes
exdcrina, como por exemplo, pele, pulméo, pancreas, glandulas sudoriparas,
figado, intestino grosso, testiculo, ductos deferentes e biliares (21,22). Nas
glandulas sudoriparas esta deficiéncia do canal de cloro acarreta uma elevacao
das concentracdes de cloreto e sodio no suor. Nas vias aéreas ocorre uma
reducado da secrecao de cloreto e uma elevacao da reabsorcéo do sédio e agua,
levando a desidratacdo do muco de revestimento das células epiteliais,
diminuicdo da acdo mucociliar e obstrucdo das vias aéreas, devido ao muco

espesso (23).

A perda da funcao pancreética € progressiva, cerca de 90% dos pacientes
com FC apresentam insuficiéncia pancredtica exoécrina. O bloqueio dos
canaliculos pancreéticos por tampdes mucosos dificulta a liberacdo das enzimas
para o duodeno, acarretando ma digestao, dificuldade de absor¢éo de gorduras,
proteinas e carboidratos, causando diarreia crbnica, distensdo abdominal,
deficiéncia de vitaminas lipossoliveis, baixo ganho de peso e desnutricdo

(21,24).

A suspeita clinica em geral, se baseia nos sintomas respiratérios crénicos,

pneumonias recorrentes e sinais de insuficiéncia pancreatica exocrina (11).
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O método de triagem para FC consiste na dosagem da tripsina
imunorreativa (IRT), que é realizado ap6s o nascimento (preferencialmente do
2° ao 6° dia) através da triagem neonatal que ocorre no teste do pezinho, em
caso de positivo configura-se como uma suspeita e deve ser encaminhada para
a confirmacao que se da através do teste do suor que verifica a concentracdo de
eletrélitos. Como forma de diagnostico também é realizado a identificacdo de
duas mutacdes relacionadas a FC e os testes de funcdo da proteina CFTR a

nivel molecular (11,25).

Um importante marco na triagem neonatal para a FC em territorio
nacional, foi a insercéo da realizacdo da avaliacdo da IRT no SUS em 2001. A
tripsina € uma enzima produzida no pancreas e recém-nascidos com FC
possuem altas concentracfes da mesma. Em caso de duas dosagens fora da
normalidade (positiva), é recomendado fazer o teste do suor para a confirmacao
ou a exclusdo da FC (11,26). Atualmente a triagem neonatal para FC é realizada
em todos os estados brasileiros e a idade de diagndstico tem diminuido a cada
ano, em 2018 a idade mediana de diagnéstico da FC era de 3,7 meses (27).

Quanto mais precoce for o diagndstico, melhor sera o prognéstico do paciente,

pois possibilita a intervencao preventiva das complicagdes.

O teste do suor é um teste laboratorial fidedigno, considerado padrao ouro
para o diagnéstico da FC. A realizacdo deste teste pelo SUS proporcionou um
aumento nos indices epidemiolégicos da doenga no Brasil, muitos pacientes néo
conseguiam fechar o diagndstico pela dificuldade de conseguir realizar o teste
de suor. Infelizmente ainda h& poucas cidades que fazem esse teste, no RJ, por

exemplo so6 é feito no IFF(11,26).
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Por meio do sequenciamento genético é possivel descobrir o tipo de
mutacéo de cada paciente. Cerca de 2000 mutacdes foram caracterizadas em
termos de risco de doenca. Essa grande quantidade de mutagOes desencadeia
uma diversidade de fendtipos clinicos, além disso outros fatores genéticos,
celulares, ambientais que ainda sado desconhecidos podem influenciar no curso
da doenca e na resposta de cada paciente ao tratamento. Quando se tem
conhecimento da mutacdo € possivel associar uma abordagem terapéutica

individualizada e mais adequada ao paciente com FC (28,29).

3.1.2 — Epidemiologia da FC

A FC é uma condicdo clinica potencialmente fatal, mais comumente
observada na populacdo branca caucasiana, tendo sua incidéncia variando de

acordo com o pais e origem étnica (21).

Na Europa, a incidéncia € de 1:1.353, na Irlanda, e de 1:25.000, na
Finlandia. Na Australia, a incidéncia € de 1:3.000 e no Canada de 1:3.300. Os
EUA tem registro de mais 40.000 pessoas vivendo com FC, com uma idade

média de sobrevida de 56 anos (30).

No Brasil, estima-se que a prevaléncia de FC varie de 1:7.500 a 1:15.000
nascidos vivos, dependendo da regido, colocando o pais em 6° lugar em nimero

de pacientes com FC registrados (18,27,31).Figura 1
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Figura 1: Demografia de paciente com FC em diferentes paises.

Distribuicdo de acordo com o numero total de pacientes registrados.
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Fonte: Adaptado de Lopes-Pacheco, 2020 (18).

No Brasil, existem cerca de 5800 pacientes registrados nos centros de
referéncia em diferentes estados. A regido sudeste possui a maior prevaléncia,
com 2.532 pacientes, representando 47% de todos os pacientes cadastrados.
Destes, cerca de 7% se encontram no estado do Rio de Janeiro, classificando-o
como o gquinto em prevaléncia de FC no pais, estando atrds apenas de Sao
Paulo, Minas Gerais, Rio Grande do Sul e Bahia respectivamente. Vale ressaltar,
no entanto, que a baixa incidéncia em outros estados pode ser explicada por
dificuldades na realizagdo de registros da doenga, ou na falta de centros de

referéncia para tratamento na regido, proporcionando subnotificagdo(19).

Apesar da FC possuir um carater cronico progressivo, nas ultimas
décadas, com os avancos no diagnostico e tratamento da FC, vem se

observando um aumento na sobrevida destes pacientes. A expectativa de vida
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nos EUA tem aumentado gradualmente e atualmente encontra-se em 32 anos e
nos paises europeus esta em 29 anos. No Brasil a expectativa de vida estd em
torno de 18,4 anos, bem aquém do que se observa nos paises mais

desenvolvidos (19,27).

3.1.3 — Manifestac¢@es clinicas

A expressédo genética da disfuncdo da proteina CFTR altera o transporte
de ions de cloreto e agua e varia de intensidade de acordo com o epitélio. Esta
variedade entre os niveis de alteracdo celular gera a heterogeneidade das
manifestacbes clinicas entre os sistemas. Entre as principais manifestacdes
clinicas da FC estdo a doenca pulmonar crbnica e a insuficiéncia pancreatica

(32).

Com a disfuncéo da CFTR nas células epiteliais do sistema respiratério,
a secrecdo traqueobrdnquica fica com pouca agua, desidratando as vias aereas
e produzindo um muco viscoso que tende a obstruir as vias aéreas, favorecendo

a inflamacéo e a infecgéo cronicas, resultando em destruicéo tecidual (33).

O acumulo de secrecao torna os pulmdes propicios para a colonizacdo de
microrganismos e ciclos viciosos de diferentes coloniza¢cbes bacterianas vao
surgindo, levando a deterioracdo progressiva dos pulmbes até o
desenvolvimento de insuficiéncia respiratora. A manifestacdo pulmonar é o

principal fator da morbidade e mortalidade na FC (34,35).
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A primeira manifestacdo digestiva na FC € o bloqueio do ileo terminal por

um mecoénio extremamente espesso, que aparece em 20% dos recém-nascidos.
Embora nem todos os pacientes com FC apresentem insuficiéncia pancreatica
(IP), a alteracdo funcional do péncreas esta presente em cerca de 86% dos

pacientes (21,35).

O acometimento da CFTR no pancreas € caracterizado pela alteracao no
transporte de ions de cloreto e bicarbonato nos ductos pancreaticos, levando ao
aumento da viscosidade do fluido secretado pelo 6rgéo, associado a alteracao
no pH e altas concentracfes de proteinas. Estas alteracdes geram obstrucao
pancreatica exdcrina que € responsavel pela producdo de enzimas para a
digestdo dos alimentos no intestino e da secrecdo de bicarbonato que torna o

meio alcalino e facilita a atividade enzimatica para a hidrolise dos substratos (36).

A IP leva a ma digestéo e absorcéo, podendo acarretar em desnutricdo e
dificuldade de crescimento, disfuncdo cognitiva associada a dificuldade de
absorcdo de vitamina E (vitamina lipossoluvel), e rapido declinio da funcao
pulmonar(37). Alguns pacientes também podem desenvolver disfuncdo do
pancreas enddcrino evolutivamente, manifestando o diabetes relacionado a

fibrose cistica (38).

A alteracdo hepatica esta presente em aproximadamente 30% dos
pacientes com FC. Devido a disfuncdo da CFTR, os ductos biliares apresentam
secrecdo espessa devido a desidratacéo e alteracdo do pH que geram obstrucéo
associada a reducéao do fluxo de bile, o que pode evoluir em 10% dos casos para
cirrose, fibrose biliar, hipertensédo da veia porta e, posteriormente, faléncia do

figado (39).
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No sistema musculo-esquelético alguns pacientes com FC apresentam
osteoporose primaria devido a disfuncdo da CFTR presente nos osteoblastos e
secundéaria a desnutricdo, inatividade, inflamacédo sistémica e deficiéncia de
vitamina D por ma absorcao intestinal, acarretando diminuigc&o de forca muscular

(40).

No sistema reprodutor pode se observar que 98% dos pacientes do sexo
masculino sao inférteis devido ao transporte inadequado de bicarbonato no
esperma causando uma obstrucdo nos ductos deferentes, enquanto a
infertilidade de pacientes do sexo feminino € observada em menor proporgao e
se deve a disfuncdo da CFTR que aumenta a viscosidade e altera o pH do muco

cervical uterino e também devido a desnutricdo (41).

3.1.4- Tratamento e rotinas de cuidado

O tratamento da FC é extremamente complexo e por toda a vida do
paciente. Tem por objetivo reduzir os sintomas e as complicacdes decorrentes
da doenca, baseado na prevencéo das infec¢des respiratorias, na otimizacéo da
funcéo pulmonar, no tratamento da insuficiéncia pancreética, na promoc¢ao e na
conservagao de um estado nutricional adequado e manutencao da qualidade de

vida (21).

A realizacdo do diagnostico precoce é de suma importancia pois
possibilita a intervencdo preventiva das complicacdes e a ampliagdo do

tratamento, principalmente quando realizado em centros de referéncia com uma
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abordagem terapéutica que envolva uma equipe multiprofissional de multiplos
saberes composta por médicos, nutricionistas, fisioterapeutas, farmacéuticos,
psicologos, enfermeiros, assistente social, educador fisico entre outros. Desta
forma se observa a melhora do prognédstico da FC e qualidade de vida do

paciente (7,11) .

Por ser responsavel pela maior taxa de morbimortalidade, o manejo da
condicdo pulmonar é de extrema importancia no tratamento da FC. A rotina diaria
de tratamento da doenca pulmonar inclui o uso de medicacbes orais e
inalatorias, a realizacao de fisioterapia que ocupa muito tempo do paciente e do

seu responsavel (11).

A doenca pulmonar crénica ocorre de forma progressiva obstruindo as
vias aéreas pela presenca do muco espesso, também pelas infeccdes
bacterianas e inflamacdes, por isso se faz necessario a realizacdo de terapias:
mucoliticas para fluidificar o escarro e promover a hidratacédo da superficie das
vias aéreas; anti-inflamatorias; broncodilatadores para melhorar o fluxo
respiratério e facilitar a depuragdo do muco; anti-infecciosas usados como
profilaxia e tratamento de infeccbes pulmonares, baseado na colonizagao

bacteriana de cada paciente (23,38).

Para o tratamento da IP é preconizado o0 uso das enzimas pancreaticas
para facilitar a digestdo e absorcdo das dietas ricas em gorduras e do uso de
vitaminas lipossoluveis, a fim de manter um bom estado nutricional (38). O
sucesso da terapia de reposicdo enzimatica depende de varios fatores, como o

tipo de enzima, dose, esvaziamento gastrico, quantidade de gordura da dieta,
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modo e tempo de administragdo, forma de armazenamento da enzima e a
utilizacdo das enzimas em todas as refeicbes que contenham gordura inclusive
as pequenas refeicdes. O uso das enzimas pancredticas também melhora a

absorcao de vitaminas lipossolUveis por viabilizar a absor¢ao de gorduras (42).

Mesmo fazendo a reposicdo enzimatica, a realizacdo de uma dieta
hipercalorica (inclusive com uso de suplementos) e hiperproteica, uso de
vitaminas lipossollaveis, para a prevencao dos distlrbios nutricionais € muito
importante, visto que existe uma forte associacdo entre estado nutricional e a
condicdo pulmonar. Se a desnutricdo persistir, recomenda-se uso de dieta
enteral via sonda na fase aguda e via gastrostomia no caso de uso

prolongado(43).

A realizacdo de exercicio fisico melhora a aptiddo cardiorrespiratéria e
muscular. A OMS alerta que o sedentarismo é um sério problema de saude
publica e nos pacientes com FC pode levar a progressédo da doenca devido ao
comprometimento fisico e funcional (44). Estudos mostram que a pratica de
atividade fisica regular pelos pacientes com FC melhora a depuragéo das vias
aéreas, levando ao declinio mais lento da funcdo pulmonar, pode também

reduzir o tempo de uso de antibioticos e tempo de internacéo (45-47).

Anteriormente o tratamento s6 visava a reducdo dos sintomas e
complicagbes decorrentes da doencga, hoje o modelo de tratamento da FC esta
evoluindo para apoiar que 0s pacientes vivam mais e tenham suas necessidades

individuais de saude contempladas.
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Novas abordagens terapéuticas estdo sendo desenvolvidas, como as que
atuam diretamente na proteina CFTR defeituosa. A descoberta do CFTR em
1989 e o aperfeicoamento da engenharia genética possibilitaram pesquisas mais
direcionadas para os defeitos produzidos pelo gene mutado que auxiliaram na
classificacao das mutacdes e no desenvolvimento de terapias mais direcionadas
(23). Os moduladores da CFTR atuam na causa da doencga, ou seja, ha fungao
da proteina CFTR defeituosa, e ndo apenas nos sintomas e sao direcionados

para algumas mutacdes especificas do gene (11).

Essas drogas moduladoras possuem a capacidade de aumentar a
expressao funcional de mutacdes especificas causadoras de FC, tém como um
dos objetivos bloquear uma série de eventos que levam a doenca pulmonar
progressiva. Importante destacar que os moduladores da CFTR ndo devem ser
usados como tratamentos Unicos e independentes, todos precisam ser

associados aos outros tratamentos convencionais(18,23)

A FC é considera uma condicdo cronica complexa (CCC) que, por
definicdo, sdo um conjunto de doencas que comprometem diferentes sistemas
organicos, requerem cuidados especializados e, ao longo da vida, boa parte
desses individuos vao passar por varios e longos periodos de hospitalizagdo. A
FC se enquadra em muitos destes aspectos por requer cuidados por toda a vida
do paciente, demandar assisténcia farmacéutica, dietética, uso de tecnologia,
terapias para reabilitacdo e tratamento com uma equipe multiprofissional de

forma constante (48).



25

As CCC representam um alto custo social para 0os pacientes e seus
familiares, sendo necessarias adaptac6es domeésticas e comunitérias e um
sistema de salde agil. As criancas e adolescentes com CCC sdo marcados pela
cronicidade desde o nascimento, crescem e se desenvolvem aprendendo a lidar
com a complexidade dos seus quadros de saude, que s&o individuais, em
diferentes graus e tipos de dependéncia tecnolédgica, dependendo dos 6rgaos

afetados (49).

Para que as criancas e adolescentes com FC participem ativamente do
seu tratamento, é necessario que, desde a confirmacéo do diagndstico, eles
tenham consciéncia da doenca, dos sinais e sintomas e da gravidade da doenca

(50).

O ideal é que seja disponibilizado a essa crianca/adolescente um grau de
independéncia, confianca e vigilancia, bem como uma boa comunicacao entre a
equipe de saude e a crianca/adolescente seja estabelecida, para que a adesao

ao tratamento seja favorecida.

3.1.5 — Apoio Social

O apoio social pode ser definido como um construto no qual o individuo
obtém informacdes que o levam a sentir-se valorizado, cuidado e integrante de
uma rede social de comunicacdo, com responsabilidades mutuas, e pertencer a
uma rede de apoio social pode minimizar oS momentos de crise e proporcionar

beneficios para cotidiano (51).
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As relacdes sociais de apoio estdo associadas a formacdo do vinculo

entre pessoas e € composta pela rede de relagbes formais e informais que sao
construidas. A relacdo ndo formal € composta por familia, amigos, vizinhos e
instituicbes da sociedade civil (Organizagbes ndo governamentais - ONGs,
instituices religiosas, associagdes e clubes) que, de alguma forma, prestam
apoio social. A relacdo formal compreende as instituicdes e servicos publicos
que prestam atendimento e suporte para os individuos e a sociedade, podemos

incluir os servigcos de saude, servigcos de assisténcia social, entre outros (52,53).

As redes de apoio, como as associacdes de natureza filantrépica, que
promovem o bem-estar social e a salude de pessoas com algum tipo de doenca,
tornaram-se atores importantes na luta por reconhecimento e tratamento de
algumas doencas no cenario mundial (54). Logo apés a descricdo da FC, ainda
na década de 50, surgiram as primeiras associacoes nos Estados Unidos (1955),
Canada (1959) e Inglaterra (1964) e essas associaces de FC assumiram desde
entdo um protagonismo muito grande. Muitas associacfes se estruturaram como
fundacdes que hoje buscam meios financeiros de apoio terapéutico e também

para pesquisa de novos tratamentos (54).

As associacdes de pais na FC possuem um papel de extrema relevancia
no acolhimento apds o diagndstico, na conducdo do tratamento, na troca de
ideias e experiéncias, no enfrentamento das dificuldades, tornando-se agentes
transformadores na sociedade e na vida do paciente e seus familiares, com o

objetivo de ajudar todos a alcancar uma vida com mais qualidade (54).
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A Associacao Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose (ACAM), criada em

1989, é uma organizacdo sem fins lucrativos que realiza assisténcia as pessoas
com FC e seus familiares no estado do RJ e os representa na busca de seus
direitos sociais, na defesa do diagnéstico e tratamento adequado além de
promover acfes para incentivar a pesquisa, a educacdo em saude e a

divulgacao de conhecimento acerca da doenca (56).

Esta associacdo conta com uma equipe multidisciplinar formada por
assistente social, fisioterapeuta, nutricionista que realizam acolhimento,
estimulam os cuidados essenciais do dia a dia de acordo com as necessidades
individuais, instrui sobre os direitos sociais e de saude a fim de deixar os
pacientes com FC e seus familiares mais ativos, emancipados e seguros para
melhor conducédo do tratamento. Esta equipe também atua fortemente para que
acOes de desenvolvimento e garantia das politicas publicas sejam asseguradas

(57).

A ACAM conta com o apoio do centro de referéncia para tratamento da
FC do RJ IFF/FIOCRUZ e dos servicos especializados do: Hospital dos
Servidores do Estado e a policlinica Piquet Carneiro, proporcionando mais
integralidade no suporte dos pacientes com FC e suas familias. Essa parceria é
fundamental para o desenvolvimento de a¢bes e projetos que atendam de fato

as necessidades desse grupo (55).

As associacoes de apoio ao paciente com FC e suas familias sdo valiosas
no enfrentamento de emergéncias sanitarias como foi a pandemia da Covid-19

na vida de criancas e adolescentes com FC. Além de prestar apoio social,
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psicoldgico e afetivo, essas associa¢cdes muitas vezes conseguem via doagdes
e acles judiciais fornecer alguns suplementos prescritos, insumos e até
alimentos para familias de pacientes com FC que estdo passando por

dificuldades que podem prejudicar seu tratamento (56).

3.2 - A pandemia da Covid-19

Uma nova doenca respiratéria aguda associada ao Coronavirus foi
descrita em 31 de dezembro de 2019 na China e devido ao aumento expressivo
de nimero de casos em todo o mundo, em 11 de marco de 2020, a Covid-19 foi
declarada uma pandemia e todas as liderancas governamentais globais tiveram

que elaborar e executar planos de contingéncia (3).

A Covid-19 é uma doenca multissistémica cujos sintomas mais comuns
incluem a febre, tosse, dificuldade de respirar, anosmia (perda do olfato),
ageusia (perda do paladar) entre outros, mas para cerca de 80% dos casos

evolui de forma leve ou moderada e se resolvendo em até 3 semanas (3,57).

No entanto, uma parcela das pessoas infectadas podem evoluir para
quadros graves e desenvolverem sindrome respiratéria aguda grave,
pneumonias, edemas pulmonares, altera¢cdes hematoldgicas ou de coagulacao,
faléncia maultipla de 6rgaos e 6bito (58,59). Os fatores de risco identificados logo
no inicio da pandemia que favorecem a piora dos quadros, e maior mortalidade,

foram a idade acima de 60 anos, presenca de condi¢cdes cronico-degenerativas
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como a obesidade, cardiopatias, hipertensdo arterial, imunodeficiéncias,

diabetes, pneumopatias ou doencgas genéticas (59).

A Covid-19 é transmitida principalmente por goticulas (provenientes da
fala, tosse ou espirro), aerossois (particulas menores e mais leves que as
goticulas que podem percorrer longas distancias e permanecer suspenso no ar
por mais tempo) ou por contato através das maos, objetos ou superficie
contaminadas. Por isso, medidas de prevencdo como o0 uso de mascaras,
lavagem frequente das méaos e uso do alcool em gel a 70% foram necessarias,
conjuntamente com o isolamento social para evitar aglomeracdes e diminuir a
transmissibilidade do virus, enquanto estratégias vacinais em larga escala

estavam sendo desenvolvidas (60).

O distanciamento social acarretou na interrupcdo de muitas atividades
econdmicas, de atendimentos em saude e de atividades escolares e estas
medidas restritivas poderdo ter impactos psicolégicos negativos de formar

particular em cada individuo(61).

3.2.1 — Covid-19 em criancas e adolescentes

Diferentemente dos adultos, as criangas com Covid-19 na maior parte das
vezes se mostraram assintométicas ou apresentam formas leves da doenca
como febre baixa e tosse além de alguns sintomas gastrointestinais associados.
Casos graves sdo menos frequentes e ocorrem principalmente abaixo de um ano

de idade (62).
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Em abril de 2020, foi registrado em varios paises um aumento na
internacédo de criancas/adolescentes com quadros de febre alta e persistente,
manifestagdes gastrointestinais, dermatocuténeas e circulatorias, semelhante a
sindrome de Kawasaki, possivelmente associados a Covid-19, Classificamos no
brasil como sindrome inflamatéria multissistémica pediatrica temporalmente
associada a COVID-19, desde 24 de julho de 2020 deve-se ser notificado a
vigilancia em saude. Trata-se de um quadro raro e grave que pode levar para

coagulopatia e ao choque (63,64).

Embora as criancas sejam aparentemente menos susceptiveis a
desenvolver a forma sintomatica e grave da Covid-19, a literatura mostra que
elas sdo mais vulneraveis ao estresse e baixos niveis de bem-estar durante

emergéncias e desastres como a pandemia da Covid-19 (65).

As criancas e adolescentes podem ser mais afetadas no ambito do
desenvolvimento psicolégico devido as estratégias de controle da disseminacao
e contaminacdo da Covid-19. O distanciamento fisico propiciam alguns fatores
estressantes como: duracao prolongada do isolamento, medo de infeccédo da
Covid-19, frustracao, tédio, fake news, perda de contato pessoal, falta de espaco

em casa e perda financeira da familia (61,66).

A exposicdo precoce a eventos estressantes foi associada a um risco
aumentado de desenvolvimento de alteracdes comportamentais. A pandemia da
Covid-19 que foi uma experiéncia adversa precoce para muitas crian¢as gerou
a interrupcdo de rotinas, confinamento em casa, separacdo de amigos e

sentimentos de medo no ambiente doméstico. Estudos relataram uma alta
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prevaléncia de depressao, ansiedade, irritabilidade, problemas de atencao,

medo e distlrbios do sono entre criangas durante esta pandemia(67—69).

Investigar os dados epidemioldgicos e o curso da Covid-19 € fundamental,
mas € primordial dar atencdo aos aprendizados relacionados aos impactos
psicolégicos nos individuos durante a pandemia da Covid-19 para que 0s
profissionais da salde mental possam auxiliar no enfretamento dessas questdes

(61).

Além de problemas psicologicos que possam surgir, os efeitos negativos
sobre a saude tendem a ser potencializados durante o isolamento social.
Estudos ja indicam que quando as criancas estao fora do ambiente escolar (por
exemplo, fins de semana e férias) elas praticam menos atividade fisica,
aumentam o tempo de uso de tela (celular e computador), apresentam padrées
de sono irregulares e se alimentam pior, resultando em ganho de peso e perda

da aptidao cardiorrespiratéria (70,71).

3.2.2 — Implica¢bes da pandemia da Covid-19 para a continuidade de cuidados

de criancas e adolescentes com FC

As infeccdes virais do trato respiratorio sé&o mais graves em pacientes com
FC do que na populacdo em geral, com risco aumentado de complicacbes e
impacto negativo na funcédo pulmonar, pois as vias respiratorias dos pacientes
com FC sdo mais suscetiveis a inflamacao e infec¢ao cronica, em particular por

Pseudomonas aeruginosa e Staphylococcus aureus e esses agentes infecciosos
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propiciam as exacerbac¢des pulmonares, que estdo associadas a um declinio
agudo da funcé&o pulmonar e piora na qualidade de vida dos pacientes (72).
Durante a pandemia de influenza de 2009, o virus HIN1 causou morbidade

substancial em pacientes com FC (73).

Algumas caracteristicas clinicas de COVID-19, como: tosse seca, mialgia
e febre séo diferentes dos sintomas da FC, mas outros sintomas como: falta de
ar e aumento da secrecao pulmonar sdo comuns entre as doencas, sendo assim,
os profissionais de saude e responsaveis por pacientes com FC ndo podem
subestimar os sintomas e os rotularem como dentro do espectro normal de

sintomas da FC (74).

Pesquisas apontam que as taxas de incidéncia da COVID-19 em
pacientes com FC, ndo foram tdo elevadas quanto se esperava e a gravidade da

Covid-19 parece néo ser influenciada pela FC(7,9,76).

Alguns especialistas atribuem essa baixa incidéncia da COVID-19 em
pacientes com FC aos habitos de isolamento social, uso de mascaras e
experiéncia em lidar com infecdes pulmonares ( prevencéo e tratamento) que 0s
pacientes com FC possuem desde o diagnostico da doenca, geralmente desde
a infancia (10,75). Além disso, a experiéncia dos centros de referéncia para
tratamento da FC que é formado por profissionais de saude com vasta
experiéncia no manejo de doencas respiratorias também tem se mostrado um
diferencial principalmente no que tange sobre as medidas de prevencdo e

cuidado da Covid-19 (76,77).
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O inicio da vacinacédo para criancas contribuiu para a redu¢édo do nimero

de complicacdes e de gravidade da Covid-19.Todavia, é importante estar atento
ao surgimento de novas variantes e ao acompanhamento de novas
complicag@es, inclusive a longo prazo, por tanto ndo é possivel afirmar que nédo

hé riscos relacionados a Covid-19 para pacientes com FC (17).

Os fatores que trazem mais vulnerabilidade aos portadores de doencas
raras, como a FC, e impactam na saude fisica e mental dos mesmos, sdo: a
reducao de oferta dos servicos médicos e de reabilitacdo e a percepcao do risco
de infeccéo pela Covid-19 pelos responsaveis e pacientes, que leva ao medo de
romper o isolamento social até para buscar ajuda médica. As comorbidades e
fragilidades socioecondémicas que alguns portadores de doencas raras possuem

podem também contribuir para 0 aumento da vulnerabilidade (5).

A pandemia da Covid-19 gerou uma grande retracdo econémica, levando
familias a situacdo de inseguranca financeira, impossibilitando a obtencéo de
bens e alimentos(76). A inseguranca alimentar € uma questao delicada na vida
dos pacientes com FC, pois a desnutri¢cdo influéncia negativamente no curso da

doencga (77,78).

A necessidade de isolamento social durante a pandemia da COVID-19
proporcionou o cancelamento e/ou adiamento de consultas de rotina clinica e
monitoramento, que poderdo ao longo do tempo impactar negativamente o

prognostico da FC e bem-estar desses pacientes (74).

Em um estudo realizado em Hong Kong no final de 2020, verificou-se que

a pandemia de COVID-19 afetou a saude de pacientes com doencgas raras em
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46% dos casos estudados, devido a reducao da oferta de servicos médicos e de
reabilitacdo. Verificou-se também que o dia a dia de 82% dos pacientes foram
impactados com a pandemia, proporcionado um prejuizo na saude mental de

quase 80% dos pacientes (5).

Um estudo realizado no Rio Grande do Sul durante a pandemia (em
2020), com pacientes portadores de doencas raras inferiu que 68% tiveram
suspensdo das terapias de reabilitacdo e 65% ndo tiveram acesso aos
tratamentos no centro de referéncia, ou em domicilio, gerando impactos

negativos na saude e no bem-estar de 71% desses pacientes(2).

Apos a recomendacao do isolamento social pela OMS e Ministério da
Saude ( MS) o centro de referéncia para tratamento de criancas e adolescentes
com FC no RJ teve em 2020 parte dos seus atendimentos adiados, cancelados

ou realizados por teleconsulta (79).

A diminuicdo/interrupcdo dos atendimentos presenciais foi algo que
trouxe preocupacado aos responsaveis de criancas e adolescentes com FC, que
muitas vezes associaram a progressao da FC a falta de atendimento presencial,
ao maior intervalo entre as consultas e a falta de alguns exames e

medicamentos(8).

As criancas e adolescentes com doencas crbnicas por serem uma
populacdo vulneravel convivem com internagdes/reinternacdes e precisam
frequentemente de atendimentos nos servicos de emergéncia. Seus
responsaveis sofreram um desafio adicional durante a pandemia, onde 0s

cuidados em saude se tornaram, ainda mais domiciliares e de responsabilidade
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das familias(14). Estratégias para mitigar as consequéncias das restricdes de
atendimentos de saude em outras situagdes semelhantes a pandemia da Covid-

19 para essas criangas precisam ser desenvolvidas e aplicadas.

De acordo com alguns estudos realizados com criancas portadoras de
doencas crbnicas podemos inferir que elas lidam com a cronicidade da sua
condicdo de saude e enfrentam o isolamento social e a internacédo hospitalar de
forma muito particular e diversa. Em um estudo realizado com criancas e
adolescentes com doencas cronicas, que na maioria eram portadores da FC, foi
inferido que diferente do paradigma biomédico no qual ter saude equivale a
auséncia de doenca, para as criancas e adolescentes entrevistados ter salude
na concepcao delas é poder desfrutar dos ambientes de lazer e ter possibilidade
de brincar (80). Quando essas criancas tém suas opcoes de lazer findadas
devido ao isolamento social, 0 sentimento de estar doente pode permanecer até

mesmo apos a alta hospitalar.

Segundo Moreira e Macedo (81), as criancas e adolescentes com
doencas cronicas podem ver no hospital um lugar de trocas e formacéo de
vinculo, devido a alta frequéncia e longos periodos de internacdo. O ambiente
hospitalar para essas criangas transcende o sentido de tratamento e se torna um
ambiente afetuoso, local de encontros e conexdes, trocas afetivas e até criacao
de redes de apoio. Como as consultas foram restritas por um tempo durante a
pandemia, essas criangas perderam por um tempo 0os meios de sociabilidade,
gue poderao trazer consequéncias para saude mental em um futuro ndo tao

distante.
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Para a realizacdo do cuidado em domicilio de uma crianga com CCC é
mandatério o apoio do servico de saude no qual ela faz acompanhamento,
investimento nas redes de apoio e no acesso a beneficios sociais para que se

possa garantir suporte material e afetivo para as familias dessas criancas.

Na maioria das vezes iniquidades de género se tornam ainda mais
evidentes, onde se observa uma sobrecarga feminina no cuidado desses
pacientes. Além disso, este cuidado momentaneamente mais domiciliar pode
impactar familias de diferentes grupos sociais de acordo com a renda,

escolaridade, raca/etnia de forma diferente (48).

E importante que os pacientes e seus familias recebam ferramentas para
apoiar o auto monitoramento e tratamento durante o periodo de isolamento
social. E imperativo que vérias linhas de comunicacdo sejam disponibilizadas
pelos profissionais de saude que acompanham os pacientes com FC, como:
video chamadas, ligacdo telefénicas, mensagens por celular e e-mail para
fornecer as familias orientacfes sobre todos os aspectos da fibrose cistica e a
gestao dos cuidados relacionados a Covid-19 e a FC (74). Cuidados esses que
incluem: fisioterapia para depuracdo e drenagem das secre¢des pulmonares,
exercicios fisicos, alimentagdo adequada, adesdo aos medicamentos que facam
parte do regime terapéutico do paciente com FC, além de medidas de prevencao

da COVID-19.
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3.3 - Tecnologias da Informagé&o e Comunicacgéao (TIC)

O acesso a internet cresce a cada dia, em 2019, trés em cada quatro
brasileiros tinham acesso a internet, o que equivale a 134 milhdes de pessoas

conectadas a internet (82).

As TICs vém se tornando uma importante ferramenta para os cuidados
em saude por contribuirem para a divulgacao e atualizacdo de conhecimento e,
também, para o auxilio na tomada de deciséo clinica dos profissionais. Essas
tecnologias se utilizam de dispositivos méveis (celulares, tablets, etc.) e estédo
contribuindo de forma decisiva na transformacdo do enfrentamento dos
pacientes de suas condicfes, no relacionamento com os profissionais de saude

e no autocuidado (83,84).

Observa-se um crescimento de pessoas vivendo com doencas cronicas
precocemente, o que inclui criancas e adolescentes, em todo mundo. Por isso,
acOes voltadas para atencdo integral a saude para esse publico que foi
diagnosticado ainda na infancia e na adolescéncia devem ser pensadas a fim de
se deixar menos dolorosa a experiéncia de cronicidade (50). Um aumento
expressivo e progressivo do uso da internet por pessoas que vivem com doengas
cronicas tem sido observado, e estas sdo as que mais utilizam a internet para

informacdes de saude quando comparadas a outros pacientes (85).

Um estudo realizado em 2021, inferiu que os aplicativos méveis voltados
para saude sédo importantes aliados no cuidado de criangas e adolescentes com

doencas crbnicas, ao verificar aumento da adesdo ao tratamento e do
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aprimoramento do conhecimento acerca da doencga, além do favorecimento do
autocuidado, o que levou a prevencdo de quadros agudos e de piora dos

sintomas das doencas cronicas estudas (86).

A multifuncionalidade e o apoio domiciliar remoto via aplicativos moveis e
tecnologias de comunicacao permitem o desenvolvimento de habilidades para o
gerenciamento da doenca cronica e capacita 0s pacientes para se envolverem
mais em seus tratamentos e assim ampliarem a autonomia. Além disso, auxiliam
na promocao de habitos saudaveis; fornecem lembretes para o uso de
medicamentos; facilitam o envio de dados médicos a distancia; e intermediam a
comunicacao entre paciente e profissionais de saude, de forma personalizada e

para um grande namero de usuarios (87,88).

Um dos grandes diferenciais da Covid-19 em relacdo as pandemias
anteriores diz respeito a globalizacdo da sociedade, que estd cada vez mais
conectada pelo uso da internet e ferramentas de comunicacao (89). Se observa
uma grande geracao de informacdes e contetdos técnicos e cientificos sobre a
Covid-19, o que faz desse momento atual um grande marco na sociedade
moderna e a utilizacdo das TICs vem como um meio de disseminar informacoes,

podendo ser utilizada por todos 0s segmentos sociais (89).

Muitos paises utilizaram como estratégia durante a pandemia da Covid-
19, para evitar a interrupcdo da assisténcia a saude e garantir os suprimentos
essenciais, a realizacdo de servicos de triagem por telefone para encaminhar
para os servicos de salde somente 0s casos mais urgentes, implementaram a

telemedicina para substituir as consultas presenciais (90).
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Em consonéncia com a tendéncia mundial, o MS e os conselhos
representativos de classe autorizaram a utilizagéo das TICs para a realizacao de
consultas, monitoramento e encaminhamentos a distancia para pacientes, bem

como a troca de informacdes e opinides entre os profissionais de saude (91).

Alguns autores apresentaram evidéncias de que a implementacdo de
tecnologias digitais que viabilizaram o teleatendimento durante a pandemia se
tornaram ferramentas essenciais para o gerenciamento da FC , sendo possivel
manter a continuidade dos cuidados mesmo com o distanciamento social, tendo

inclusive uma grande adeséao por parte dos pacientes (8,15,16).

Durante a pandemia os profissionais de salde enfrentaram um duplo
desafio: evoluir nos conhecimentos sobre uma nova doenca e adaptar-se a uma
forma diferente de atendimento(92). Em relacdo aos pacientes e seus
responsaveis algumas questdes socioecondmicas podem limitar o uso das TICs
como: acesso a internet, a disponibilidade de equipamentos ( celular,

computador, tablet, etc), além da experiéncia prévia com a tecnologia

disponivel (89).

CAPITULO 4 - OBJETIVOS

4.1 - Geral

» Investigar as altera¢des provocada pela pandemia da Covid-19 na rotina de

cuidados das criancas e adolescentes com FC.
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4.2- Especificos

= Descrever as dificuldades encontradas e estratégias utilizadas para a
manutencao da rotina de cuidados de tratamento durante o primeiro ano de
pandemia pelos pacientes com FC e seus responsaveis;

= Descrever mudancas no dia a dia e no comportamento das criancas e
adolescentes com FC durante o primeiro ano da pandemia da Covid-19;

» Analisar a associacédo entre as dificuldades apontadas durante a pandemia e
alteracdes na condicdo pulmonar e nutricional pela 6tica dos responsaveis;

= Avaliar o suporte das TICs durante o periodo de isolamento social.

CAPITULO 5 - METODOLOGIA

Para investigar as alteracdes na rotina de cuidado das criancas e
adolescentes com FC, e suas consequéncias, desenvolveu-se um trabalho de
tese que resultou em 3 artigos que avaliaram a percepcao dos responsaveis dos
impactos da Covid-19 na vida das criangas e adolescentes com FC, o uso das
tecnologias de informagdo e comunicacdo como garantia de cuidado e as
mudancas em parametros nutricionais e/ou pulmonares destes pacientes.
Adicionalmente, ao longo do processo de concepgédo, construgdo e
amadurecimento da tese, também foram elaborados artigos referentes a uma
revisdo da FC, descrevendo seus conceitos, tratamentos e perspectivas, e outro

discutindo o papel das tecnologias de informac¢éo e comunicacao na vida dos
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pacientes com doencas crénicas. Desta forma, o percurso metodolégico de cada
trabalho encontra-se melhor detalhado nos artigos, estando descrito nesta secéo

apenas 0s aspectos gerais ou comuns a cada um dos trabalhos apresentados.

5.1- Desenhol/local/populacdo

Trata-se de um estudo transversal do tipo descritivo observacional
considerando as respostas a partir do levantamento online, nos meses de
novembro e dezembro de 2021, dos responsaveis por criancas e adolescentes
com FC que fazem parte de uma coorte e realizam acompanhamento no

ambulatério de atendimento multiprofissional do IFF.

A coorte conta atualmente com cerca de 200 pacientes, sendo todos com
diagnéstico confirmado de FC atraves da sendo todos com diagnostico
confirmado de FC através de dois testes de suor positivos. Todos 0s pacientes
da coorte sdo acompanhados periodicamente por uma equipe multiprofissional
composta por pneumologista, pediatra, nutrélogo, nutricionista, fisioterapeuta,

assistente social e psicélogo, dentre outros.

5.2- Critérios de inclusdo/exclusao/tamanho da amostra

Trata-se de uma amostra de conveniéncia composta por pacientes que

fazem parte da coorte de FC acompanhados no IFF.
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Foram incluidos os responsaveis por criancas e adolescentes de 4 a 19

anos de idade (idade escolar) que sdo acompanhados no ambulatério de
pneumologia do centro de referéncia ha pelo menos 1 ano antes do inicio da
pandemia pelo covid-19. Para que o0s sujeitos da pesquisa ja tivessem
conhecimento e vivéncia acerca dos cuidados da FC e pudessem refletir sobre
0 seu impacto diante da associacdo com a pandemia, foi utilizado como critério
de inclusdo o periodo minimo de um ano de diagnéstico da FC antes da

pandemia de Covid-19.

Foram excluidos os responsaveis que ndo se identificaram como o

principal cuidador do paciente com FC ao longo da pandemia da Covid-19.

5.3- Contexto

O levantamento dos dados ocorreu entre 1° de novembro e 31 de
dezembro de 2021, ap6s um periodo onde a condu¢do do combate a Covid-19
no Brasil foi intensamente politizada, em 2020 ocorreram varias trocas de
ministros da saude sempre envolta em polémicas. Divergéncias entre 0s
governos federais, estaduais e municipais a respeito das formas de tratamento
dos casos e conducéo da forma de vigilancia sanitaria eram frequentes. Havia
um incentivo ao uso indiscriminado de tratamentos ndo comprovados ou mesmo
ineficazes, campanhas antivacina, além do negacionismo cientifico que gerava

inseguranca na populacéo(4).

No periodo em que a pesquisa estava sendo realizada, ultimo bimestre

de 2021, a incidéncia de casos de Covid -19 no Brasil era cerca de 17 mil por
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100 mil habitantes e com a histdrica marca de 620 mil 6bitos acumulados pela
doenca. (93)A vacinacao para a populacao pediéatrica so foi autorizada em 16 de
dezembro de 2021 e poucos estados efetivamente comegaram a vacinar as

criancas ainda em 2021 (94).

Apo6s a recomendacéo do isolamento social pela OMS e MS, um protocolo
de contingéncia foi elaborado pela Fiocruz e se recomendou a interrupcao das
atividades ambulatoriais do centro de referéncia de tratamento da FC de forma
presencial e a retirada de medicacéo deveria ser realizada por algum membro
da familia que ndo fosse do grupo de risco para Covid-19 (79). Ao longo da
pandemia os pacientes de FC que fazem acompanhamento no IFF/FIOCRUZ
tiveram seus atendimentos realizados por intermédio das TICs, por meio de
consulta por ligacdo telefénica, chamada de video e mensagem de texto e

guando fosse necessario era realizado atendimento presencial.

5.4-Coleta de dados

A pesquisa foi desenvolvida em um contexto ainda de isolamento social,
com aulas remotas e com uma grande parcela das pessoas ainda trabalhando
de casa. Devido as limitagbes de mobilidade, o contato dos responséaveis foi
disponibilizado pela secretaria da pneumologia e o convite para participar da
pesquisa foi feito por telefone, pela pesquisadora principal ( Danielle Portella
Ferreira). Nesse momento, eram esclarecidos 0s objetivos da pesquisa, riscos e

beneficios da participacdo; sobre a garantia do resguardo de suas identidades e
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orientados de que ndo haveria qualquer repercussao no atendimento, caso nao
concordassem em participar. Posteriormente, era enviado um link e apés leitura
e concordancia do termo de consentimento livre e esclarecido pelo responsavel,
0 questionario era aberto para preenchimento online através da plataforma

google forms.

Para compreender a influéncia da pandemia na vida dos pacientes com
FC que fazem acompanhamento no centro de referéncia e de seus
responsaveis, foi elaborado um questionario estruturado com questdes fechadas
sobre a Covid-19, relacionadas aos seguintes temas: medidas de prevencao da
covid-19, acesso aos servicos de saude, aumento de gastos, percepcdo do
declinio do estado de saude, percepcao de alteracdo no animo e dificuldades no
tratamento dos pacientes com FC durante a pandemia, além de questdes

relacionadas as caracteristicas sociodemograficas, entre outras.

5.5- Variaveis avaliadas

Foram consideradas as seguintes variaveis: Sociodemograficas: género
do filho (a) e do responsavel (feminino e masculino), idade do filho (a) e do
responsavel, idade de diagndstico da FC ( <1 ano ou > de 1ano), raga/cor (pardo,
branco, preto), escolaridade ( sem instrucdo e fundamental incompleto,
fundamental completo e médio incompleto, médio completo e superior
incompleto e superior completo), com companheiro (a) e sem companheiro (a),
quantidade de moradores na residéncia ( <3 ou >3 pessoas), se recebe beneficio

social (sim ou nao), se recebeu auxilio Brasil durante a pandemia (sim ou ndo),
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trabalho durante a pandemia ( presencial, remoto, perdeu emprego/perda

salarial), se o filho possui plano de saude (sim ou néo);

Verificamos variaveis relacionadas a habitos alimentares, como foi o
acesso a informacéo sobre a pandemia, como foram as aulas e as formas de se
ocupar o tempo ocioso durante a pandemia. Avaliamos variaveis relacionadas a
dificuldades enfrentadas durante o primeiro ano da pandemia de Covid-19 em
varios aspectos, como: no acesso ao atendimento no centro de referéncia,
atendimento em hospitais em geral, em fazer fisioterapia fora de casa, no
fornecimento de medicamentos, no fornecimento de suplementos caloricos, em
praticar atividade fisica fora de casa, de realizar exames em geral. Se teve apoio
de associacdo de apoio aos pacientes com FC. Sobre a realizacdo de consultas,
se teve consultas: adiadas/cancelas, por teleatendimento ou evitou levar na
consulta por receio de contaminacdo por Covid-19. Quando foi realizado
teleatendimento: se achou igual ao atendimento presencial, achou dificil de
entender, teve dificuldades com aparelho (celular ou computador) e apresentou
dificuldade com a internet. Verificamos também as dificuldades relacionadas
com as medidas de prote¢ao contra a covid-19 como: ficar em casa, ficar longe
da familia, ficar longe dos amigos, usar mascara, lavar as maos frequentemente

e usar alcool em gel.

Verificamos variaveis relacionadas a percep¢do da condi¢cdo de saude
e/ou animo dos pacientes com FC e perguntamos se 0s responsaveis: observou
piora na condicdo pulmonar (sim, ndo, ndo sei), observou piora na condigéo
nutricional (sim, ndo, ndo sei), em relacdo ao humor durante a pandemia (se

manteve igual, triste/quieto, irritado, melhorou), em relagéo ao sono (aumentou,
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diminuiu, ndo sabe), em relagcdo ao apetite durante a pandemia (aumentou,
diminuiu, ndo sabe), se o paciente vai se vacinar e se teve Covid-19. O
questionario aplicado com as perguntas que contém todas as variaveis descritas

encontra-se no apéndice A.

5.6- Analise Estatistica

As variaveis categoricas foram descritas pelas suas frequéncias absolutas e
percentuais e as numéricas, pela média e pelo desvio padrdo. O teste do qui-
quadrado foi utilizado para avaliagdo de diferencas estatisticamente
significativas para as varaveis categoricas. Para variaveis numéricas foi utilizado
o teste t de Student, quando observada a normalidade da distribui¢cdo, ou o teste
de Mann-Whitney, quando a normalidade da distribuicdo n&do pode ser
identificada. O teste de Kolmogorov-Smirnov foi utilizado para verificagdo da
normalidade dos dados. Todas as analises foram realizadas no Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) versao 23, com nivel de significancia

de 0,05.

5.7- Questdes Eticas

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do IFF/Fiocruz e aprovado sob o nimero e parecer numero CAEE:

52786121.8.0000.5269 e numero do Parecer: 5.069.196. (ANEXO A)
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O Termo de Consentimento Livre e esclarecido (TCLE), explicando os
objetivos, os riscos e os beneficios e os direitos dos participantes, era enviado

por link e explicado por telefone. (Apéndice A).

CAPITULO 6 - RESULTADOS

Os resultados desta tese foram divididos em 3 artigos.

No primeiro artigo denominado “A percepg¢ao do impacto da Covid-19 na
vida de criangas e adolescentes com fibrose cistica”, publicado na revista
Interface em 2023 (https://doi.org/10.1590/interface.220669), descreve de forma
qualitativa o impacto da Covid-19 na vida de criancas e adolescentes com fibrose

cistica na percepcao de seus responsaveis (8).

O artigo “A utilizagao de tecnologias de comunicacgao e informacéao para
minimizar os impactos da Covid-19 na vida de criancas e adolescentes com uma
doencga crbnica”, foi o segundo a ser elaborado, esta submetido a Revista
Eletrénica de Comunicagédo, Informacgéo e Inovagdo em Saude (RECIIS), passou
pela primeira fase de andlise e esta na avaliagdo por pares. Nesse artigo
retratamos como foi a utilizagdo das TICs para minimizar os impactos da Covid-

19 na vida de criancas e adolescentes com FC.

O terceiro artigo intitulado “Fatores relacionados com a mudanga da
condicdo pulmonar e/ou nutricional das criancas e adolescentes com fibrose
cistica durante a pandemia da covid-19”, avaliamos os fatores relacionados com

a mudanca percebida pelos responsaveis da condi¢cédo pulmonar e/ou nutricional
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das criancas e adolescentes com FC durante o primeiro ano da Covid-19. Este
artigo foi submetido ao Jornal Brasileiro de Pneumologia e encontra-se em fase

de analise.

6.1 — Artigo 1: A percepgéao do impacto da COVID-19 na vida de criangas e

adolescentes com fibrose cistica.

Resumo

Este artigo descreve o impacto da COVID-19 na vida de criancas e adolescentes
com fibrose cistica (FC), na percepcao de seus responsaveis. Participaram deste
estudo exploratério, através de um questionario, 27 responsaveis por criangas e
adolescentes com FC. Através da técnica de analise tematica do conteudo na
perspectiva de Minayo verificamos trés categorias analiticas: os impactos da
COVID-19 no cuidado das criangas com FC; o impacto do isolamento social na
vida dos pacientes e suas familias e as incertezas e medos da pandemia.
Inferimos que a pandemia intensificou as dificuldades vividas pelos pacientes e
trouxe rupturas na trajetéria de cuidado a saude, desgastes fisicos e
psicologicos. O teleatendimento evitou a descontinuacdo do cuidado.
Informacéo confiavel evita a disseminacdo da COVID-19 e fatores estressantes
que geram medo e insegurancga. A¢des visando o acesso a informagédo devem

ser desenvolvidas.

Palavras chaves: COVID-19. Fibrose cistica. Doengas crbnicas. Criancas.

Adolescentes.
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The perception of the impact of COVID-19 on the lives of children and

adolescents with cystic fibrosis.

Abstract

This article describes the impact of the COVID-19 on the lives of children and
adolescents with cystic fibrosis (CF), in the perception of their caregivers. 27
caregivers of children and adolescents with CF participated in this exploratory
study, through a questionnaire. Through the technique of thematic content
analysis from Minayo's perspective, we verified three analytical categories: the
impacts of COVID-19 on the care of children with CF; the impact of social isolation
on the lives of patients and their families and the uncertainties and fears of the
pandemic. We infer that the pandemic intensified the difficulties experienced by
patients and brought ruptures in the trajectory of health care, physical and
psychological exhaustion. The teleassistance avoided the discontinuation of
care. Reliable information prevents the spread of COVID-19 and stressors that

generate fear. Actions aimed at accessing information must be developed.

Key words: COVID-19. Cystic fibrosis. Chronic diseases. Children. Teenagers.

Percepcion del impacto del COVID-19 en la vida de nifios y adolescentes

con fibrosis quistica.

Resumen

Este articulo describe el impacto da COVID-19 en la vida de los nifios y
adolescentes con fibrosis quistica (FQ), en la percepcion de sus cuidadores.

Veintisiete responsables de nifios y adolescentes con FQ participaron de este
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estudio exploratorio, a través de un cuestionario. Atraves de la técnica de analisis
tematico del contenido en la perspectiva de Minayo, verificamos tres categorias
analiticas: los efectos de COVID-19 en el cuidado de nifios con FQ; el impacto
del aislamiento social en la vida de los pacientes y sus familias y los temores de
la. La pandemia agudizé las dificultades y provocé rupturas en la asistencial,
desgaste fisico y psiquico. La informacioén confiable evita la difusion de
informacion y factores estresantes que generan miedo. O teleservicio impidio la
interrupcion del servicio. Las acciones relacionadas con el acceso a la

informacion deben ser desenvueltas.
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Introducéao

A pandemia pela COVID-19 € um dos maiores desafios sanitarios deste
século e por se tratar de uma infeccao respiratdria aguda, potencialmente grave,
trouxe enorme preocupacao a toda comunidade envolvida no cuidado dos

pacientes de uma doenca cronica, conhecida como fibrose cistica (FC).

A FC é uma doenca rara, hereditaria, que a partir de um gene defeituoso,
0 corpo produz muco mais espesso que o habitual, o que leva a grandes danos
aos pulmdes e outros o6rgdost?. Essa condicdo, portanto, aumenta a
suscetibilidade desses pacientes a desenvolverem comorbidades, como
problemas respiratorios e metabolicos que se mostraram importantes fatores de
risco para o agravamento da COVID-19'. Esse contexto levou a acreditar que 0s
pacientes com FC estavam em maior risco de complicacdes, inclusive de morte,

no caso de desenvolverem a COVID-19 2.

No entanto, estudos publicados recentemente revelaram um cenario mais
favoravel, mostrando ndo haver um risco aumentado de complicagbes devido a
COVID-19 por conta da FC, quando comparada a populagéo geral*34. A COVID-

19 nestes pacientes apresentou curso clinico e desfechos semelhantes ao



52
observado em doentes crénicos. Além disso, 0os quadros mais graves
acometeram pacientes com menor funcdo pulmonar, estado nutricional
inadequado ou transplantados, esses provavelmente pela imunossupressao

necessaria & manutencéo do transplante®#

Apesar do menor risco de doenca grave por COVID-19, atualmente mais
esclarecido, criancas e adolescentes que vivem com FC tiveram, por conta do
contexto sanitario e preocupacdes iniciais, suas vidas fortemente impactadas®.
Os efeitos decorrentes do isolamento social expuseram um cenario social
complexo com relatos de sofrimento emocional e problemas de saude mental
com potencial de afetar o bem-estar e o desenvolvimento destes pacientes,
contribuindo para a ocorréncia de casos de ansiedade, depressdo, ideacao

suicida etcb’.

As acdes relacionadas as medidas de controle da COVID-19 também
impactaram negativamente o acompanhamento ambulatorial e tratamentos que
sdo essenciais sobretudo para portadores de doencas cronicas, para a
preservacdo da saude, ndo agravamento de seus quadros clinicos e

consequente manutencdo da qualidade de vida&.

No decorrer da pandemia, a continuidade dos cuidados em saude de
criancas e adolescentes com alguma condi¢do cronica se tornou ainda mais
responsabilidade das familias e isso representou um desafio adicional para seus
pais/cuidadores®. Paralelo a isto, a pandemia causou uma grande retracdo
econbmica, afetando principalmente as camadas mais vulneraveis da
populacdo, colocando familias em situacdo de inseguranca financeira,

impactando na aquisi¢édo de bens e alimentos®. A inseguranca alimentar é um
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ponto sensivel na vida dos pacientes com FC devido a relagdo entre estado

nutricional e evolugdo da doenga?’.

O inicio da vacinacdo, com consequente relaxamento das medidas de
restricdo, proporcionou o retorno as atividades sociais dos pacientes com FC.
No entanto, o pleno retorno ainda € um desafio para todos, em funcdo das
frequentes ondas de casos novos de COVID-19, por conta de variantes do virus
Sars-coV-2 ou baixa cobertura vacinal das doses de refor¢o, que se acredita
estarem relacionadas principalmente a um conturbado cenario politico-sanitario

e ocorréncia frequente de fake news?'?.

Diante deste contexto, delineou-se a seguinte questéo de pesquisa: Como
a pandemia da COVID-19 impactou a vida de criancas e adolescentes com FC?
Obter essas informacdes sob a 6tica dos seus responsaveis, pode contribuir para
uma melhor compreensédo de como a pandemia afetou a vida e a salude destas
pessoas e assim fornecer subsidios aos gestores e profissionais de saude para

aprimorar os cuidados com essa populacao.

Desta forma, este estudo tem por objetivo compreender o impacto da
pandemia da COVID-19 na vida de criancas e adolescentes com FC, na

percepcao de seus responsaveis.
Percurso metodolégico

Este artigo constitui-se um recorte de uma pesquisa de doutorado
aprovada no Comité de Etica do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da
Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ). Sob numero

CAEE: 52786121.8.0000.5269 e numero do Parecer: 5.069.196.
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Cenaério do estudo

Trata-se de um estudo exploratério, com abordagem qualitativa, realizado
com os responsaveis de pacientes com FC acompanhados em um centro de

referéncia para tratamento da FC no municipio do Rio de Janeiro.

Foram incluidos responsaveis por criangas e adolescentes de 04 a 19
anos de idade que sdo acompanhadas no ambulatério de pneumologia do centro
de referéncia. Para que os sujeitos da pesquisa ja tivessem conhecimento e
vivéncia acerca dos cuidados da FC e pudessem refletir sobre o seu impacto
diante da associacdo com a pandemia, foi utilizado como critério de incluséo
também um periodo minimo um ano de diagnéstico da FC antes da pandemia
de COVID-19. Foi excluido o responsavel que nao foi o principal cuidador do

paciente com FC ao longo da pandemia da COVID-19.

Coleta de dados e producéo das informacdes

A pesquisa foi desenvolvida em um contexto ainda de isolamento social.
Devido as limitacdes de mobilidade, o contato e o convite para participar da
pesquisa foi por telefone. Nesse momento, eram esclarecidos os objetivos da
pesquisa, riscos e beneficios da participacéo; sobre a garantia do resguardo de
suas identidades e orientados de que ndo haveria qualquer repercussdo no
atendimento, caso nao concordassem em participar. Posteriormente, era
enviado um link e apés leitura e concordancia do termo de consentimento livre e
esclarecido pelo responsavel, o questionario era aberto para preenchimento

online através da plataforma google forms.



55

Para compreender o impacto da pandemia nos pacientes que fazem
acompanhamento no centro de referéncia, foi elaborado um questionéario
estruturado com questbes fechadas sobre a COVID-19, relacionadas aos
seguintes temas: acesso a informacdo, prevencdo, acesso aos servicos de
saude, aumento de gastos, declinio do estado de saude e tratamento da FC
durante a pandemia. Ao final deste questionario havia uma Unica questéo aberta,

onde o participante era convidado a falar mais, caso desejasse, sobre como foi

esse momento da pandemia da COVID-19 na vida do seu filho(a).

A coleta de dados se deu nos meses de novembro e dezembro de 2021.
Atualmente, sdo acompanhados cerca de 200 pacientes com FC no centro de
referéncia. Apds contato com todos os 137 pacientes elegiveis, 75 preencheram
0 gquestionario. Destes, 27 responderam a questao aberta, através da qual essa
pesquisa esta se debrucando. As questdes fechadas, serdo analisadas através

de abordagem quantitativa em uma tese de doutorado em andamento.

Anélise dos dados

As informacdes obtidas através da pergunta aberta contida no formulario
foram analisadas a partir da técnica de andlise tematica na perspectiva de
Minayo®3. A andlise tematica compreende em descobrir os nlicleos de sentido
que constitui a comunicacao e cuja presenca ou frequéncia de aparicdo podem
significar alguma coisa para 0 objetivo analitico selecionado??.
Operacionalmente, esse tipo de analise desdobra-se nos seguintes passos: pré-
andlise: exploracdo do material; tratamento dos resultados; inferéncia e

interpretacéo?3.
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Como base filoséfica para essa analise teremos como referéncia o
interacionismo simbolico. Dialogamos com Blumer na perspectiva de que o
comportamento humano atua através das vertentes simbolica e relacional,
criando e produzindo significados sobre as situagdes vivenciadas para realizar
seus planos e projetos de vida's.
Para garantir o anonimato dos participantes, foi utilizada, como
procedimento de codificagcédo, a identificagéo das falas de acordo com a ordem

das entrevistas através da letra R (de responséavel) e de nUmeros arabicos.

Resultados e Discusséao

Perfil dos participantes

Participaram do estudo 27 responsaveis por criancas e adolescentes com
FC. Observa-se gque a amostra foi composta majoritariamente por mulheres (24
mulheres), com mediana de idade de 39 anos e menos de 1/3 dos responsaveis
possuem escolaridade inferior ao ensino médio completo. Com relacdo aos
pacientes com FC, aproximadamente 2/3 eram do sexo feminino, possuiam
idade média de 9,2 +4.6 anos e apresentavam uma média de 7,5 anos +4.2 anos

de acompanhamento e tratamento da FC no centro de referéncia.

Andlise temética

A partir da leitura flutuante inicial e, posteriormente, sucessivas leituras
dos discursos, orientadas pelo objetivo do estudo, foi possivel visualizar os tipos
de enunciados ou temas que foram descritos por cada responsavel e como se

distribuiram esses temas ao longo dos questionarios dos 27 participantes.
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A medida que as leituras foram sendo realizadas, alguns trechos
significativos foram sinalizados, com utilizacdo de sistema de cores. Esse
procedimento permitiu a identificacdo (codificacdo) de temas comuns nos
depoimentos, emergindo 14 unidades tematicas. Apds esta etapa de codificagéo,
através da realizacdo de nova leitura dos relatos e nova comparacdo das
unidades tematicas identificadas com vistas ao agrupamento das mesmas foi
possivel fazer a recodificacéo.
Adotamos o0 modo de sistematizar o tratamento e andlise de dados
coletados proposto por Fontanella et al'# e encontramos escassez de novos tipos
de enunciados a partir do 16° questionario, correspondendo a saturacéo tedrica,

ndo sendo necessaria a captagdo de novos participantes.

Nesse processo, foram gerados trés grandes grupos (Quadro 1). Nestes
grupos foram incluidos ainda a soma das recorréncias que as unidades
teméticas apareciam nos relatos.

Quadro 1: agrupamento das unidades tematicas

Unidades tematicas agrupadas Recorréncias
Continuidade do cuidado 19
1. Dificuldade com os cuidados 02
2. Dificuldades Financeiras 02

3. Diminuicéo no atendimento a saude presencial com impacto na progressdo da

06
doenca
4. Responsaveis com COVID 03
5. Dificuldade de rede de apoio devido ao isolamento social 02
6. Rotina cuidados antes da pandemia ja incluiam “isolamento” e cuidados 02
excessivos
7. Nao houve dificuldade 02
Isolamento social 19
8. Impacto de néo ir a escola 02

9. Falta de interacéo social 12
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10. Ansiedade e problemas psicolégicos 05
Incertezas e Medos 10
11. Assustador / Aterrorizante / Desespero 03
12. Medo da infecgdo por COVID X FC 03
13. Culpabilizacéo dos pais 02
14. Medo da transmisséo para os filhos 02

Apbs arealizacdo do agrupamento verificamos que os relatos giravam em
torno dos aspectos relativos a continuidade do cuidado (que foi impactado por
dificuldades com o cuidado, dificuldades financeiras, diminuicdo no atendimento
a saude presencial, responsaveis das criancas acometidos pelo COVID-19 e
dificuldade de rede de apoio devido ao isolamento social), ao isolamento social
(falta de interacdo social, suspensdo das aulas presenciais, ansiedade e
problemas psicoldgicos) e as incertezas e medos (relativos ao medo da infeccéo
por COVID-19 e da transmissao dos pais para seus filhos).

Todos esses temas eclodiram de forma voluntaria na questdo aberta do
questionario fazendo parte da experiéncia e da trajetéria de viver com FC
durante a pandemia de COVID-19. Os temas foram destacados pelos
participantes apesar de todos esses aspectos estarem presentes nas questdes
fechadas do formulario. Diante disso, ap6s a analise dos relatos surgiram 3

categorias analiticas do estudo que discutiremos a seguir.

Os impactos da pandemia de COVID-19 para a continuidade do cuidado da

crianca com FC.
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No Brasil, a pandemia amplificou as desigualdades s6cio econdmicas. Os
estragos na economia causada pela COVID-19 podem levar anos para serem
superados. O aumento da pobreza, do desemprego, a inseguranga alimentar e

desnutricdo impactam negativamente, principalmente as criangas?.

Muitas familias de pacientes com FC ficaram preocupadas com 0 acesso
a medicamentos, alimentos e suplementos durante essa pandemia®.
Dificuldades financeiras durante a pandemia da COVID-19 foram trazidas por

alguns responsaveis:

“‘Na parte financeira afetou totalmente, pelo motivo do desemprego. E
alguns cortes, na qualidade de vida que foi necessario ser feito. Como o corte

no plano de saude da paciente”. (R2)

“Foi muito ruim. Até fome passei. Mas que mora de aluguel E muito dificil”.

(R3)

A interrupcdo das atividades profissionais sem planejamento gera
dificuldades financeiras que além de proporcionar inseguranca alimentar, podem
contribuir para o desenvolvimento de distlrbios psicoldgicos, raiva e
ansiedade®®. O papel do Estado é primordial para mitigar os efeitos da pandemia,
com agles de curto, médio e longo prazos, ndo apenas para o controle da

COVID-19, como também das consequéncias econémicas e sociais?.

As associacgoes de pais ha FC possuem um papel de extrema importancia
no acolhimento apds o diagndstico, na conducdo do tratamento, na troca de
ideias e experiéncias, no enfrentamento das dificuldades, além de prestar

suporte as necessidades emocionais, sociais e econbmicas dos pacientes e
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suas familias'®. Essas associacGes estdo sendo valiosas no enfrentamento dos
impactos negativos causados pela pandemia da COVID-19. Além de prestar
apoio social, psicologico e afetivo, muitas vezes as associa¢des conseguem via
doacgéo ou agdes judiciais, fornecer alguns suplementos prescritos, insumos e
até alimento para familias de pacientes com FC que estdo passando por

dificuldades?’.

No Brasil, ap6s o inicio da pandemia da COVID-19, as consultas e
exames eletivos foram cancelados ou adiados diante do poder de disseminacao
do virus e do impacto até entdo desconhecido nos doentes crénicos,

principalmente aqueles com comprometimento pulmonar?é,

Os pacientes com FC que fazem tratamento no centro de referéncia sao
acompanhados periodicamente por uma equipe multiprofissional. Apdés a
recomendacdo do isolamento social pela Organizacdo Mundial da Saude e
Ministério da Saude, um protocolo de contingéncia foi elaborado pela Fiocruz,

onde foi recomendado a interrupgédo das atividades ambulatoriais presenciais®®.

A diminuicdo/interrupcdo dos atendimentos presenciais foi algo que
trouxe preocupacdo aos responsaveis, gque muitas vezes associaram a
progressao da FC a falta de atendimento presencial, ao maior intervalo entre as

consultas e a falta de alguns exames e medicamentos.

“[...] a unica dificuldade é sobre as consultas presenciais [...] a cada 3
meses acho muito tempo sem acompanhamento médica para os fibrocisticos [...]

ainda temos q lidar com a falta de medicamentos para nossos filhos [...]". (R7).
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“Em inicio de 2021 teve uma exacerbagcao moderada onde apareceu trés
bactérias graves: MARSA, Pseudomonas e C.B. Cepacea. Atribuo isso a falta

de exame de Swab neste periodo e pouca informagéao [...]". (R5)

Corroborando os resultados dessa pesquisa, um estudo realizado com
criancas com necessidades especiais de saude (CRIANES) durante a pandemia
da COVID-19 também evidenciou dificuldades dos responsaveis para dar
continuidade aos cuidados de saude devido a suspensdo da maioria dos
atendimentos de salde presenciais e ao risco aumentado de contaminacao

dessas criancas com saude fragil®.

Com a imposicdo do isolamento social, as atividades de assisténcia
remota a saude (telessaude/teleatendimento) foram regulamentadas por varios
6rgéos e conselhos de classe®. Proporcionando que os profissionais de satde
acompanhassem os pacientes com FC através de: video chamadas, ligac6es
telefébnicas, mensagens por celular e e-mail afim de fornecer as familias
orientacbes sobre todos os aspectos da FC e a gestdo dos cuidados

relacionados a COVID-1968.

Ao longo da pandemia os pacientes com FC que sdo acompanhados pelo
centro de referéncia tiveram seus atendimentos multidisciplinares realizados por
videoconferéncia ou telefone, conforme a disponibilidade do paciente e quando

fosse necessario era realizado atendimento presencial®@.

O maior comprometimento da FC se da no sistema respiratério onde se
observa a retencdo de secreg¢do traqueobrbnquica que se apresenta mais

espessa e de dificil remocéo levando a inflamacéao e acimulo de patégenos que
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favorecem as infeccdes e declinio da funcdo pulmonar®29, Por isso, um
componente primordial no tratamento da FC séo as sessdes de fisioterapia que,
guando realizada diariamente, consegue reduzir a progresséo da piora da funcao
pulmonar e a quantidade de dias de internagao, melhorando a expectativa e a

qualidade de vida desses pacientes??.

A dificuldade de realizar fisioterapia e o medo da piora da funcéo pulmonar
foi algo que os pais se preocuparam bastante durante a pandemia e isso

apareceu em alguns relatos:

‘A Pandemia afetou a vida da minha filha de forma muito negativa.
Vinhamos toda segunda-feira ao centro de referéncia fazer a fisioterapia
respiratoria, e isso contribuiu para piora pulmonar da minha filha. Ter um
profissional de fisioterapia toda semana é crucial a adesdo ao tratamento.
Infelizmente minha filha ficou dependente de Oxigénio e isso é uma

consequéncia da pandemia”. (R22)

“Foi péssimo, bem complicado, [...] nos sentimos abandonados, sem fazer
0 exame de escarro, as exarcebacdes vieram com tudo! Fisioterapia ficou quase

impossivel na época do pico da pandemia”. (R25)

A fim de minimizar os efeitos negativos decorrentes da interrupgéo das
consultas presenciais durante a pandemia, o servico de fisioterapia do centro de
referéncia acompanhou por teleatendimento 83% dos pacientes!®. Cerca de 20%
dos pacientes que apresentaram dificuldade em assimilar o conteddo da
teleconsulta e/ou apresentaram piora clinica, também foi prestado o

telemonitoramento, que € o monitoramento a distancia de parametros de saude
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e/ou doenca de pacientes através de dispositivos eletronicos'® 22, Essa
estratégia foi considerada positiva pelo servi¢o de fisioterapia e pode se tornar

permanente no cuidado de alguns pacientes com FC18,

O uso do teleatendimento na pandemia por COVID-19 mostrou resultados
positivos entre os pacientes com FC, aumentando a acessibilidade do cuidado,
mas foram encontrados obstaculos que atrapalharam o monitoramento da
doenca como: a dificuldade de aquisi¢céo de testes de funcdo pulmonar, culturas,
laboratérios e dados de imagem?3. Para um atendimento virtual bem-sucedido é
necessario que os pacientes com FC tenham acesso a tecnologias apropriadas
como: internet de alta velocidade e dispositivos eletrénicos com acesso a internet
24_

A transferéncia do cuidado intra hospitalar para domiciliar em um
momento que também havia reducéo da rede de apoio social e familiar, foi algo
gue trouxe preocupacao aos responsaveis por criangas com FC, e surgiu em
algumas falas, principalmente quando um dos responsaveis era acometido pela
COVID-19.

“Foi momento que minha filha ficou com menos assisténcia até familiar.
Tive dificuldade de auxiliar na fisioterapia respiratéria em casa, de acompanhar
as neubolizacoes. Tive com cobrar maior responsabilidade de uma crianca que
ja estava saturada de compromisso com medicacdes, neubolizagoes, fisioterapia
e etc.” (R16)

“Tivemos mais dificuldade quando eu e meu esposo tivemos COVID-19.
E tivemos que ficar afastados das nossas filhas por 15 dias]...] Longe dos avos

porg também estavam em quarentena”. (R6).
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Estratégias para diminuir o impacto da transferéncia para o cuidado
domiciliar devem ser desenvolvidas. E importante que os pacientes recebam
ferramentas para manter a comunicacdo com os profissionais de saude e de
apoio ao auto monitoramento e tratamento durante o periodo de isolamento

social.

O impacto do isolamento social na vida das criangas com FC e suas

familias.

Para o enfrentamento da pandemia e como estratégia de controle da
disseminagdo da COVID-19, todos os paises adotaram como medida n&o-
farmacolégica o distanciamento e isolamento social, a fim de diminuir o risco de
contaminacdo da populacdo através do distanciamento fisico e reducdo da
mobilidade?®. As criancas e adolescentes, por estarem vivendo uma fase do ciclo
vital de intenso desenvolvimento, tornam-se um grupo mais vulneravel aos
efeitos psicossociais dessa restricdo imposta pela pandemia da COVID-19 28,

O fechamento prolongado da escola e o isolamento social podem ter
efeitos negativos ndo sO na saude mental, mas também na saude fisica das
criancas?”?8. Geralmente quando as criancas estéo fora da escola, elas praticam
menos atividade fisica, passam mais tempo utilizando telas, apresentam padrées
de sono irregulares e dietas inadequadas, levando a ganho ou perda de peso e

perda de aptidao cardiorrespiratéria®®.

Com o fechamento das escolas, ndo s6 os servigos educacionais foram
interrompidos, mas alguns servicos prestados por elas deixaram de ser

oferecidos como: a merenda escolar e servigos direcionados a criangas com
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necessidades especiais, como apoio a aprendizagem, terapia ocupacional e

treinamento de habilidades sociais®.

O isolamento social pode gerar impactos psicologicos, na medida em que
os individuos estdo sujeitos a situacbes estressantes, tais como duracao
prolongada do isolamento, medo de infeccéo, frustracdo e tédio, informacdes
inadequadas, falta de contato pessoal com colegas, amigos e professores, falta
de espaco pessoal em casa e a perda financeira da familia, que podem ter efeitos
ainda mais potencializados e duradouros em criancas e adolescentes®2°,
Algumas implicacdes psicoldgicas e socais apareceram nos relatos:

‘Para minha filha foi prejudicial quanto a interagdo social com outras
criangas, nao tem irméos. Ela esta apresentando atraso na fala”. (R11)

“Trouxe um impacto social consideravel devido ao tempo de isolamento.
Tem sido dificil a retomada da interagao social para minha filha com os amigos”.
(R14)

Todas essas dificuldades apresentadas estdo relacionadas ao campo da
fase da infancia e adolescéncia, onde as interacdes e estimulos sociais sédo
imprescindiveis para um crescimento e desenvolvimento saudavel?®. Porém,
existem questdes particulares que marcam a vida de criangas com uma doenca
cronica, especialmente a FC, e trazem as relagdes com o risco aumentado de
adquirir doencas e as marcas da letalidade da FC. Devido & menor expectativa
de vida desses pacientes, o isolamento social e a falta de interagéo tém um peso
maior.

“Foi um momento de muito medo, e desespero ao mesmo tempo, ela tinha

medo de pegar o virus e ficava isolada praticamente o dia todo no quarto, foi
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muito dificil pra ela se afastar das pessoas, da escola e até de parte do seu
tratamento como a fisioterapia fora de casa”. (R18)

“Ouvir de minha filha: ja vou morrer dessa doenca pg nao posso encontrar
com alguém de minha familia, pq somente eu faco isolamento e ndo vejo as
pessoas fazendo e etc. Foi barra, foi dificil e aterrorizante”. (R16)

Nesse sentido, algumas estratégias podem ser adotadas de modo a
minimizar ou contornar as dificuldades do isolamento.

“Adotamos um cachorro para superar a distancia dos familiares e amigos
e passeios interrompidos”. (R26)

O isolamento social pode ainda reverberar de forma intensa na salude
fisica das criancas.

“[...]Jemocionante foi muito abalado. Ver pessoas mas proximas a falece.
A falta dos colegas. Teve um momento que ela conseguiu emagrecer 10 kilos”.
(R13)

Para as criancas que convivem com a FC, essas questbes impactam
sobremaneira o tratamento e qualidade de vida e necessitam de especial
atencao por parte da equipe de saude. A perda de peso excessiva e desnutricdo
que resultam de uma discrepancia entre as necessidades
energéticas/nutricionais e a ingestdo alimentar, estdo relacionadas ao rapido
declinio da fungdo pulmonar e piora do prognéstico dos pacientes com FC11,

Outro fator com relevante impacto na saude mental e fisica que se deve
ao distanciamento social especificamente para as criangas com doenca cronica

se refere a diminuicdo do atendimento médico-hospitalar de maneira presencial.

Segundo Moreira e Macedo ?°, as criancas com doencas cronicas veem

no hospital um lugar de trocas e formacéao de vinculo, devido a alta frequéncia e
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longos periodos de internagdo. O ambiente hospitalar para eles transcende o
sentido de tratamento e se torna um ambiente afetuoso, local de encontros,
trocas afetivas e criacdo de redes de apoio?®. Como as consultas em meio intra-
hospitalar foram restritas, essas criangcas perderam todos os meios de
sociabilidade, que poderdo trazer consequéncias para saude mental em um
futuro ndo téo distante.

E fundamental prestar atenc&o e apoio as necessidades psicossociais de
criancgas e adolescentes, principalmente diante da possibilidade de estresse pos-
traumatico em decorréncia da pandemia de COVID-19%. A sensibilidade e a
habilidade técnica dos profissionais de saude aliada ao fortalecimento das redes
sociais de apoio sdo essenciais para a promocao da saude mental de criancas
e adolescentes durante o periodo de transicdo e ressignificacdo apds a
pandemia de COVID-19%°,

As midias sociais podem desempenhar um papel importante na
comunicacao, permitindo que as pessoas em isolamento social possam interagir
com amigos e familiares!®. O isolamento social também pode oferecer uma
oportunidade para melhorar a interacéo entre pais e filhos, envolver as criancas
nas atividades familiares e estimular a autonomia ?’. Nos casos de criancas e
adolescentes com FC, estar mais em casa pode proporcionar um maior

envolvimento no proprio tratamento e no autocuidado.

Incertezas e medos da pandemia de COVID-19 na vida das criancas

com FC e suas familias.
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Criancas e adolescentes em geral apresentam sintomas leves e menos

risco de gravidade da COVID-19 em comparacéo com os adultos °. As infecgées
virais do trato respiratorio sdo mais graves em pacientes com FC do que na
populacdo em geral, com risco aumentado de complicagbes e impacto negativo
na funcdo pulmonar, pois as vias respiratérias dos pacientes com FC sdo mais

suscetiveis a inflamacéo e infecgéo cronicas 2°.

Algumas caracteristicas clinicas de COVID-19, como: tosse, falta de ar e
aumento da secrecao pulmonar sdo comuns também em pacientes com FC. Por
isso, ndo se pode subestimar os sinais e sintomas e os rotularem como dentro
do espectro normal da FC ©. Essa similaridade de sintomas trouxe preocupacéo

aos responsaveis por criancas com FC.

“Foi péssimo e bem sofrido por a FC ter sintomas parecidos com a COVID-

19, como a tosse, por exemplo”. (R25)

Sob esse aspecto, as criangas com FC foram impactadas pela recorrente
necessidade de se submeterem a realizacdo de exames para detec¢cdo da
COVID-19, além da possibilidade de serem estigmatizadas por apresentarem

sinais e sintomas semelhantes a doenca que tanto estava gerando panico na

populacdo mundial.

As condiches preexistentes, como: diabetes tipo 2, asma, cardiopatias,
doencas pulmonares e condi¢cdes neuroldgicas e neuromusculares foram
associadas ao maior risco de COVID-19 grave 3. Inicialmente os pacientes com
FC foram considerados como tendo maior risco de desenvolver manifestacdoes

graves no caso de infeccdo por SARS-CoV-272,
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A falta de informacé&o sobre o prognéstico da COVID-19 em pacientes com
FC e o fato de pertencer a um grupo de risco trouxe medo e ansiedade aos

pacientes e seus familiares.

“Foi um momento de muito medo, e desespero ao mesmo tempo”. (R18)

“Fiqguei com medo e anseio e sem saber 0 que pudesse acontecer caso

meu filho (portador de fibrose cistica) pegasse COVID”. (R16)

O desgaste psiquico dos cuidadores referente ao peso de gerenciar o
cuidado de uma crianca do grupo de risco se mostrou intenso. Se observou uma
culpabilizagdo dos pais em relacdo a ter que ir trabalhar e a possibilidade de
transmitir a doenca para seus filhos ou de ndo estar realizando as precaucdes

suficientes para seu filho(a) ndo pegar a COVID-19.

“‘Como familiar me sentia culpabilizagdo o tempo todo, por ter que
trabalhar presencial, por ndo estar em isolamentol...] Tive crise de ansiedade,
gastrite, medo de perder alguém da familia, medo de contato da minha filha com
alguém com COVID, medo de filha apresentar algum sintoma. Foi barra, foi dificil

e aterrorizante”. (R16)

‘E junto com as exarcebagdes vieram também a pressao psicoldgica,
como se nédo estivéssemos cuidando suficientemente bem das pessoas mais
importantes das nossas vidas que sdo nossos filhos(as) portadores de FC”.

(R25)

O medo é uma sensacao frequente em pessoas expostas a uma doenca
infecciosa de grande letalidade. O receio de ser infectado e infectar outras

pessoas é comum e pode ser exacerbado por informacdes falsas. Por isso € de
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extrema importancia a divulgacdo de informagdes veridicas, fundamentadas
cientificamente para trazer segurancga as pessoas que estdo passando por este

momento de tantas incertezas °.

Alguns estudos ja mostram que a grave crise que estamos vivendo
durante a pandemia esta influenciando no comportamento cotidiano das pessoas
gerando ansiedade, medo, depressédo e panico 1>2°, Entretanto, existem poucas
informacdes sobre os impactos psicolégicos da pandemia de COVID-19 nas
criancas. Para minimizar os efeitos psicolégicos e sociais, sejam diretos ou
indiretos, da pandemia de COVID-19 é importante acdes integradas de varios

profissionais de salde 2°.

Os psicologos podem atuar de forma remota (por videochamada por
exemplo), para ajudar as pessoas a lidarem com problemas de salde mental
causados pela pandemia como: conflitos domésticos, ansiedade e medo por
conta da infecgdo 2731, Os assistentes sociais podem auxiliar os pais a lidar com
guestBes familiares decorrentes da pandemia, inclusive, por meio de solicitacdo
de beneficios sociais que podem ser particularmente Uteis para familias carentes

ou monoparentais 3.

A atuacao de meédicos, enfermeiros e farmacéuticos se faz necessaria nao
S0 nos cuidados da COVID-19, mas eles também possuem um papel importante
no fornecimento de informacdes seguras sobre os diferentes aspectos da
pandemia, trazendo dados epidemiolégicos e do curso da doenca, para tentar

minimizar fatores estressantes como a falta de informacao.
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Consideracdes finais

Essa pesquisa buscou compreender o impacto da pandemia da COVID-
19 na vida de criancas e adolescentes com FC, na percepcdo de seus
responsaveis. Os resultados desse estudo refletem os fatos que foram
considerados marcantes e que essas familias desejaram destacar.

Os nucleos tematicos emergidos nos questionarios remetiam a uma
perspectiva analitica concordante com o marco tedrico interacionista onde as
relacdes e decisdes passam pela interpretacdo e constru¢do de simbolos, que
podem ser compartilhados por um grupo.

Viver com uma condi¢éo cronica de saude € algo dificil em qualquer fase
do desenvolvimento, ainda mais quando se € crianca ou adolescente e esta
diante de uma pandemia, de uma doenca nova e sem tratamento. As restrices
impostas pela pandemia intensificaram as dificuldades ja vividas pelas criancas
com FC e trouxeram rupturas na trajetéria de cuidado a saude, medos,
incertezas e profundos desgastes fisicos e psicoldgicos.

Informacdo com embasamento cientifico é mandatério nos casos de
epidemias a fim de garantir que os individuos tenham entendimento da doenca
e das medidas de prevencéao, evitando assim os fatores estressantes que geram
medo e inseguranga e a disseminacdo da doenca. Assim como apoio
psicoemocional também é de suma importancia.

O desenvolvimento de programas sociais que oferecam apoio financeiro
durante o periodo de pandemia e isolamento social é de extrema importancia

para evitar a inseguranca alimentar que pode levar a desnutri¢cdo principalmente
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de criancas e adolescentes e influenciar negativamente no curso de doengas

cronicas.

A realizacdo de teleatendimento durante a pandemia para 0s pacientes
com FC favoreceu a continuidade do cuidado em muitos casos e proporcionou o
acompanhamento médico, nutricional e fisioterapéutico mesmo a distancia.
Entretanto, a falta de conhecimento relacionado ao uso de dispositivos
eletrbnicos com acesso a internet e a indisponibilidade dos mesmos pode

restringir a participacao por teleatendimento de alguns pacientes.

Acbes visando aumentar o acesso a informacao e a oferta de dispositivos
eletrbnicos com acesso a internet para pacientes com doencas crénicas que
necessitam de acompanhamento continuo devem ser desenvolvidas. Seria
fundamental manter o teleatendimento mesmo depois da pandemia para aqueles
pacientes gue tem baixa adeséo as consultas presenciais, aqueles que possuem
dificuldade de acesso, ou alguma impossibilidade momentanea (COVID-19

positivo, por exemplo) que o impeca de ir até uma unidade de saude.

Estar em constante aprendizado sobre os fatores biol6égicos da COVID-
19 é indispensavel, mas a pandemia e o isolamento social também trouxeram
consequéncias psicologicas em criangas e adolescentes com FC e seus
familiares como: conflitos domésticos, ansiedade, depresséo e medo por conta
da infeccédo da COVID-19 e a possivel piora do quadro clinico da FC, por isso 0s
profissionais de saude devem estar mais atentos a esses sinais e ofertar apoio

psicoldgico, além de estimular o fortalecimento das redes de apoio social.

Entende-se que had uma limitag&do do estudo devido a coleta da informacéo

ter sido através da escrita, onde automaticamente se faz uma estruturacdo do
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raciocinio, reduzindo assim os detalhes e questfes subliminares da fala. Outra
limitacdo se d& ao fato de soé ter respondido & pergunta os responsaveis que
sabiam ler e escrever e os que compreenderam o que foi questionado. Isso pode
explicar inclusive, porque a grande maioria dos participantes possuem ensino

médio completo.

Todos os autores participaram ativamente de todas as etapas de elaboracdo do
manuscrito.

Os autores nao tém conflito de interesse a declarar.
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Resumo

O objetivo deste estudo foi descrever a utilizacao das tecnologias de informacao
e comunicacao para minimizar os impactos da Covid-19 na vida de criancas e
adolescentes com uma doenca cronica. Trata-se de um estudo transversal
realizado a partir do levantamento online no primeiro ano da pandemia com 75
responsaveis por pacientes acompanhados em um centro de referéncia para
tratamento da Fibrose cistica. Os resultados apontam que 0s responsaveis
tiveram facilidade de acesso as informacdes sobre a Covid-19 e as principais
fontes de informacéo foram a televisdo e os profissionais do centro de referéncia.
A teleconsulta foi a estratégia aplicada para dar continuidade ao tratamento e
poucas barreiras foram identificadas na sua utilizagdo. A maioria dos pacientes
tiveram aulas de forma virtual e mais de 50% dos responsaveis notaram queda
no rendimento escolar dos seus filhos(as). Para ocupar o tempo ocioso se

observou aumento do tempo de uso de telas.

Palavras chaves: Tecnologia da informacéo; Covid-19; Fibrose Cistica;

Telessaude; doenca cronica.

Abstract
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The objective of this study was to describe the use of information and
communication technologies to minimize the impacts of Covid-19 on the lives of
children and adolescents with a chronic illness. This is a cross-sectional study
carried out based on an online survey in the first year of the pandemic with 75
caregivers of patients monitored at a reference center for the treatment of cystic
fibrosis. The results indicate that those responsible had easy access to
information about Covid-19 and the main sources of information were television
and professionals from the reference center. Teleconsultation was the strategy
applied to continue the treatment and few barriers were identified related to its
use. Most patients had classes virtually and more than 50% of those responsible
noticed a drop in their children's school performance. To occupy idle time, an

increase in screen time was observed.

Keywords: Information Technology; Covid-19; Cystic Fibrosis; Telehealth;

Chronic Disease

Resumen

El objetivo de este estudio fue describir el uso de las tecnologias de la
informacioén y la comunicacion para minimizar los impactos del Covid-19 en la
vida de nifios y adolescentes con una enfermedad crénica. Se trata de un estudio
transversal realizado a partir de una encuesta online en el primer afio de la
pandemia a 75 cuidadores de pacientes en seguimiento en un centro de
referencia para el tratamiento de la fibrosis quistica. Los resultados indican que
los responsables tuvieron facil acceso a la informacion sobre el Covid-19 y las
principales fuentes de informacion fueron la television y los profesionales del
centro de referencia. La teleconsulta fue la estrategia aplicada para continuar el
tratamiento y se identificaron pocas barreras relacionadas con su uso. La
mayoria de los pacientes tenian clases de manera virtual y mas del 50% de los
responsables notaron una baja en el rendimiento escolar de sus hijos. Para

ocupar el tiempo de inactividad, se observd un aumento en el tiempo de pantalla.
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Palabras clave: Tecnologia de la Informacion; Covid-19; Fibrosis

Quistica;Telesalud ; Enfermedad Crénica.

1- Introducéao

A pandemia da Covid-19 € um dos maiores desafios sanitarios deste
século e nos expfe a urgéncia de dialogar com a populacédo sobre ciéncia e
saude, ndo apenas para esclarecé-la, mas para inclui-la como corresponséavel
pelas medidas de saude publica praticadas. Diante disso, a parceria entre
ciéncia, saude e comunicacdo ganhou um espaco nunca Vvisto antes e essa
integracdo junto com a sociedade fortalece a construcdo compartilhada de
conhecimento. Esse evento gerou mudancgas no cuidado a saude, na rotina da
populacdo e também na producédo de respostas a sociedade. Tempestivamente,
foram produzidas pesquisas e a¢des direcionadas ao enfrentamento da Covid-
19 e a reorganizacao do nosso cotidiano para a garantia da vida(CAETANO et
al., 2021).

A rapida disseminacéo da Covid-19 e agravamento dos casos levou aos
governos a adotarem medidas de restricao social, estratégia esta que evidenciou
problemas sociais como a desigualdade, o acesso aos servigos publicos e o
alcance de politicas publicas e tiveram efeito imediato no acompanhamento
ambulatorial, realizacdo de terapias ou procedimentos eletivos que sao
essenciais sobre tudo para pacientes portadores de doencas cronicas, para a
manutencao de suas condi¢des de saude e ndo agravamento de seus quadros
clinicos (CHUNG et al., 2020; COELHO; MORAIS; ROSA, 2020).

Dentre os grupos de pacientes com doencas cronicas, aqueles com
diagnostico de fibrose cistica (FC), doenca genética hereditaria, caracterizada
por uma mutacdo no gene CFTR, encontram-se em situacdo de grande
vulnerabilidade com relagé&o a Covid-19. Em funcao da fisiopatologia da FC, que
acomete progressivamente diferentes 6rgdos ou sistemas como o pulmonar,

enddcrino, reprodutivo, leva ao desenvolvimento de diabetes e pneumopatias
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graves que sao fatores de risco para o agravamento da Covid-19(COSGRIFF et
al., 2020).

O contexto de pandemia imp6s uma transformacg&o no modelo tradicional
de atendimento dos pacientes que vivem com FC. As organizacdes de saude
tiveram de abdicar do atendimento presencial e investir em alternativas
tecnolégicas para realizar o acompanhamento clinico ndo presencial dos
pacientes. Os profissionais de saude enfrentaram um duplo desafio: evoluir nos
conhecimentos sobre uma nova doencga e adaptar-se a uma forma diferente de
atendimento(CELUPPI et al., 2021).

Um dos grandes diferenciais da Covid-19 em relacdo as pandemias
anteriores diz respeito a globalizacdo da sociedade, que esta cada vez mais
conectada pelo uso da internet e ferramentas de comunicacdo. O acesso a
internet cresce a cada dia, em 2019, trés em cada quatro brasileiros tinham
acesso a internet, o que equivale a 134 milhfes de pessoas conectadas a
internet(CETIC,2022).Se observa uma grande geracdo de informacdes e
conteudos técnicos e cientificos sobre a Covid-19, o que faz desse momento
atual um grande marco na sociedade moderna e a utilizacdo das Tecnologias de
Informacdo e Comunicacao (TICs) é um meio de disseminar informacdes, que
pode ser utilizada por todos os segmentos sociais (COELHO; MORAIS; ROSA,
2020).

As TICs possibilitam consultas com profissionais de saude remotamente
e se utilizam de dispositivos méveis (celulares, tablets, etc.) e estdo contribuindo
de forma decisiva na transformacéo do enfrentamento dos pacientes de suas
condi¢cdes de saude, no relacionamento com os profissionais de saude e no
autocuidado(BARRA et al., 2018). Essas tecnologias tem sido uma importante
aliada durante a pandemia em varios aspectos, dada a sua capacidade de
diminuir a circulacdo de pessoas nos centros de saude reduzindo o risco de
contaminacdo e propagacédo da doenca e por estar presente em locais de dificil
acesso ou com estrutura deficitaria. Propicia também a continuidade de
atendimento de pacientes com doencas cronicas e facilita 0 acesso as unidades
de salde para os casos graves da Covid-19(CAETANO et al., 2020).
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Alguns autores apresentaram evidéncias de que a implementacdo de
tecnologias digitais e teleconsulta se tornaram ferramentas essenciais para o
gerenciamento de doencas cronicas, incluindo a FC, durante a pandemia. Costa
e outros (2022), em seu estudo com criangcas com FC, aferiu que cerca de 83%
dos pacientes continuaram fazendo tratamento e acompanhamento no centro de
referéncia através da teleconsulta. Demonstrando uma boa aceitacédo e adesao
a essa nova forma de atendimento, estratégia considerada exitosa pela equipe
de profissionais e que deve ser tornar permanente no cuidado de alguns
pacientes com FC no centro de referéncia. Assim como Peckham e Spoletini
(2023), que em sua pesquisa sobre o impacto das tecnologias digitais no
atendimento de pacientes com FC, encontrou bons resultados e acreditam que
as tecnologias digitais, incluindo consultas por video e telefone e monitoramento
remoto, irdo ajudar a modernizar e atualizar os cuidados de saude para esses
pacientes. Entretanto, mais estudos para verificar a satisfacdo dos pacientes, a

eficiéncia e a acessibilidade a essa opc¢ao de cuidado devem ser realizados.

O uso das TICs se tornou o principal meio de  comunicacdo e
interacdo entre cidaddos e alguns servicos governamentais (saude,
educacao, assisténcia social etc.) e por isso, a limitacéo e/ou falta do acesso as
tecnologias digitais proporciona uma limitagéo a servigos essenciais. O acesso
a informacdes sobre a Covid-19 esté relacionado a varios aspectos como:
desenvolvimento social da populagdo em um contexto epidemiolégico, acesso a
internet, a disponibilidade de equipamentos ( celular, computador, tabletes, etc),
além da experiéncia prévia com a tecnologia disponivel (COELHO; MORAIS;
ROSA, 2020).

Assim, dada a relevancia do assunto e na perspectiva de apontar o uso
das TICs no enfrentamento da Covid-19, por criancas e adolescentes com uma
doenca cronica, suas dificuldades e aprendizados, o estudo tem por objetivo
descrever a utilizacao das TICs para minimizar os impactos da Covid-19 na vida
de criangas e adolescentes com uma doencga crénica sob a perspectiva de seus

responsaveis.
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2- Metodologia
2.1- Desenho do estudo

Trata-se de um estudo transversal realizado a partir do levantamento
online nos meses de novembro e dezembro de 2021 com os responsaveis dos
pacientes vivendo com FC acompanhados em um centro de referéncia para

tratamento da FC no municipio do Rio de Janeiro.
2.2- Critérios de inclusao e exclusao e tamanho da amostra.

Foram incluidos responsaveis por criancas e adolescentes a partir de 04
anos (inicio da idade escolar) a 19 anos de idade, com diagnéstico de FC que
sdo acompanhadas no centro de referéncia. Foi excluido o responsavel que ndo

foi o principal cuidador do paciente com FC ao longo da pandemia da Covid-19.

Atualmente, sdo acompanhados cerca de 200 pacientes com FC no
centro de referéncia. Apos contato com todos os 137 pacientes elegiveis, 75

preencheram o questionario.
2.3- Coleta de dados

A pesquisa foi desenvolvida em um contexto ainda de isolamento social.
Devido as limitaces de mobilidade, o contato e o convite para participar da
pesquisa foi por telefone. Nesse momento, eram esclarecidos os objetivos da
pesquisa, riscos e beneficios da participacao; sobre a garantia do resguardo de
suas identidades e orientados de que ndo haveria qualquer repercussao no
atendimento, caso nao concordassem em participar. Posteriormente, era
enviado um link e ap6s leitura e concordancia do termo de consentimento livre e
esclarecido pelo responsavel, o questionario era aberto para preenchimento

online atraves da plataforma google forms.

Para compreender como as TICs foram utilizadas pelos pacientes com FC
e seus responsaveis, foi elaborado um questionario estruturado com questdes

fechadas sobre a utilizacdo das TICs durante o primeiro ano da pandemia da
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Covid-19, relacionadas aos seguintes temas: acesso a informacéo, acesso aos

servicos e cuidados de salude, acesso a educacao.

2.4 - Variaveis avaliadas

Foram consideradas as seguintes variaveis: 1) demogréficas: género do
filho (a) e do responsavel (feminino e masculino), idade do filho (a) e do
responsavel, Raca/cor (pardo, branco, preto), escolaridade ( sem instrucao e
fundamental incompleto, fundamental completo e médio incompleto, médio
completo e superior incompleto e superior completo), estado civil (casado,
solteiro e divorciado); 2) variaveis relacionadas ao acompanhamento da FC:
tempo de acompanhamento da FC no centro de tratamento, como ocorreram as
consultas no centro de referéncia durante a pandemia; 3) variaveis relacionadas
ao uso TICs durante a pandemia: como teve acesso as informacdes sobre a
Covid-19, como foi o teleatendimento, quais foram as alternativas utilizadas para
reduzir o contato social, como foi 0 ano letivo durante a pandemia, como ficou o
rendimento escolar do filho(a) durante a pandemia, como o filho(a) ocupou o

tempo ocioso durante a pandemia.
2.5 - Analise de dados

Os dados foram coletados e armazenados no Google Forms e
posteriormente exportados para o pacote estatistico SPSS para analise. Todas
as variaveis categéricas foram analisadas a partir de suas frequéncias absolutas
e relativas. As interpretacdes sempre foram feitas tendo em vista o fato de se
tratar de uma amostra de conveniéncia, com forte viés para individuos com

acesso a tecnologia na populacao brasileira.
2.6- Aspectos éticos

Este artigo constitui-se um recorte de uma pesquisa de doutorado
aprovada no Comité de Etica em Pesquisa do IFF. Sob nimero de registro do
CAEE: 52786121.8.0000.5269 e numero do Parecer: 5.069.196
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O recrutamento foi realizado por meio de pesquisa online ap6s obtenc¢éo
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aceito. O questionario foi
preenchido de voluntaria e nenhum incentivo financeiro foi oferecido. O
questionario foi concebido para ser preenchido apenas por pessoas com idade

igual ou superior a 18 anos.

3- Resultados

3.1- Perfil dos participantes

Durante o periodo de coleta de dados, 75 responsaveis por criangas e
adolescentes com FC responderam o instrumento de coleta de dados em sua
integra. Observa-se que a amostra foi composta majoritariamente por mulheres
(88%), com média de idade de 36 anos (x9.8anos) e com ensino médio completo
(cerca de 71% da amostra). Em relagéo ao estado civil, a maioria era casada ou
em unido estavel (61%). Com relacéo aos pacientes com FC, 55% eram do sexo
feminino, possuiam idade média de 9,6 (4.6 anos) e apresentavam uma média
de 7,6 anos (+4.2) de acompanhamento e tratamento da FC no centro de

referéncia.

3.2- Uso das TICs por criancas e adolescentes com FC durante a pandemia
da Covid-19.

Verificamos que 84% dos participantes do nosso estudo tiveram facilidade
de acesso as informacdes relacionadas a Covid-19 e as principais fontes de
informacé&o foram a televiséo e os profissionais de saude do centro de referéncia,
cerca de 77% dos respondentes afirmaram que adquiriam informacao por estes
meios, seguido das redes sociais, profissionais de saude em geral e sites

institucionais, respectivamente. (Tabela 1)

Tabela 1 - distribuicdo das variaveis consideradas para avaliacdo do

acesso as informacgdes sobre a Covid-19.



Como vocé teve acesso as informacfes sobre a Covid-19?
Televisédo

Sites Institucionais (MS, OMS, FIOCRUZ)

Redes sociais (Facebook/Instagram)

WhatsApp

Profissionais de saude

Profissionais do centro de referéncia

Outros
Fonte: elaborado pelos autores.

58
38
41
20
40
58

85

77
51
55
27
53
77

Como estratégia para manter o atendimento e minimizar o contato social

durante a pandemia, a grande maioria dos pacientes (95%) realizaram

teleconsulta durante o primeiro ano de pandemia da Covid-19 e mais da metade

dos responsaveis consideraram as consultas praticas e seguras. (Tabela 2)

Tabela 2 - distribuicdo das variaveis consideradas para avaliacdo do acesso

aos cuidados em saude no primeiro ao da pandemia.

Ao longo de um ano da pandemia as consultas no centro de referéncia
foram:

Adiadas

Canceladas

Realizadas por teleatendimento

Evitou levar ao centro de referéncia

O que achou do teleatendimento?

Igual ao presencial

Dificil de entender as orientacdes

Apresentou dificuldades em lidar com os aparelhos (celular/computador)
Apresentou dificuldades com internet

Achou pratico e seguro, por ndo precisar se deslocar

11
1
71
14

12
9
15
10
50

%

15
1
95
19

16
12
20
13
66

Quais as alternativas vocé utilizou para reducédo da mobilidade ou contato social?

Priorizou consultas através do teleatendimento
consultou a internet para tirar ddividas (google, redes sociais etc)

Tirou davidas com pais, amigos e familiares
Fonte: Elaborada pelos autores

61
14
8

81
19
11
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Inferimos que a maior parte das criancas e adolescentes com FC incluidas

na nossa pesquisa (85%), tiveram suas aulas disponibilizadas de forma virtual

durante o primeiro ano de pandemia e mais da metade (57%) dos responsaveis

consideram gue o rendimento escolar diminuiu neste mesmo periodo. (Tabela 3)

Tabela 3 - distribuicdo das variaveis consideradas para avaliacdo do

acesso a educacdo durante o primeiro ano de pandemia.

Como foi o ano letivo durante a pandemia para seu(sua) filho(a) com FC?

Os conteudos foram apresentados de forma online

Os conteudos nao foram apresentados, nem disponibilizados
Conteudo online, com dificuldade de acesso via internet ou
computador/celular.

O rendimento escolar durante a pandemia, de seu(sua) filho(a) com FC:

Aumentou
Diminuiu
nao se alterou

nao se aplica
Durante a pandemia como seu(sua) filho(a) com FC ocupou seu tempo
0ocioso?

Aumentou o uso do celular

Aumentou o uso de videogame

Tocou instrumento musical

leu mais

Aumentou o uso de redes sociais ( instagram, Tiktok, etc)

Praticou mais atividade fisica
Fonte: Elaborada pelos autores

64

43
13
13

59
20

10
27
12

%

85

11

57
17
17

79
27

13
36
16

Observamos que o uso do celular, das redes sociais (instagram, tiktok) e

do video game, respectivamente, foram as estratégias mais utilizadas pelas

criancas e adolescentes para ocupar o tempo ocioso durante da pandemia da

Covid-19. (Tabela 3)

4- Discussao

4.1- Uso das TICs nainformacéo a saude
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Para escolher as fontes de informacdo que serdo consultadas os
individuos podem utilizar critérios como: acessibilidade, confiabilidade e
relevancia, segundo Choo (2006) a selecdo das fontes € um importante
componente da busca da informagé&o, pois o individuo se baseia na qualidade
da fonte: do ponto de vista cognitivo; na motivag&o e no interesse no problema:
do ponto de vista afetivo; e na acessibilidade da fonte: do ponto de vista

situacional, para estabelecer seu procedimento de busca da informacéo.

Devido as contingéncias de um processo pandémico, o excesso de
informacdes, algumas veridicas e outras falsas, tem sido desafiador localizar
fontes idéneas e orientacdes confiaveis. Esse fendbmeno foi chamado de
‘infodemia’, termo usado para se referir a rapida disseminacdo de informagdes
ou de noticias falsas por meio de midia social e outros meios de
comunicacdo(GONCALVES; BARBOSA, 2023).

Dentre as principais fontes de informagao sobre a Covid-19 identificadas
em nosso estudo estéo a televisao e as redes sociais - facebook e Instagram. A
facilidade de acessibilidade a essas informacdes pode influenciar na escolha da
fonte de informacdo. Com o crescimento dos canais, midias e redes sociais e 0
acelerado aumento de informacdes disponibilizadas sobre a Covid-19, se
estabelece um desafio que € identificar informacdes relevantes e Uteis para que
a populacdo tome conhecimento da doenca, prevencao e evite o contagio do

virus e ndo se deixem assustar por noticias falsas.

Uma comunicagcdo sobre os riscos da Covid-19 idénea € capaz nao
apenas de diminuir o impacto psicolégico de uma crise, mas de empoderar a
populacdo para adotar acbes que reduzam seus riscos. A producédo e
comunicacdo de mensagens veridicas e claras, a fim de fortalecer a
alfabetizacdo em saude deve ser considerada uma responsabilidade coletiva
apos a pandemia(DOMINGUES, 2021).

No contexto de uma emergéncia sanitaria, o desafio ndo se limita a
dominar as TICs, mas também em identificar ferramentas tecnoldgicas

adequadas; selecionar fontes e canais de informacdes relevantes e verdadeiras,
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indispensaveis para a tomada de decisdbes e mudancas de habitos que
assegurem a saude da populacdo(GONCALVES; BARBOSA, 2023).

Corroborando parte dos nossos achados, um estudo realizado nos
Estados Unidos da América (EUA) com pacientes portadores de doencas
cronicas durante a pandemia, aferiu que quase todos os entrevistados (97%)
buscaram informacéo sobre a Covid-19 pela televisédo, cerca de 90% acessou
as redes sociais e apenas 34% acessaram sites de saude(NAZIONE;
PERRAULT; PACE, 2021). Apesar das diferengas culturais entre as duas
realidades, os pacientes ultrapassaram as barreiras e utilizaram estratégias de

acesso a informacédo bem semelhantes.

A televisdo € um canal de comunicacdo que permite a rapida e vasta
disseminacao de informacdes, principalmente no periodo de isolamento social.
Em alguns estudos a televisdo € apontada como principal fonte de informacéo
embora seja ao mesmo tempo a fonte que se tem mais desconfianca sobre a
veracidade do conteudo informado (HENRICH; HOLMES, 2011; REIS et al.,
2023). Teorias da conspiracdo e desinformacdo tendem a ser negativamente
relacionado a exibicdo a midia tradicional, como televisdo e jornais, e

positivamente relacionado a midia digital(FERREIRA, 2021).

As midias digitais estdo presentes globalmente de forma instantanea e
capilarizada, diferente de outros momentos historicos, a populagéo teve acesso
imediato sobre as noticias relacionadas a evolugdo da pandemia da Covid-19
em todo o mundo (PEREIRA NETO et al., 2022). No Brasil a midia televisiva teve
importante funcdo durante a pandemia, tendo em vista que em junho de 2020, o
governo brasileiro interrompeu a divulgacao dos dados acumulados de casos e
Obitos relacionados a Covid-19 e como resposta a essa falta de transparéncia,
um consorcio de imprensa foi criado envolvendo os meios de comunicagéo O
Estado de Sao Paulo, Folha de Sao Paulo, G1, O Globo, UOL e Extra. Essa rede
foi responsavel por garantir que a populacéo brasileira tivesse acesso aos dados
epidemioldgicos da pandemia, aléem de trazer informacdes atualizadas baseadas
em evidéncia cientifica (IDROVO; MANRIQUE-HERNANDEZ; FERNANDEZ
NINO, 2021).
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Goncalves e Barbosa (2023) em seu estudo sobre fontes de informagéo
no Brasil durante a pandemia, afirmam que o compartilhamento de informacéo
engloba confianca na fonte, disponibilidade dos individuos e instituicdes de
prestar informagéo adequada e colaborativa, além de interesses em comum. Se
baseando nessa premissa, 0S responsaveis por pacientes com FC que
participaram do nosso estudo parecem confiar e conseguir facil acesso aos
profissionais de saude do centro de referéncia, estes foram consultados por 77%
dos responséaveis para obterem informacdes sobre a Covid-19.Limaye e outros
(2020) afirmam que a ideia de legitimidade da informacdo tem passado por
algumas mudancas e atualmente as pessoas tendem a confiar e trocar

informacdes com individuos que estdo inseridos em sua rede de pares.

As criancgas e adolescentes que fizeram parte do nosso estudo possuem
muitos anos de acompanhamento no centro de referéncia, tempo este primordial
para o desenvolvimento de um relacionamento de confianca, que possivelmente
fez com que em uma situacdo de emergéncia sanitaria esses profissionais
fossem as principais fontes de informacé&o confidvel em sadde. Além de todos os
envolvidos (profissionais do centro de referéncia, pacientes e responsaveis)
estarem em busca de um interesse comum que é a manutencao do quadro de

saude e qualidade de vida da crianca ou adolescente com FC.

No Brasil, as barreiras para o acesso a informacao digital séo varias como
a baixa escolaridade, falta de programas sociais de inclusao digital, assim como
espacos com oferta gratuita de dispositivos digitais com acesso a internet, além
disso, a desigualdade de acesso a informacao pode ser maior dependendo da
regido do pais em que a pessoa reside. A populacdo com maior faixa etaria é a
que mais encontra dificuldades, devido as alteracdes fisioldgicas, como a
reducdo do tempo de reacao, da atencao e concentracdo, da memoria de curto
prazo, da acuidade visual e da motricidade, tornando mais dificil a utilizacdo da
tecnologia digital. Além disso, frequentemente ocorrem atualizacfes ou novas
tecnologias séo criadas, requerendo um aprendizado continuo dos usuarios
(CASADEI et al, 2022).
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Em nosso estudo, um percentual muito baixo dos participantes relatou
dificuldades de acesso a informacdo e problemas com acesso a internet e/ou
uso de celular e computador. A alta escolaridade dos responsaveis (mais de 70%
possuia o ensino médio completo) e a idade média de 36 anos - que os inclui em
uma geracao mais habituada com as tecnologias digitais - pode ter facilitado o

uso das TICs.
4.2- Uso das TICs no cuidado em saude

No nosso estudo, praticamente todos 0s pacientes tiveram suas consultas
realizadas por teleconsulta e 2/3 dos entrevistados consideraram as consultas
realizadas desta forma praticas e seguras. O que proporcionou na maioria dos
casos a continuidade do tratamento das criancas e adolescentes com FC,
mesmo em um periodo de isolamento social. A teleconsulta € a consulta clinica
realizada de forma remota, com o uso de tecnologias de comunicacéo online,
em que ha a presenca do profissional de saude e do paciente(EDUARDO;
MORAIS; CORREA, 2023).

Com a imposi¢éo do isolamento social os profissionais de satude puderam
acompanhar os pacientes com FC através de: video chamadas, ligacdes
telefébnicas, mensagens por celular e e-mail afim de fornecer as familias
orientacdes sobre todos os aspectos da FC e a gestdo dos cuidados
relacionados a Covid-19 (COLOMBO et al., 2020; COSTA et al., 2022).

Mesmo antes da pandemia, Gur e outros (2017) ja afirmavam que o uso
da teleconsulta no tratamento de pacientes com FC é totalmente aceitavel e
viavel e corroborando nosso achado, o estudo realizado por Costa e outros
(2022), com criangas com FC durante a pandemia, mostrou que 83% dos
pacientes foram acompanhados pelo servico de fisioterapia através da
teleconsulta, demonstrando um acolhimento positivo da tecnologia e
aumentando a acessibilidade do cuidado. Essa estratégia foi considerada
positiva pelos pesquisadores que veem potencial na continuidade da
teleconsulta no cuidado de alguns pacientes com FC mesmo com o fim da

restricdo social.
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Corcoran, Marley Campbell e Ladores (2023) em seu estudo com
pacientes com FC durante a pandemia de Covid-19, relatam que a telessaude
tem a capacidade de aprimorar a conexao entre os profissionais de saude e a
familia, especialmente para pacientes com doencas cronicas que precisam de
cuidados continuos. O formato de teleconsulta viabiliza a comunicacdo entre 0s
membros da equipe de saude favorecendo o trabalho multidisciplinar que é
primordial para pacientes com doencas que afetam varios 6rgéos, como a FC, e

consequentemente precisam do acompanhamento de varios especialistas.

As principais dificuldades apontadas pelos responsaveis quanto a
realizacdo da teleconsulta em nosso estudo foram: com o manuseio de celular
e/ou computador, com o0 uso da internet e dificuldades de entendimento das
orientacdes prestadas pelos profissionais de saude, respectivamente.
Corroborando com nossos resultados, Costa e outros (2022) em seu estudo com
criancas com FC, relatam que cerca de 20% dos pacientes apresentaram
dificuldade em assimilar o conteldo da teleconsulta, os pesquisadores
apontaram também que a falta de acesso a internet de alta velocidade e a
dispositivos habilitados para a internet podem restringir a participacdo de

pacientes as teleconsultas.

No estudo realizado nos EUA, por Davis e outros (2021) sobre o uso da
telessaude no atendimento de pacientes com FC durante a pandemia, foi
verificado que a telessaude foi considerada viavel, conveniente e satisfatéria e
90% dos participantes negaram qualquer dificuldade tecnologica, permitindo a
viabilidade de adocéo continua da telessatde no modelo de atendimento da FC.
Em nosso estudo 20% dos responsaveis relataram dificuldades tecnolbgicas
para a realizagéo de teleconsulta, nos sinalizando que estratégias para minimizar

esses obstaculos devem ser desenvolvidas.

As principais dificuldades na utilizagdo da teleconsulta durante a
pandemia encontradas em uma revisdo de literatura foram: resisténcia em
aceitar a nova tecnologia e adeséo ao uso por parte dos pacientes, dificuldades
técnicas e de operacionalizacéo ( pacientes e profissionais) e avaliacao subjetiva
do paciente (OLIVEIRA et al., 2021).
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Podemos considerar que para a realizacdo de uma teleconsulta com
sucesso € necessario que 0s pacientes tenham acesso a tecnologias
apropriadas como: disponibilidade de internet de qualidade, dispositivos
eletrdnicos habilitados para internet e capacitacao prévia para a utilizacdo dos
mesmos e profissionais de salde capacitados para prestar informacdes

apropriadas através da plataforma virtual.

Muitas associa¢gbes de pacientes com doencas cronicas incentivam a
adesado ao tratamento por meio das TICS, utilizando-as na orientagdo dos
pacientes e suas familias através de textos, videos e imagens relacionados aos
cuidados com a saude e por meio de palestras online sobre varios aspectos da
doenca e tratamento (LIMA; GILBERT; HOROVITZ, 2018). Essa  experiéncia
prévia com o uso das tecnologias digitais proporcionada pelas associacdes de
pacientes, aos responsaveis que participaram do nosso estudo, podem ter
facilitado o uso das TICs como interface para a teleconsulta e acesso a

informacao utilizando a internet.

O planejamento e implementacdo de novas tecnologias que englobem
inclusive a telessaude, para auxiliar no acompanhamento, adesao ao tratamento,
no autocuidado e na melhoria da qualidade de vida, se inicia pelo
reconhecimento das necessidades individuais das criancas e adolescentes com
doencas cronicas (FERREIRA; JUNIOR, 2021).

4.3- Uso das TICs na educacéao

Devido a instituicdo do isolamento social durante a pandemia se
estabeleceu a suspensédo do ensino presencial nas escolas mundialmente.
Diante da conjuntura sanitaria emergencial o Ministério da Educa¢cdo, como
medida paliativa para nao paralisar o ensino nas escolas, mediante a Portaria n®
343/2020, recomendou retomar as atividades educativas através do ensino
remoto (FIALHO; NEVES, 2022). Essa mudanca abrupta do ambiente presencial
para o online ocorreu por intermédio das TICs, dos ambientes virtuais de

aprendizagens que reconfiguraram o ambiente escolar, modificando as praticas
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pedagdgicas, tornando o processo educativo possivel durante o periodo de
isolamento social (MIRANDA et al., 2022).

As criangas e adolescentes que fizeram parte do nosso estudo em sua
maioria (85%) tiveram aulas de forma online durante a pandemia e uma pequena
parcela apontou dificuldades com internet ou dispositivos digitais como

computador e celular como barreiras para o ensino online.

Ja o estudo realizado por Fialho e Neves (2022), apontou algumas
dificuldades relacionadas ao ensino remoto por parte dos alunos e seus
familiares como: dificuldade de assistir aula online por falta de acesso a internet
e equipamentos adequados e especialmente na educacdo infantil, a
necessidade dos pais de além dos afazeres da rotina familiar, orientar o
processo de ensino-aprendizagem, quando, na maioria das vezes, ndo sao
qualificados ou ndo dispdem de meios para esse novo papel. Esses alunos de
menor faixa etaria ou em condicdo especial podem ter seu aprendizado

comprometido.

Durante a pandemia, a continuidade dos cuidados em saude de criangas
e adolescentes com alguma condicdo crbnica se tornou ainda mais
responsabilidade das familias, devido ao isolamento social e consequentemente
afastamento da rede de apoio (familia, amigos, associacdo de pacientes) e o
fechamento de algumas unidades de saude (MEDEIROS et al., 2021). Ao
adicionar a funcao de intermediar o processo de ensino representou um desafio
extra para esses responsaveis. Esse acumulo de funcdo direcionada aos
responsaveis podem ter contribuido na queda do rendimento escolar, verificado

em mais da metade das criangas participantes do nosso estudo.

Além das dificuldades encontradas pelos alunos e seus responsaveis,
guestBes apontadas pelos professores também podem contribuir para a queda
do rendimento escolar como: a mudanca abrupta na forma de dar aula sem
capacitacao prévia para o ensino remoto, além das dificuldades de acesso a
internet e disponibilizagao de ferramentas digitais apropriadas (FIALHO; NEVES,
2022). Além disso, 0 ensino remoto ndo € simplesmente dar aula utilizando
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ferramentais digitais, pelo contrario, se faz necessario uma mudanga na
abordagem pedagodgica e poucas escolas estavam preparadas para essa
mudanca. Essas barreiras podem gerar desigualdades entre alunos e a
inefichcia das medidas educativas de promocdo ao ensino igualitdrio com o
modelo remoto (FIALHO; NEVES, 2022; OVENS; PHILPOT; BENNETT, 2022).

Na nossa pesquisa, inferimos que a alternativa mais utilizada para ocupar
0 tempo ocioso durante a pandemia por criangas e adolescentes foi aumentando
0 tempo de uso de celular, nas redes sociais e utilizando o video game
respectivamente. Durante a pandemia se observou um aumento do tempo de
exposicao as telas, definido como o tempo em que a crianca fica em frente a
celulares, videogames, televisbes e outros dispositivos digitais. Essa questéo
traz uma preocupacéao especial para a qualidade da alimentacgéao infantil, pois se
observa que o habito de reunir a familia a mesa para as refeicdes tem sido
substituida pelo habito de se alimentar diante de telas, o que pode levar a uma
falta de atencéo aos sinais fisiolégicos de fome e saciedade influenciando em
escolhas alimentares inadequadas (SACRAMENTO et al., 2022).

Observamos no nosso estudo que além do aumento da exposicao de tela
uma pequena parcela das criancas e adolescentes (em torno de 16%) realizaram
atividade fisica. Em situacBes onde as criancas estdo fora da escola, elas
praticam menos atividade fisica, passam mais tempo utilizando telas,
apresentam padrbes de sono irregulares e consomem mais alimentos
inapropriados, podendo levar ao ganho ou perda de peso e diminuicdo de
aptidao cardiorrespiratéria(BRAZENDALE et al., 2017).

O aumento a exposi¢cdo de tela também foi apontado por Vazquez e
outros (2022) em seu estudo com estudantes jovens de escolas publicas de Sao
Paulo durante a pandemia, eles aferiram também que a maior parte dos jovens
continuaram os estudos através do ensino remoto (cerca de 77%). O modelo de
ensino remoto exige que os alunos usem telas frequentemente para acessar 0s
conteudos de ensino, fazendo com que as criangas passem a maior parte do dia
envolvidas com dispositivos digitais. Eles apontaram ainda que o aumento do

tempo de uso de tela estd associado ao aumento de sintomas de ansiedade e
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depressao. Entretanto, relatam que o fato do jovem continuar estudando (mesmo
remotamente) contribui positivamente para diminuir os sintomas de ansiedade e

depressao.

A escola é a principal atividade de grande parte das criancas e
adolescentes, diante disso, a interrupcdo das aulas presenciais podem gerar
rompimento de vinculos e interrupcdo das principais rotinas de estudo e lazer
interferindo nas relacdes de sociabilidade em uma etapa da vida na qual as
atividades sociais sdo mais intensas e em que as fragilidades emocionais elevam
0s riscos a saude mental (PFEIFER; ALLEN, 2021). O fortalecimento das redes
de apoio sdo essenciais para a promocdo da saude mental de criancas e
adolescentes em decorréncia das mudancas abruptas em seu cotidiano devido
a Covid-19 (GADAGNOTO et al., 2022).

5 - Limitacdes

Dentre algumas das limitacbes esta o fato de sé ter respondido ao
guestionario 0s responsaveis com maior nivel socioeconémico, que sabiam ler e
escrever e 0s que compreenderam as perguntas. Isso pode explicar inclusive,
porque a grande maioria dos participantes possuem ensino médio completo.
Outra limitacdo é a forma de aplicacdo do questionario ter sido online

restringindo a participacdo de pessoas que nao possuem internet.

6- Conclusao

Este estudo versou sobre como a utilizacdo das TICs auxiliou os pacientes
com FC no enfrentamento da pandemia de Covid-19, seja através do acesso e
disseminagédo de conhecimento sobre a Covid-19 por meio das midias digitais
e/ou da teleconsulta intermediada por videochamada permitindo a continuidade
do tratamento dos pacientes e da possibilidade de dar continuidade as aulas,
através do ensino remoto se utilizando como interface de apoio as plataformas

digitais.
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E importante compreender a forma que os pacientes e seus responsaveis
buscam e acessam o0s canais e fontes de informacéo para tirar davidas e tomar
decisbes acerca da sua saude, para que estratégias possam ser desenvolvidas
afim de disponibilizar ferramentas tecnolégicas mais adequadas e fontes de

informacao mais seguras, confiaveis e com conteudo Gtil e de facil compreensao.

Se pensando no futuro pos-pandémico e na insercdo da telessaude na
rotina de cuidados em saulde, principalmente em pacientes cronicos que
requerem acompanhamento continuo, algumas estratégias precisam ser
tracadas como: instruir mais profissionais de saude em relacdo ao uso das
plataformas digitais e seus aspectos éticos e legais, ofertar capacitacédo para os
pacientes e seus responsaveis para otimizar a utilizacdo das plataformas digitais
e dispositivos (celular e computador) e facilitar o acesso a internet a toda

populacao.

A adogao do ensino online permitiu a continuidade das aulas durante o
isolamento social, mas pode ter interferido negativamente no rendimento
escolar, principalmente de criancas que necessitam de maior apoio dos
responsaveis que muitas vezes nao estao preparados para tal funcdo, além de
limitacbes tecnoldgicas ja citadas. A capacitacdo de professores, uma
abordagem pedagdgica adequada para o0 ensino remoto, assim como a
disponibilizacdo de dispositivos com acesso a internet e treinamento para alunos
e responséaveis podem auxiliar na promocao de um ensino remoto mais eficiente

e igualitario.
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Objetivo: Avaliar os fatores relacionados com a mudanga percebida pelos
responsaveis da condicdo pulmonar e/ou nutricional das criancas e adolescentes
com fibrose cistica (FC) durante o primeiro ano da Covid-19.Métodos:
realizamos um estudo transversal online nos meses de novembro e dezembro
de 2021 com os responsaveis dos pacientes com FC acompanhados em um
centro de referéncia para tratamento da FC no municipio do Rio de Janeiro.
Resultados: Participaram do estudo 75 responséveis, sendo a amostra
composta majoritariamente por mulheres. O género feminino e o fato de receber
beneficio social foram associados com a piora do quadro pulmonar e/ou
nutricional, assim como a perda de renda durante a pandemia, as dificuldades
para realizacdo de exames em geral e a falta de suplementos caléricos.
Observamos também que alteracdes no animo como: mudancas no sono, humor
e ficar restrito em casa também foram associados estatisticamente a piora do
quadro pulmonar e/ou nutricional dos pacientes com FC. A realizacdo do
diagndstico precoce da FC e a pratica do teleatendimento durante a pandemia
foram considerados fatores protetores da condicdo pulmonar e/nutricional.
Conclusdes: O fortalecimento de politicas publicas e de protecdo social se faz
necessario, a fim de assegurar suporte financeiro e psicolégico para a
conservacdo do estado de saude dos pacientes com FC. A teleconsulta foi
fundamental para o gerenciamento da FC durante a pandemia, no entanto é
fundamental o acesso a tecnologias adequadas e a transmisséo de informacoes
de facil compreenséo.

Descritores:Covid-19; fibrose cistica; crianca; estado nutricional; teleconsulta.

Factors related to changes in the pulmonary and/or nutritional status of
children and adolescents with Cystic Fibrosis during the Covid-19
pandemic.

Abstract

Objective: To evaluate the factors related to the change perceived by caregivers
of the pulmonary and/or nutritional condition of children and adolescents with
cystic fibrosis (CF) during the first year of Covid-19. Methods: We conducted an
online cross-sectional study in November and December 2021 with the
caregivers of CF patients followed up at a reference center for CF treatment in
the city of Rio de Janeiro. Results: Seventy-five caregivers participated in the
study, and the sample was composed mostly of women. The female gender and
the fact of receiving social benefits were associated with the worsening of the
pulmonary and/or nutritional condition, as well as income loss during the
pandemic, difficulties in performing tests in general and the lack of caloric
supplements. We also observed that changes in mood such as changes in sleep,
mood and being restricted at home were also statistically associated with
worsening of the pulmonary and/or nutritional condition of CF patients. The early
diagnosis of CF and the practice of telecare during the pandemic were
considered protective factors for the pulmonary and/or nutritional condition.
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Conclusions: The strengthening of public policies and social protection is
necessary in order to ensure financial and psychological support for the
conservation of the health status of CF patients. Teleconsultation was
fundamental for the management of CF during the pandemic, however, access
to appropriate technologies and the transmission of easy-to-understand
information is essential.

Keywords: Covid-19; cystic fibrosis; child; nutritional status; teleconsultation.

Introducao

A pandemia causada pela COVID-19 apresentou repercussdes nos mais
variados campos da sociedade, sobretudo na saude, o rapido agravamento dos
casos sobrecarregou os sistemas de saude e medidas de contencdo da doenca
como a interrupcdo das atividades econdomicas e das aulas foram
necessarias(l). Essas medidas de isolamento social interferiram no fluxo das
politicas existentes e impactaram as consultas de acompanhamento que sao
essenciais para o ndo agravamento do quadro clinico, manutencao da saude e
qualidade de vida de grupos mais vulneraveis, como a comunidade de doencas

raras e cronicas(2,3).

Dentre os grupos de pacientes com doengas crbnicas, aqueles com
diagnéstico de fibrose cistica (FC) - doenca rara e hereditaria em que, mediante
um gene defeituoso, o corpo produz muco mais espesso que o habitual, o que
leva a grandes danos aos pulmdes e outros 6rgaos - encontram-se em situacao
de vulnerabilidade em relacédo a Covid-19 por apresentarem maior risco para
desenvolverem os fatores de agravamento como a diabetes e pneumopatias
graves(4). Os pacientes com FC também costumam apresentar um prognostico
ruim ao adquirir infecgdes virais em geral(5).Esse cenario levou esses pacientes

a ficarem receosos do risco de complicagdes, inclusive de morte, no caso de
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adquirirem a Covid-19(6). As criancas e adolescentes que vivem com FC tiveram
suas vidas afetadas nédo so6 pela preocupacédo da infec¢éo por Covid-19, mas o
isolamento social intensificou as dificuldades ja vividas por eles e trouxeram
rupturas na trajetéria de cuidado a saude, medos, incertezas e profundos

desgastes fisicos e psicoldgicos(7).

Diante da complexidade e do componente multissistémico da doenca, o0s
pacientes com FC em geral sdo acompanhados em centros de referéncia com
equipe multiprofissional e o tratamento € composto por uma rotina diaria de
medicacoes, dieta, suplementos caldricos e sessdes de fisioterapia (8). Devido
as medidas de isolamento social os centros de referéncia interromperam
parcialmente ou totalmente suas atividades e o cuidado se tornou ainda mais
domiciliar(9). Para evitar a descontinuidade do tratamento da FC e prestar apoio
as familias durante a pandemia foram desenvolvidas estratégias importantes

como o teleatendimento(10,11).

Simultaneamente, a pandemia gerou uma grande retracdo econémica, levando
familias a situacdo de inseguranca financeira, impossibilitando a obtencdo de
bens e alimentos(12). A insegurancga alimentar € uma questédo delicada na vida
dos pacientes com FC, pois a desnutri¢cao influéncia negativamente no curso da
doenca. A preservacdo de um estado nutricional adequado é fundamental para
a integridade do sistema respiratorio na FC (13,14). A pandemia da Covid-19
ocorreu em um conturbado cenario politico-sanitario que envolveu dificuldades
socioeconbmicas, falta de financiamento para a saude, inseguranca devido a

disseminacdo de fake news, baixa cobertura vacinal e todos esses fatores
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devem ser pautados no desenvolvimento das politicas publicas voltadas para os

pacientes crénicos no cenario pés pandémico.

Diante desse contexto, este estudo tem por objetivo avaliar os fatores
relacionados com a mudanca percebida pelos responséveis da condicao
pulmonar e/ou nutricional das criangas e adolescentes com FC durante o
primeiro ano da covid-19. Por meio dessas informacfes serd possivel auxiliar
gestores e profissionais de satde no aprimoramento de cuidados, principalmente
na impossibilidade de atendimento presencial, a essa populacdo visando a
manutencao da condi¢do pulmonar e nutricional, que sdo tdo importantes para

um melhor progndstico da FC.

Metodologia

Trata-se de um estudo transversal realizado a partir de pesquisa online
nos meses de novembro e dezembro de 2021 com o0s responsaveis dos
pacientes com FC acompanhados em um centro de referéncia para tratamento

da FC no municipio do Rio de Janeiro.

Foram incluidos responsaveis por criancas e adolescentes de 4 a 19 anos
de idade (idade escolar) que sdo acompanhados no centro de referéncia. Para
gue 0s responsaveis ja tivessem conhecimento e vivéncia acerca dos cuidados
da FC e pudessem refletir sobre o seu impacto diante da associagdo com a
pandemia, foi utilizado como critério de inclusdo um periodo minimo de um ano

de diagnéstico da FC antes da pandemia de Covid-19. Foi excluido o
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responsavel que nao foi o principal cuidador do paciente com FC ao longo da
pandemia.

Atualmente, sdo acompanhados cerca de 200 pacientes com FC no
centro de referéncia. Apds contato com todos os 137 pacientes elegiveis, 75

aceitaram participar e preencheram o questionario.

Contexto e Coleta de dados

A vacinacao teve inicio no Brasil no dia 17 de janeiro de 2021, sendo destinada
apenas para a populacdo adulta, contudo, para a populacdo pediatrica a
vacinacdo soO foi autorizada em 16 de dezembro de 2021(15).Neste mesmo
periodo, novembro e dezembro de 2021, em que a pesquisa estava sendo
realizada, a incidéncia de casos de Covid -19 era cerca de 17 mil por 100 mil

habitantes e a taxa de mortalidade era de 201,60(16).

A pesquisa foi desenvolvida em um contexto ainda de isolamento social, com
aulas remotas e com uma grande parcela das pessoas ainda trabalhando de
casa. Devido as limitacdes de mobilidade, o contato e o convite para participar
da pesquisa foi por telefone. Nesse momento, eram esclarecidos os objetivos da
pesquisa, riscos e beneficios da participacéo; sobre a garantia do resguardo de
suas identidades e orientados de que ndo haveria qualquer repercussao no
atendimento, caso nao concordassem em participar. Posteriormente, era
enviado um link e apos leitura e concordancia do termo de consentimento livre e
esclarecido pelo responsavel, o questionario era aberto para preenchimento

online atraves da plataforma google forms.

Variaveis avaliadas
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Foram consideradas as seguintes variaveis: Sociodemograficas: género

do filho (a) e do responsavel (feminino e masculino), idade do filho (a) e do
responsavel, idade de diagndstico da FC (<1 ano ou > de 1ano), raga/cor (pardo,
branco, preto), escolaridade ( sem instrucdo e fundamental incompleto,
fundamental completo e médio incompleto, médio completo e superior
incompleto e superior completo), com companheiro (a) e sem companheiro (a),
quantidade de moradores na residéncia ( <3 ou >3 pessoas), se recebe beneficio
social (sim ou n&o), se recebeu auxilio Brasil durante a pandemia (sim ou néo),
trabalho durante a pandemia ( presencial, remoto, perdeu emprego/perda

salarial), se o filho possui plano de saude (sim ou néo);

Avaliamos variaveis relacionadas a dificuldades enfrentadas durante o primeiro
ano da pandemia de COVID-19 em varios aspectos, como: n0O acesso ao
atendimento no centro de referéncia, atendimento em hospitais em geral, em
fazer fisioterapia fora de casa, no fornecimento de medicamentos, no
fornecimento de suplementos cal6ricos, em praticar atividade fisica fora de casa,
de realizar exames em geral. Sobre a realizacdo de consultas, se foram:
adiadas/cancelas, por teleatendimento ou evitou levar na consulta por receio de
contaminagao por Covid-19. Quando foi realizado teleatendimento: se achou
igual ao atendimento presencial, achou dificil de entender, teve dificuldades com
aparelho (celular ou computador) e apresentou dificuldade com a internet.
Verificamos também as dificuldades relacionadas com as medidas de protecao
contra a covid-19 como: ficar em casa, ficar longe da familia, ficar longe dos

amigos, usar mascara, lavar as maos frequentemente e usar alcool em gel.
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Verificamos variaveis relacionadas a percep¢do da condicdo de saude e/ou
animo dos pacientes com FC e perguntamos se 0 responsavel: observou piora
na condi¢ao pulmonar (sim, ndo, ndo sei), observou piora na condigao nutricional
(sim, ndo, nao sei), em relagédo ao humor durante a pandemia (se manteve igual,
triste/quieto, irritado, melhorou), em relacéo ao sono (aumentou, diminuiu, n&o
sabe), em relacdo ao apetite durante a pandemia (aumentou, diminuiu, nao

sabe).
Analise de dados

As variaveis categoricas foram descritas pelas suas frequéncias absolutas e
percentuais e as numéricas, pela média e pelo desvio padrdo. O teste do qui-
quadrado foi utilizado para avaliagdo de diferencas estatisticamente
significativas para as varaveis categoricas. Para variaveis numéricas foi utilizado
o teste t de Student, quando observada a normalidade da distribuicdo, ou o teste
de Mann-Whitney, quando a normalidade da distribuicio ndo pode ser
identificada. O teste de Kolmogorov-Smirnov foi utilizado para verificacdo da
normalidade dos dados. Todas as andlises foram realizadas no Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) versao 23, com nivel de significAncia

de 0,05.
Aspectos éticos

Este trabalho foi aprovado no Comité de Etica em Pesquisa CAEE:

52786121.8.0000.5269 e numero do Parecer: 5.069.

Resultados



110

Responderam a pesquisa 75 responsaveis por criancas e adolescentes

com FC. Observa-se que a amostra foi composta majoritariamente por mulheres
(88%) e o género feminino dos responséaveis foi associado a piora do quadro
pulmonar e/ou nutricional (p-valor 0,034). A média de idade dos responsaveis foi
36+9.8 anos e a maioria possuia ensino médio completo (cerca de 71% da
amostra). Se declararam pretos ou pardos, aproximadamente metade da

amostra e 61% possuia um(a) companheiro (a). Tabela 1.

Possuiam 3 ou menos moradores na residéncia 63% das familias. Recebia
algum beneficio social 36% dos responsaveis e 25% dos responsaveis sofreram
perda salarial ou perderam o emprego (que observamos através das demissfes
e das diminuicdes de carga horéaria e salarios durante a pandemia), essas 2
variaveis foram associadas com piora da condi¢cdo pulmonar e nutricional (p-

valor 0,013 e 0,001respectivamente). Tabela 1.

Com relacédo aos pacientes com FC, 55% eram do sexo feminino, possuiam
idade média de 9,6+4.6 anos e mais da metade possuia plano de saude. Cerca
70% dos pacientes foram diagnosticados com FC até 1 ano de idade e essa
variavel foi estatisticamente significativa pois contribuiu para manter a condigéo

pulmonar e/ou nutricional das criancas/adolescentes (p- valor 0,044). Tabela 1

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas do responsavel e da
criangca/adolescente e sua comparacao segundo a condi¢cdo pulmonar e/ou

nutricional.
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Variaveis Populacgéo total Piora da Manteve a P-Value
N=75 condicéo condicao
pulmonar pulmonar
e/ou e/ou
nutricional nutricional
N=33 N=42
Responsavel
Idade 36.79 +9.87 36.12 +9,63 37.31+10,14 | 0,909
Género - (Feminino) 66 (88%) 32 (97%) 34 (81%) 0,034
Raca/ cor - (Preto e Pardo) | 36 (48%) 18 (54,5%) 18 (42,9%) 0,295
Escolaridade 0,683
Sem instrucédo e 6 (8%) 2 (6%) 4 (10%)
fundamental incompleto
Fundamental completo e | 16 (21%) 7(21%) 9 (21%)
médio incompleto
Médio completo e 36 (48%) 17 (52%) 19 (45%)
superior incompleto
Superior Completo 17 (23%) 7 (21%) 10 (24%)
Presenca de companheiro | 46 (61%) 26 (62%) 25(75%) 0,131
(a)
Moradores da residéncia 47 (63%) 24 (57%) 23 (67%) 0,501
<3
Beneficio Social (SIM) 27 (36%) 17 (51%) 10 (24%) 0,013
Auxilio Emergencial 28 (37%) 13 (39%) 15 (36%) 0,744
(SIM)
Trabalho (presencial) 37 (49%) 15 (45%) 22 (52%) 0,859
Reducdo salério/perdeu 19 (25%) 15 (45%) 4 (9%) 0,001
emprego
Crianca/adolescente
Idade - até 10 anos 49 (65%) 21 (63%) 28(66%) 0,674
Idade de diagnodstico < 1 51 (68%) 20 (60%) 31 (74%) 0,044
ano
Género (feminino) 41 (55%) 19 (57%) 22 (52%) 0,654
Plano de salde (sim) 42 (56%) 17 (51%) 25 (59%) 0,488

Quando perguntados sobre as medidas de prevencao da Covid-19 mais dificeis

de fazer, as mais citadas foram: distanciamento da familia e ficar em casa, esta

altima foi associada estatisticamente com a piora da condicdo pulmonar e/ou

nutricional (p-valor 0,015).Em relagao a dificuldade de acesso, a maioria afirmou

ter encontrado mais barreiras no acesso para: a realizacao de fisioterapia fora

de casa, a realizacdo de atividade fisica fora de casa, a realizacdo de exames

em geral e no fornecimento de suplementos caléricos prescritos, estas 2 ultimas

foram variaveis que apresentaram diferenca estatisticamente significativas e

acentuaram a piora da condi¢ao pulmonar e/ou nutricional (p-valor 0,006 e 0,047

respectivamente). Tabela 2.
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Sobre as dificuldades relacionadas as consultas durante a pandemia, somente
16% relataram terem tido consultas adiadas ou canceladas e 95% afirmaram
terem mantido as consultas através do teleatendimento. Desses, 66%
consideraram esta forma de atendimento pratico e seguro. Essa variavel foi
considerada um fator protetor pois foi estatisticamente associada a manutencao
da condicdo pulmonar e/ou nutricional (p-valor 0,001). Em contrapartida
podemos inferir que os responsaveis que enfrentaram barreiras na realiza¢éo do
teleatendimento como: dificuldades no manuseio e disponibilidade de celular
e/ou computador, problemas com a internet e dificuldade de entendimento da
informacé&o disponibilizada durante a teleconsulta, apresentaram piora do quadro
pulmonar e/ou nutricional (p-valor 0,048; 0,012; 0,030 respectivamente). Tabela

2.

Tabela 2 — Dificuldades durante o primeiro ano de pandemia da Covid-19 e

sua comparacao segundo a condicao pulmonar e/ou nutricional.

Variaveis Populacéo Piora da Manteve a P-value
Total N=75 condicéo condicéo

pulmonar pulmonar

elou elou

nutricional nutricional

N= 33 N=42
Medida de prevencao
Distanciamento Familia 56 (75%) 23 (67%) 33 (78%) 0,662
Distanciamento Amigos 29 (39%) 14 (42%) 15 (35%) 0,415
Ficar em casa 35 (46%) 20 (61%) 15 (35%) 0,015
Usar mascara 22 (29%) 9 (27%) 13 (31%) 0,860
Lavar as maos frequentemente 17 (23%) 7 (21%) 6 (14%) 0,360
Usar élcool em gel 11 (15%) 7 (21%) 10 (24%) 0,902
Acesso
Atendimento centro referencia 21 (28%) 10 (30%) 11 (26%) 0,881
Atendimento hospitais em geral | 13 (17%) 8 (24%) 5 (12%) 0,291
Fazer Fisioterapia fora de casa 35 (47%) 19 (57%) 16 (38%) 0,169
Fornecimento de medicamentos | 11(15%) 7 (21%) 4 (1%) 0,206
Fornecimento de suplemento 24 (32%) 15 (45%) 9 (21%) 0,047
calérico
Fazer atividade fisica fora de 31 (41%) 16 (48%) 15 (36%) 0,747
casa
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Realizar exames em geral 27 (36%) 18 (55%) 9 (21%) 0,006
Consultas

Adiadas e canceladas 12 (16%) 4 (12%) 8 (19%) 0,417
Teleatendimento 71 (95%) 31 (94%) 40 (95%) 0,804
Evitou levar na consulta 14 (19%) 6 (18%) 8 (19%) 0,924
Teleatendimento

Igual ao presencial 12 (16%) 6 (18%) 6 (14%) 0,648
Dificil de entender 9 (12%) 7 (21%) 2 (0,5%) 0,030
Dificuldades de aparelho 15 (20%) 10 (30%) 5 (12%) 0,048
Dificuldade internet 10 (13%) 8 (24%) 2 (0,5%) 0,012
Achou prético e seguro 50 (66%) 14 (42%) 36 (85%) 0,001

Quando perguntados sobre alteracdo no humor durante a pandemia

relacionado aos seus filhos(as), a maioria dos responséaveis (73%) disse que o

Variaveis Populacdo Total | Piora da Manteve a P-value
N=75 condicdo condicéo

pulmonar e/ou | pulmonar

nutricional N= | e/ou

33 nutricional

N=42

Humor 55 (73%) 31 (94%) 29 (69%) 0,003
Sono 33 (44%) 22 (66%) 14 (33%) 0,006
Apetite 44 (59%) 23 (67%) 21 (50%) 0,195

humor alterou, ou seja, seu filho ficou mais triste, quieto ou irritado e foi

associado a piora do quadro pulmonar e/ou nutricional (p-valor 0,003). Sobre

alteracdo no padrao de sono, 44% observou mudanca (aumentou ou diminui o

sono) que também foi associado piora do quadro pulmonar e/ou nutricional (p-

valor 0,006). Em relacdo a alimentacdo/apetite, mais da metade (59%) observou

mudanca no padrao (aumento ou diminui¢cdo do apetite). Tabela 3

Tabela 3- Animo das criancas e adolescentes durante a pandemia e sua

comparacéo segundo a condicao pulmonar e/ou nutricional.

Discussao
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O presente estudo mostrou que o diagnostico precoce da FC (antes de 1

ano de idade) foi um fator protetor da condi¢do pulmonar e/ou nutricional das
criancas/adolescentes durante a pandemia pela 6tica dos responsaveis.
Atualmente, todos os estados brasileiros dispdéem da triagem neonatal da FC,
pelo do teste do pezinho, dessa forma, a idade de diagndstico tem diminuido ao

longo dos anos, com uma mediana de 3,7 meses em 2018(17).

O tratamento da FC quando também ocorre precocemente, em centros
de referéncia especializados e por equipe multidisciplinar que orienta sobre
todos os cuidados necessarios como: desempenho pulmonar e a realizacdo de
fisioterapia, nutricdo adequada, administracdo de medicamentos e também em
guestdes sociais e emocionais se observa a melhora dos resultados clinicos,

otimizando o prognéstico desses pacientes(8,18).

Quando uma doenca crbnica é diagnosticada na infancia passa por
transicOes etarias e transformacdes que diz respeito aos servicos de saude e
seus fluxos, tomadas de decisdes em relacdo ao cuidado, garantia de direitos e
construcbes de redes que incluem a familia, o hospital e a escola(19). A
pandemia levou ao distanciamento da escola, do hospital, da familia e trouxe
uma ruptura nessa rede que integrava o cuidado das criancas e adolescentes
com FC, e os cuidados em saude se tornaram ainda mais responsabilidade dos

Seus responsaveis.

Os responséaveis do nosso estudo eram majoritariamente feminino. E
comum na dindmica e na organizacao dessas familias as méaes abrirem mao do
trabalho, do marido e até de outros filhos para se dedicarem na rotina de

cuidados exigidos pelos seus filhos com FC(20).Cuidar do filho com uma doenca



115
cronica pode ser uma experiéncia solitaria, jA que muitos compromissos sao
atribuidos a mée. A centralidade das mulheres nos cuidados compreende
qguestdes de género produzidas a partir de significados culturais e subjetivos. Os
estereotipicos que surgem ao redor desses significados influenciam na criacédo
de crencas acerca do que é caracteristico para homens e mulheres, e classificam

o cuidado como algo feminino(21).

Em todo o mundo, as taxas de desemprego aumentaram devido ao
fechamento de varios setores produtivos e as necessarias medidas de
distanciamento social(2). No nosso estudo inferimos que cerca de 1/4 dos
participantes tiveram seu orcamento familiar fortemente impactados pela perda
do emprego ou pela reducéo de salario durante a pandemia da Covid-19. Este
fato e o recebimento de beneficio social foram associados estatisticamente a
piora do quadro pulmonar e/ou nutricional. Mesmo com o recebimento por
algumas familias dos beneficios sociais ainda ndo foram suficientes para
assegurar condi¢cdes econdbmicas adequadas, indicando a necessidade de
reavaliacdo do apoio socioecondmico prestado a esses pacientes e suas
familias. A perda de renda dessas familias € um fator de vulnerabilidade no
Brasil, Pais com enorme desigualdade social. O fortalecimento do sistema de
protecdo social € muito importante para garantir os direitos basicos de cidadania

e minimizar as desigualdades sociais e econdmicas.

A perda ou reducdo de renda de forma repentina leva a problemas
financeiros que facilitam a inseguranca alimentar. A conservacédo de um estado
nutricional adequado é imprescindivel na manutencdo da condi¢cdo pulmonar,

para evitar infeccbes e para bom prognostico na FC. Os pacientes com FC
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necessitam de uma taxa calGrica maior por isso, se recomenda o uso de
suplementos cal6ricos como coadjuvante no fornecimento de calorias e
proteinas, auxiliando no ganho de peso(22).Uma das dificuldades apontadas
em nosso estudo pelos responsaveis foi no fornecimento de suplemento calérico
implicando na piora do quadro pulmonar e/ou nutricional. Em consonancia com
nossos achados, em 2021, os centros de referéncia para tratamento da FC em
todo Brasil apresentaram fornecimento irregular e escassez de medicamentos,
vitaminas, suplementos calGricos, e outros recursos importantes para o

tratamento dos pacientes com FC (18).

As associacbes de pais da FC durante a pandemia da Covid-19
conseguiram via doacdo ou acdes judiciais, fornecer suplementos cal6ricos
prescritos, insumos, produtos de higiene e alimentos para algumas familias (23).
No entanto, politicas publicas devem ser planejadas e executadas para que nao
tenha mais escassez ou falta de itens essenciais para os cuidados dos pacientes

com FC.

Os efeitos positivos do isolamento social foram observados com a
diminuicdo do nimero de casos no Brasil, essas medidas foram essenciais para
conter a disseminacdo da Covid-19 e evitar a sobrecarga do sistema de
saude(24). No entanto, as criancas/adolescentes com FC e seus responsaveis
ja possuem uma rotina de tratamento exaustiva e em consequéncia dos efeitos
do isolamento social as colocaram em situagdes mais desafiadoras, “ficar em
casa”’, por exemplo foi uma das principais dificuldades relatadas pelos
responsaveis e foi associado com a piora do quadro pulmonar e/ou respiratério.

Esse cenario de sofrimento emocional, com situagfes estressantes, tais como:
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medo da infec¢do por Covid-19, frustracao e tédio, falta de contato pessoal com
amigos e familiares, alteragdes no humor, insonia podem afetar o bem-estar e o

desenvolvimento dos pacientes com FC(9,25).

O medo é responsavel por intensificar a ansiedade e para minimizar esses
sentimentos é fundamental o apoio as necessidades psicossociais de criancas e
adolescentes, principalmente diante da possibilidade de estresse pos-traumatico
em decorréncia da pandemia de Covid-19. A sensibilidade e a habilidade técnica
dos profissionais de saude aliadas ao fortalecimento das redes sociais de apoio
Sao essenciais para a promocdo da saude mental desses pacientes durante o

periodo de transicao e ressignificacdo do periodo pés-pandémico (26).

Em relacdo ao estado de animo o presente estudo mostrou que alteracdes
no humor e sono foram associados a piora do quadro pulmonar e/ou nutricional.
Um estudo apontou que 40% dos brasileiros disseram ter tido problemas com o
sono durante a pandemia e 50% daqueles que ja possuiam problemas
perceberam gque o problema se agravou durante a pandemia(27). Alteracbes do
sono exercem efeitos negativos no cotidiano, na salude e na qualidade de vida,

especialmente nos pacientes cronicos(27).

A dificuldade na realizacdo de consultas e exames pode ser considerado
uma das causas da piora do prognéstico de doencas crbnicas (28).Em nosso
estudo ndo encontramos dificuldades de atendimento nos hospitais, mas
verificamos que as dificuldades relacionadas a realizacdo de exames em geral
foram associadas a piora da condicdo pulmonar e/ou nutricional durante a
pandemia de Covid-19.Pacientes com FC precisam fazer varios exames para

manter a condi¢cdo de saude e um bom progndéstico como: coleta de secrecao
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respiratéria para identificacdo de infeccdo bacteriana crénica e oportunista das
vias aéreas e como método de acompanhamento de tratamento; teste de fungéo
pulmonar fundamental para avaliar o curso e a progressédo da FC e deteccao
precoce de exacerbacfes pulmonares; a radiografia e tomografia de toérax
utilizado para avaliar a progresséo da doenca e outros. Quando esses exames

nao sao realizados de forma regular pode aumentar a morbimortalidade(8).

O teleatendimento foi uma estratégia amplamente utilizada no centro de
referéncia onde realizamos a pesquisa e para aqueles que a acharam esse tipo
de atendimento pratico e seguro foi um fator protetor para a condicdo pulmonar
e/ou nutricional. Alguns autores apresentaram evidéncias que a realizacdo do
teleatendimento/teleconsulta durante a pandemia se tornou uma forma para dar
continuidade aos cuidados em salude pela maioria dos pacientes com FC
acompanhados no centro de referéncia durante a pandemia, tendo boa

aceitacao por parte dos pacientes e profissionais (7,11,29).

O presente estudo apontou algumas dificuldades durante a realizacédo das
teleconsultas e estas apresentaram associacdo com a piora do quadro pulmonar
e/ou nutricional. Alguns fatores como: a falta de internet estavel, a
disponibilidade de dispositivos eletrdnicos com acesso a internet, conhecimento
prévio da tecnologia utilizada, dificuldade de assimilar as informacdes prestadas
pelos profissionais de salde podem comprometer a qualidade da teleconsulta.
O SUS foi implementado estrategicamente para disponibilizar cobertura
universal as a¢oes de saude e um dos desafios da realizacao do teleatendimento

€ a vulnerabilidade socioecondmica do pais que vive um abismo digital onde
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cerca de 34 milhGes de pessoas ainda estdo desconectadas da internet e outras

86,6 milhdes tem dificuldades de se conectar diariamente(30).

Embora tenhamos bons resultados relacionados a continuidade do
cuidado por meio do teleatendimento e 0 uso das tecnologias digitais auxiliando
inclusive na modernizacao e atualizacdo nos cuidados de saude para pacientes
com FC, ainda precisamos de mais estudos para verificar a satisfacdo dos

pacientes, a eficiéncia e a acessibilidade a essa opc¢éo de cuidado(29).

Conclusao

As criancas/adolescentes com FC além de viverem com
comprometimentos fisicos e tratamentos complexos que a doenca ja impde,
passaram por sofrimento emocional, ansiedade, medos entre outros problemas
decorrentes do isolamento. Alteracbes no sono e no humor interferem
negativamente na condi¢cdo pulmonar e/ou nutricional, por isso é importante ter
uma boa comunicacdo e um olhar mais atento as questbes relacionadas ao

animo desses pacientes.

O fortalecimento de politicas publicas que ampliem o acesso aos
beneficios sociais e redes de apoio psicologico aos pacientes com FC e suas
familias a fim de incentivar a diminuicdo das iniquidades de género no cuidado
e garantir suporte material e afetivo no cenario pés pandémico € de suma
importancia para a conservacdo do quadro pulmonar e/ou nutricional de

criancas/adolescentes com FC.
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Estratégias voltadas para o acesso e financiamento dos centros de
referéncia para tratamento da FC devem ser desenvolvidas para evitar a
escassez de medicamentos, suplementos e insumos para a realizacdo de
exames que sao importantes para manter uma boa condi¢do

pulmonar/nutricional.

O teleatendimento foi uma ferramenta fundamental para o gerenciamento
da FC durante a pandemia da Covid-19, sendo possivel manter a continuidade
dos cuidados mesmo com o distanciamento social, tendo grande adeséo por
parte dos pacientes e foi considerada um fator protetor para a condi¢cao pulmonar
e/nutricional. Para se obter éxito no teleatendimento é necessario que os
pacientes tenham acesso a tecnologias apropriadas e os profissionais de saude

prestem informacdes de facil compreensao.

A pesquisa foi realizada online por ser a forma mais eficiente e segura de
contato com os participantes no momento, mas observamos como limitacées do
estudo, restricdes culturais e socioecondmicas, onde somente pessoas com

acesso a internet e capacidade de utiliza-la puderam participar.
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CAPITULO 7 — CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho deixa a necessidade de se continuar refletindo e estudando
sobre as consequéncias das restricbes impostas pela pandemia da Covid-19,
haja vista a intensificacdo de dificuldades ja vividas pelas criancas e
adolescentes com FC em decorréncia das mudancas abruptas em suas rotinas
de cuidados em salde pelas medidas de contencdo da pandemia, além de
fatores adicionais como o medo, incertezas e desgastes fisicos e psicologicos.

O artigo “Fatores relacionados com a mudanga da condigdo pulmonar
e/ou nutricional das criancas e adolescentes com fibrose cistica durante a
pandemia da Covid-19” conseguiu demonstrar que as alteracées no sono e no
humor podem interferir nas condic¢des de saude de crian¢as e adolescentes com
FC. Desta forma, € indispensavel que os profissionais de salde tenham um olhar
mais atento a questdes relacionadas ao animo desses pacientes e, para isso,
uma boa comunicacdo entre a equipe multiprofissional, pacientes e seus
responsaveis é fundamental, além de continuo e indispensavel fortalecimento
das redes de apoio (familiar, amigos, escolar, ONGs, hospitalar).

Os dados levantados também permitiram realizar inferéncias a respeito
de solucbes adotadas pelo centro de referéncia e manutencdo de
acompanhamento minimo dos pacientes. O teleatendimento por exemplo, se
mostrou uma ferramenta fundamental para o gerenciamento da FC durante a

pandemia da Covid-19, sendo possivel manter a continuidade dos cuidados
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mesmo com o distanciamento social. Mesmo havendo adesé&o deste servigo por
parte dos pacientes e profissionais de saude, foram relatadas dificuldades
durante o teleatendimento como: acesso a internet de qualidade, disponibilidade
de dispositivos eletrbnicos com internet, falta de capacitacdo prévia para a
utilizacdo dos mesmos e incompreensao das informacdes prestadas pelos

profissionais de saude.

A pratica do teleatendimento no periodo pés pandémico é visto com
entusiasmo por alguns profissionais de saude. Entretanto, é fundamental durante
as consultas de acompanhamento de pacientes com FC a avaliagdo da
composicao corporal, a ausculta pulmonar entre outros exames fisicos para um
bom prognéstico da doenca, portanto, a realizagcdo da consulta remotamente

devera ser avaliada individualmente de acordo com o estado clinico do paciente.

A perda de renda e falta de suplementacdo calérica também foram
identificados como fatores relevantes durante a andlise dos dados. Estes itens
tém potencial de interferir nas condi¢cdes de salude de criancas e adolescentes
com FC e, por isso, a garantia de apoio financeiro as familias de pacientes com
FC em situacdo de maior vulnerabilidade é de extrema importancia para que nao
ocorra restricdo na aquisi¢cdo de alimentos e suplementos caléricos, prevenindo

assim a desnutricao.

Além destas questdes, o artigo “A percepcao do impacto da COVID-19 na
vida de criancas e adolescentes com fibrose cistica” possibilitou, devido sua
abordagem qualitativa, aprofundar questdes como o sentimento de desamparo

e despreparo com os cuidados domiciliares que 0s responsaveis por criancas e
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adolescentes com FC relataram. Estratégias de apoio e cuidado para pacientes
com FC em conjunto com a atencdo primaria de salde e outras instituicdes de
saude (fora do centro de referéncia) devem ser desenvolvidas, pois ao longo da
pesquisa se observou que mesmo com as consultas sendo realizadas conforme
0 preconizado pelas diretrizes clinicas de tratamento da FC ( a cada 3 meses
para pacientes basais) no centro de referéncia, havendo pequeno atraso na
periodicidade devido a pandemia, muitos responsaveis e pacientes se sentiram
inseguros em relacdo aos cuidados em saude. Partindo desses achados outros

estudos podem ser realizados para se aprofundarem nesta questao.
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RESUMO: A fibrose cistica € uma doenca genética hereditaria caracterizada por
uma mutacao no gene CFTR e pela disfuncéo da sua proteina correspondente,
assim como pelo acometimento multissistémico. O tratamento que anteriormente
visava a reducéao dos sintomas e complicacdes decorrentes da doenca, hoje vem
sendo proposto novas abordagens terapéuticas, como as que atuam diretamente
na proteina CFTR defeituosa ou de reparo pontual do gene mutado. Este estudo
traz uma revisao critica, com o objetivo discutir as novas opc¢des de tratamento
para fibrose cistica e os seus desafios de implementacao, além das perspectivas
acerca da terapia génica.

PALAVRAS CHAVES: Fibrose Cistica; CFTR; Terapia Génica.

ABSTRACT: Cystic fibrosis is a hereditary genetic disease caused by a mutation
in the CFTR gene and the dysfunction of its corresponding protein, and by the
multisystemic commitment. The treatment that mainly targeted the symptoms
associated with this progressive disease, new therapies provide a substantial
improvement over previous treatments, such as the functional correction of the
defective CFTR or in the single-gene defect. This study brings a critical review
about the new treatment options for cystic fibrosis and the implementation
challenges, addition the perspectives on gene therapy.

KEYWORDS: Cystic Fibrosis; CFTR; Gene Therapy.

1- INTRODUCAO

Os pacientes diagnosticados com Fibrose Cistica (FC) apresentam uma
mutacao no gene que codifica um regulador de condutancia transmembrana da
fibrose cistica (CFTR), responsavel por regular o canal de cloreto presente em
muitas células epiteliais e no sangue. As mutacdes causadas nesse gene

desencadeiam o desequilibrio no transporte de ions, como cloro, sodio e agua,
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causando disfungdes como infecgéo e inflamagao pulmonar crénica, obstrucao
gastrointestinal, infertilidade masculina, insuficiéncia hepética e pancreatica
(ATHANAZIO et al., 2017; BOUCHER, 2002).

O diagnostico clinico se baseia nos sintomas respiratérios cronicos,
pneumonias recorrentes e sinais de insuficiéncia pancreatica exdcrina. Enquanto
o laboratorial consiste no doseamento da tripsina imunorreativa, que é realizado
apos o nascimento (preferencialmente do 2° ao 6° dia) através do teste do
pezinho, assim como pelo teste do suor que verifica a concentracao de eletrdélitos
ou entdo pelo teste genético a nivel molecular (SANTOS et al., 2005).

Quanto mais precoce for o diagndstico, melhor sera o progndstico do
paciente, pois possibilita a intervencdo preventiva das complicacfes. Dados
nacionais apontam que a fibrose cistica afeta 1 a cada 10 mil brasileiros e em
2017 havia cerca de seis mil pacientes com essa doenga (REBRAFC, 2017).
Apesar de ainda nédo ter cura, nas ultimas décadas, diversos avancos no
diagnéstico e tratamento da FC mudaram radicalmente o progndstico, com
aumento significativo da sobrevida e qualidade de vida (ATHANAZIO et al.,
2017).

2- METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de revisdo critica com o objetivo de discutir as
novas opcdes de tratamento para fibrose cistica e as perspectivas acerca da
terapia génica. A busca foi realizada nas bases de dados eletrénicas MEDLINE,
LILACS, PUBMED e SciELO. Foram selecionados artigos publicados nos ultimos
10 anos, de 2010 a 2020, em lingua inglesa ou portuguesa, localizados pelos
descritores: fibrose cistica, CFTR e terapia génica. A localizacdo dos termos e a
estratégia de busca foram baseados nos descritores em ciéncias da saude
(DeCS).

3- REFERENCIAL TEORICO

3.1- ASPECTOS GENETICOS E FISIOPATOLOGICOS

Por se tratar de uma doenca genética e com padrdo de heranca
autossGmica recessiva, 0s pais portadores (heterozigotos, assintomaticos ou

nao) possuem 25% de chance de transmitir o gene mutado aos seus filhos, em
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cada gestacédo (CYSTIC FIBROSIS GENOTYPE-PHENOTYPE CONSORTIUM,
1993). Em 1989, o gene CFTR foi identificado pela primeira vez no brago longo
do cromossomo 7 (KEREM et al., 1989), responsavel por codificar uma proteina
com 1480 aminoé&cidos, a qual forma uma estrutura modular composta por duas
porgdes que transpdem a membrana e revestem o canal, e por dois dominios
citoplasmaticos de ligacao de nucleotideos que se ligam ao ATP, além de um
dominio regulatério no interior da célula dependente de AMPc (DEVLIN et al.,
2002).

O CFTR é expresso em células epiteliais de tecidos com funcdes
exdcrina, como por exemplo, pele, pulméo, pancreas, glandulas sudoriparas,
figado, intestino grosso, testiculo, ductos deferentes e biliares (O’'SULLIVAN;
FREEDMAN, 2009; ROSA et al., 2008). Nas glandulas sudoriparas esta
deficiéncia do canal de cloro acarreta uma elevacdo das concentracdes de
cloreto e sédio no suor. Nas vias aéreas ocorre uma reducédo da secrecao do
cloro e uma elevacédo da reabsorcéo do sédio e agua, levando a desidratacéo da
mucosa de revestimento das células epiteliais, diminuicdo da acdo mucociliar e
obstrucao das vias aéreas, devido ao muco espesso (ROBBINS et al., 2005). A
perda da funcéo pancreética é progressiva, cerca de 90% dos pacientes com FC
apresentam insuficiéncia pancreéatica exocrina. O blogueio dos canaliculos
pancreaticos por tampdes mucosos dificulta a liberacdo das enzimas para o
duodeno, acarretando ma digestdo, dificuldade de absor¢cdo de gorduras,
proteinas e carboidratos, causando diarreia cronica, , distensdo abdominal,
deficiéncia de vitaminas lipossoliveis, baixo ganho de peso e desnutricdo
(CASTELLANI; ASSAEL, 2017; ROSA et al., 2008).

Desde a identificacdo do CFTR, ja foram identificadas 2.090 mutacdes
(“Cystic Fibrosis Mutation Database”, 2020), sendo que a maior parte delas
envolve a alteracdo de apenas uma das bases de nucleotideo do DNA. Cerca
de 200 mutacOes foram caracterizadas em termos de risco de doenca. Essa
grande quantidade de mutacdes desencadeia uma diversidade de fenotipos
clinicos, além disso outros fatores genéticos, celulares, ambientais que ainda
sao desconhecidos podem influenciar no curso da doenca e na resposta de cada
paciente ao tratamento (DE BOECK; AMARAL, 2016) . No entanto, a mutacao

mais frequente, € causada pela delecdo de trés nucleotideos no gene,
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acarretando a auséncia de um Unico amino@cido, a fenilalanina, na posicédo 508
da proteina CFTR. Essa mutacgéo, conhecida como F508del, ndo permite que a
proteina afetada se enrole e se insira corretamente na membrana plasméatica
(COONEY; MCCRAY; SINN, 2018).

As mutacbes sdo classificadas de acordo com as alteracbes que
produzem na funcdo ou na expressao da proteina, conforme ilustrado na figura
1. As mutacBes de classe | ndo tem producdo da proteina. As mutacdes de
classe Il codificam uma proteina estruturalmente anormal, que ndo atinge a
superficie celular, a mutacdo mais comum na FC, F508del, pertence a esse
grupo. A mutacgédo de classe lll atinge a superficie celular, mas os canais ficam
fechados. As mutacdes de classe IV causam uma diminuigdo na condutancia
ibnica através do canal. As mutaces de classe V possuem pouca CFTR na
superficie celular, tendo sua funcédo reduzida. MutacBes de classe VI sdo
proteinas menos estaveis e com vida média reduzida (QUINTANA-GALLEGO;
DELGADO-PECELLIN; CALERO ACUNA, 2014).

Class of mutation

Normal | Il 1l \% \ Vi
crr CI ¢or

Molecular No synthesis Block in Block in Reduced Reduced Reduced
defect Y processing regulation conductance synthesis half-life
Functional Protein is not Folding g:::;z‘ lon transport Decreased protein 22;’;;52?
abnormality synthesized defect defect defect synthesis the protein

: Gly542X Phe508del Gly551Asp Arg117His 3849+10kbC—T
N Trp128X Asn1303Lys Gly178Arg Arg347Pro sty -gztmg)((:
mutations Arg553X lle507del Gly551Ser Arg117Cys 3120+1G—A 42“79 A
621+1G—T Arg560Thr Ser549Asn Arg334Trp ST ins

Figura 1: classes de mutacBes do CFTR. Categorias de mutaces CFTR com mutagdes,
resultando em: nenhuma sintese (classe 1), processamento defeituoso (classe Il), regulagao
blogueada (classe Ill), condutancia deficiente (classe 1V), quantidade de proteina CFTR reduzida
(classe V), proteina com menor tempo de vida (classe VI). Fonte: (QUINTANA-GALLEGO;
DELGADO-PECELLIN; CALERO ACUNA, 2014)

3.2-TRATAMENTO
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O tratamento da FC é extremamente complexo e por toda a vida
do paciente. O direcionamento é feito com o intuito de reduzir os sintomas e as
complicacBes decorrentes da doenca, por isso baseia-se na prevencao das
infeccdes respiratdrias, na otimizacdo da fungdo pulmonar, no tratamento da
insuficiéncia pancreatica, na promo¢do e na conservacdo de um estado
nutricional adequado (ROSA et al., 2008).

As diretrizes terapéuticas estdo descritas no Protocolo Clinico para
Tratamento (PCDT) da FC, regulamentado por meio da Portaria Conjunta N°08,
de 15 de agosto de 2017. Os PCDT sao os documentos oficiais do sistema unico
de saude (SUS) para estabelecer os critérios para o diagnostico e tratamento de
uma doenca ou agravo a saude. A elaboracédo e atualizacdo dos PCDT séo
baseadas em evidéncias cientificas e analisa os critérios de eficicia, seguranca,
efetividade e custo-efetividade das intervencbes em salude recomendadas
(BRASIL., 2017).

Para o tratamento da insuficiéncia pancreatica exdcrina é preconizado o
uso das enzimas pancredticas para facilitar a digestdo e absorcao das dietas
ricas em gorduras e do uso de vitaminas lipossoluveis, a fim de manter um bom
estado nutricional. Para fluidificar o escarro e promover a hidratacdo de
superficie das vias aéreas usa-se nebulizacdo com solucdo salina hiperténica
concomitantemente com a alfadornase que atua clivando a molécula do DNA
que constitui o escarro, promovendo assim um sinergismo e a melhora da
obstrugéo crbnica das vias aéreas. Os antibi6ticos sdo utilizados como profilaxia
e tratamento das infecgcdes pulmonares, baseado na colonizagdo bacteriana
presente no paciente. Enquanto os broncodilatadores s&o utilizados para
melhorar o fluxo respiratério e facilitar o mecanismo de depuracdo do muco nas
vias aéreas (CASTRO; FIRMIDA, 2011).

A doenca pulmonar € a manifestagdo mais importante na FC, sendo o
principal fator da morbidade e mortalidade (MAUCH et al., 2016). A maioria dos
pacientes a desenvolvem de forma progressiva, obstruindo as vias aéreas pela
presenca do muco espesso, da infeccdo bacteriana e da inflamac&o, por isso se
faz necessario o desenvolvimento de terapias mucoliticas, anti-inflamatdrias e
anti-infecciosas, principalmente para os pacientes em estagios mais avancados

(BELL et al., 2020). Com o diagndstico sendo realizado mais precocemente e
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com a ampliag&o do tratamento, principalmente quando realizado em centros de
referéncia, o prognéstico da FC mudou radicalmente, nas ultimas décadas se
observou um aumento significativo da expectativa e da qualidade de vida dos
pacientes (ATHANAZIO et al., 2017).

3.2.1 - TRATAMENTO COM MODULADORES DA CFTR

A descoberta do CFTR no final de 1980 permitiu o desenvolvimento de
pesquisas mais direcionadas para o regulador de condutancia transmembrana,
e assim melhorasse a compreensao da fisiopatologia e das relacdes entre
gendtipo-fendtipo da FC. Tais avancos foram impulsionados pelo crescente
aperfeicoamento na area da engenharia genética, que auxiliaram na
classificagcdo das mutagdes e no desenvolvimento de terapias direcionadas aos
defeitos produzidos pelo gene mutado (BELL et al., 2020).

Os moduladores da CFTR atuam na causa da doenca e ndo apenas nos
sintomas, sdo direcionados para algumas mutacdes especificas do gene. As
novas drogas moduladoras atuam na funcado da proteina CFTR defeituosa
produzida pelo CFTR na FC, agindo como potencializadores, quando aumentam
a expressao da proteina da membrana plasmatica de classe lll, IV e V, ou como
corretores quando interferem no processamento proteico e resultam no aumento
da expressdo da proteina na superficie apical das células de classes | e Il
(ATHANAZIO et al., 2017).

Esses moduladores da CFTR tém como um dos objetivos bloquear uma
série de eventos que levam a doenga pulmonar progressiva, o efeito desses
medicamentos duram enquanto estiverem no organismo, geralmente com
duracéo de 12 horas, ou conforme prescrito pela equipe de atendimento. Além
disso, nenhuma dessas terapias moduladoras da CFTR é eficaz a ponto de ser
usada como tratamento independente, todas precisam do apoio dos outros
tratamentos convencionais (BELL et al., 2020). Até o momento existem quatro
moduladores da CFTR disponiveis: Ivacaftor (Kalydeco®), Lumacaftor/lvacaftor
(Orkambi ®), Tezacaftor/lvacaftor (Symdeko®) e
Elexacaftor/lvacaftor/Tezacaftor (Trikafta™). Todos sao especificos para

determinadas mutacdes, conforme descrito a seguir.
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O Ivacaftor (Kalydeco®) foi o primeiro medicamento modulador da
proteina CFTR a obter registro de comercializacdo. Nos Estados Unidos,
Canada e Unido Europeia foi aprovado em 2012, enquanto no Brasil s6 em 2018
recebeu aprovagdo pela ANVISA (Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria)
(BRASIL.,2018a). Esse medicamento é classificado como um potencializador,
pois se liga a CFTR defeituosa que se encontra na superficie celular, sendo
responsavel por abrir o canal de cloreto e manté-lo aberto. Tal acdo permite que
o cloreto flua e regule a quantidade de agua na superficie celular, as secrecdes
mais fluidas amenizam os sintomas da doenca. Dentre os beneficios estdo a
reducdo dos niveis de cloreto no suor, melhora do VEF1 (volume expiratério
forcado no primeiro segundo), diminui¢cao das exacerbacdes pulmonares, ganho
ponderal e melhora da qualidade de vida. Como efeito adverso foram descritos:
cefaleia, tosse, infeccdo do trato respiratério superior, congestdo nasal, dor
abdominal, diarreia, nauseas e tonturas (DAVIES et al., 2013; RAMSEY et al.,
2011).

Inicialmente o lvacaftor foi estudado em pacientes com a mutacédo G551D
(classe IllI), mas seu uso também foi aprovado para outras mutacbes como:
G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N, S549R e
R117H22. Antes do inicio do tratamento, tais mutacdes sao confirmadas por
meio de testes genéticos e o seu uso € indicado para pacientes com idade igual
ou superior a dois anos (COHEN-CYMBERKNOH; SHOSEYOV; KEREM, 2011).
Como o Ivacaftor provou que a terapia de pequenas moléculas que interfere no
defeito molecular era possivel, os pacientes foram atraidos a participar de novos
ensaios clinicos com outros moduladores da CFTR, e assim outros
medicamentos passaram a ser aprovados (BELL et al. 2020).

A associacao Ivacaftor/Lumacaftor (Orkambi ®) &€ uma terapia combinada
(potencializador/corretor) desenvolvida para pacientes com as duas cépias da
mutacdo F508del, os quais geralmente desenvolvem a forma mais grave da
doenca, pois eles possuem pouca ou nenhuma proteina CFTR em suas células.
O Lumacaftor ajuda a proteina CFTR a ficar no formato correto, ao manté-la na
superficie celular por mais tempo. Como a maior parte das proteinas CFTR nao
conseguem uma abertura suficiente que permita o fluxo dos ions de cloreto, o

Ivacaftor foi adicionado com o objetivo de agir como um potencializador e permitir
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gue o0 acesso permaneca aberto, assim o cloreto flui de forma adequada (BOYLE
et al., 2014).

O Orkambi ® demonstrou uma reducdo na ocorréncia de exacerbacdes
pulmonares, com uma pequena melhora no VEF1 e na fungéo pulmonar, assim
como diminuiu 0 namero de internagBes e foi observado melhorias nas
avaliacbes nutricionais em pacientes homozigotos, mas sem efeitos
significativos para os heterozigotos compostos por outras mutacdes conjugadas
ao F508del. Os efeitos adversos encontrados foram: nausea, diarreia, erupcao
cutanea, cansaco e sintomas comuns a um estado gripal. (BOYLE et al., 2014).
Apesar desse medicamento ter sido aprovado pela ANVISA em 2018 (BRASIL.,
2018b), foi submetido para avaliacdo junto com o medicamento Kalydeco® a
CONITEC (Comisséo Nacional de Incorporacdo de Novas Tecnologias) no final
de 2019 e ainda estd em andlise, por isso ndo estdo disponiveis no SUS
(CONITEC., 2020).

A associacao Tezacaftor/lvacaftor (Symdeko®) possui um corretor que
age da mesma maneira que o lumacaftor, porém aparentemente com menos
efeitos colaterais e menos interacdes medicamentosas. Pode ser usado por
pessoas com 6 anos ou mais, homozigotas para a mutacdo F508del e
heterozigotos para a variante F508del, em combinagdo com uma das 26
mutacdes especificas que responda aos ingredientes ativos do Symdeko®. Nos
ensaios clinicos foi observado aumento no VEF1, diminuicdo das exacerbacfes
pulmonares e melhoria do indice de massa corporal. Foram encontrados o0s
seguintes efeitos adversos: cefaleia, nausea, tontura e congestdo nasal
(TAYLOR-COUSAR et al., 2017). O registro de aprovacao pela ANVISA saiu em
janeiro de 2020 e atualmente pode ser comercializado no Brasil (ANVISA.,
2020).

A associacao Elexacaftor/lvacaftor/Tezacaftor € uma terapia combinada
com 3 moduladores de CFTR. O elexacaftor e o tezacaftor sdo corretores de
CFTR, eles auxiliam a proteina CFTR defeituosa, para que ela possa se mover
e se fixar na superficie celular. Uma vez que a proteina CFTR atinge a superficie
celular, o ivacaftor facilita a abertura do canal para que o cloreto e o sodio fluam

normalmente pela célula. (MIDDLETON et al., 2019). Os efeitos adversos mais
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observados nos ensaios clinicos foram: dor de cabeca, diarreia, infec¢ao do trato
respiratorio superior e erupcéao cutanea (RIDLEY; CONDREN, 2020).

Apos 20 anos de desenvolvimento a associacao
Elexacaftor/lvacaftor/Tezacaftor (Trikafta™) foi aprovada pela agéncia
reguladora de alimentos e medicamentos dos Estados Unidos (FDA, do inglés
Food and Drug Administration), no dia 21/10/19, para pacientes com fibrose
cistica maiores de 12 anos, que tenham pelo menos uma mutacdo F508del
(FDA.,2019). No Brasil ainda ndo é comercializado por necessitar da aprovacao
da ANVISA, apoOs a realizagcdo de uma forte campanha organizada pelas
associacbes de apoio a FC nas midias sociais, o fabricante Vertex
Pharmaceuticals se comprometeu em solicitar o registro do Trikafta™ a ANVISA
no primeiro semestre de 2021. (UNIDOS PELA VIDA, 2020)

O Trikafta™ foi desenvolvido para aumentar a quantidade e a funcao da
proteina CFTR F508del na superficie celular. Os pacientes que fizeram uso
deste medicamento apresentaram melhora nos sintomas respiratérios, reducéo
do nivel de sal no suor, além de melhora no estado nutricional. Inclusive a
efichcia demonstrada em ensaios clinicos supera as terapias atualmente
disponiveis relacionadas a funcdo pulmonar, reducdo do cloreto no suor e
reducdo das exacerbacdes pulmonares. (MIDDLETON et al., 2019; RIDLEY;
CONDREN, 2020). Atualmente um ensaio clinico de fase 3 esta sendo realizado
para avaliar a seguranca, tolerabilidade, eficacia e efeitos biolégicos do
Trikafta™ em criangas de 6 a 11 anos, a fim de melhorar e preservar a fungéo
pulmonar desde o inicio da vida (VERTEX PHARMACEUTICALS
INCORPORATED, 2020).

3.3 - DESAFIOS PARA INSERCAO DAS NOVAS TECNOLOGIAS NO SUS

O aumento dos gastos publicos, no Brasil, deve-se, em parte, a
incorporacdo de novas tecnologias ao SUS, que podem ser definidas como
medicamentos, vacinas, produtos, procedimentos e sistemas desenvolvidos
para resolver algum problema de saude e melhorar a qualidade de saude.
(SOUZA; SOUZA; LISBOA, 2018). Antes de ser incluido e distribuido pelo SUS
0 medicamento tem que passar por uma série de avaliacdes que demandam

muito tempo.
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Para o fornecimento de um medicamento no Brasil € necessario obter
registro junto a Anvisa, para validacdo dos dados de qualidade, eficacia e
seguranca, com as respectivas responsabilidades do fabricante, além do
monitoramento poés-comercializagdo (Farmacovigilancia). A Anvisa € uma
autoridade de referéncia que esta alinhada com outras agéncias internacionais,
fortalecendo os padrfes regulatérios, para que todos os medicamentos tenham
qualidade, seguranca e eficacia (NISHIOKA; SA, 2006).

Apo6s o registro pela ANVISA, é necessario passar pela camara de
regulacdo de mercados de medicamentos (CMED — Lei n° 10.742/2003), que &
uma camara interministerial, responsavel pela regulacédo econémica do mercado
de medicamentos no Brasil cujo trabalho executivo é realizado pela Anvisa. A
CMED estabelece limites para precos dos medicamentos, adota regras que
estimulam a concorréncia no setor, monitora e fiscaliza a comercializacao(DIAS;
SANTOS; PINTO, 2019). A aprovacao do medicamento para comercializacao
pela ANVISA garante apenas que o produto possa ser adquirido para compra no
pais. No entanto, isso ndo quer dizer que sera disponibilizado de forma gratuita
e universal aos pacientes.

Para que seja disponibilizado pelo SUS é necessario que seja avaliado e
aprovado pela CONITEC, 6rgdo responsavel pela avaliacdo de novas
tecnologias em saude e incorporacdo no SUS, que tem a funcao de assessorar
0 ministério da saude ndo so na inclusdo de novos medicamentos, mas também
na producdo de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas (CAETANO et al.,
2017). Tal processo de padronizagdo e de inclusdo requer analises técnico-
cientificas a partir das melhores evidéncias disponiveis, acompanhadas por
estudos de impacto orcamentario, recomendando a incorporacdo ao SUS de
medicamentos eficazes, seguros e com melhor custo-efetividade do que as
alternativas ja oferecidas (BRASIL., 2018c).

O processo de incorporacdo de tecnologias no sistema de saude é
permeado pelo interesse de varios grupos, como: profissionais de saude,
servicos de saude, instituicbes financiadoras, produtores das tecnologias,
politicos, associacdes de pacientes, entre outros que podem influenciar a
tomada de decisdo dos 6rgdos competentes (SCHEFFER, 2008). Como até o

momento nenhum modulador da CFTR foi aprovado pela CONITEC, eles néo
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sao fornecidos pelo SUS, o que restringe 0 aceso aos pacientes com maior poder
aquisitivo, dado o alto custo desses medicamentos.

Alguns paises discutem a incorporacdo de uma nova tecnologia no campo
doutrinério do direito (MACHADO et al., 2011). No Brasil, devido ao processo
moroso de aprovacao pelos érgdos competentes, muitas vezes 0 acesso a
determinados medicamentos € viabilizado somente através da judicializacao.
Observa-se inclusive que o fato de um medicamento possuir um nimero elevado
de demandas judiciais pode influenciar indiretamente no seu processo de
incorporagao ao SUS (SOUZA; SOUZA; LISBOA, 2018).

Frente ao alto custo dos moduladores da CFTR, o tratamento somente
deve ser prescrito baseado no genoétipo do CFTR a fim de se ter éxito no
tratamento, pois a resposta é personalizada ao individuo. Além disso, o governo
e a industria farmacéutica devem priorizar parcerias que discutam 0s custos e
os beneficios das terapias disponiveis, assim como os profissionais de saude,
0s pacientes, os familiares, as organizacbes ndo governamentais e 0s
pesquisadores devem discutir sobre a implementacao de politicas publicas de
acesso e adeséo ao tratamento, visando ao mesmo tempo uma terapia eficaz e

com custos reduzidos, ja que sao tratamento de longo prazo (MARSON,2020).

3.4 - PERSPECTIVAS DA TERAPIA GENICA PARA A FIBROSE CISTICA

Concebe-se por terapia génica a possibilidade de restaurar a funcao de
um gene, através da insercao de cépias de genes em células especificas do
paciente, como alternativa para o tratamento de doencgas causada por mutagdes
herdadas ou adquiridas ao longo da vida (GINTER, 2000). O método mais
utilizado € o DNA recombinante, que por clonagem molecular isola e propaga
fragmentos do gene de interesse por meio de vetores, que pode ser de origem
plasmidial, nanoestruturado ou viral, sendo o ultimo mais eficiente (MISRA,
2013).

Desde a descoberta do gene que causa a fibrose cistica (KEREM et al.,
1989), essa tem se tornado um alvo terapéutico de muitas pesquisas a fim de se
desenvolver um sistema de transferéncia génica viavel, como o virus adeno-
associado (AAV), o adenovirus e as formulac¢des de lipossomas nao virais, mas

até o momento ndo alcancaram 0s avanc¢os clinicos esperados que esta
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abordagem oferece (COONEY; MCCRAY; SINN, 2018; GRIESENBACH;
PYTEL; ALTON, 2015). Desde o primeiro ensaio clinico em pacientes com FC
(ZABNER et al., 1993), muitos outros foram aplicados sem conseguir uma cura
eficaz; limitando-se a poucos beneficios clinicos. Um que conseguiu estabilizar
a funcdo pulmonar dos pacientes de forma segura e eficaz, contudo de efeito
modesto, foi um ensaio clinico duplo-cego, randomizado, placebo-controlado de
12 meses, no qual administraram nove doses de um complexo n&o-viral do gene
CFTR via lipossomas catiénicos (ALTON et al., 2015). Como também, j& foram
realizados ensaios pré-clinicos e clinicos direcionados na administracéo de vetor
viral e ndo-viral, os quais apresentaram pequenos avancos, e ainda séo
necessarios agentes de transferéncia genética mais potentes (ALTON et al.,
2017; GUGGINO; CEBOTARU, 2017; KLINK et al., 2004).

Dentre os desafios da terapia génica estd em produzir vetores com baixa
citotoxicidade e imunogenicidade. Pois, o vetor além de ser eficiente na liberacao
do gene, precisa produzir uma quantidade suficiente para que possa ser
disponibilizado em grande escala no organismo sem que gere reacdes alérgicas
ou processos inflamatérios. Ja que na maior parte dos casos, espera-se que as
funcdes normais sejam restabelecidas ao corrigir as deficiéncias ou os efeitos
nocivos, e 0 vetor passe a expressar o gene por toda a vida do paciente
(GARDLIK et al., 2005; MISRA et al., 2013). Contudo, quando ha necessidade
de administracdes continuas devido a renovacédo das células-alvo, das defesas
sistémicas e locais nas vias aéreas, pode levar a formacdo de anticorpos
neutralizantes. Outra op¢ado, com menor resposta imunologica, seria 0s vetores
nao virais, no entanto alguns estudos apontam que possuem menor eficiéncia
de transducao (BOYD., 2006; SUEBLINVONG et al., 2007).

Tais tecnologias tem-se revelado consideravelmente mais dificil do que
inicialmente se esperava, para o tratamento da FC. Embora exista pontos fortes
e fracos em vetores virais e ndo virais, o maior desafio estd em desenvolver
vetores capazes de transpor a barreira mucociliar que reveste as vias aéreas do
pulmdo, o que torna a transferéncia genética mais ineficaz nesse tecido
comparado aos outros (HART E HARRISON, 2017). Existe uma série de
barreiras que inicialmente evoluiram para nos proteger de virus, bactérias e

outras particulas inaladas, como as extracelulares representadas pelo muco, a
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depuracdo mucociliar e as proteinas glicocalice, as quais cumprem a sua funcéo
inicial e limitam o acesso dos agentes de transferéncia genética as células
pulmonares. Além disso, existe a resposta imune humoral e celular dirigidas
contra 0 agente de transferéncia genética ou produto transgénico, as quais por
sua vez limitam a expressado génica. Estes tornam-se obstaculos significativos
na eficiéncia da terapia génica, especialmente para 0s vetores nao virais
(GRIESENBACH, DAVIES, ALTON, 2016; MAULE, AROSIO, CERESETO,
2020).

Entretanto, com a descoberta das células-tronco embrionarias humanas
e das células-tronco pluripotentes induzidas (em inglés, induced Plupotent Stem
Cells - iPSCs), novos modelos in vitro foram desenvolvidos a fim de se estudar
a regeneracéo tecidual e a modulacéo das doencas (THOMSON et al., 1998;
TAKAHASHI E YAMANAKA, 2006). As iPSCs, em especial, com qualidades
notavelmente semelhantes as células estaminais embrionarias criou-se uma
nova e valiosa fonte de células pluripotentes para a descoberta de
medicamentos, de terapia celular e pesquisa basica. Embora a diferenciagéo dos
iPSC exija desafios técnicos, a sua derivacdo para um epitélio de via aérea ja foi
relatada, tornando as iPSC uma fonte ilimitada de células (WONG et al., 2005;
FIRTH et al., 2014; MOU et al., 2012). Este sistema, quando usado em conjunto
com a cultura de células organoides (MCCAULEY et al., 2017), oferece a
possibilidade de se obter um modelo para FC que pode ser especifico para o
paciente, carregando raras mutacdes de CFTR.

Com os recentes avangos da engenharia genética, sdo propostas novas
perspectivas de aplicagdo da terapia génica para a FC. Como por exemplo as
tecnologias baseadas na edi¢cdo gendmica que exploram a funcéo de nucleases
programaveis para reparar mutacdes pontuais no genoma, pelo o uso das
nucleases dedo de zinco (em inglés, zinc finger nucleases, ZFNSs),
meganucleases, da TALE nucleases (em inglés, transcription activator-like
effector nucleases) e da Cas9 presente no sistema CRISPR (em inglés, clusteres
regularly interspaced short palindromic repeats - associated 9) (HOTTA e
YAMANAKA, 2015). Isto representa um verdadeiro avanco em relacdo a
integragcdo convencional mediado por vetores retrovirais associados a

mutagénese insercional, silenciamento epigenético e 0s niveis de expressao
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alterados impulsionados por um promotor exdgeno (BUSHMAN, 2007;
ROBERTSON et al., 1995; ICHISE et al., 2014).

Embora essas estratégias de edicdo sejam incipientes, sdo até o
momento a melhor ferramenta de reparo de mutagdes pontuais. Os primeiros a
utilizarem as ZFNs como ferramenta de corre¢éo do gene CFTR, foi o grupo do
pesquisador Harrison, em 2012, ao aplicarem em células derivadas de um
paciente com a mutacdo homozigota do DF508 (LEE et al., 2012). Outros
trabalhos, direcionados para o CFTR, também utilizaram essa abordagem de
edicdo génica de forma precisa e eficiente em células tronco pluripotentes
induzidas ou iPSCs através da aplicacdo das nucleases ZFN (CRANE et al.,
2015), TALEN (MERKERT et al., 2017; SUZUKI et al., 2016) ou CRISPR-Cas9
(FIRTH et al., 2015). Outro grupo desenvolveu uma abordagem integrativa in
vitro e conseguiu restabelecer a expressao endégena do CFTR na linhagem
celular CFBE41o0-, por meio da insercdo de um super-exon (do 11 ao 27) via as
nucleases dedo de zinco em células previamente tratadas com um agente
desmetilador (BEDNARSKI et al., 2016).

Modelos experimentais que se assemelham ao fenoétipo, patogénese e
sintomas da FC sé&o cruciais para o estabelecimento e avaliacdo das estratégias
terapéuticas. A tecnologia de edi¢cdo do genoma e os avancos com o0 CRISPR-
Cas9 apresentam solucdes a terapia génica e a producdo de medicamentos
(ROSEN et al., 2018; SEMANIAKOU et al., 2019). Claramente, estamos bem
distantes da realidade de aplicar a terapia génica em pacientes com fibrose
cistica, mas essas pesquisas além de se mostrarem promissoras, tem
conseguido remanejar 0s obstaculos e desafios existentes. Por outro lado, ainda
ha muito trabalho a ser feito em modelos experimentais, celulares e animais,
essenciais para 0s avancos ha pesquisa translacional. Entretanto esses estudos
sao fundamentais para explorar todas as questdes que permeiam essas
abordagens, além de enriquecer a compreensdo da doenca e direcionar

tratamentos futuros mais eficazes.

4- CONSIDERACOES FINAIS

A sobrevida dos pacientes com FC aumentou significativamente devido a

instituicdo de melhores regimes terapéuticos. Com o desenvolvimento dos
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moduladores de CFTR, o tratamento néo se limita a controlar os sintomas, sendo
agora possivel atuar na causa molecular da doenca, o gene defeituoso. No Brasil
os moduladores de CFTR tem um longo caminho a percorrer antes de serem
incluidos nos protocolos clinicos para tratamento da FC, iniciando pela
aprovacao de comercializacao pela Anvisa, depois pela avaliagdo da camara de
regulacdo de mercados de medicamentos e para estar disponivel gratuitamente
no SUS o medicamento deve ser aprovado também pela CONITEC. Atualmente
os moduladores da CFTR aprovados pela Anvisa séo: lvacaftor, e as
associagOes Ivacaftor/Lumacaftor e Tezacaftor/Ivacaftor, mas nenhum possui
aprovacado da CONITEC, restringindo o uso dessa classe de medicamentos.
Apesar de todos desafios, seja de ordem financeira ou técnica, tanto a
tecnologia de edicdo de genbmica quanto a terapia com células-tronco
representam um grande avancgo para o tratamento direcionado de doengas com
alta letalidade e morbidade, como a fibrose cistica. Pois a possibilidade de
corrigir mutacfes especificas permitira uma maior exploracao da influéncia dos
modificadores genéticos sobre o fenétipo da doenca. E talvez um dia seja
possivel alcancar os anseios iniciais de restaurar a expressao correta do CFTR

em pacientes acometidos pela doenca.
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Aplicativos moveis desenvolvidos para criancas e adolescentes em

condicdo crbnica de saude: uma revisao integrativa.
Resumo:

Este artigo apresenta os resultados de uma revisdo integrativa de literatura
sobre os métodos de desenvolvimento de aplicativos moveis para criancas e
adolescentes em condicbes cronicas de saude. Foi analisada a literatura
disponivel no MEDLINE/PubMed, Web of Science, SciELO, LILACS e EMBASE,
no periodo de 2010 a 2020. De 87 artigos identificados nas bases de dados, 8
atenderam aos critérios de inclusdo e qualidade. Observou-se que uso de humor,
da gamificacéo, linguagem simples e visual atraente despertam o interesse e
facilitam a utilizacdo do aplicativo. A andlise da literatura evidenciou que o
desenvolvimento de aplicativos para criancas e adolescentes deve reconhecer

as necessidades do usuario e inclui-lo em sua criacdo. Os aplicativos moveis de
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saude favoreceram a adesdo e o autocuidado e foram importantes aliados no

cuidado de criancas e adolescentes adoecidos cronicamente.

Palavras chave: Aplicativos moveis. doengas cronicas. tratamento.

Mobile application developed for children and adolescents in chronic

health conditions: an integrative review
Abstract:

This paper presents the results of an integrative literature review about the
methods to development mobile applications for children and adolescents in
chronic health conditions. The analyzed manuscripts available on
MEDLINE/PubMed, Web of Science, SciELO, LILACS and EMBASE, over a
period from 2010 to 2020. We identified 87 manuscript in the databases and 8
attended the inclusion and quality criterias. It was observed that the use of humor,
gamification, simple language and attractive visuals arouse interest and facilitate
the use of the application. Examination of literature evidenced that the
development of applications for children and adolescents must recognize the

needs of users and consider them in the creation process. Mobile health
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applications favored adherence and self-care and were important allies in the

care of chronically ill children and adolescents.

Keywords: Mobile applications. chronic diseases. treatment.

Aplicaciones modviles desarrolladas para nifios y adolescentes en

condiciones crdnicas de salud: una revision integradora.
Resumen:

Este articulo presenta los resultados de una revisidén bibliografica integradora
sobre los métodos de desarrollo de aplicaciones moviles para nifios y
adolescentes en condiciones de salud cronicas. Se analizdé la literatura
disponible en MEDLINE / PubMed, Web of Science, SciELO, LILACS vy
EMBASE, durante un periodo de 2010 a 2020. De 87 articulos identificados en
las bases de datos, 8 cumplieron cumplieron los criterios de inclusion y calidad.
Se observo que el uso del humor, la gamificacion, el lenguaje sencillo y visuales
atractivos despiertan interés y facilitan el uso de la aplicacion. El andlisis de la
literatura muestra que el desarrollo de aplicaciones moviles para nifios y

adolescentes debe reconocer las necesidades del usuario e incluirlo en su
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creacion. Las aplicaciones moviles de salud favorecieron la adherencia y el
autocuidado y fueron aliados importantes en la atencién de nifios y adolescentes

con enfermedades cronicas.

Palabras-clave: aplicaciones moviles. enfermedades cronicas. tratamiento.
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Introducéo

As Tecnologias da Informacdo e Comunicacéo (TICs) vém se tornando
uma importante ferramenta para os cuidados em saude, por contribuirem para a
divulgacdo e atualizacdo de conhecimento e auxiliar na tomada de decisao
clinica dos profissionais. Estas tecnologias se utilizam de dispositivos méveis
(celulares, tablets etc.) e estédo contribuindo de forma decisiva na transformacao
de como os pacientes enfrentam suas condi¢cdes, no relacionamento com 0s
profissionais de saude e no autocuidado. 2 A Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) considera o tema tdo urgente que criou um Observatério Mundial de
Saude Eletrbnica para auxiliar na implementacdo da saude eletrbnica nos

paises.®

Dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD),
realizada no Brasil em 2017, verificou que cerca de 93% dos domicilios possuiam
dispositivos méveis ¥ Em uma pesquisa realizada no Brasil, verificou-se que
86% dos entrevistados buscam na internet informacdes sobre a sua salde,
percentual este maior do que a opinido médica ou especialistas que era de

74%.0)

Observa-se um aumento expressivo e progressivo do uso da internet por
pessoas com uma condi¢ao crénica de saude e estes sdo 0s que mais utilizam
a internet para informacdes de salide quando comparado a outros pacientes ©).
As condicbes cronicas se iniciam gradualmente, possuem prognostico

indeterminado e longo, e sua duracéo e condicdes clinicas variam ao longo do
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tempo e requer cuidados continuos, com intervencdes frequentes que podem

ser articulados através do uso de tecnologias. &7

A ideia de que os jovens raramente ficam doentes, tém limitado a atencao
a saude das criancas e adolescentes e consequentemente os avancos de
pesquisas nessa area. Além da hereditariedade, o ambiente que se vive,
condicdo socioecondmica, os habitos e estilo de vida séo fatores determinantes
e condicionantes da saude dos individuos. Observa-se que 0s habitos
alimentares e de atividade fisica entre criancas e adolescentes tém provocado
precocemente problemas saude, gerando um aumento de doencas crbnicas e

transtornos mentais. ©:8.9)

O numero de criancas e adolescentes com pelo menos uma condi¢céo
cronica de saude tem crescido. No Brasil, a PNAD/2008, revelou que o indice de
doencas crénicas em criancas de 0 a 5 anos era de 9,1%, em criancas de 06 a
13 anos era de 9,7% e em adolescentes de 14 a 19 anos o indice era de 11%.
Em um estudo populacional realizado em S&o Paulo em 2013, a prevaléncia de
doenca crbnica entre os adolescentes foi de 19,17%. A asma é a doenca crénica

mais prevalente e a diabetes mellitus é a mais incidente. (10

A multifuncionalidade e o apoio domiciliar remoto via aplicativos méveis
permite o aprimoramento do conhecimento e habilidades para o gerenciamento
da doenca crbnica, através de lembretes para o uso de medicamentos e diarios
terapéuticos.® Nos Ultimos anos, foi possivel observar um aumento de
aplicativos moveis direcionados para este fim, os quais estdo colaborando para

a criacdo de um novo tipo de assisténcia em saude, principalmente em locais
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com pouco financiamento, dificuldade de acesso aos servicos de saude e
escassez de profissionais, no qual as informa¢des de salude dos usuarios se
fazem oportunas e onipresentes, reduzindo riscos e incrementando resultados

em salde.®

No entanto, mesmo com a grande disponibilidade de aplicativos, observa-
se uma escassez de dados relativos a metodologia para o desenvolvimento
destas ferramentas, sobretudo para aqueles direcionados a criancas e
adolescentes com doencas cronicas. Esta populacdo apresenta caracteristicas
préprias relativas a sua condicdo de saude que muitas vezes imp8&e uma rotina

de tratamentos, uso de tecnologias em saude, reinternacdes sucessivas etc.

Diante destas consideracfes, 0 objetivo deste trabalho foi realizar uma
revisdo integrativa dos métodos e modelos de desenvolvimento e
implementacdo de aplicativos para criancas e adolescentes com doencas

cronicas.

Método

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura de trabalhos publicados
em periddicos indexados nas seguintes bases de dados: MEDLINE/PubMed,
Web of Science, SciELO, LILACS e EMBASE, no periodo de 2010 a 2020. A

estratégia de busca aplicada a pergunta de pesquisa esta descrita no Quadro 1.

Quadro 1: Estratégia de busca aplicada a pergunta de pesquisa.

Base de dados Equacdes de busca Estudos localizados
((aplicativos méveis) AND
(doenca crénica)) AND
Pubmed/medline (tratamento)
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((mobile application) AND
(chronic disease)) AND
(treatment)

41 artigos

Lilacs

Aplicativos moveis [Palavras]
AND doenca crbnica
[Palavras]

mobile application [Palavras]
AND chronic disease
[Palavras]

02 artigos

Web of Science

((TS=(mobile applications
AND chronic disease AND
treatment AND child)))

14 artigos

EMBASE

(‘'mobile application'/exp OR
'mobile application") AND
(‘chronic disease'/exp OR
‘chronic disease’) AND
(‘treatment'/exp OR
treatment)

30 artigos

Scielo

Aplicativos moveis [Todos os
indices] and doenca crénica
[Todos os indices] and
tratamento [Todos os
indices]

mobile application [Todos os
indices] and chronic disease
[Todos os indices]

0 artigos

Filtros utilizados: 2010-2020, Full text, Humans, English, Portuguese, Spanish, Child: birth-18

years.

A revisdo integrativa tem por objetivo reunir estudos sobre um

determinado tema integrando opinides, conceitos ou ideias, permitindo desta

forma sintetizar o conhecimento cientifico até entdo produzido. Este método de

revisdo é mais amplo quando comparado a revisdo sistematica ou narrativa da

literatura, uma vez que permite a inclusdo de estudos com abordagem

guantitativa como, também, qualitativa de modo a fornecer uma visdo mais

ampla do constructo analisado. Para este trabalho foram adotadas as etapas

recomendadas para construcdo de uma reviséo integrativa que consideram: 1)

elaboracdo da pergunta norteadora da pesquisa; 2) definicdo dos critérios de

inclusdo de estudos e selecdo nos bancos de dados; 3) aplicagdo de um
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instrumento de pesquisa produzido previamente para coleta de dados; 4) analise
critica dos estudos incluidos; 5) interpretacdo e discussédo dos resultados; 6)

apresentacdo da conclusio da revisao integrativa. (219

Elaboracéo da pergunta norteadora da pesquisa.

Embora exista um crescente desenvolvimento de aplicativos moveis de
saude, hd uma escassez de informag6es sobre as metodologias utilizadas para
o desenvolvimento e implementacdo desses aplicativos, diante deste cenario
surgiu a seguinte pergunta norteadora da pesquisa: Quais as metodologias
utilizadas para o desenvolvimento e implementacdo de aplicativos moveis
direcionados especificamente para criancas e adolescente em condi¢éo cronica

de saude?

Defini¢cdo dos critérios de inclusédo/excluséo e de sele¢éo.

A inclusédo dos trabalhos foi realizada considerando os seguintes critérios:
pesquisas originais, revisées de literatura (sistematica, integrativa ou narrativa)
e relatos de experiéncia, publicados em lingua inglesa, portuguesa ou
espanhola; disponiveis na integra e que apresentassem etapas do
desenvolvimento ou implementagéo/avaliagdo do aplicativo movel direcionado
ao tratamento de doencas cronicas para criangas e adolescentes. Também
foram incluidos aqueles que, ao longo da etapa de leitura do material, estavam
relacionados com o tema e que nao foram identificados nas bases de dados
consideradas. Do conjunto inicialmente identificado, foram excluidos aqueles
trabalhos em duplicidade, editoriais, anais de congresso, estudos de casos e de

reflexao.
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A busca dos artigos nos bancos de dados e a verificacdo se estes
atendiam aos critérios de inclusdo e exclusdo foi realizada por dois
pesquisadores independentes, obedecendo a seguinte ordem de leitura: (1)
titulos de todos os estudos identificados; (2) resumos dos estudos selecionados
na fase anterior; (3) leitura completa dos textos selecionados. As divergéncias

foram avaliadas em uma reunido de consenso.

A selecédo dos estudos (figura 1) foi conduzida conforme a metodologia
PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-

Analyses). (14

Figura 1- Fluxograma de estratégia de selecao dos artigos de acordo com

a metodologia PRISMA.

Total de estudos identificados Artigos adicionados de outras
19( nas bases de dados: 87 fontes: 04
O
<
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|_
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) ﬂ ﬂ
Artigos removidos por duplicacéo: 14
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|
|
w
n
Total de estudos excluidos: 53
N&o era aplicativo: 14
Estudos selecionados: 77 I:> Estudo com adultos: 26

Estudo com profissionais:03
N&o falava sobre tratamento: 09
Resumo de congresso: 01
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LéJ Total de estudos excluidos:

= 16

= Estudos selecionados para leitura !\léo estavam dlsponiyels

o intearal: 24 integralmente para leitura: 03

o gral: Eram estudos mistos: 04

o Sem informagéo sobre o

desenvolvimento do APP: 04

ﬂ Eram estudos de revisdo: 05

@)

<L

g Estudos incluidos na revisdo integrativa:

_| 08

(@)

P

Aplicacdo de um instrumento de pesquisa produzido previamente para coleta de

dados.

Apbs a selecdo dos artigos foram registrados os seguintes dados: ano e
local de publicacgéo, titulo, nome do periédico, idioma, autores, tipo de estudo,
objetivo, populacdo alvo, metodologia de criagdo do desenvolvimento e/ou
implementagdo do aplicativo, orientagdo sobre o uso de medicamento,
resultados, conclusdes e limitagdes. A discusséo e a apresentacao dos principais
achados da pesquisa foram realizadas por 2 pesquisadores independentes. As

divergéncias foram discutidas em reunido de consenso.

Analise critica dos estudos incluidos.

Apbs a identificacdo do conjunto de artigos e coleta de dados, foi aplicado
o método RATS proposto por Taquette e Minayo (% para avaliacdo da

consisténcia destes trabalhos (quadro 2). A escala do método é composta de 15
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itens distribuidos pelos dominios: relevancia justificada da questédo do estudo (3
itens), adequacdo da metodologia qualitativa (3 itens), transparéncia dos
procedimentos (4 itens) e solidez da abordagem interpretativa (5 itens). A escala
fornece um escore que varia de 0 a 15 pontos os quais classifica os artigos em:
A - consistentes, quando atendem suficientemente de 12 a 15 itens; B — pouco
consistentes, quando sao apenas descritivos ou sem transparéncia
metodoldgica ou com interpretacdes insuficientes, atendendo de 8 a 11 itens; e

C —inconsistentes, quando atendem sete ou menos itens.

Quadro 2: Referencial RATS para analise de consisténcia de artigos

R |Relevancia justificada da questao do estudo 3 pontos
1 |definicdo clara do objeto e do objetivo em estudo
2 | quadro tedrico referencial consistente e com pressupostos
3 | objeto de estudo relevante
A | Adequacdo da metodologia qualitativa 3 pontos
4 | método escolhido justificado
5 |instrumentos utilizados adequados incluindo-se itens do roteiro
6 |critérios de inclusdo explicitos
T |Transparéncia dos procedimentos 4 pontos
7 | cendrio do estudo/estratégia de entrada no campo
8 | descrigdo sobre como se deu a coleta de dados/amostragem
9 |descrigdo de como se deu o registro da coleta de dados
10 |aspectos éticos (incluindo o papel do pesquisador)
S |Solidez da abordagem interpretativa 5 pontos
11 |andlise apropriada, como foi decomposto o material analisado
12 | contextualizagdo histdrico-espacial-social
13 interpretacdes claras, apoiadas na evidéncia e com didlogo com a

literatura atualizada
14 |limitagGes descritas
15 |texto bem escrito, sem jargdes

TOTAL 15 pontos
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Resultados

As bases de dados consultadas retornaram um total de 87 artigos que
atendiam os critérios de inclusdo e exclusdo. Apos leitura dos contetdos foram
identificados mais 4 estudos nao localizados na busca inicial, mas que foram
incluidos devido a sua importancia e relevancia para o tema e de seus resultados
contribuirem para elucidacdo da pergunta norteadora. A partir da leitura dos
resumos, do conteudo e aplicacao dos critérios de qualidade foram selecionados
8 artigos para compor a revisao integrativa, 0s quais encontram-se descritos no

quadro 3.

Os artigos analisados foram publicados entre 2014 a 2020 e tinham
origem nos EUA (3), Australia (2), Canada (1) Reino unido (1) e Africa do Sul (1).
O foco de desenvolvimento destes aplicativos consideravam questdes
relacionadas ao autocuidado das criancas e adolescentes com: dor cronica,
asma, epilepsia, doenca renal crénica, anemia falciforme, B-talassemia maior e
tuberculose. A metodologia qualitativa foi identificada em 6 artigos e os dados
gue contribuiram para o desenvolvimento dos aplicativos foram coletados por
meio de grupos focais, workshops, roda de conversa, entrevistas individuais e

aplicacdo de questionarios.

Quadro 3: distribuicédo dos artigos selecionados

Quadro 3: distribuicéo dos artigos selecionados

web- and mobile-based self-
management program for

integrado na
web visando o

Grupos focais
e entrevistas

de atender a
necessidade de

sintomas e apoio
social. 86%

Titulo / Autor Ano Temaética Metodologia Resultados Conclusdes
iCanCope with Pain™: | 2014 | APP para | Pesquisa APP foi aprovado | Automonitoramento
User-centred design of a celular, qualitativa. como uma forma | da dor, do sono, do

humor, de atividade
fisica e social com

youth with chronic pain autocuidado de | individuais. educacdo sobre | produgdo de
based on identified health adolescentes Adolescentes dor cronica, | relatérios individuais
care needs. com dor cronica. | (14-18 anos). estratégias para | e a participagdo em
Autores: Stinson JN, et al.® controlar os | féruns auxiliam os

adolescentes na
compreenséo da dor
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aprovaram 0
layout.

e no manejo dos
sintomas.

Mobile-based asthma action | 2015 | APP de | Pesquisa Utilizagdo do APP | APP aprovado para
plans for adolescents. educacgédo e | quantitativa. 3-4 dias por | auxiliar em um plano
Autores: Burbank, et al.t acompanhamen | Estudo quase | semana, alta | de agdo para Asma
to do tratamento | experimental satisfacéo, em adolescente.
de adolescentes | do tipo antes e | aumento na
com Asma. depois. eficacia de
Adolescentes prevengao da
(12-17 anos) Asma.
Acceptability of an | 2015 | APP para | Pesquisa Melhorou a | APP aprovado e
interactive asthma autogestdo da | qualitativa, prevengao e | contribuiu para o
management mobile health asma para | estudo piloto. conhecimento da | conhecimento e
application for children and criangas e | Criangas e | Asma e a adesdo | tratamento da Asma.
adolescents. adolescentes. adolescentes ao tratamento
Autores: Farooqui N, et (9 — 16 anos)
aI.ZO
Desirable Components fora | 2017 | APP para | Pesquisa Questdes chaves | A participacdo de
Customized, Home-Based, gestéo do | qualitativa. para o APP: féacil | criangcas no
Digital Care-Management cuidado de | Roda de | manuseio, uso do | desenvolvimento do
App for Children and Young criangas  com | conversa e | humor, atrativo | APP podera
People With Long-Term, doencga renal | entrevista visualmente e uso | maximizar sua
Chronic  Conditions: A cronica. individual. de gamificagdo. utilizagéo.
Qualitative Exploration. Criancas e
Autores: Nightingale R, et adolescentes
al.t’ (5-18 anos) e
profissionais.
Young People's | 2017 | APP utilizado no | Pesquisa Foram apontados | O prototipo foi bem
Preferences for an Asthma apoio qualitativa. necessidades e | avaliado e houve
Self-Management App psicolégico de | Workshop e | obstaculos de | grande interesse dos
Highlight Psychological jovens com | entrevista como €é viver com | USUarios por apoio
Needs: A  Participatory Asma. individual. asma. psicolégico.
Study. (Jovens de 15 -
Autores: Peters D, et al.’8 24 anos)
Utilizing a Novel Mobile | 2017 | APP utilizado na | Pesquisa Os usuarios | Maior adesdo ao
Health “Selfie” Application educacdo e no | qualitativa acharam o APP (til | tratamento e na
to Improve Compliance to apoio ao | estudo Piloto. e facil de usar. | retencéo de
Iron Chelation in Pediatric tratamento de | Criangas, Auxiliou natomada | conhecimento sobre
Patients Receiving Chronic criangas e | adolescentes e | dos a doenga e seu
Transfusions. adolescentes pais. medicamentos. tratamento.
Autores: Leonard S, et al.*® com anemia Houve diminuig&o
falciforme e pB- da ferritina sérica
talassemia aos 6 meses.
maior.
EpApp: Development and | 2018 | APP de | Pesquisa Melhor O APP foi
evaluation of a educagédo e | quantitativa gerenciamento do | considerado util e
smartphone/tablet app for cuidado de | Estudo quase | tratamento e | atrativo e aumentou
adolescents with epilepsy. adolescentes experimental conhecimento o] conhecimento
Autores: Le Marne FA, et com epilepsia Grupo Focal. sobre a doenca. | sobre a epilepsia.
al.tt Adolescentes N&o se observou
(13-19 anos) melhoria no auto
cuidado.
Opportunities for Mobile | 2020 | APP de apoio | Pesquisa Um Avatar que | O uso do APP pode
App—Based Adherence para adesédo ao | qualitativa. cresce de acordo | melhorar a adeséo e
Support for Children With tratamento de | Relato de | com a realizagdo | minimizar as
Tuberculosis in  South tuberculose em | experiéncia e | de tarefas | experiéncias  ruins
Africa. criangas. estudo piloto | relacionadas ao | decorrentes do
Autores: Morse RM, et al.?* com criangas. tratamento e a | tratamento da

criacdo de metas e
recompensas
podem incentivar a
adeséo.

tuberculose.
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Avaliacao da qualidade dos estudos.

O escore fornecido pelo método RATS classificou 05 artigos como
consistentes (Stinson et al. 19; Le Marne et al. @D; Nightingale et al. @7); Peters
et al. ®; Burbank et al. M) e 3 (Leonard et al. 19; Farooqui et al. ?% e Morse et
al. @?Y) como pouco consistentes. Somente o artigo de Stinson et al 1% recebeu
a pontuacdo maxima. Em geral, a falta de justificativa do método escolhido,
contextualizacao historica, espacial e social e aspectos éticos, principalmente no
que tange o papel do pesquisador contribuiram para os outros artigos
classificados como consistentes a ndo alcancarem os 15 pontos. Os artigos
classificados como pouco consistentes apresentaram fragilidades por nao
explicitar claramente os critérios de inclusdo e por ndo dialogar com a literatura

atualizada, além dos itens citados anteriormente.

Métodos utilizados para o desenvolvimento e implementacdo/avaliacdo do

aplicativo.

Dos 8 artigos selecionados, apenas Nightingale et al. 7 e Stinson et al.(6)
incluiram a crian¢a ou adolescente com doenca cronica ha criagao do aplicativo,
os demais autores relataram que os aplicativos foram desenvolvidos diretamente
por profissionais de saude especializados na doenca crbnica que desejavam
estudar ou por um profissional de tecnologia especializado em desenvolvimento
de aplicativos. Le Marne et al.(19, Peters et al.(18), Burbank et al.®, Leonard et

al.*9). Farooqui et al.?% e Stinson et al.(*% fizeram estudos de avaliagdo com as
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criangas e adolescentes dos prototipos dos aplicativos desenvolvidos a fim de

verificar a usabilidade dos mesmos e realizar 0s ajustes necessarios.

Contribuicdes dos aplicativos.

O aplicativo desenvolvido por Stinson et al. 19 foi bem avaliado pelos
usuarios e atendeu a necessidade de educacao sobre dor cronica e controle dos
sintomas, através de recursos como: féruns, lembretes, uso de animacfes e
videos. Nightingale et al. @ verificaram que as questdes chaves para o
desenvolvimento de um aplicativo envolvem: facil manuseio, uso do humor,
linguagem simples, conteddos relevantes, visual atrativo e uso de gamificacao.
Também verificou que a participagcdo de criancas no desenvolvimento do
aplicativo tende a maximizar a sua utilizacdo. Peters et al. 1® apontaram as
necessidades e obstaculos de como é viver com asma, verificou-se o interesse
por apoio psicoldgico por parte dos usuarios e o prototipo foi bem avaliado pelos

jovens.

O aplicativo desenvolvido por Burbank et al. @ conseguiu aumentar a
eficacia de prevencdo da asma e foi bem avaliado pelos usuarios e aprovado
para auxiliar em um plano de acdo para asma em adolescentes. Farooqui et al.
(1) tiveram o aplicativo aprovado e a utilizagdo do mesmo melhorou o
conhecimento, a prevengao da asma e a adesao ao tratamento. Leonard et al.
(19) criaram um aplicativo que auxiliou na tomada dos medicamentos, na adesao
ao tratamento, na retencao de conhecimento sobre a doenca e seu tratamento e
apos 6 meses de uso do aplicativo observou-se diminui¢ao da ferritina sérica. Le

Marne et al. 1 observaram maior conhecimento sobre a doenca e melhor
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gerenciamento sobre o tratamento da epilepsia. Morse et al. @b relatam que a
utilizacdo de recursos tecnolégicos como a producdo de avatar (pessoa ou
personagem digital) e programa de metas e recompensas podem incentivar a

adesao ao tratamento da tuberculose.

Todos os aplicativos encontrados na pesquisa possuiam a educagcao em
saude como um dos focos principais e os que fizeram avaliacdo de usabilidade,

encontraram maior conhecimento sobre a doenca e seu tratamento.

Discussao

Essa revisdo integrativa teve por motivagdo verificar quais as
metodologias sdo utilizadas para a criacdo de aplicativos méveis para criancas
e adolescentes que vivem com doencgas cronicas, em funcdo de se observar um
uso cada vez maior de aplicativos sem que haja uma correspondéncia ha mesma
velocidade de trabalhos que relatem a experiéncia de criacéo e validagao destas
ferramentas. O foco em criangas e adolescentes vivendo com doencgas cronicas
se deu pelo fato desta populacdo apresentar caracteristicas e demandas
proprias de suas condi¢cdes de saude e o desenvolvimento de aplicativos para

este publico especifico deve considerar estes aspectos.

De um modo geral, pode-se dizer que os aplicativos analisados
apresentavam objetivos voltados para a promocdo e vigilancia em saude,
principalmente no que tange o estimulo ao autocuidado, motivagcao para
comportamentos saudaveis e ao suporte psicolégico. Como estratégia para o
autocuidado, acompanhamento da adesdo ao tratamento e 0 monitoramento da

condicao de saude os estudos selecionados utilizaram: o envio de mensagens
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para celular como lembrete de medicagao e consultas, o registro de informacdes
de saude (sinais e sintomas) por parte dos usuarios, a gravacao de videos e
autorretrato para verificar se as condutas dos usuérios estavam de acordo com
as recomendacdes prestadas pelos profissionais de salde e a criagdo de avatar

gue tem o seu crescimento relacionado a adesao ao tratamento.

Os aplicativos moveis se estabeleceram como tecnhologias digitais
inovadoras, por oferecer comodidade e beneficios para os usuarios e gestores
através do acesso ao conhecimento em saude, que pode ser através de
estimulos visuais, tateis e auditivos.?20 uso de smartphones tém facilitado as
pessoas em diversas atividades diarias, seja na seguranca, educacdo e na
saude, onde possui potencial para minimizar inclusive problemas decorrentes
da falta de profissionais e de barreiras geogréaficas que dificultam ao aceso aos

servicos de saude.

Através da utilizacdo dos aplicativos moveis é possivel auxiliar no
aprimoramento da prestacdo dos servicos de saude, conscientizar e capacitar
0S pacientes para se envolverem mais em seus tratamentos e assim ampliar a
autonomia, auxiliar na promog¢éo de habitos saudaveis, fornecer lembretes para
uso de medicamentos, facilitar o envio de dados médicos a distancia, intermediar
a comunicacao entre paciente e profissionais de saude entre outros, de forma

personalizada para um grande ntmero de usuarios. (11.23)

Se observou um aumento do autocuidado em varios estudos selecionados
para a revisdo integrativa com pacientes asmaticos. Burbank et al. (Y observaram

uma queda nos ataques de asma; Farooqui et al. ?% obtiveram melhor adeséo
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ao tratamento e observaram um aumento do conhecimento sobre a doenca;
Peters et al. 8 verificaram que para estimular o autocuidado é necessario
suporte a saude mental dos usuarios para o gerenciamento da ansiedade, que
pode levar inclusive a dificuldades respiratdrias. No Brasil, a asma € a doenca
cronica mais prevalente entre os adolescentes © e aplicativos como este podem

auxiliar na diminuicdo de casos de agudizacéo da doenca.

Uma doenca crbnica impde modificacbes na vida da crianca e do
adolescente, exigindo adaptacdes e estratégias para o enfrentamento da sua
condicdo de saude. Esse processo depende da complexidade e gravidade da
doenca e das estruturas disponiveis para satisfazer suas necessidades e
readquirir o equilibrio ?¥. Pensando em estruturas disponiveis para oferecer
apoio social, o aplicativo desenvolvido por Stinson et al. 8 inclui a realizacéo de
féruns que proporciona uma oportunidade para os adolescentes interagirem e
compartilharem estratégias de enfrentamento com outros jovens. Peters et al. (18
propdem que um aplicativo voltado para jovens com asma deve incluir suporte
psicolégico para auxiliar no enfrentamento da ansiedade, falta de autonomia e

desconexao social.

Deve-se destacar que a boa aceitagcdo de um aplicativo por parte dos
usuarios ndo é garantia de que haja uma melhora no autocuidado ou uma
mudanca de atitude frente a propria condicdo de saude. O aplicativo
desenvolvido por Le Marne et al. ™, para informar e auxiliar no manejo da
epilepsia em criangas e adolescentes, apresentou boa aceitacdo e melhor
gerenciamento de medicamentos, porém nado apresentou melhorias nos

resultados psicossociais (autocuidado ou pro-atividade em relacdo a doenca).
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Somente realizar intervengbes educacionais para estimular a adesdao ao
tratamento pode ser insuficiente para aprimorar o autocuidado. A insercao de
elementos comportamentais, como monitoramento, estabelecimento de metas,
recompensas e vinculacdo de tratamento a rotinas, podem melhorar os

resultados. @

A adesdo foi analisada por Leonard et al. @ ao acompanharem a
administracdo de um agente quelante de ferro pelo envio de videos diarios e
através de orientacdes sobre anemia falciforme e B-talassemia maior, permitiu
uma maior retencdo de conhecimento e adesdo ao tratamento além de

diminuicao da ferritina sérica aos 6 meses de acompanhamento.

Pacientes com anemia falciforme e B-talassemia maior precisam de
transfusdes frequentes de hemacias e com isso geralmente ocorre uma
sobrecarga de ferro, o excesso desta substancia no organismo € maléfico, pois
o ferro se deposita em varios orgdos como: figado, baco e miocéardio
ocasionando lesdes celulares e insuficiéncia funcional, sendo esta a maior causa
de morte (2/3 dos casos) de pacientes com B-talassemia maior(?®).A sobrecarga
de ferro pode ser verificada através da quantificacéo da ferritina sérica e apos 6
meses de uso do aplicativo desenvolvido por Leonard et al.(!® observou-se uma
gqueda da ferritina sérica, este resultado é um indicativo que o0 uso do

medicamento quelante (auxilia a excrecéo de ferro) foi mais eficiente apos o uso

do aplicativo.

Foi possivel observar que grande parte dos autores realizaram etapas

como: concepcédo, desenvolvimento, implementacdo e avaliagdo para criar um
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aplicativo funcional. Além disto, todos consideraram a participacao do usuario no

processo de desenvolvimento do aplicativo muito importante.

Os aplicativos desenvolvidos com a participacdo prioritaria de criancas e
adolescente tendiam a privilegiar questdes como design atrativo, uso de uma
linguagem mais simples e com humor e gamificacdo como alguns dos itens que
facilitam e estimulam a utilizac&o dos aplicativos. O uso de um sistema dinamico,
com desafios, pontos, recompensas e rankings, com a mecanica semelhante aos
jogos (gamificacdo) incrementa a participacdo e pode gerar engajamento e

comprometimento por parte dos usuarios. %)

A gamificacdo deixa atividades mais agradaveis, proporcionando ao
mesmo tempo 0 envolvimento das pessoas com tarefas que parecem
desmotivadoras e é comumente utilizada em aplicativos para condicionamento
fisico e para incentivar comportamentos de saude para o tratamento de doencas
crénicas 829, O uso da gamificacdo em aplicativos pode implicar em relacées
sociais positivas, pois pode desenvolver o senso de competicdo para chegar ao
status mais alto da tabela de classificacdo, resultando em varias habilidades
emocionais, como autossatisfacdo, autoestima e orgulho, além disso, a
gamificacdo pode ajudar no desenvolvimento cognitivo, pois estimula o cérebro

e promove a aquisicdo de conhecimento. 9

Os aplicativos que possuiam o profissional de saude como foco tendiam
a privilegiar questdes relacionadas a seguranca e privacidade, muito em funcao

da preocupacéao dos profissionais com o possivel compartilhamento de celulares



176
e a exposicdo de questdes relacionadas a doenga e consequentemente a

possiveis constrangimentos.

De qualquer forma, independente do publico alvo, os trabalhos analisados
sinalizam que devem ser evitados termos técnicos e complexos e considerados
aspectos como: a facilidade de uso, familiaridade com a tecnologia, design,
seguranca e privacidade e interacdo. Além disto, deve-se estimular a
participacdo de equipes multiprofissionais para o desenvolvimento de aplicativos
de modo que os saberes se complementem, inclusive as informacfes que serdao
geradas a partir do uso dos aplicativos podera auxiliar na tomada de decisao
clinica, possibilitando diagnosticos mais precisos e condutas terapéuticas mais

qualificadas.

Um ponto forte do estudo de Nightingale et al. @) foi a abordagem
participativa e a utilizacdo de desenhos e de aplicativos ja existentes para
proporcionar uma experiéncia visual e interativa durante as entrevistas sempre
orientadas verbalmente por algum pesquisador. Peters et al. *® também ouviram
a opinido dos usuarios sobre o que mais gostaram e o que ndo aprovaram em
outros aplicativos de saude. Ao sinalizar os pontos fortes e fracos de outros

aplicativos os usuarios podem nortear o desenvolvimento de um novo.

A abordagem qualitativa permitiu uma exploracdo mais detalhada de
guestdes subjetivas como o tipo de informacéo relacionada a sua doenca eles
gostariam de encontrar e 0 que os fariam passar mais tempo ou menos tempo
utilizando o aplicativo. A partir dos conjuntos de respostas, verificou-se que ao

mesmo tempo que o0s usuarios preferiam uma linguagem mais simples, eles
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gostariam de encontrar informacdes relacionadas aos varios aspectos da sua
propria condigcdo de saude que fossem além das informacdes basicas, pois estas
sdo localizadas facilmente em qualquer site. A existéncia deste tipo de

informagao tornaria para eles o aplicativo mais atrativo.

Observa-se que o0 uso de dispositivos modveis compde um recurso
adicional as acbes de assisténcia em saude, especialmente, direcionados ao
publico infantil, no qual a interacdo com recursos virtuais e multimidia, incluindo
jogos interativos, pode motivar e encorajar o envolvimento proativo na

aprendizagem de contelido especifico da sua prépria doenca. (30:31)

A fase da adolescéncia € um periodo de grande exposicao a varios dos
fatores como: ingestdo de alcool, tabagismo, sedentarismo, estresse e
obesidade, e muitos dos habitos adquiridos nessa fase da vida sao levados para
a vida adulta junto com as suas consequéncias para a salde ©®). Se os aplicativos
direcionados para auxiliar nos cuidados com a saude forem introduzidos no
periodo da adolescéncia possivelmente serd mais facil desse usuério
desenvolver habitos saudaveis e aprimorar os cuidados relacionados a sua

condicao crénica de saude quando chegar a fase adulta.

[subtitulo] Dificuldades relatadas pelos autores no desenvolvimento de

aplicativos.

Os trabalhos avaliados apontaram diferentes dificuldades como, por
exemplo, o curto periodo de tempo para a realizagdo do estudo e o tamanho
pequeno da amostra, este Ultimo pode ser considerado uma caracteristica da

pesquisa qualitativa, no qual o que mais importa € uma analise em profundidade
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da questédo estudada e ndo algo quantitativo, a preocupacgéo de generalizacao

dos resultados por exemplo, ndo é alvo das pesquisas qualitativas.

Peters et al. @8 e Morse et al. ) também relataram a desvantagem social
como uma dificuldade, uma vez que esta, segundo os autores, limita 0 acesso a
tecnologias digitais que demandem equipamentos moveis compativeis aos

aplicativos desenvolvidos e internet de alta velocidade.

Conclusao

Observou-se que a maioria dos aplicativos influenciaram positivamente
nos tratamentos das doencas cronicas estudas, houve aumento da adeséo e no
aprimoramento do conhecimento acerca da doenca, além de ter favorecido ao
autocuidado, o que levou a prevencdo de quadros agudos e de piora dos
sintomas, mostrando assim que os aplicativos moveis voltados para saude sédo
importantes aliados no cuidado de criancas e adolescentes com doencas

cronicas.

O desenvolvimento de um aplicativo para criancas e adolescentes com
doencas crbnicas deve considerar 0s usuarios em seu processo de criacao e
equipes multiprofissionais. Outro ponto relevante neste processo € fornecer
informacdes que vao além daquelas disponiveis em sites de busca, apresentar
assuntos relevantes, com linguagem simples, que seja atrativo visualmente e de
facil manuseio, além disso é indicado o uso da gamificacdo e de humor no

conteudo.
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Obstaculos entre a populacdo e os servicos de saude podem ser
ultrapassados com o uso de dispositivos moveis, através do compartilhamento
de informacgdes voltadas para a educacdo em saude, prevencao e tratamento de
doencas. A maioria das doengas cronicas quando detectadas e tratadas
precocemente apresentam melhor progndstico, além disso o0s habitos
alimentares e de estilo de vida sdo em sua maioria adquiridos no periodo da
adolescéncia, por isso é importante incluir precocemente tecnologias que

promovam habilidades e conhecimentos necessarios para que 0s pacientes

exergcam um papel mais ativo na gestao da sua saude e condi¢des de vida.

A revisdo integrativa da literatura permitiu verificar que ainda existe uma
escassez de relatos sobre o desenvolvimento de aplicativos voltados
exclusivamente para criancas e adolescentes com doenca crbnica de modo a
produzir evidéncias fortes relativas a este tema. Estratégias para a inclusao da
tecnologia digital devem considerar ndo somente o desenvolvimento de
aplicativos como, também, acesso a dispositivos moveis compativeis,
treinamento e internet de alta velocidade, de modo a se garantir acesso
eguanime entre os diferentes perfis populacionais que podem se beneficiar deste
recurso. E importante reconhecer as necessidades das criancas e adolescentes
com doengas cronicas para planejar e implementar novas tecnologias de forma
coerente e adequada a realidade e as necessidades de cada um deles para
contribuir para um tratamento seguro e eficaz, além de melhorar a qualidade de

vida.
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Todos os autores participaram ativamente de todas as etapas de elaboracéo do

manuscrito.

Os autores nao tém conflito de interesse a declarar.
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APENDICE A - Termo de consentimento livre e esclarecido e questionario

estruturado

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE
ESCLARECIDO

Pesquisa: A pandemia da COVID-19 na vida das familias de criancas e adolescentes com
fibrose cistica atendidas em um centro de referéncia no Rio de Janeiro.

Pesquisadora: Danielle Portella Ferreira

Contato: daniportellaf@gmail.com Telefone: (21) 99513-8981

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Nacional da Saude da Mulher, da Crianga e do
Adolescente Fernandes Figueira

Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 - Flamengo, Rio de Janeiro — RJ

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa, a pandemia da COVID-19 na vida das
familias de criancas e adolescentes com fibrose cistica (FC) atendidas em um centro de
referéncia no Rio de Janeiro: um estudo exploratdrio, pois vocé é responsavel por uma criancga
ou adolescente com fibrose cistica que faz acompanhamento no IFF.

Este trabalho tem por objetivo fazer uma andlise de como se deu a assisténcia a saude das
criangas e adolescentes com FC e de como a vida desses pacientes foram afetadas durante o
periodo de isolamento social imposto pela pandemia da COVID-19 sob a dtica dos seus
responsaveis.

Caso vocé aceite participar, iremos pedir que vocé preencha um questiondrio eletronico que

se segue a este documento, que contem perguntas relacionadas em como a pandemia pela
COVID-19 afetou a vida dos pacientes que vivem com FC e de suas familias. As perguntas sdo
relativas ao primeiro ano de pandemia e abrangem questdes como por exemplo: como
foram obtidas informag¢des em relagdo a COVID-19, acesso aos servicos de saude,
manuten¢do do tratamento da FC, alteraces no dia a dia, nos habitos alimentares, consumo
e renda. Para verificar alguns dados referentes a caracteristicas clinicas e nutricionais, sera
necessaria a consulta de prontuario do paciente com FC.

Riscos e desconfortos

Os riscos da pesquisa desta pesquisa estdo relacionados a quebra de sigilo, confidencialidade
dos dados e constrangimento. Para reducdo destes riscos, ao final da pesquisa sera realizado
um download dos dados coletados em um dispositivo local com acesso exclusivo do
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pesquisador e o registro na plataforma virtual sera apagado. Nao serdo publicados dados ou
informacgdes que possibilitem sua identificacdo. No questionario as perguntas que podem
gerar algum constrangimento nao serdo obrigatdrias, além disso o participante pode desistir
de participar da pesquisa a qualquer momento.
Beneficios
A participacdo nesta pesquisa podera auxiliar os profissionais envolvidos no cuidado dos
pacientes que vivem com FC, na programacao e planejamento de ac¢Oes para dar suporte as
reais necessidades apontadas pelos familiares de pacientes com FC e no desenvolvimento de
rotinas de atendimento, tornando estes profissionais de salde mais preparados para as novas
ondas da COVID-19 que podem surgir devido as mutac¢des do virus ou mesmo para outras
emergéncias sanitarias, beneficiando assim muitos pacientes com FC.
A sua participacdo nesta pesquisa é voluntaria e vocé pode se recusar e retirar-se do estudo a
gualquer momento, sem que isto implique em prejuizo de qualquer natureza para vocé ou o
paciente de FC sob sua responsabilidade. Vocé tem o direito de ndo responder a alguma
qguestdo, sem necessidade de justificativa.
Vocé nao terd nenhum tipo de despesa para participar desta pesquisa, como também
ndo receberd nenhuma ajuda financeira, ou de qualquer outra natureza por sua
participacdo. E garantido o direito a indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes
da pesquisa. Ao término do estudo os pesquisadores se comprometem a divulgar os
resultados obtidos por e-mail para todos os participantes, além da divulgacdo em revistas
cientificas, semindrios e eventos que contem com a presenca de familiares de pacientes
com FC e profissionais que atuem no cuidado da FC.
Caso vocé aceite participar, € muito importante que guarde em seus arquivos uma cdpia deste
TCLE.
O comité de ética em pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira se encontra a disposi¢do
para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se fagam necessaria. E-mail:
cepiff@iff.fiocruz.br; telefones: (21)2554-1730/fax: (21)25528491. Clique em sim, se concorda
de forma voluntaria em participar da pesquisa nos termos desse TCLE e caso ndo concorde em
participar, clique em ndo e envie o formuldrio. Agradecemos sua participagao.

*Qbrigatoério

1. Autorizo de forma voluntdaria a minha participacao na pesquisa: *

Marcar apenas uma oval.

Referente ao responsavel.

Bloco I: Dados sdcio demograficos



2. Com qual género vocé se identifica?

Marcar apenas uma oval.

Feminin
o
Masculi
no

Outro:

3. Qual a sua idade?

4. Qual é sua raga/cor?
Marcar apenas uma oval.

Pardo
Preto
Branco
Indigena

Amarelo

5. Qual a sua escolaridade?

Marcar apenas uma oval.

185
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Sem instrugdo

Ensino Fundamental incompleto
Ensino Fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médico completo

Nivel superior incompleto

Nivel superior completo

Qual o seu estado civil?
Marcar apenas uma oval.

Solteiro
Casado (a) ou unido estavel

Divorciado (a)

Vilvo

Outro:

Quantas pessoas, incluindo vocé, moram com seu(sua) filho(a) com FC?

Vocé recebe algum tipo de beneficio social (bolsa familia, beneficio de prestacado
continuada e outros)?

Marcar apenas uma oval.
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9. Vocé recebeu auxilio emergencial?

Marcar apenas uma oval.

10. Seu(sua) filho(a) com FC possui plano de saude?

Marcar apenas uma oval.

Il Bloco: Pandemia de COVID-19 na vida do responsavel.

11. Durante o primeiro ano da pandemia, vocé teve aumento de gastos?

Marcar apenas uma oval.

Nao
N3o sei
12. Se sim, o aumento dos gastos foi com:

Marque todas que se aplicam.

Supermercado
Farmacia

Luz, gas, telefone
Internet

Aluguel, condominio
Outros

Nao se aplica
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Em relagdo a alimentag¢do da familia, durante o primeiro ano da pandemia:

Marque todas que se aplicam.

Houve aumento do consumo de alimentos embutidos (salsichas, linguicas,
mortadela
etc)

Houve aumento do consumo de alimentos prontos ou lanches (pizzas, fast food,
coxinha, hamburguer, etc)

Houve aumento de alimentos ultraprocessados ou acucarados (temperos prontos,
molhos prontos, ketchup, maionese, refrigerantes etc) ou enlatados

Manteve o mesmo tipo de consumo alimentar de antes da pandemia.

Durante o primeiro ano da pandemia, vocé ou alguém que more com vocé e o
seu(sua) filho(a) com FC:

Marque todas que se aplicam.

Trabalhou somente de forma presencial

Trabalhou somente de forma remota ( em casa/home-office)

Trabalhou de forma remota e presencial

Foi afastado por ser parte do grupo de risco

Teve reducdo de carga horaria e saldrio

Perdeu o emprego durante a pandemia

Ndo se aplica

Em relacdo a informacao da COVID-19, durante o primeiro ano da pandemia,
VOoCé:

Marcar apenas uma oval.

Teve muita dificuldade para acessar informacdes sobre a COVID-19
Teve alguma dificuldade para acessar informacgdes sobre a COVID-19
Teve facilidade para acessar informacées sobre a COVID-19
Teve muita facilidade para acessar informacgdes sobre a

COovVID-19
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16. Como vocé teve acesso as informagdes sobre a COVID-19?
Marque todas que se aplicam.

Televisdo

Sites institucionais ( Fiocruz, Ministério da saude, Organizacdo mundial de saude, etc.)
Redes sociais/facebook /instagram

Whatts App

Profissionais de saude

Profissionais de salde do centro de referéncia

Outro:

17. Durante o primeiro ano de pandemia, vocé e as pessoas que residem com
seu(sua) filho(a) com FC:

Marque todas que se aplicam.

Saiam de casa para ir ao mercado/farmacia

Saiam de casa para ir ao hospital buscar os medicamentos para o tratamento do
paciente com FC

Saiam de casa para passear com os animais de estimacao
Saiam de casa para praticar de atividade fisica
Saiam de casa para trabalhar

Saiam de casa para encontrar amigos e parentes

18. Quais cuidados, para vocé e sua familia, em relagao a prevencao da COVID-19,
foram mais dificeis de fazer?

Marque todas que se aplicam.

Ficar longe da familia
Ficar longe dos amigos

Ficar em casa ( sem ir estudar, trabalhar, ir ao shopping
etc.) Usar mascaras

lavar as maos

frequentemente Usar

alcool em gel
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19. Com relagdo as consultas no centro de referéncia para tratamento da FC, elas
foram:

Marque todas que se aplicam.

Adiadas
Canceladas

Realizadas por teleatendimento ( videochamada, telefone

etc) vocé evitou levar seu filho (a) ao centro de referéncia

20. Caso as consultas tenham ocorrido pelo teleatendimento, o que vocé achou?

Marque todas que se aplicam.

Igual ao atendimento presencial
Mais dificil de entender as orientagGes realizadas pelos profissionais
Teve dificuldades com os aparelhos ( cdmera, celular, computador)
Teve dificuldades com a internet
Achou pratico e seguro ndo ter que se deslocar até o centro de referéncia
21. Quais motivos vocé considera como preocupantes quando precisa sair com
seu(sua) filho(a) com FC?

Marque todas que se aplicam.

Aglomeragao no transporte publico

Pouca utilizacdo de mascara pela populagado

Falta de higienizagdo adequada nos estabelecimentos e/ou transporte
Ser do grupo de risco

Problemas financeiros

N3ao tive preocupacoes

22. Com relacdo aos cuidados de saude, quais as alternativas vocé utilizou para
reducdo da mobilidade ou contato social?

Marque todas que se aplicam.



23.

24,

Il Bloco: Pandemia de COVID-19 na vida do paciente com FC.

25.

Priorizou consultas através do teleatendimento
Comprou medicamentos por conta prépria

Consultou a internet (google, redes sociais etc)
Pediu auxilio a outros pais ou amigos para tirar duvidas
Evitou o atendimento presencial

Solicitou auxilio da associacdo (ACAM ou outras)

Durante o isolamento social, vocé teve ajuda/apoio:
Marque todas que se aplicam.

Da familia

Dos amigos

profissional de saide mental
De ONGs

Da ACAM

Grupo religioso

Outro:
Vocé recebeu da associacdo de apoio aos pacientes com FC doacdes de:

Marque todas que se aplicam.

Saturimetros/oximetro (equipamento que permite verificar a saturacio)

Alimentos

Suplementos nutricionais
Mdscara descartavel
Material de higiene
Alcool 4 70%

Medicamentos

Nome do paciente com FC:

191
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26. Qual aidade do(a) seu(sua) filho(a)com FC?

27. Qual o género do(a) seu seu(sua) filho(a) com FC?

Marcar apenas uma oval.

Feminino
Masculino

Outro:

28. Qual o ano de diagnéstico da FC?

29. Qual otempo de acompanhamento da FC?

30. Por quanto tempo seu(sua) filho(a) com FC praticou o isolamento social (sair de
casa somente para realizar atividades relacionadas ao tratamento da FC ou para
praticar atividade fisica)?

Marcar apenas uma oval.

Ndo praticou isolamento social
3-6 meses

6-9

meses
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9-12
meses
mais de

1ano

31. Seu(sua) filho(a) com FC frequenta escola?
Marcar apenas uma oval.

Publica
Particular

N3o se aplica

32. Como foi o ano letivo durante o primeiro ano de pandemia para seu(sua) filho(a)
com FC?

Marcar apenas uma oval.

Os conteudos foram apresentados de forma online semelhante a aula
presencial

Os conteudos foram disponibilizados pelos professores em ambiente virtual
para que os alunos puder ler e tirar duvidas

Os conteudos ndao foram apresentados e nem disponibilizados

Os conteudos foram disponibilizados (online ou em ambiente virtual), porém nao foi

possivel acessa-los devido a dificuldades com a internet, computador/laptop/celular
ou outros

33. Vocé considera que o rendimento escolar durante a pandemia, de seu(sua)
filho(a) com FC:

Marcar apenas uma oval.
Aumentou
Diminuiu
N3o se alterou

Ndo se aplica
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35.

36.

37.
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Durante a pandemia que estratégias seu(sua) filho(a) com FC usou para ocupar
o tempo ocioso?

Marque todas que se aplicam.

Aumentou o tempo de uso do celular

Aumentou o tempo ou comegou a jogar video game

Comecou a tocar um instrumento musical

Passou a ler mais

Aumentou o uso das redes sociais (instagram, tiktok, twitter etc)

Aumentou o tempo de atividade

fisica Ndo se aplica

A pandemia afetou a condi¢do pulmonar de seu(sua) filho(a) com FC.

Marcar apenas uma oval.

Concordo totalmente
Concordo

N3o estou decidido
Discordo

Discordo totalmente

A pandemia afetou a condic¢do nutricional de seu(sua) filho(a) com FC.

Marcar apenas uma oval.

Concordo totalmente
Concordo

N3o estou decidido
Discordo

Discordo totalmente

Durante o primeiro ano da pandemia seu(sua) filho(a) com FC teve dificuldades

para:
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Marque todas que se aplicam.

Ser atendido no centro de referéncia

Ser atendido em outras unidades de saude
Fazer fisioterapia fora de casa

Fazer exercicio fisico fora de casa

Realizar exames em geral

Fornecimento de medicamentos
Fornecimento de suplemento caldrico

Fazer exames para acompanhamento da FC

Outro:

38. Emrelacdo ao tratamento da FC em casa, durante a pandemia, vocé considera
que seu(sua) filho(a) com FC teve dificuldades para:

Marque todas que se aplicam.

Fazer fisioterapia

Fazer as nebulizagdes

Tomar as enzimas pancreaticas
Fazer exercicio fisico

39. Emrelagdo ao humor durante a pandemia, seu(sua) filho(a) com FC:
Marcar apenas uma oval.

Se manteve igual

Acho que ele ficou mais triste/quieto ou calado
Acho que ele ficou alegre

Acho que ficou mais irritado

Acho que ficou mais agitado e/ou ansioso

40. Em relagdo ao sono durante a pandemia, seu(sua) filho(a) com FC:
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Marcar apenas uma oval.

Aumentou
Diminuiu
Manteve igual

N3o sei

41. Em relacdo a alimentacdo/apetite durante a pandemia, seu(sua) filho(a) com FC:

Marcar apenas uma oval.

Aumentou
Diminuiu
Manteve
N3o sei
42. Ainda em relagdo a alimentacdo, seu(sua) filho(a) com FC:

Marque todas que se aplicam.

Aumentou o consumo de fast food ( pizza, hamburguer, batata frita, etc.)
Aumentou o consumo de embutidos ( mortadela, linguica, peito de peru)

Aumentou o consumo de alimentos ultraprocessados ou acucarados (sucos
prontos, refrigerantes, ketchup, maionese etc.)

Teve dificuldades de receber os suplementos prescritos

Manteve a mesma alimentacao de antes da pandemia

43.  Seu(sua) filho(a) apresentou alguma exacerbacdo pulmonar ( agravamento dos
sintomas respiratoérios) durante o primeiro ano da pandemia?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao



44,

45.

46.
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Se sim na pergunta anterior, quantas vezes seu filho(a) apresentou exacerbagdo

durante o primeiro ano da pandemia?

Marcar apenas uma oval.

1 vez
2 vezes
3 ou mais

N3o se aplica

Quais mudancas ocorridas durante o primeiro ano da pandemia mais
impactaram o atendimento e tratamento de seu(sua) filho(a) com FC ?

Marque todas que se aplicam.

Dificuldade de transporte
Dificuldade de acompanhante (por ser do grupo de risco)

Reestruturagdo do atendimento no centro de referéncia ( cancelamento de
consultas, remarcacgodes, teleatendimento etc.)

Dificuldade de realizar o exame de escarro
Falta de medicamentos

Falta de suplemento

calérico Outro:

Vocé ira vacinar seu(sua) filho(a) com FC contra Covid-19 quando a vacina
estiver disponivel para a faixa etaria do seu filho?

Marcar apenas uma oval.

Sim, irei vacinar com qualquer vacina que estiver disponivel
Talvez, irei vacinar, dependendo da vacina que estiver disponivel

N3do sei, gostaria de maiores informagGes a respeito da vacina que estiver
disponivel

N3do irei vacinar porque tenho medo ou nao acredito na

vacina Meu filho(a) ja foi vacinado.



47. Seu(sua) filho(a) com FC realizou teste para detecc¢ao da Covid-197?
Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Pular para a pergunta 51

Exames para Covid-19 em pacientes com FC.

48. Qual teste seu filho(a) realizou?
Marcar apenas uma oval.

PCR-RT ( cotonete no nariz e garganta)
Teste rapido ( picada no dedo)
Sorologia ( coleta de sangue)

Outros

N3o se aplica

Teste para Covid-19 em pacientes com FC.

49. Oresultado do teste para Covid-19 foi?
Marcar apenas uma oval.

Positivo

Negativo Pular para a pergunta 51

Internacgao

50. No caso de teste positivo para covid-19, seu filho (a) foi internado?

Marcar apenas uma oval.

198
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Sim, no centro de referéncia
Sim, em outro hospital do SUS (publico)
Sim, em hospital particular ou plano de saude

N3ao

Agradecemos a sua participacao.

51. Sinta-se a vontade para falar mais sobre como foi esse momento da pandemia
da Covid-19 na vida do seu filho (a)?

Este conteldo nao foi criado nem aprovado pelo Google.

Google rormulirios


https://www.google.com/forms/about/?utm_source=product&utm_medium=forms_logo&utm_campaign=forms
https://www.google.com/forms/about/?utm_source=product&utm_medium=forms_logo&utm_campaign=forms
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A pandemia da COVID-19 na vida das familias de criancas e adolescentes com fibrose
cistica atendidas em um centro de referéncia no Rio de Janeiro: um estudo exploratorio

Pesquisador: Danielle Portella Ferreira

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 52786121.8.0000.5269

Instituicao Proponente: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.069.196

Apresentacao do Projeto:

As informagdes referentes a "Apresentacao do Projeto", foram obtidas do arquivo informagdes Basicas da
Pesquisa ( PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_1805547).

Sera um estudo transversal do tipo descritivo observacional considerando as respostas dos responsaveis
por criangas e adolescentes com FC que

fazem parte de uma coorte ( todos com diagnéstico confirmado de FC através da presenga de duas
mutagoes no gene da CFTR e realizam

acompanhamento no ambulatério de atendimento multiprofissional do Instituto nacional de Saude da Mulher,
da Crianca e do Adolescente

Fernandes Figueira (IFF). Trata-se de uma amostra de conveniéncia composta por responsaveis de criangas
e adolescentes com FC

acompanhados no IFF, centro de referéncia da doenca no RJ.

Critério de inclusao:

Serao incluidos os responsaveis por crian¢as e adolescentes com no minimo 1 ano de diagnoéstico da FC
antes da pandemia de COVID-19.

Responsaveis por criangas e adolescentes de 04 a 19 anos de idade com FC que foram acompanhados no
IFF durante o periodo da pandemia da

COVID-19.

Endereco: RUIBARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br
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Critério de exclusao: sera excluido o responsavel que nao for o principal cuidador do paciente com FC no
momento da pandemia da COVID-19.

Serao descritas através da consulta em prontuario e preenchimento de uma ficha de coleta de dados,
caracteristicas clinicas e nutricionais dos

pacientes com FC, como: tipo de mutacao genética, ano de diagnoéstico, presenca de comorbidade, funcao
pulmonar, resultado da espirometria,

colonizacao bacteriana, IMC/I - Percentil de IMC para idade, E/I - Percentil de estatura para idade,
peso/estatura e circunferéncia muscular do

braco.

Caracteristicas sociodemograficas dos responsaveis, como: género, idade, raga/cor, escolaridade, estado
civil serao coletados através do

questionario online auto preenchivel.

Apos revisao bibliografica de estudos realizados com individuos com FC durante o periodo de pandemia da
COVID-19 e conversas com a equipe

multiprofissional, foi elaborado um questionario estruturado para verificar questoes, como: acesso a
informacao sobre a COVID-19, acesso aos

servicos de saude, prevencao da COVID-19, aumento de gastos durante a pandemia, declinio do estado de
saude, tratamento da FC durante a

pandemia etc, para entender como a pandemia da COVID-19 afetou os pacientes com FC que fazem
acompanhamento no IFF.

O levantamento dos dados se dara através do preenchimento de um questionario online através da
plataforma google forms, apos leitura e

assinatura do termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelo responsavel que participara da
pesquisa. Os responsaveis que nao

responderem ao questionario enviado online, serao convidados a participar da pesquisa apos a consulta
com profissional da equipe multidisciplinar,

na sala de espera, onde sera apresentado pelo pesquisador o TCLE apos leitura e assinatura do mesmo,
sera realizado uma entrevista com o

responsavel pela crianca ou adolescente com FC.

O banco de dados sera construido no Epilnfo e os dados analisados no SPSS®. O perfil de resposta sera
definido a partir de uma analise descritiva

das frequéncias absolutas e relativas, para as variaveis categoricas, e pela média/media e desvio
padrao/distancia interquartilica, para as variaveis

Endereco: RUIBARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br
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numeéricas.

O estudo sera submetido ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do IFF. O TCLE explicando
os objetivos, os riscos e os beneficios

da pesquisa, bem como os direitos do participante, apos a leitura e explicagao devera ser assinado em duas
vias por todos os participantes do

estudo.

Objetivo da Pesquisa:

As informacodes referentes aos "Objetivos do Projeto", foram obtidas do arquivo Informagées Basicas da
Pesquisa (PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1805547)

Objetivo primario:

Descrever o impacto da pandemia da COVID-19 na vida das familias de pacientes com FC.

Objetivo secundario:

Relatar como foi 0 acesso ao cuidado em saude das criangas e adolescentes com FC durante o primeiro
ano da pandemia de covid-19;Descrever as

alteragoes geradas no primeiro ano da pandemia de COVID-19 no dia a dia das familias de pacientes com
FC.Descrever o estado clinico e

nutricional dos pacientes com FC;Descrever como foi a relacao com a educacao, interacao social e
comportamento dos pacientes com FC no

primeiro ano da pandemia de COVID-19.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos da pesquisa desta pesquisa estao relacionados a quebra de sigilo, confidencialidade dos dados e
constrangimento. Para redugao destes

riscos, ao final da pesquisa sera realizado um download dos dados coletados em um dispositivo local com
acesso exclusivo do pesquisador e o

registro na plataforma virtual sera apagado. Nao serao publicados dados ou informacoes que possibilitem
sua identificagao. No questionario as

perguntas que podem gerar algum constrangimento nao serao obrigatoérias, além disso o participante pode
desistir de participar da pesquisa a

qualquer momento.

Beneficios:

A participagao nesta pesquisa podera auxiliar os profissionais envolvidos no cuidado dos pacientes que
vivem com FC, na programacao e

Endereco: RUIBARBOSA, 716
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planejamento de agdes para dar suporte as reais necessidades apontadas pelos familiares de pacientes
com FC e no desenvolvimento de rotinas

de atendimento, tornando estes profissionais de satde mais preparados para as novas ondas da COVID-19
que podem surgir devido as mutagoes

do virus ou mesmo para outras emergéncias sanitarias, beneficiando assim muitos pacientes com FC.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto da pesquisadora Danielle Portella Ferreira, intitulado “A pandemia da Covid-19 na vida das
familias de criangas e adolescentes com fibrose cistica: um estudo exploratério” € um projeto importante do
ponto de vista cientifico e social , uma vez que possibilita a coleta substancial de informagdes sobre a
situagao e condigoes de saude e tratamento das pessoas com FC no primeiro ano da Pandemia. Periodo
esse marcado por intensos obstaculos na manutengao dos cuidados e do acesso ao tratamento por parte
das pessoas que vivem com condigoes complexas de salde e seus familiares. Nesse periodo também os
Centros de Referéncia se viram desafiados a desenvolver adaptacoes necessarias e reorganizagoes dos
servigos prestados a essa populagao, passando por muitos ajustes. Documentar e registrar esse periodo &
de extrema relevancia. Os objetivos do trabalho sao claros, priorizando como sujeitos de pesquisa os
cuidadores de pessoas com fibrose cistica, tendo como objetivo abarcar no estudo todos aqueles que se
encontram em tratamento, tendo sido diagnosticados a mais de uma ano com FC e que realizam
acompanhamento no ambulatério de atendimento multiprofissional do Instituto Nacional de Saude da
Mulher, da Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira.

O projeto destaca, apesar da grande quantidade de material produzido desde a decretagao de estado de
pandemia pela OMS em mar¢o de 2020 com relagcao ao SARS-CoV-2 e a COVID-19, o reduzido namero de
trabalhos com foco nos pacientes com doencas raras ou crénico-degenerativas, como é o caso da Fibrose
Cistica, que relatem como as vidas destes pacientes foram afetadas ou quais as estratégias adotadas para
o enfrentamento dos desafios que foram impostos pelo encerramento das atividades ou isolamento social. O
projeto aponta ainda a sensagao de que a COVID-19 mostrou-se menos grave para os pacientes de FC,
porém aponta a necessidade de avaliar os impactos da COVID-19 além do agravamento do quadro de
saude, tais como os impactos na qualidade de vida, na conservagao do estado nutricional, na manutengao
do tratamento medicamentoso, na reabilitagao entre outros.

O estudo vai ser realizado em duas etapas, analisando dados clinicos dos prontuarios dos pacientes e
dados obtidos a partir de um questionario através da plataforma Google forms, que
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sera encaminhado on line. Esse sera enviado apos leitura e concordancia do termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) pelo responsavel que participara da pesquisa. Aqueles responsaveis que nao
responderem ao questionario enviado online, serdo convidados a participar da pesquisa apos a consuita
com algum profissional da equipe multidisciplinar, na sala de espera, onde sera apresentado pelo

pesquisador o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ap6s leitura e assinatura do mesmo,

sera aplicado o questionario presencialmente.

A metodologia & adequada a um estudo transversal do tipo descritivo observacional que ira considerar as
respostas dos responsaveis por criangas e adolescentes com FC visando a construgdo de um banco de
dados reunindo informagoes clinicas e sociodemograficas no recorte especifico de tempo relativo ao
primeiro ano da pandemia.

A redacgao do TCLE é clara e de facil entendimento, permitindo ao participante entender o convite da
pesquisa, seus objetivos, riscos e beneficios. Também a pesquisadora se compromente com a devolutiva
dos resultados da pesquisa, a qual sera feita por e-mail para todos os participantes e essa agao esta
prevista no calendario do projeto de pesquisa.

O presente projeto avaliado se encontra em conformidade com os requisitos analisados por esse Comité.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
1-Folha de rosto [ok]

2-Carta de autorizacao da(s) chefia(s) de setor(es) / servigo(s) [ok]
3-Carta do Departamento de Pesquisa -[0k]

4-Termo de sigilo - [ok]

5-Projeto original/brochura do pesquisador - [0k]

6-TCLE/TALE - [ok]

7- Instrumento de coletas de dados do prontuario - [ok]

Recomendagoes:

Importante manter a mesma estrutura de questionario no modo on-line e presencial. Como ambos foram
anexados aos documentos encaminhados, observou-se que a mudanga no formato pode criar para os
sujeitos de pesquisa alguma confusao. O questionario no modelo on-line esta mais claro e organizado. Seria
importante manter esse mesmo formato no questionario impresso.
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Por exemplo, no modo on-line as perguntas em que se pode marcar multiplas respostas, todas tem esse
lembrete. No questionario apresentado no projeto isso fica a critério do sujeito que responde e da sua
interpretagao, se pode ou nao marcar mais de uma alternativa. Embora em algumas perguntas isso possa
parecer Obvio, seria importante atentar para evitar qualquer confusao.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Nao ha pendéncias

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 22/10/2021 Aceito
|do Projeto ROJETO 1805547 pdf 14:26:12
TCLE / Termos de | TCLEpresencialplataforma2.docx 22/10/2021 [Danielle Portella Aceito
Assentimento / 14:22:12 |Ferreira
Justificativa de
Auséncia
Outros questionarioplataforma2.pdf 19/10/2021 [Danielle Portella Aceito
10:58:19 | Ferreira
Cronograma Cronograma.docx 19/10/2021 |Danielle Portella Aceito
10:57:21 Ferreira
Projeto Detalhado / | projetocompletoplataformadetalhado.doc| 19/10/2021 [Danielle Portella Aceito
Brochura X 10:56:54 |Ferreira
or
Outros tcleonlineplataforma.docx 19/10/2021 |Danielle Portella Aceito
10:54:16 | Ferreira
Folha de Rosto folhaderostoplataformabrasil.pdf 08/10/2021 [Danielle Portella Aceito
12:14:19 | Ferreira
Outros Instrumentodecoletadedadosprontuario. | 07/10/2021 |Danielle Portella Aceito
docx 15:46:56 | Ferreira
Declaragao de DeclaSigilo.pdf 07/10/2021 [Danielle Portella Aceito
| Pesquisadores 11:14:27 |Ferreira
Outros AutorizacaoOrientador.pdf 07/10/2021 [Danielle Portella Aceito
11:09:29 |Ferreira
Outros Autochefedeunidade.jpeg 07/10/2021 |Danielle Portella Aceito
11:08:29 |Ferreira
Outros Autochefiaambassinado.pdf 07/10/2021 [Danielle Portella Aceito
11:07:22 _|Ferreira
Outros Cartadeaprovacaodoprojeto.pdf 07/10/2021 |Danielle Portella Aceito
11:06:14 | Ferreira
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Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

RIO DE JANEIRO, 28 de Outubro de 2021
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