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Resumo 

A Covid-19 é uma infecção respiratória aguda, potencialmente grave e que 
rapidamente se tornou uma pandemia sem precedentes na contemporaneidade, 
podendo ser entendida como um dos maiores desafios sanitários da humanidade 
neste século. A Covid-19 trouxe enormes preocupações à comunidade envolvida 
nos cuidados dos pacientes com fibrose cística (FC), que é uma doença rara, 
crônica e multissistêmica, que leva a grandes danos aos pulmões, pâncreas e 
outros órgãos. O tratamento da FC é composto por uma rotina diária de 
medicações, dieta e fisioterapia, que auxiliam na manutenção de uma boa 
condição pulmonar e nutricional, melhorando a expectativa e a qualidade de 
vida. Diante da complexidade do tratamento, ele é realizado em centros de 
referência e por equipe multiprofissional. A adoção do isolamento social que foi 
necessária para evitar a disseminação da Covid-19, interrompeu e/ou adiou os 
atendimentos possibilitando o agravamento dos quadros de saúde dos pacientes 
com FC. O objetivo desse estudo foi investigar as alterações provocadas pela 
pandemia da Covid-19 na rotina de cuidados das crianças 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 
responsáveis por crianças e adolescentes com FC que são acompanhadas no 
Instituto Nacional de Saúde da Mulher, da Criança e do Adolescente Fernandes 
Figueira (IFF). Participaram do estudo 75 responsáveis. Observou-se que as 
restrições impostas pela pandemia intensificaram as dificuldades já vividas pelas 
crianças e adolescentes com FC e trouxeram rupturas na trajetória de cuidado à 
saúde, medos, incertezas e profundos desgastes físicos e psicológicos. A perda 
de renda durante a pandemia, as dificuldades para realização de exames em 
geral e a falta de suplementos calóricos foram associados a piora do quadro 
pulmonar e/ou nutricional dos pacientes com FC, assim como alterações no sono 
e no humor. Diante dos resultados apresentados conclui-se que o fortalecimento 
de políticas públicas se faz necessário para ampliação do acesso aos benefícios 
sociais e redes de apoio psicológico aos pacientes com FC e suas famílias a fim 
garantir suporte material e afetivo no cenário pós pandêmico para a conservação 
do estado de saúde dos pacientes. A consulta remota foi uma ferramenta 
fundamental para o gerenciamento da FC durante a pandemia da Covid-19, 
sendo possível manter a continuidade dos cuidados mesmo com o 
distanciamento social, tendo grande adesão por parte dos pacientes, no entanto 
para se obter êxito na teleconsulta é necessário que os pacientes tenham acesso 
a tecnologias apropriadas e os profissionais de saúde prestem informações de 
fácil compreensão. 

 

 

Palavras chaves: Covid-19, Fibrose Cística, Pandemia, saúde da criança, 
Consulta remota.
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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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CAPÍTULO 1 - INTRODUÇÃO  

 

A pandemia da Covid-19 configura-se como um dos maiores desafios 

sanitários já enfrentados pela humanidade em toda sua história. O vírus SARS-

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

As altas taxas de incidência e de mortalidade, aliada a carência de 

tratamentos ou imunizantes eficazes, levou os sistemas de saúde a um rápido 

esgotamento de sua capacidade de resposta, obrigando aos governos de 

diferentes países a adotarem medidas drásticas para o isolamento social da 

população e redução da mobilidade, tais como restrição de aulas presenciais, 

determinação de modelo remoto para muitas tarefas, fechamento do comercio, 

proibição de acesso ao transporte público ou a áreas 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 infecção por contato e 

maior disseminação do vírus SARS-CoV-2 (3).  

 O conturbado cenário político-sanitário, com desentendimentos entre os 

governadores e o governo federal eram públicos e frequentes e dificultou a 

compreensão adequada sobre os protocolos de prevenção, inclusive sobre as 

medidas de distanciamento social, além disso, a disseminação de fake news, o 

uso de medicamentos sem comprovação para o tratamento da Covid-19 e o 

negacionismo científico contribuíram para as dúvidas, medos e incertezas da 

população(4). 
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 Não obstante, dificuldades socioeconômicas, principalmente das populações 

mais vulneráveis, falta de financiamento para a saúde, baixa cobertura vacinal 

expuseram as fragilidades das políticas públicas brasileiras.  

A adoção da restrição social interferiu no fluxo das políticas existentes, 

podendo prejudicar os grupos mais vulneráveis, como a comunidade de doenças 

raras e crônicas (2). Estas medidas de isolamento tiveram efeito imediato no 

acompanhamento ambulatorial, realização de terapias ou procedimentos 

eletivos, para a manutenção da condição de saúde, não agravamento do quadro 

clínico e consequente conservação da qualidade de vida dos pacientes crônicos 

(5).  

A prática do isolamento social para conter a propagação da doença foi de 

grande importância, mas gerou consequências no trabalho e rendimento das 

famílias. Em todo o mundo, as taxas de desemprego aumentaram devido ao 

fechamento de vários setores produtivos (2).As medidas de restrição também 

tiveram efeito direto na saúde física dos indivíduos e questões como incertezas 

sobre a doença, distanciamento de amigos e familiares, além das mudanças na 

rotina também geraram implicações na saúde mental (1,6).  

A Covid-19 é uma infecção respiratória aguda potencialmente grave e  

causou grande preocupação a toda a comunidade envolvida no cuidado dos 

pacientes com doenças crônicas, especificamente os pacientes com fibrose 

cística (FC) que encontram-se em situação de grande vulnerabilidade com 

relação 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 função da própria fisiopatologia da 

doença que vai progressivamente afetando diferentes órgãos ou sistemas do 

paciente como o pulmonar e endócrino (7,8). Essa condição e o fato dos 

pacientes com FC ao adquirir infecções virais apresentarem um mau 

prognóstico, levou os pacientes a ficarem receosos de estarem em risco de 

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

Diante da complexidade e do componente multissistêmico da doença, os 

pacientes com FC em geral são acompanhados em centros de referência com 

equipe multiprofissional e o tratamento  é composto por uma rotina diária de 

medicações, dieta, fisioterapia que auxiliam a manter uma boa condição 

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 referência enfrentaram dificuldades no 

fornecimento de medicamentos, vitaminas e suplementos calóricos que são 

essenciais para o tratamento. 

 Houve escassez de insumos para a realização de exames fundamentais 

para diagnóstico e acompanhamento da doença(12). Todos esses problemas 

tiveram grande potencial de agravar o quadro de saúde dos pacientes com FC e 

impactar a sobrevida e a qualidade de vida dos mesmos. 

A pandemia da Covid-19 e as medidas de restrições colocou em uma 

situação de maior vulnerabilidade crianças e adolescentes com doenças 

crônicas, pesquisas apontam várias desafios como: dificuldades de manter o 
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tratamento domiciliar, o afastamento da família e dos amigos, educação 

inadequada, até  buscar atendimento médico em caso de emergência devido ao 

receio de agravar o prognóstico devido ao risco de infecção por Covid-19 

(8,13,14).  

A implementação de tecnologias digitais e o teleatendimento se tornaram 

ferramentas essenciais para o gerenciamento de doenças crônicas, incluindo a 

FC, durante a pandemia. Pesquisas mostram que profissionais de saúde 

acompanharam os pacientes durante o período de isolamento social por 

teleatendimento através de: vídeo chamadas, ligações telefônicas, mensagens 

por celular e e-mail, afim de fornecer às famílias orientações sobre todos os 

aspectos da FC e a gestão dos cuidados relacionados à Covid-19, estratégia 

considerada exitosa pelos profissionais e contou com a excelente aderência por 

parte dos pacientes (15,16). 

Estudos recentes mostram que a taxa de incidência de Covid-19 na FC e 

a gravidade é a mesma comparada a população em geral. O início da vacinação 

contribuiu para a redução do número de complicações e de gravidade  da Covid-

19.Todavia, é importante estar atento ao surgimento de novas variantes e ao 

acompanhamento de novas complicações, inclusive a longo prazo, por tanto não 

é possível afirmar que não há riscos relacionados à Covid-19 para pacientes com 

FC (9,17).  

A qualidade de vida das crianças e adolescentes com FC já é 

habitualmente fragilizada devido aos problemas psicossociais, econômicos e 

intercorrências clínicas frequentes (18). Com o advento da pandemia essa 
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população ainda teve sua rotina radicalmente afetada não só pelo receio da 

infecção por Covid-19, mas o isolamento intensificou as dificuldades já vividas 

por elas que podem interferir na rotina de cuidados em saúde, além disso 

exacerba questões como: medos, incertezas, ansiedades e outros problemas 

emocionais (8). Outras pandemias ocorrerão de forma cada vez mais frequentes 

e devemos estudar para planejar ações 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 importância entender como a 

pandemia da Covid-19 pode ter impactado na rotina de cuidados dessas 

crianças e adolescentes com FC e assim  fornecer subsídios aos gestores e 

profissionais de saúde envolvidos na assistência desses pacientes, para realizar 

ajustes terapêuticos e apoio psicossocial necessários neste momento pós 

pandêmico, visando o menor impacto no tratamento e na vida desses pacientes. 

A realização de pesquisas como esta, também fornece dados científicos para 

auxiliar no planejamento de políticas públicas na área da saúde e 

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

Assim, tendo esta motivação, a pesquisa tem como objetivo investigar as 

alterações provocadas pela pandemia da Covid-19 na rotina de cuidados das 

crianças e adolescentes com FC. 

CAPÍTULO 2 - JUSTIFICATIVA 

 Durante o acompanhamento das internações de crianças e adolescentes 

com FC no período da pandemia da Covid-19 foi possível observar que, além 
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das questões que permeiam a FC, os pacientes e seus responsáveis sentiram 

muito o impacto do isolamento social, como a falta da rede de apoio (família, 

amigos, associações), importantes aliadas no cuidado da FC, a suspensão das 

aulas presenciais, cancelamento ou adiamento das consultas e sessões de 

fisioterapia também foram relatados como fatores que levaram a transtornos 

físicos e mentais. 

Além disto, apesar da grande quantidade de material produzido desde a 

decretação de estado de pandemia pela OMS em março de 2020 com relação  

a COVID-19, ainda se observa  poucos os trabalhos com foco nos pacientes com 

doenças raras ou crônicas, como é o caso da FC, principalmente sobre os 

desafios que foram impostos pelo isolamento social para dar continuidade na 

rotina de cuidados específicos que a FC exige. 

 Todo este contexto desenvolveu o desejo de investigar como os pacientes 

com FC e seus responsáveis enfrentaram o primeiro ano de pandemia e sobre 

quais aspectos dos cuidados em saúde as crianças e adolescente com FC foram 

afetadas.  Ainda são escassos os estudos que façam uma avaliação do impacto 

do isolamento social durante o período da pandemia de Covid-19, na vida de 

crianças e adolescentes com FC.  

Ter um diagnóstico dessa situação proporciona aos profissionais de 

saúde envolvidos no cuidado destes pacientes a possibilidade de programarem 

suporte para as demandas dos pacientes no período pós pandêmico e aos 

gestores de estarem melhor preparados para outras situações de emergência 
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sanitária como a provocada pela pandemia da Covid-19 e para as novas ondas 

que ainda podem surgir da Covid-19 devido as mutações do vírus. 

Atualmente no Brasil temos aproximadamente 5800 pacientes com 

FC(19) e o Instituto Nacional de Saúde da Mulher, da Criança e do Adolescente 

(IFF) é um centro de referência no estado do Rio de Janeiro para tratamento  e 

acompanhamento de crianças e adolescentes com FC, que atende 

aproximadamente 200 pacientes, o que reforça a necessidade da realização de 

pesquisas visando o melhor prognóstico e qualidade de vida destes indivíduos 

desde seu diagnóstico. Somos também responsáveis por acompanhar , 

pesquisar e divulgar questões relevantes sobre o cuidado de crianças e 

adolescentes com FC não só a comunidade cientifica, mas para toda a 

população. 

CAPÍTULO 3- REFERENCIAL TEÓRICO 

 

3.1 - Fibrose cística 

 

3.1.1 Definição e diagnóstico 

 

 A fibrose cística é uma doença rara, genética autossômica recessiva, 

caracterizada por uma mutação no gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane 

Conductance Regulator) e pela disfunção da sua proteína correspondente, que 

é um regulador de condutância transmembrana, responsável por regular o canal 

de cloreto presente em muitas células epiteliais. As mutações causadas nesse 
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gene desencadeiam o desequilíbrio no transporte de íons, como cloro, sódio e 

água, causando infecção e inflamação pulmonar crônica, obstrução 

gastrointestinal, infertilidade masculina, insuficiência hepática e pancreática 

(11,20). 

O CFTR é expresso em células epiteliais de tecidos com funções 

exócrina, como por exemplo, pele, pulmão, pâncreas, glândulas sudoríparas, 

fígado, intestino grosso, testículo, ductos deferentes e biliares (21,22). Nas 

glândulas sudoríparas esta deficiência do canal de cloro acarreta uma elevação 

das concentrações de cloreto e sódio no suor. Nas vias aéreas ocorre uma 

redução da secreção de cloreto e uma elevação da reabsorção do sódio e água, 

levando a desidratação do muco de revestimento das células epiteliais, 

diminuição da ação mucociliar e obstrução das vias aéreas, devido ao muco 

espesso (23).  

A perda da função pancreática é progressiva, cerca de 90% dos pacientes 

com FC apresentam insuficiência pancreática exócrina. O bloqueio dos 

canalículos pancreáticos por tampões mucosos dificulta a liberação das enzimas 

para o duodeno, acarretando má digestão, dificuldade de absorção de gorduras, 

proteínas e carboidratos, causando diarreia crônica, distensão abdominal, 

deficiência de vitaminas lipossolúveis, baixo ganho de peso e desnutrição 

(21,24). 

A suspeita clínica em geral, se baseia nos sintomas respiratórios crônicos, 

pneumonias recorrentes e sinais de insuficiência pancreática exócrina (11).  
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O método de triagem para FC consiste na dosagem da tripsina 

imunorreativa (IRT), que é realizado após o nascimento (preferencialmente do 

2º ao 6º 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 confirmação que se dá através do teste do suor que verifica a concentração de 

eletrólitos. Como forma de diagnóstico também é realizado a identificação de 

duas mutações relacionadas à FC e os testes de função da proteína CFTR  à 

nível molecular (11,25).  

Um importante marco na triagem neonatal para a FC em território 

nacional, foi a inserção da realização da avaliação da IRT no SUS em 2001. A 

tripsina é uma enzima produzida no pâncreas e recém-nascidos com FC 

possuem altas concentrações da mesma. Em caso de duas dosagens fora da 

normalidade (positiva), é recomendado fazer o teste do suor para a confirmação 

ou a exclusão da FC (11,26). Atualmente a triagem neonatal para FC é realizada 

em todos os estados brasileiros e a idade de diagnóstico tem diminuído a cada 

ano, em 2018 a idade mediana de diagnóstico da FC era de 3,7 meses (27). 

Quanto mais precoce for o diagnóstico, melhor será o prognóstico do paciente, 

pois possibilita a intervenção preventiva das complicações. 

O teste do suor é um teste laboratorial fidedigno, considerado padrão ouro 

para o diagnóstico da FC. A realização deste teste pelo SUS proporcionou um 

aumento nos índices epidemiológicos da doença no Brasil, muitos pacientes não 

conseguiam fechar o diagnóstico pela dificuldade de conseguir realizar o teste 

de suor. Infelizmente ainda há poucas cidades que fazem esse teste, no RJ, por 

exemplo só é feito no IFF(11,26). 
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Por meio do sequenciamento genético é possível descobrir o tipo de 

mutação de cada paciente. Cerca de 2000 mutações foram caracterizadas em 

termos de risco de doença. Essa grande quantidade de mutações desencadeia 

uma diversidade de fenótipos clínicos, além disso outros fatores genéticos, 

celulares, ambientais que ainda são desconhecidos podem influenciar no curso 

da doença e na resposta de cada paciente ao tratamento. Quando se tem 

conhecimento da mutação é possível associar uma  abordagem terapêutica 

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

 

3.1.2 – Epidemiologia da FC 

 

A FC é uma condição clínica potencialmente fatal, mais comumente 

observada na população branca caucasiana, tendo sua incidência variando de 

acordo com o país e origem étnica (21). 

 Na Europa, a incidência é de 1:1.353, na Irlanda, e de 1:25.000, na 

Finlândia. Na Austrália, a incidência é de 1:3.000 e no Canadá 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 prevalência de FC varie de 1:7.500 a 1:15.000 

nascidos vivos, dependendo da região, colocando o país em 6º lugar em número  

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

Distribuição de acordo com o número total de pacientes registrados.  

 

Fonte: Adaptado de Lopes-Pacheco, 2020 (18). 

 

No Brasil, existem cerca de 5800 pacientes registrados nos centros de 

referência em diferentes estados. A região sudeste possui a maior prevalência, 

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 quinto em prevalência de FC no país, estando atrás apenas de São 

Paulo, Minas Gerais, Rio Grande do Sul e Bahia respectivamente. Vale ressaltar, 

no entanto, que a baixa incidência em outros estados pode ser explicada por 

dificuldades na realização de registros da doença, ou na falta de centros de 

referência para tratamento na região, proporcionando subnotificação(19). 

Apesar da FC possuir um caráter crônico progressivo, nas últimas 

décadas, com os avanços no diagnóstico 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 países europeus está em 29 anos. No Brasil a expectativa de vida está em 

torno de 18,4 anos, bem aquém do que se observa nos países mais 

desenvolvidos (19,27). 

 

 3.1.3 – Manifestações clínicas  

 

 A expressão genética da disfunção da proteína CFTR altera o transporte 

de íons de cloreto e água e varia de intensidade de acordo com o epitélio. Esta 

variedade entre os níveis de alteração celular gera a heterogeneidade das 

manifestações clínicas entre os sistemas. Entre as principais manifestações 

clínicas da FC estão a doença pulmonar crônica e a insuficiência pancreática 

(32). 

 Com a disfunção da CFTR nas células epiteliais do sistema respiratório, 

a secreção traqueobrônquica fica com pouca água, desidratando as vias áereas 

e produzindo um muco viscoso que tende a obstruir as vias aéreas, favorecendo 

a inflamação e a infecção crônicas, resultando em destruição tecidual (33).  

 O acúmulo de secreção torna os pulmões propícios para a colonização de 

microrganismos e ciclos viciosos de diferentes colonizações bacterianas vão 

surgindo, levando a deterioração progressiva dos pulmões até o 

desenvolvimento de insuficiência respiratóra. A manifestação pulmonar é o 

principal fator da morbidade e mortalidade na FC (34,35).  
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 A primeira manifestação digestiva na FC é o bloqueio do íleo terminal por 

um mecônio extremamente espesso, que aparece em 20% dos recém-nascidos. 

Embora nem todos os pacientes com FC apresentem insuficiência pancreática 

(IP), a alteração funcional do pâncreas está presente em cerca de 86% dos 

pacientes (21,35).  

 O acometimento da CFTR no pâncreas é caracterizado pela alteração no 

transporte de íons de cloreto e bicarbonato nos ductos pancreáticos, levando ao 

aumento da viscosidade do fluido secretado pelo órgão, associado à alteração 

no pH e altas concentrações de proteínas. Estas alterações geram obstrução 

pancreática exócrina que é responsável pela produção de enzimas para a 

digestão dos alimentos no intestino e da secreção de bicarbonato que torna o 

meio alcalino e facilita a atividade enzimática para a hidrólise dos substratos (36). 

 A IP leva à má digestão e absorção, podendo acarretar em desnutrição e 

dificuldade de crescimento, disfunção cognitiva associada a dificuldade de 

absorção de vitamina E (vitamina lipossolúvel), e rápido declínio da função 

pulmonar(37). Alguns pacientes também podem desenvolver disfunção do 

pâncreas endócrino evolutivamente, manifestando o diabetes relacionado à 

fibrose cística (38). 

 A alteração hepática está presente em aproximadamente 30% dos 

pacientes com FC. Devido a disfunção da CFTR, os ductos biliares apresentam 

secreção espessa devido à desidratação e alteração do pH que geram obstrução 

associada à redução do fluxo de bile, o que pode evoluir em 10% dos casos para 

cirrose, fibrose biliar, hipertensão da veia porta e, posteriormente, falência do 

fígado (39). 
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  No sistema musculo-esquelético alguns pacientes com FC apresentam 

osteoporose primária devido à disfunção da CFTR presente nos osteoblastos e 

secundária à desnutrição, inatividade, inflamação sistêmica e deficiência de 

vitamina D por má absorção intestinal, acarretando diminuição de força muscular 

(40).  

 No sistema reprodutor pode se observar que 98% dos pacientes do sexo 

masculino são inférteis devido ao transporte inadequado de bicarbonato no 

esperma causando uma obstrução nos ductos deferentes, enquanto a 

infertilidade de pacientes do sexo feminino é observada em menor proporção e 

se deve a disfunção da CFTR que aumenta a viscosidade e altera o pH do muco 

cervical uterino e também devido à desnutrição (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 complicações decorrentes 

da doença, baseado na prevenção das infecções respiratórias, na otimização da 

função pulmonar, no tratamento da insuficiência pancreática, na promoção e na 

conservação de um estado nutricional adequado e manutenção da qualidade de 

vida (21). 

A realização do diagnóstico precoce é de suma importância pois 

possibilita a intervenção preventiva das complicações e a ampliação do 

tratamento, principalmente quando realizado em centros de referência com uma 
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abordagem terapêutica que envolva uma equipe multiprofissional de múltiplos 

saberes composta por médicos, nutricionistas, fisioterapeutas, farmacêuticos, 

psicólogos, enfermeiros, assistente social, educador físico entre outros. Desta 

forma se observa a melhora do prognóstico da FC e qualidade de vida do 

paciente (7,11) .  

Por ser responsável pela maior taxa de morbimortalidade, o manejo da 

condição pulmonar é de extrema importância no tratamento da FC. A rotina diária 

de tratamento da doença pulmonar inclui o uso de medicações orais e 

inalatórias, a realização de fisioterapia que ocupa muito tempo do paciente e do 

seu responsável (11).  

A doença pulmonar crônica ocorre de forma progressiva obstruindo as 

vias aéreas pela presença do muco espesso, também pelas infecções 

bacterianas e inflamações, por isso se faz necessário a realização de terapias: 

mucolíticas para fluidificar o escarro e promover a hidratação da superfície das 

vias aéreas; anti-inflamatórias; broncodilatadores para melhorar o fluxo 

respiratório e facilitar a depuração do muco; anti-infecciosas usados como 

profilaxia e tratamento de infecções pulmonares, baseado na colonização 

bacteriana de cada paciente (23,38). 

Para o tratamento da IP é preconizado o uso das enzimas pancreáticas 

para facilitar a digestão e absorção das dietas ricas em gorduras e do uso de 

vitaminas lipossolúveis, a fim de manter um bom estado nutricional (38). O 

sucesso da terapia de reposição enzimática depende de vários fatores, como o 

tipo de enzima, dose, esvaziamento gástrico, quantidade de gordura da dieta, 
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modo e tempo de administração, forma de armazenamento da enzima e a 

utilização das enzimas em todas as refeições que contenham gordura inclusive 

as pequenas refeições. O uso das enzimas pancreáticas também melhora a 

absorção de vitaminas lipossolúveis por viabilizar a absorção de gorduras (42). 

Mesmo fazendo a reposição enzimática, a realização de uma dieta 

hipercalórica (inclusive com uso de suplementos) e hiperproteica, uso de 

vitaminas lipossolúveis, para a prevenção dos distúrbios nutricionais é muito 

importante, visto que existe uma forte associação entre estado nutricional e a 

condição pulmonar. Se a desnutrição persistir, recomenda-se uso de dieta 

enteral via sonda na fase aguda e via gastrostomia no caso de uso 

prolongado(43). 

A realização de exercício físico melhora a aptidão cardiorrespiratória e 

muscular. A OMS alerta que o sedentarismo é um sério problema de saúde 

pública e nos pacientes com FC pode levar a progressão da doença devido ao 

comprometimento físico e funcional (44). Estudos mostram que a prática de 

atividade física regular pelos pacientes com FC melhora a depuração das vias 

aéreas, levando ao declínio mais lento da função pulmonar, pode também 

reduzir o tempo de uso de antibióticos e tempo de internação (45–47). 

Anteriormente o tratamento só visava a redução dos sintomas e 

complicações decorrentes da doença, hoje o modelo de tratamento da FC está 

evoluindo para apoiar que os pacientes vivam mais e tenham suas necessidades 

individuais de saúde contempladas.  
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Novas abordagens terapêuticas estão sendo desenvolvidas, como as que 

atuam diretamente na proteína CFTR defeituosa. A descoberta do CFTR em 

1989 e o aperfeiçoamento da engenharia genética possibilitaram pesquisas mais 

direcionadas para os defeitos produzidos pelo gene mutado que auxiliaram na 

classificação das mutações e no desenvolvimento de terapias mais direcionadas 

(23). Os moduladores da CFTR atuam na causa da doença, ou seja, na função 

da proteína CFTR defeituosa, e não apenas nos sintomas e são direcionados 

para algumas mutações específicas do gene (11). 

Essas drogas moduladoras possuem a capacidade de aumentar a 

expressão funcional de mutações específicas causadoras de FC, têm como um 

dos objetivos bloquear uma série de eventos que levam à doença pulmonar 

progressiva. Importante destacar que os moduladores da CFTR não devem ser 

usados como tratamentos únicos e independentes, todos precisam ser 

associados aos outros tratamentos convencionais(18,23) 

A FC é considera uma condição crônica complexa (CCC) que, por 

definição, são um conjunto de doenças que comprometem diferentes sistemas 

orgânicos, requerem cuidados especializados e, ao longo da vida, boa parte 

desses indivíduos vão passar por vários e longos períodos de hospitalização. A 

FC se enquadra em muitos destes aspectos por requer cuidados por toda a vida 

do paciente, demandar assistência farmacêutica, dietética, uso de tecnologia, 

terapias para reabilitação e tratamento com uma equipe multiprofissional de 

forma constante (48). 
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As CCC representam um alto custo social para os pacientes e seus 

familiares, sendo necessárias adaptações domésticas e comunitárias e um 

sistema de saúde ágil. As crianças e adolescentes com CCC são marcados pela 

cronicidade desde o nascimento, crescem e se desenvolvem aprendendo a lidar 

com a complexidade dos seus quadros de saúde, que são individuais, em 

diferentes graus e tipos de dependência tecnológica, dependendo dos órgãos 

afetados (49).  

 Para que as crianças e adolescentes com FC participem ativamente do 

seu tratamento, é necessário que, desde a confirmação do diagnóstico, eles 

tenham consciência da doença, dos sinais e sintomas e da gravidade da doença 

(50). 

 O ideal é que seja disponibilizado a essa criança/adolescente um grau de 

independência, confiança e vigilância, bem como uma boa comunicação entre a 

equipe de saúde e a criança/adolescente seja estabelecida, para que a adesão 

ao tratamento seja favorecida. 

 

3.1.5 – Apoio Social 

O apoio social pode ser definido como um construto no qual o indivíduo 

obtém informações que o levam a sentir-se valorizado, cuidado e integrante de 

uma rede social de comunicação, com responsabilidades mútuas, e pertencer à 

uma rede de apoio social pode minimizar os momentos de crise e proporcionar 

benefícios para cotidiano (51).  
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As relações sociais de apoio estão associadas à formação do vínculo 

entre pessoas e é composta pela rede de relações formais e informais que são 

construídas. A relação não formal é composta por família, amigos, vizinhos e 

instituições da sociedade civil (Organizações não governamentais - ONGs, 

instituições religiosas, associações e clubes) que, de alguma forma, prestam 

apoio social. A relação formal compreende as instituições e serviços públicos 

que prestam atendimento e suporte para os indivíduos e a sociedade, podemos 

incluir os serviços de saúde, serviços de assistência social, entre outros (52,53). 

As redes de apoio, como as associações de natureza filantrópica, que 

promovem o bem-estar social e a saúde de pessoas com algum tipo de doença, 

tornaram-se atores importantes na luta por reconhecimento e tratamento de 

algumas doenças no cenário mundial (54). Logo após a descrição da FC, ainda 

na década de 50, surgiram as primeiras associações nos Estados Unidos (1955), 

Canadá (1959) e Inglaterra (1964) e essas associações de FC assumiram desde 

então um protagonismo muito grande. Muitas associações se estruturaram como 

fundações que hoje buscam meios financeiros de apoio terapêutico e também 

para pesquisa de novos tratamentos (54). 

As associações de pais na FC possuem um papel de extrema relevância 

no acolhimento após o diagnóstico, na condução do tratamento, na troca de 

ideias e experiências, 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 alcançar uma vida com mais qualidade (54).  
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A Associação Carioca de Assistência a Mucoviscidose (ACAM), criada em 

1989, é uma organização sem fins lucrativos que realiza assistência às pessoas 

com FC e seus familiares no estado do RJ e os representa na busca de seus 

direitos sociais, na defesa do diagnóstico e tratamento adequado além de 

promover ações para incentivar a pesquisa, a educação em saúde e a 

divulgação de conhecimento acerca da doença (56).  

Esta associação 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 saúde a fim de deixar os 

pacientes com FC e seus familiares mais ativos, emancipados e seguros para 

melhor condução do tratamento. Esta equipe também atua fortemente para que 

ações de desenvolvimento e garantia das políticas públicas sejam asseguradas 

(57). 

A ACAM conta com o apoio do centro de referência para tratamento da 

FC do RJ IFF/FIOCRUZ e dos serviços especializados do: Hospital dos 

Servidores do Estado e a policlínica Piquet Carneiro, proporcionando mais 

integralidade no suporte dos pacientes com FC e suas famílias. Essa parceria é 

fundamental para o desenvolvimento de ações e projetos que atendam de fato 

as necessidades desse grupo (55). 

As associações de apoio ao paciente com FC e suas famílias são valiosas 

no enfrentamento de emergências sanitárias como foi a pandemia da Covid-19 

na vida de crianças e adolescentes com FC. Além de prestar apoio social, 
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psicológico e afetivo, essas associações muitas vezes conseguem via doações 

e ações judiciais fornecer alguns suplementos prescritos, insumos e até 

alimentos para famílias de pacientes com FC que estão passando por 

dificuldades que podem prejudicar seu tratamento (56).  

 

3.2 - A pandemia da Covid-19  

 

Uma nova doença respiratória aguda associada ao Coronavírus foi 

descrita em 31 de dezembro de 2019 na China e devido ao aumento expressivo 

de número de casos em todo o mundo, em 11 de março de 2020, a Covid-19 foi 

declarada uma pandemia e todas as lideranças governamentais globais tiveram 

que elaborar e executar planos de contingência (3). 

A Covid-19 é uma doença multissistêmica 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 síndrome respiratória aguda grave, 

pneumonias, edemas pulmonares, alterações hematológicas ou de coagulação, 

falência múltipla de órgãos e óbito (58,59). Os fatores de risco identificados logo 

no início da pandemia que favorecem a piora dos quadros, e maior mortalidade, 

foram a idade acima de 60 anos, presença de condições crônico-degenerativas 
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como a obesidade, cardiopatias, hipertensão arterial, imunodeficiências, 

diabetes, pneumopatias ou doenças genéticas (59).  

A Covid-19 é transmitida principalmente por gotículas (provenientes da 

fala, tosse ou espirro), aerossóis (partículas menores e mais leves que as 

gotículas que podem percorrer longas distâncias e permanecer suspenso no ar 

por mais tempo) ou por contato através das mãos, objetos ou superfície 

contaminadas. Por isso, medidas de prevenção como o uso de máscaras, 

lavagem frequente das mãos e uso do álcool em gel a 70% foram necessárias, 

conjuntamente com o isolamento social para evitar aglomerações e diminuir a 

transmissibilidade do vírus, enquanto estratégias vacinais em larga escala 

estavam sendo desenvolvidas (60). 

O distanciamento social acarretou na interrupção de muitas atividades 

econômicas, de atendimentos em saúde e de atividades escolares e estas 

medidas restritivas poderão ter  impactos psicológicos negativos de formar 

particular em cada indivíduo(61). 

 

3.2.1 – Covid-19 em crianças e adolescentes 

 

 Diferentemente dos adultos, as crianças com Covid-19 na maior parte das 

vezes se mostraram assintomáticas ou apresentam formas leves da doença 

como febre baixa e tosse além de alguns sintomas gastrointestinais associados. 

Casos graves são menos frequentes e ocorrem principalmente abaixo de um ano 

de idade (62).  
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 Em abril de 2020, foi registrado em vários países um aumento na 

internação de crianças/adolescentes com quadros de febre alta e persistente, 

manifestações gastrointestinais, dermatocutâneas e circulatórias, semelhante à 

síndrome de Kawasaki, possivelmente associados à Covid-19, Classificamos no 

brasil como síndrome inflamatória multissistêmica pediátrica temporalmente 

associada à COVID-19, desde 24 de julho de 2020 deve-se ser notificado a 

vigilância em saúde.  Trata-se de um quadro raro e grave que pode levar para 

coagulopatia e ao choque (63,64). 

 Embora as crianças sejam aparentemente menos susceptíveis a 

desenvolver a forma sintomática e grave da Covid-19, a literatura  mostra que 

elas são mais vulneráveis ao estresse e baixos níveis de bem-estar durante 

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

 As crianças e adolescentes podem ser mais afetadas no âmbito do 

desenvolvimento psicológico devido as estratégias de controle da disseminação 

e contaminação da Covid-19. O distanciamento físico propiciam alguns fatores 

estressantes como: duração prolongada do isolamento, medo de infecção da 

Covid-19, frustração, tédio, fake news, perda de contato pessoal, falta de espaço 

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

 A exposição precoce a eventos estressantes foi associada a um risco 

aumentado de desenvolvimento de alterações comportamentais. A pandemia da 

Covid-19 que foi uma experiência adversa precoce para muitas crianças gerou 

a interrupção de rotinas, confinamento em casa, separação de amigos e 

sentimentos de medo no ambiente doméstico. Estudos relataram uma alta 
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prevalência de depressão, ansiedade, irritabilidade, problemas de atenção, 

medo e distúrbios do sono entre crianças durante esta pandemia(67–69). 

Investigar os dados epidemiológicos e o curso da Covid-19 é fundamental, 

mas é primordial dar atenção aos aprendizados relacionados aos impactos 

psicológicos nos indivíduos durante a pandemia da Covid-19 para que os 

profissionais da saúde mental possam auxiliar no enfretamento dessas questões 

(61).  

Além de problemas psicológicos que possam surgir, os efeitos negativos 

sobre a saúde tendem a ser potencializados durante o isolamento social. 

Estudos já indicam que quando as crianças estão fora do ambiente escolar (por 

exemplo, fins de semana e férias) elas praticam menos atividade física, 

aumentam o tempo de uso de tela (celular e computador), apresentam padrões 

de sono irregulares e se alimentam pior, resultando em ganho de peso e perda 

da aptidão cardiorrespiratória (70,71).  

 

3.2.2 – Implicações da pandemia da Covid-19 para a continuidade de cuidados 

de crianças e adolescentes com FC 

 

As infecções virais do trato respiratório são mais graves em pacientes com 

FC do que na população em geral, com risco aumentado de complicações e 

impacto negativo na função pulmonar, pois as vias respiratórias dos pacientes 

com FC são mais suscetíveis a inflamação e infecção crônica, em particular por 

Pseudomonas aeruginosa e Staphylococcus aureus e esses agentes infecciosos 
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propiciam as exacerbações pulmonares, que estão associadas a um declínio 

agudo da função pulmonar e piora na qualidade de vida dos pacientes (72). 

Durante a pandemia de influenza de 2009, o vírus H1N1 causou morbidade 

substancial em pacientes com FC (73). 

Algumas características clínicas de COVID-19, como: tosse seca, mialgia 

e febre são diferentes dos sintomas da FC, mas outros sintomas como: falta de 

ar e aumento da secreção pulmonar são comuns entre as doenças, sendo assim, 

os profissionais de saúde e responsáveis por pacientes com FC não podem 

subestimar os sintomas e os rotularem como dentro do espectro normal de 

sintomas da FC (74). 

Pesquisas apontam que as taxas de incidência da COVID-19 em 

pacientes com FC, não foram tão elevadas quanto se esperava e a gravidade da 

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

Alguns especialistas atribuem essa baixa incidência da COVID-19 em 

pacientes com FC aos hábitos de isolamento social, uso de máscaras e 

experiência em lidar com infeções pulmonares ( prevenção e tratamento) que os 

pacientes com FC  possuem desde o diagnóstico da doença, geralmente desde 

a infância (10,75). Além disso, a experiência dos centros de referência para 

tratamento da FC que é formado por profissionais de saúde com vasta 

experiência no manejo de doenças respiratórias também tem se mostrado um 

diferencial principalmente no que tange sobre as medidas de prevenção e 

cuidado da Covid-19 (76,77). 
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O início da vacinação para crianças contribuiu para a redução do número 

de complicações e de gravidade da Covid-19.Todavia, é importante estar atento 

ao surgimento de novas variantes e ao acompanhamento de novas 

complicações, inclusive a longo prazo, por tanto não é possível afirmar que não 

há riscos relacionados à Covid-19 para pacientes com FC (17). 

Os fatores que trazem mais vulnerabilidade aos portadores de doenças 

raras, como a FC, e impactam na saúde fisíca e mental dos mesmos, são: a 

redução de oferta dos serviços médicos e de reabilitação e a percepção do risco 

de infecção pela Covid-19 pelos responsáveis e pacientes, que leva ao medo de 

romper o isolamento social até para buscar ajuda médica. As comorbidades e 

fragilidades socioeconômicas que alguns portadores de doenças raras possuem 

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

A pandemia da Covid-19 gerou uma grande retração econômica, levando 

famílias a situação de insegurança financeira, impossibilitando a obtenção de 

bens e alimentos(76). A insegurança alimentar é uma questão delicada na vida 

dos pacientes com FC, pois a desnutrição influência negativamente no curso da 

doença (77,78). 

A necessidade de isolamento social durante a pandemia da COVID-19 

proporcionou o  cancelamento e/ou adiamento de consultas de rotina clínica e 

monitoramento, que poderão ao longo do tempo  impactar negativamente o 

prognóstico 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 saúde de pacientes com doenças raras em 
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46% dos casos estudados, devido a redução da oferta de serviços médicos e de 

reabilitação. Verificou-se também que o dia a dia de 82% dos pacientes foram 

impactados com a pandemia, proporcionado um prejuízo na saúde mental de 

quase 80% dos pacientes (5). 

Um estudo realizado  no Rio Grande do Sul durante a pandemia (em 

2020), com pacientes portadores de doenças raras inferiu que 68% tiveram 

suspensão das terapias de reabilitação e 65% não tiveram acesso aos 

tratamentos no centro de referência, ou em domicílio, gerando impactos 

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

Após a recomendação do isolamento social pela OMS e Ministério da 

Saúde ( MS) o centro de referência para tratamento de crianças e adolescentes 

com FC no RJ teve em 2020 parte dos seus atendimentos adiados, cancelados 

ou realizados  por teleconsulta (79).  

A diminuição/interrupção dos atendimentos presenciais foi algo que 

trouxe preocupação aos responsáveis de crianças e adolescentes com FC, que 

muitas vezes associaram a progressão da FC à falta de atendimento presencial, 

ao maior intervalo entre as consultas e à falta de alguns exames e 

medicamentos(8). 

As crianças e adolescentes com doenças crônicas por serem uma 

população vulnerável convivem com internações/reinternações e precisam 

frequentemente de atendimentos nos serviços de emergência. Seus 

responsáveis sofreram um desafio adicional durante a pandemia, onde os 

cuidados em saúde se tornaram, ainda mais domiciliares e de responsabilidade 
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das famílias(14). Estratégias para mitigar as consequências das restrições de 

atendimentos de saúde em outras situações semelhantes a pandemia da Covid-

19 para essas crianças precisam ser desenvolvidas e aplicadas. 

De acordo com alguns estudos realizados com crianças portadoras de 

doenças crônicas podemos inferir que elas lidam com a cronicidade da sua 

condição de saúde e enfrentam o isolamento social e a internação hospitalar de 

forma muito particular e diversa. Em um estudo realizado com crianças e 

adolescentes com doenças crônicas, que na maioria eram portadores da FC, foi 

inferido que diferente do paradigma biomédico no qual ter saúde equivale à 

ausência de doença, para as crianças e adolescentes entrevistados ter saúde 

na concepção delas é poder desfrutar dos ambientes de lazer e ter possibilidade 

de brincar (80). Quando essas crianças têm suas opções de lazer findadas 

devido ao isolamento social, o sentimento de estar doente pode permanecer até 

mesmo após a alta hospitalar. 

Segundo Moreira e Macedo (81), as crianças e adolescentes com 

doenças crônicas  podem ver no hospital um lugar de trocas e formação de 

vínculo, devido à alta frequência e longos períodos de internação. O ambiente 

hospitalar para essas crianças transcende o sentido de tratamento e se torna um 

ambiente afetuoso, local de encontros e conexões, trocas afetivas e até criação 

de redes de apoio. Como as consultas foram restritas por um tempo durante a 

pandemia, essas crianças perderam por um tempo os meios de sociabilidade, 

que poderão trazer consequências para saúde mental em um futuro não tão 

distante. 
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Para a realização do cuidado em domicílio de uma criança com CCC é 

mandatório o apoio do serviço de saúde no qual ela faz acompanhamento, 

investimento nas redes de apoio e no acesso a benefícios sociais para que se 

possa garantir suporte material e afetivo para as famílias dessas crianças.  

Na maioria das vezes iniquidades de gênero se tornam ainda mais 

evidentes, onde se observa uma sobrecarga feminina no cuidado desses 

pacientes. Além disso, este cuidado momentaneamente mais domiciliar pode 

impactar famílias de diferentes grupos sociais de acordo com a renda, 

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

É importante que os pacientes e seus famílias recebam ferramentas para 

apoiar o auto monitoramento e tratamento durante o período de isolamento 

social. É imperativo que várias linhas de comunicação sejam disponibilizadas 

pelos profissionais de saúde que acompanham os pacientes com FC, como: 

vídeo chamadas, ligação telefônicas, mensagens por celular e e-mail para 

fornecer às famílias orientações sobre todos os aspectos da fibrose cística  e a 

gestão dos cuidados relacionados a Covid-19 e a FC (74). Cuidados esses que 

incluem: fisioterapia para depuração e drenagem das secreções pulmonares, 

exercícios físicos, alimentação adequada, adesão aos medicamentos que façam 

parte do regime terapêutico do paciente com FC, além de medidas de prevenção 

da COVID-19. 
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3.3 - Tecnologias da Informação e Comunicação (TIC) 

 

O acesso à internet cresce a cada dia, em 2019, três em cada quatro 

brasileiros tinham acesso à internet, o que equivale a 134 milhões de pessoas 

conectadas à internet (82). 

 As TICs vêm se tornando uma importante ferramenta para os cuidados 

em saúde por contribuírem para a divulgação e atualização de conhecimento e, 

também, para o auxílio na tomada de decisão clínica dos profissionais. Essas 

tecnologias se utilizam de dispositivos móveis (celulares, tablets, etc.) e estão 

contribuindo de forma decisiva na transformação do enfrentamento dos 

pacientes de suas condições, no relacionamento com os profissionais de saúde 

e no autocuidado (83,84). 

Observa-se um crescimento de pessoas vivendo com doenças crônicas 

precocemente, o que inclui crianças e adolescentes, em todo mundo. Por isso, 

ações voltadas para atenção integral à saúde para esse público que foi 

diagnosticado ainda na infância e na adolescência devem ser pensadas a fim de 

se deixar menos dolorosa a experiência de cronicidade (50). Um aumento 

expressivo e progressivo do uso da internet por pessoas que vivem com doenças 

crônicas tem sido observado, e estas são as que mais utilizam a internet para 

informações de saúde quando comparadas a outros pacientes (85). 

 Um estudo realizado em 2021, inferiu que os aplicativos móveis voltados 

para saúde são importantes aliados no cuidado de crianças e adolescentes com 

doenças crônicas, ao verificar aumento da adesão ao tratamento e do 
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aprimoramento do conhecimento acerca da doença, além do favorecimento do 

autocuidado, o que levou à prevenção de quadros agudos e de piora dos 

sintomas das doenças crônicas estudas (86). 

 A multifuncionalidade e o apoio domiciliar remoto via aplicativos móveis e 

tecnologias de comunicação permitem o desenvolvimento de habilidades para o 

gerenciamento da doença crônica e capacita os pacientes para se envolverem 

mais em seus tratamentos e assim ampliarem a autonomia. Além disso, auxiliam 

na promoção de hábitos saudáveis; fornecem lembretes para o uso de 

medicamentos; facilitam o envio de dados médicos a distância; e intermediam a 

comunicação entre paciente e profissionais de saúde, de forma personalizada e 

para um grande número de usuários (87,88). 

Um dos grandes diferenciais da Covid-19 em relação às pandemias 

anteriores diz respeito a globalização da sociedade, que está cada vez mais 

conectada pelo uso da internet e ferramentas de comunicação (89). Se observa 

uma grande geração de informações e conteúdos técnicos e científicos sobre a 

Covid-19, o que faz desse momento atual um grande marco na sociedade 

moderna e a utilização das TICs vem como um meio de disseminar informações, 

podendo ser utilizada por todos os segmentos sociais (89). 

 Muitos países utilizaram como estratégia durante a pandemia da Covid-

19, para evitar a interrupção da assistência à saúde e garantir os suprimentos 

essenciais, a realização de serviços de  triagem por telefone para encaminhar 

para os serviços de saúde somente os casos mais urgentes, implementaram a 

telemedicina para substituir as consultas presenciais (90). 
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 Em consonância com a tendência mundial, o MS e os conselhos 

representativos de classe autorizaram a utilização das TICs para a realização de 

consultas, monitoramento e encaminhamentos à distância para pacientes, bem 

como a troca de informações e opiniões entre os profissionais de saúde (91). 

 Alguns autores apresentaram evidências de que a implementação de 

tecnologias digitais que viabilizaram o teleatendimento durante a pandemia se 

tornaram ferramentas essenciais para o gerenciamento da FC , sendo possível 

manter a continuidade dos cuidados mesmo com o distanciamento social, tendo 

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

 Durante a pandemia os profissionais de saúde enfrentaram um duplo 

desafio: evoluir nos conhecimentos  sobre uma nova doença e adaptar-se a uma 

forma diferente de atendimento(92). Em relação aos pacientes e seus 

responsáveis algumas questões socioeconômicas podem limitar o uso das TICs 

como: acesso à internet, a disponibilidade de equipamentos ( celular, 

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

disponível (89).  

  

CAPÍTULO 4 - OBJETIVOS 

4.1 - Geral  

 

▪ Investigar as alterações provocada pela pandemia da Covid-19 na rotina de 

cuidados das crianças e adolescentes com FC. 
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4.2- Específicos 

 

▪ Descrever as dificuldades encontradas e estratégias utilizadas para a 

manutenção da rotina de cuidados de tratamento durante o primeiro ano de 

pandemia pelos pacientes com FC e seus responsáveis; 

▪ Descrever mudanças no dia a dia e no comportamento das crianças e 

adolescentes com FC durante o primeiro ano da pandemia da Covid-19; 

▪ Analisar a associação entre as dificuldades apontadas durante a pandemia e 

alterações na condição pulmonar e nutricional pela ótica dos responsáveis; 

▪ Avaliar o suporte das TICs durante o período de isolamento social.  

 

CAPÍTULO 5 – METODOLOGIA 

 

 Para investigar as alterações na rotina de cuidado das crianças e 

adolescentes com FC, e suas consequências, desenvolveu-se um trabalho de 

tese que resultou em 3 artigos que avaliaram a percepção dos responsáveis dos 

impactos da Covid-19 na vida das crianças e adolescentes com FC, o uso das 

tecnologias de informação e comunicação como garantia de cuidado e as 

mudanças em parâmetros nutricionais e/ou pulmonares destes pacientes. 

Adicionalmente, ao longo do processo de concepção, construção e 

amadurecimento da tese, também foram elaborados artigos referentes a uma 

revisão da FC, descrevendo seus conceitos, tratamentos e perspectivas, e outro 

discutindo o papel das tecnologias de informação e comunicação na vida dos 
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pacientes com doenças crônicas. Desta forma, o percurso metodológico de cada 

trabalho encontra-se melhor detalhado nos artigos, estando descrito nesta seção 

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

 

5.1- Desenho/local/população  

 

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 responsáveis por crianças e adolescentes 

com FC que fazem parte de uma coorte e realizam acompanhamento no 

ambulatório de atendimento multiprofissional do IFF. 

 A coorte conta atualmente com cerca de 200 pacientes, sendo todos com 

diagnóstico confirmado de FC através da sendo todos com diagnóstico 

confirmado de FC através de dois testes de suor positivos. Todos os pacientes 

da coorte são acompanhados periodicamente por uma equipe multiprofissional 

composta por pneumologista, pediatra, nutrólogo, nutricionista, fisioterapeuta, 

assistente social e psicólogo, dentre outros.  

 

5.2- Critérios de inclusão/exclusão/tamanho da amostra 

 

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

fazem parte da coorte de FC acompanhados no IFF.  
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Foram incluídos os responsáveis por crianças e adolescentes de 4 a 19 

anos de idade (idade escolar) que são acompanhados no ambulatório de 

pneumologia do centro de referência há pelo menos 1 ano antes do início da 

pandemia pelo covid-19. Para que os sujeitos da pesquisa já tivessem 

conhecimento e vivência acerca dos cuidados da FC e pudessem refletir sobre 

o seu impacto diante da associação com a pandemia, foi utilizado como critério 

de inclusão o período mínimo de um ano de diagnóstico da FC antes da 

pandemia de Covid-19.  

Foram excluídos os responsáveis que não 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 1º de novembro e 31 de 

dezembro de 2021, após um período onde a condução do combate à Covid‐19 

no Brasil foi intensamente politizada, em 2020 ocorreram várias trocas de 

ministros da saúde sempre envolta em polêmicas. Divergências entre os 

governos federais, estaduais e municipais a respeito das formas de tratamento 

dos casos e condução da forma de vigilância sanitária eram frequentes. Havia 

um incentivo ao uso indiscriminado de tratamentos não comprovados ou mesmo 

ineficazes, campanhas antivacina, além do negacionismo científico que gerava 

insegurança na população(4). 

  No período em que a pesquisa estava sendo realizada, último bimestre 

de 2021, a incidência de casos de Covid -19 no Brasil era cerca de 17 mil por 



43 
 

 

100 mil habitantes e com a histórica marca de 620 mil óbitos acumulados pela 

doença. (93)A vacinação para a população pediátrica só foi autorizada em 16 de 

dezembro de 2021 e poucos estados efetivamente começaram a vacinar as 

crianças ainda em 2021 (94). 

Após a recomendação do isolamento social pela OMS e MS, um protocolo 

de contingência foi elaborado pela Fiocruz e se  recomendou a interrupção das 

atividades ambulatoriais do centro de referência de tratamento da FC de forma 

presencial e a retirada de medicação deveria ser realizada por algum membro 

da família que não 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 ligação telefônica, chamada de vídeo e mensagem de texto e 

quando fosse necessário 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 às limitações de mobilidade, o contato dos responsáveis 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 os objetivos da pesquisa, riscos e 

benefícios da participação; sobre a garantia do resguardo de suas identidades e 
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orientados de que não haveria qualquer repercussão no atendimento, caso não 

concordassem em participar. Posteriormente, era enviado um link e após leitura 

e concordância do termo de consentimento livre e esclarecido pelo responsável, 

o questionário era aberto para preenchimento online através da plataforma 

google forms. 

Para compreender a influência da pandemia na vida dos pacientes com 

FC que fazem acompanhamento no centro de referência e de seus 

responsáveis, foi elaborado um questionário estruturado com questões fechadas 

sobre a Covid-19, relacionadas aos seguintes temas: medidas de prevenção da 

covid-19, acesso aos serviços de saúde, aumento de gastos, percepção do 

declínio do estado de saúde, percepção de alteração no ânimo e dificuldades no  

tratamento dos pacientes com FC durante a pandemia, além de questões 

relacionadas as características sociodemográficas, entre outras. 

 5.5- Variáveis avaliadas 

 

 Foram consideradas as seguintes variáveis: Sociodemográficas: gênero 

do filho (a) e do responsável (feminino e masculino), idade do filho (a) e do 

responsável, idade de diagnóstico da FC ( ≤1 ano ou > de 1ano), raça/cor (pardo, 

branco, preto), escolaridade ( sem instrução 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 residência ( ≤3 ou >3 pessoas), se recebe benefício 

social (sim ou não), se recebeu auxílio Brasil durante a pandemia (sim ou não), 
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trabalho durante a pandemia ( presencial, remoto, perdeu emprego/perda 

salarial), se o filho possui plano de saúde (sim ou não);  

 Verificamos variáveis relacionadas a hábitos alimentares, como foi o 

acesso a informação sobre a pandemia, como foram as aulas e as formas de se 

ocupar o tempo ocioso durante a pandemia. Avaliamos variáveis relacionadas a 

dificuldades enfrentadas durante o primeiro ano da pandemia de Covid-19 em 

vários aspectos, como: no acesso ao atendimento no centro de referência, 

atendimento em hospitais em geral, em fazer fisioterapia fora de casa, no 

fornecimento de medicamentos, no fornecimento de suplementos calóricos, em 

praticar atividade física fora de casa, de realizar exames em geral. Se teve apoio 

de associação de apoio aos pacientes com FC. Sobre a realização de consultas, 

se teve consultas: adiadas/cancelas, por teleatendimento ou evitou levar na 

consulta por receio de contaminação por Covid-19. Quando foi realizado 

teleatendimento: se achou igual ao atendimento presencial, achou difícil de 

entender, teve dificuldades com aparelho (celular ou computador) e apresentou 

dificuldade com a internet. Verificamos também as dificuldades relacionadas 

com as medidas de proteção contra a covid-19 como: ficar em casa, ficar longe 

da família, ficar longe dos amigos, usar máscara, lavar as mãos frequentemente 

e usar álcool em gel. 

 Verificamos variáveis relacionadas a percepção da condição de saúde 

e/ou ânimo dos pacientes com FC e perguntamos se os responsáveis: observou 

piora na condição pulmonar (sim, não, não sei), observou piora na condição 

nutricional (sim, não, não sei), em relação ao humor durante a pandemia (se 

manteve igual, triste/quieto, irritado, melhorou), em relação ao sono (aumentou, 
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diminuiu, não sabe), em relação ao apetite durante a pandemia (aumentou, 

diminuiu, não sabe), se o paciente vai se vacinar e se teve Covid-19. O 

questionário aplicado com as perguntas que contém todas as variáveis descritas 

encontra-se no apêndice A.   

 

5.6- Análise Estatística 

 

As variáveis categóricas foram descritas pelas suas frequências absolutas e 

percentuais e as numéricas, pela média e pelo desvio padrão. O teste do qui-

quadrado foi utilizado para avaliação de diferenças estatisticamente 

significativas para as varáveis categóricas. Para variáveis numéricas foi utilizado 

o teste t de Student, quando observada a normalidade da distribuição, ou o teste 

de Mann-Whitney, quando a normalidade da distribuição não pode ser 

identificada. O teste de Kolmogorov-Smirnov foi utilizado para verificação da 

normalidade dos dados. Todas as análises foram realizadas no Statistical 

Package for the Social Sciences (SPSS) versão 23, com nível de significância 

de 0,05. 

 

5.7- Questões Éticas 

 

 O projeto foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa com Seres 

Humanos do IFF/Fiocruz e aprovado sob o número e parecer número CAEE: 

52786121.8.0000.5269 e número 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 benefícios e os direitos dos participantes, era enviado 

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

 

CAPÍTULO 6 – RESULTADOS 

 Os resultados desta tese foram divididos em 3 artigos. 

 No primeiro artigo denominado “A percepção do impacto da Covid-19 na 

vida de crianças e adolescentes com fibrose cística”, 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 crianças e adolescentes com fibrose 

cística na percepção de seus responsáveis (8). 

 O artigo “A utilização de tecnologias de comunicação e informação para 

minimizar os impactos da Covid-19 na vida de crianças e adolescentes com uma 

doença crônica”, foi o segundo a ser elaborado, está submetido à Revista 

Eletrônica de Comunicação, Informação e Inovação em Saúde (RECIIS), passou 

pela primeira fase de análise e está na avaliação por pares. Nesse artigo 

retratamos como foi a utilização das TICs para minimizar os impactos da Covid-

19 na vida de crianças e adolescentes com FC. 

 O terceiro artigo intitulado “Fatores relacionados com a mudança da 

condição pulmonar e/ou nutricional das crianças e adolescentes com fibrose 

cística durante a pandemia da covid-19”, avaliamos os fatores relacionados com 

a mudança percebida pelos responsáveis da condição pulmonar e/ou nutricional 
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das crianças 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 análise. 

 

6.1 – Artigo 1: A percepção do impacto da COVID-19 na vida de crianças e 

adolescentes com fibrose cística. 

 

Resumo 

Este artigo descreve o impacto da COVID-19 na vida de crianças e adolescentes 

com fibrose cística (FC), na percepção de seus responsáveis. Participaram deste 

estudo exploratório, através de um questionário, 27 responsáveis por crianças e 

adolescentes com FC. Através da técnica de análise temática do conteúdo na 

perspectiva de Minayo verificamos três categorias analíticas: os impactos da 

COVID-19 no cuidado das crianças com FC; o impacto do isolamento social na 

vida dos pacientes e suas famílias e as incertezas e medos da pandemia. 

Inferimos que a pandemia intensificou as dificuldades vividas pelos pacientes e 

trouxe rupturas na trajetória de cuidado à saúde, desgastes físicos e 

psicológicos. O teleatendimento evitou a descontinuação do cuidado. 

Informação confiável evita a disseminação da COVID-19 e fatores estressantes 

que geram medo e insegurança. Ações visando o acesso à informação devem 

ser desenvolvidas. 

Palavras chaves: COVID-19. Fibrose cística. Doenças crônicas. Crianças. 

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. 

 

Percepción del impacto del COVID-19 en la vida de niños y adolescentes 

con fibrosis quística. 

Resumen 

Este artículo describe el impacto da COVID-19 en la vida de los niños y 

adolescentes con fibrosis quística (FQ), en la percepción de sus cuidadores. 

Veintisiete responsables de niños y adolescentes con FQ participaron de este 
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estudio exploratorio, a través de un cuestionario. Através de la técnica de análisis 

temático del contenido en la perspectiva de Minayo, verificamos tres categorías 

analíticas: los efectos de COVID-19 en el cuidado de niños con FQ; el impacto 

del aislamiento social en la vida de los pacientes y sus familias y los temores de 

la. La pandemia agudizó las dificultades y provocó rupturas en la asistencial, 

desgaste físico y psíquico. La información confiable evita la difusión de 

información y factores estresantes que generan miedo. O teleservicio impidió la 

interrupción del servicio. Las acciones relacionadas con el acceso a la 

información deben ser desenvueltas. 

Palabras clave: COVID-19. Fibrosis quística. Enfermedades crónicas. niños. 

Adolescentes. 
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Introdução  

 A pandemia pela COVID-19 é um dos maiores desafios sanitários deste 

século e por se tratar de uma infecção respiratória aguda, potencialmente grave, 

trouxe enorme preocupação a toda comunidade envolvida no cuidado dos 

pacientes de uma doença crônica, conhecida como fibrose cística (FC). 

  A FC é uma doença rara, hereditária, que a partir de um gene defeituoso, 

o corpo produz muco mais espesso que o habitual, o que leva a grandes danos 

aos pulmões e outros órgãos1,2. Essa condição, portanto, aumenta a 

suscetibilidade desses pacientes a desenvolverem comorbidades, como 

problemas respiratórios e metabólicos que se mostraram importantes fatores de 

risco para o agravamento da COVID-191. Esse contexto levou a acreditar que os 

pacientes com FC estavam em maior risco de complicações, inclusive de morte, 

no caso de desenvolverem a COVID-19 2. 

 No entanto, estudos publicados recentemente revelaram um cenário mais 

favorável, mostrando não haver um risco aumentado de complicações devido à 

COVID-19 por conta da FC, quando comparada à população geral1,3,4. A COVID-

19 nestes pacientes apresentou curso clínico e desfechos semelhantes ao 
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observado em doentes crônicos. Além disso, os quadros mais graves 

acometeram pacientes com menor função pulmonar, estado nutricional 

inadequado ou transplantados, esses provavelmente pela imunossupressão 

necessária à manutenção do transplante3,4. 

 Apesar do menor risco de doença grave por COVID-19, atualmente mais 

esclarecido, crianças e adolescentes que vivem com FC tiveram, por conta do 

contexto sanitário e preocupações iniciais, suas vidas fortemente impactadas5. 

Os efeitos decorrentes do isolamento social expuseram um cenário social 

complexo com relatos de sofrimento emocional e problemas de saúde mental 

com potencial de afetar o bem-estar e o desenvolvimento destes pacientes, 

contribuindo para a ocorrência de casos de ansiedade, depressão, ideação 

suicida etc6,7. 

 As ações relacionadas às medidas de controle da COVID-19 também 

impactaram negativamente o acompanhamento ambulatorial e tratamentos que 

são essenciais sobretudo para portadores de doenças crônicas, para a 

preservação da saúde, não agravamento de seus quadros clínicos e 

consequente manutenção da qualidade de vida8. 

 No decorrer da pandemia, a continuidade dos cuidados em saúde de 

crianças e adolescentes com alguma condição crônica se tornou ainda mais 

responsabilidade das famílias e isso representou um desafio adicional para seus 

pais/cuidadores9. Paralelo a isto, a pandemia causou uma grande retração 

econômica, afetando principalmente as camadas mais vulneráveis da 

população, colocando famílias em situação de insegurança financeira, 

impactando na aquisição de bens e alimentos10. A insegurança alimentar é um 
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ponto sensível na vida dos pacientes com FC devido à relação entre estado 

nutricional e evolução da doença11. 

 O início da vacinação, com consequente relaxamento das medidas de 

restrição, proporcionou o retorno às atividades sociais dos pacientes com FC. 

No entanto, o pleno retorno ainda é um desafio para todos, em função das 

frequentes ondas de casos novos de COVID-19, por conta de variantes do vírus 

Sars-coV-2 ou baixa cobertura vacinal das doses de reforço, que se acredita 

estarem relacionadas principalmente a um conturbado cenário político-sanitário 

e ocorrência frequente de fake news12. 

 Diante deste contexto, delineou-se a seguinte questão de pesquisa: Como 

a pandemia da COVID-19 impactou a vida de crianças e adolescentes com FC? 

Obter essas informações sob a ótica dos seus responsáveis, pode contribuir para 

uma melhor compreensão de como a pandemia afetou a vida e a saúde destas 

pessoas e assim fornecer subsídios aos gestores e profissionais de saúde para 

aprimorar os cuidados com essa população.  

Desta forma, este estudo tem por objetivo compreender o impacto da 

pandemia da COVID-19 na vida de crianças e adolescentes com FC, na 

percepção de seus responsáveis. 

Percurso metodológico 

 Este artigo constitui-se um recorte de uma pesquisa de doutorado 

aprovada no Comitê de Ética do Instituto Nacional de Saúde da Mulher, da 

Criança e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ). Sob número 

CAEE: 52786121.8.0000.5269 e número do Parecer: 5.069.196. 
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Cenário do estudo 

 Trata-se de um estudo exploratório, com abordagem qualitativa, realizado 

com os responsáveis de pacientes com FC acompanhados em um centro de 

referência para tratamento da FC no município do Rio de Janeiro. 

 Foram incluídos responsáveis por crianças e adolescentes de 04 a 19 

anos de idade que são acompanhadas no ambulatório de pneumologia do centro 

de referência. Para que os sujeitos da pesquisa já tivessem conhecimento e 

vivência acerca dos cuidados da FC e pudessem refletir sobre o seu impacto 

diante da associação com a pandemia, foi utilizado como critério de inclusão 

também um período mínimo um ano de diagnóstico da FC antes da pandemia 

de COVID-19. Foi excluído o responsável que não foi o principal cuidador do 

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

Coleta de dados e produção das informações 

 A pesquisa foi desenvolvida em um contexto ainda de isolamento social. 

Devido às limitações de mobilidade, o contato e o convite para participar da 

pesquisa foi por telefone. Nesse momento, eram esclarecidos os objetivos da 

pesquisa, riscos e benefícios da participação; sobre a garantia do resguardo de 

suas identidades e orientados de que não haveria qualquer repercussão no 

atendimento, caso não concordassem em participar. Posteriormente, era 

enviado um link e após leitura e concordância do termo de consentimento livre e 

esclarecido pelo responsável, o questionário era aberto para preenchimento 

online através da plataforma google forms.  
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 Para compreender o impacto da pandemia nos pacientes que fazem 

acompanhamento no centro de referência, foi elaborado um questionário 

estruturado com questões fechadas sobre a COVID-19, relacionadas aos 

seguintes temas: acesso à informação, prevenção, acesso aos serviços de 

saúde, aumento de gastos, declínio do estado de saúde e tratamento da FC 

durante a pandemia. Ao final deste questionário havia uma única questão 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, são acompanhados cerca de 200 pacientes com FC no centro de 

referência. Após contato com todos os 137 pacientes elegíveis, 75 preencheram 

o questionário. Destes, 27 responderam à questão aberta, através da qual essa 

pesquisa está se debruçando. As questões fechadas, serão analisadas através 

de abordagem quantitativa em uma tese de doutorado em andamento. 

Análise dos dados 

 As informações obtidas através da pergunta aberta contida no formulário 

foram analisadas a partir da técnica de análise temática na perspectiva de 

Minayo13. A análise temática compreende em descobrir os núcleos de sentido 

que constitui a comunicação e cuja presença ou frequência de aparição podem 

significar alguma coisa para o objetivo analítico selecionado13. 

Operacionalmente, esse tipo de análise desdobra-se nos seguintes passos: pré-

análise: exploração do material; tratamento dos resultados; inferência e 

interpretação13. 
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 Como base filosófica para essa análise teremos como referência o 

interacionismo simbólico. Dialogamos com Blumer na perspectiva de que o 

comportamento humano atua através das vertentes simbólica e relacional, 

criando e produzindo significados sobre as situações vivenciadas para realizar 

seus planos e projetos de vida13. 

 Para garantir o anonimato dos participantes, foi utilizada, como 

procedimento de codificação, a identificação das falas de acordo com a ordem 

das entrevistas através da letra R (de responsável) e de números arábicos. 

  

Resultados e Discussão 

 

Perfil dos participantes 

 Participaram do estudo 27 responsáveis por crianças e adolescentes com 

FC. Observa-se que a amostra foi composta majoritariamente por mulheres (24 

mulheres), com mediana de idade de 39 anos e menos de 1/3 dos responsáveis 

possuem escolaridade inferior ao ensino médio completo. Com relação aos 

pacientes com FC, aproximadamente 2/3 eram do sexo feminino, possuíam 

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 referência.  

 

Análise temática 

 A partir da leitura flutuante inicial e, posteriormente, sucessivas leituras 

dos discursos, orientadas pelo objetivo do estudo, foi possível visualizar os tipos 

de enunciados ou temas que foram descritos por cada responsável e como se 

distribuíram esses temas ao longo dos questionários dos 27 participantes. 
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 À medida que as leituras foram sendo realizadas, alguns trechos 

significativos foram sinalizados, com utilização de sistema de cores. Esse 

procedimento permitiu a identificação (codificação) de temas comuns nos 

depoimentos, emergindo 14 unidades temáticas. Após esta etapa de codificação, 

através da realização de nova leitura dos relatos e nova comparação das 

unidades temáticas identificadas com vistas ao agrupamento das mesmas foi 

possível fazer a recodificação. 

Adotamos o modo de sistematizar o tratamento e análise de dados 

coletados proposto por Fontanella et al14 e encontramos escassez de novos tipos 

de enunciados a partir do 16º questionário, correspondendo à saturação teórica, 

não sendo necessária a captação de novos participantes. 

 Nesse processo, foram gerados três grandes grupos (Quadro 1). Nestes 

grupos foram incluídos ainda a soma das recorrências que as unidades 

temáticas apareciam nos relatos.  

Quadro 1: agrupamento das unidades temáticas 

 

Unidades temáticas agrupadas Recorrências 

Continuidade do cuidado 19 

1. Dificuldade com os cuidados 02 

2. Dificuldades Financeiras 02 

3. Diminuição no atendimento a saúde presencial com impacto na progressão da 

doença 
06 

4. Responsáveis com COVID 03 

5. Dificuldade de rede de apoio devido ao isolamento social 02 

6. Rotina cuidados antes da pandemia já incluíam “isolamento” e cuidados 

excessivos 
02 

7. Não houve dificuldade 02 

Isolamento social 19 

8. Impacto de não ir à escola 02 

9. Falta de interação social 12 
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10. Ansiedade e problemas psicológicos 05 

Incertezas e Medos 10 

11. Assustador / Aterrorizante / Desespero 03 

12. Medo da infecção por COVID X FC 03 

13. Culpabilização dos pais 02 

14. Medo da transmissão para os filhos 02 

 

 

 

Após a realização do agrupamento verificamos que os relatos giravam em 

torno dos aspectos relativos à continuidade do cuidado (que foi impactado por 

dificuldades com o cuidado, dificuldades financeiras, diminuição no atendimento 

à saúde presencial, responsáveis das crianças acometidos pelo COVID-19 e 

dificuldade de rede de apoio devido ao isolamento social), ao isolamento social 

(falta de interação social, suspensão das aulas presenciais, ansiedade e 

problemas psicológicos) e às incertezas e medos (relativos ao medo da infecção 

por COVID-19 e da transmissão dos pais para seus filhos). 

Todos esses temas eclodiram de forma voluntária na questão aberta do 

questionário fazendo parte da experiência e da trajetória de viver com FC 

durante a pandemia de COVID-19. Os temas foram destacados pelos 

participantes apesar de todos esses aspectos estarem presentes nas questões 

fechadas do formulário. Diante disso, após a análise dos relatos surgiram 3 

categorias analíticas do estudo que discutiremos a seguir.  

 

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

criança com FC. 



59 
 

 

 No Brasil, a pandemia amplificou as desigualdades sócio econômicas. Os 

estragos na economia causada pela COVID-19 podem levar anos para serem 

superados. O aumento da pobreza, do desemprego, a insegurança alimentar e 

desnutrição impactam negativamente, principalmente as crianças10. 

 Muitas famílias de pacientes com FC ficaram preocupadas com o acesso 

a medicamentos, alimentos e suplementos durante essa pandemia6. 

Dificuldades financeiras durante a pandemia da COVID-19 foram trazidas por 

alguns responsáveis: 

 “Na parte financeira afetou totalmente, pelo motivo do desemprego. E 

alguns cortes, na qualidade de vida que foi necessário ser feito. Como o corte 

no plano de saúde da paciente”. (R2) 

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

(R3) 

 A interrupção das atividades profissionais sem planejamento gera 

dificuldades financeiras que além de proporcionar insegurança alimentar, podem 

contribuir para o desenvolvimento de distúrbios psicológicos, raiva e 

ansiedade15. O papel do Estado é primordial para mitigar os efeitos da pandemia, 

com ações de curto, médio e longo prazos, não apenas para o controle da 

COVID-19, como também das consequências econômicas e sociais10.  

 As associações de pais na FC possuem um papel de extrema importância 

no acolhimento após o diagnóstico, na condução do tratamento, na troca de 

ideias e experiências, no enfrentamento das dificuldades, além de prestar 

suporte às necessidades emocionais, sociais e econômicas dos pacientes e 
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suas famílias16. Essas associações estão sendo valiosas no enfrentamento dos 

impactos negativos causados pela pandemia da COVID-19. Além de prestar 

apoio social, psicológico e afetivo, muitas vezes as associações conseguem via 

doação ou ações judiciais, fornecer alguns suplementos prescritos, insumos e 

até alimento para famílias de pacientes com FC que estão passando por 

dificuldades17. 

 No Brasil, após o início da pandemia da COVID-19, as consultas e 

exames eletivos foram cancelados ou adiados diante do poder de disseminação 

do vírus e do impacto até então desconhecido nos doentes crônicos, 

principalmente aqueles com comprometimento pulmonar18. 

 Os pacientes com FC que fazem tratamento no centro de referência são 

acompanhados periodicamente por uma equipe multiprofissional. Após a 

recomendação do isolamento social pela Organização Mundial da Saúde e 

Ministério da Saúde, um protocolo de contingência foi elaborado pela Fiocruz, 

onde foi recomendado a interrupção das atividades ambulatoriais presenciais19.  

 A diminuição/interrupção dos atendimentos presenciais foi algo que 

trouxe preocupação aos responsáveis, que muitas vezes associaram a 

progressão da FC à falta de atendimento presencial, ao maior intervalo entre as 

consultas e à falta de alguns exames e medicamentos. 

“[...] a única dificuldade é sobre as consultas presenciais [...] a cada 3 

meses acho muito tempo sem acompanhamento médica para os fibrocísticos [...] 

ainda temos q lidar com a falta de medicamentos para nossos filhos [...]”. (R7). 
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“Em início de 2021 teve uma exacerbação moderada onde apareceu três 

bactérias graves: MARSA, Pseudomonas e C.B. Cepacea. Atribuo isso a falta 

de exame de Swab neste período e pouca informação [...]”. (R5) 

Corroborando os resultados dessa pesquisa, um estudo realizado com 

crianças com necessidades especiais de saúde (CRIANES) durante a pandemia 

da COVID-19 também evidenciou dificuldades dos responsáveis para dar 

continuidade aos cuidados de saúde devido à suspensão da maioria dos 

atendimentos de saúde presenciais e ao risco aumentado de contaminação 

dessas crianças com saúde frágil9. 

Com a imposição do isolamento social, as atividades de assistência 

remota à saúde (telessaúde/teleatendimento) foram regulamentadas por vários 

órgãos e conselhos de classe18. Proporcionando que os profissionais de saúde 

acompanhassem os pacientes com FC através de: vídeo chamadas, ligações 

telefônicas, mensagens por celular e e-mail afim de fornecer às famílias 

orientações sobre todos os aspectos da FC e a gestão dos cuidados 

relacionados à COVID-196. 

Ao longo da pandemia os pacientes com FC que são acompanhados pelo 

centro de referência tiveram seus atendimentos multidisciplinares realizados por 

videoconferência ou telefone, conforme a disponibilidade do paciente e quando 

fosse necessário era realizado atendimento presencial18. 

O maior comprometimento da FC se dá no sistema respiratório onde se 

observa a retenção de secreção traqueobrônquica que se apresenta mais 

espessa e de difícil remoção levando à inflamação e acúmulo de patógenos que 
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favorecem as infecções e declínio da função pulmonar18,20. Por isso, um 

componente primordial no tratamento da FC são as sessões de fisioterapia que, 

quando realizada diariamente, consegue reduzir a progressão da piora da função 

pulmonar e a quantidade de dias de internação, melhorando a expectativa e a 

qualidade de vida desses pacientes21. 

A dificuldade de realizar fisioterapia e o medo da piora da função 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. 

Vínhamos toda segunda-feira ao centro de referência fazer a fisioterapia 

respiratória, e isso contribuiu para piora pulmonar da minha filha. Ter um 

profissional de fisioterapia toda semana é crucial a adesão ao tratamento. 

Infelizmente minha filha ficou dependente de Oxigênio e isso é uma 

consequência da pandemia”. (R22) 

“Foi péssimo, bem complicado, [...] nos sentimos abandonados, sem fazer 

o exame de escarro, as exarcebações vieram com tudo! Fisioterapia ficou quase 

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

A fim de minimizar os efeitos negativos decorrentes da interrupção das 

consultas presenciais durante a pandemia, o serviço de fisioterapia do centro de 

referência acompanhou por teleatendimento 83% dos pacientes18. Cerca de 20% 

dos pacientes que apresentaram dificuldade em assimilar o conteúdo da 

teleconsulta e/ou apresentaram piora clínica, também foi prestado o 

telemonitoramento, que é o monitoramento à distância de parâmetros de saúde 
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e/ou doença de pacientes através de dispositivos eletrônicos18, 22. Essa 

estratégia foi considerada positiva pelo serviço 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 obstáculos que atrapalharam o monitoramento da 

doença como: a dificuldade de aquisição de testes de função pulmonar, culturas, 

laboratórios e dados de imagem23. Para um atendimento virtual bem-sucedido é 

necessário que os pacientes com FC tenham acesso a tecnologias apropriadas 

como: internet de alta velocidade e dispositivos eletrônicos com acesso à internet 

24. 

A transferência do cuidado intra hospitalar para domiciliar em um 

momento que também havia redução da rede de apoio social e familiar, foi algo 

que trouxe preocupação aos responsáveis por crianças com FC, e surgiu em 

algumas falas, principalmente quando um dos responsáveis era acometido pela 

COVID-19.  

“Foi momento que minha filha ficou com menos assistência até familiar. 

Tive dificuldade de auxiliar na fisioterapia respiratória em casa, de acompanhar 

as neubolizaçoes. Tive com cobrar maior responsabilidade de uma criança que 

já estava saturada de compromisso com medicações, neubolizaçoes, 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 avós 

porq também estavam em quarentena”. (R6). 
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Estratégias para diminuir o impacto da transferência para o cuidado 

domiciliar devem ser desenvolvidas. É importante que os pacientes recebam 

ferramentas para manter a comunicação com os profissionais de saúde e de 

apoio ao auto monitoramento e tratamento durante o período de isolamento 

social.  

 

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

famílias. 

 

Para o enfrentamento da pandemia e como estratégia de controle da 

disseminação da COVID-19, todos os países adotaram como medida não-

farmacológica o distanciamento e isolamento social, a fim de diminuir o risco de 

contaminação da população através do distanciamento físico e redução da 

mobilidade25. As crianças e adolescentes, por estarem vivendo uma fase do ciclo 

vital de intenso desenvolvimento, tornam-se um grupo mais vulnerável aos 

efeitos psicossociais dessa restrição imposta pela pandemia da COVID-19 26. 

O fechamento prolongado da escola e o isolamento social podem ter 

efeitos negativos não só na saúde mental, mas também na saúde física das 

crianças27,28. Geralmente quando as crianças estão fora da escola, elas praticam 

menos atividade física, passam mais tempo utilizando telas, apresentam padrões 

de sono irregulares e dietas inadequadas, levando a ganho ou perda de peso e 

perda de aptidão cardiorrespiratória28. 

 Com o fechamento das escolas, não só os serviços educacionais foram 

interrompidos, mas alguns serviços prestados por elas deixaram de ser 

oferecidos como: a merenda escolar e serviços direcionados a crianças com 
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necessidades especiais, como apoio à aprendizagem, terapia ocupacional e 

treinamento de habilidades sociais5. 

O isolamento social pode gerar impactos psicológicos, na medida em que 

os indivíduos estão sujeitos a situações estressantes, tais como duração 

prolongada do isolamento, medo de infecção, frustração e tédio, informações 

inadequadas, falta de contato pessoal com colegas, amigos e professores, falta 

de espaço pessoal em casa e a perda financeira da família, que podem ter efeitos 

ainda mais potencializados e duradouros em crianças e adolescentes6,26. 

Algumas implicações psicológicas e socais apareceram nos relatos: 

“Para minha filha foi prejudicial quanto a interação social com outras 

crianças, não tem irmãos. Ela está apresentando atraso na fala”. (R11) 

“Trouxe um impacto social considerável devido ao tempo de isolamento. 

Tem sido difícil a retomada da interação social para minha filha com os amigos”. 

(R14) 

Todas essas dificuldades apresentadas estão relacionadas ao campo da 

fase da infância e adolescência, onde as interações e estímulos sociais são 

imprescindíveis para um crescimento e desenvolvimento saudável26. Porém, 

existem questões particulares que marcam a vida de crianças com uma doença 

crônica, especialmente a FC, e trazem as relações com o risco aumentado de 

adquirir doenças e as marcas da letalidade da FC. Devido à menor expectativa 

de vida desses pacientes, o isolamento social e a falta de interação têm um peso 

maior. 

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

medo de pegar o vírus e ficava isolada praticamente o dia todo no quarto, foi 



66 
 

 

muito difícil 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: já vou morrer dessa doença pq não posso encontrar 

com alguém de minha família, pq somente eu faço isolamento e não vejo as 

pessoas fazendo e etc. Foi barra, foi difícil 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 distância dos familiares e amigos 

e passeios interrompidos”. (R26) 

O isolamento social pode ainda reverberar de forma intensa na saúde 

física das crianças.  

“[...]emocionante foi muito abalado. Ver pessoas mas próximas a falece. 

A falta dos colegas. Teve um momento que ela conseguiu emagrecer 10 kilos”. 

(R13) 

Para as crianças que convivem com a FC, essas questões impactam 

sobremaneira o tratamento e qualidade de vida e necessitam de especial 

atenção por parte da equipe de saúde. A perda de peso excessiva e desnutrição 

que resultam de uma discrepância entre as necessidades 

energéticas/nutricionais e a ingestão alimentar, estão relacionadas ao rápido 

declínio da função pulmonar e piora do prognóstico dos pacientes com FC11. 

 Outro fator com relevante impacto na saúde mental e física que se deve 

ao distanciamento social especificamente para as crianças com doença crônica 

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

Segundo Moreira e Macedo 29, as crianças com doenças crônicas veem 

no hospital um lugar de trocas e formação de vínculo, devido à alta frequência e 
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longos períodos de internação. O ambiente hospitalar para eles transcende o 

sentido de tratamento e se torna um ambiente afetuoso, local de encontros, 

trocas afetivas e criação de redes de apoio29. Como as consultas em meio intra-

hospitalar foram restritas, essas crianças perderam todos os meios de 

sociabilidade, que poderão trazer consequências para saúde mental em um 

futuro não tão distante. 

É fundamental prestar atenção e apoio às necessidades psicossociais de 

crianças e adolescentes, principalmente diante da possibilidade de estresse pós-

traumático em decorrência da pandemia de COVID-1930. A sensibilidade e a 

habilidade técnica dos profissionais de saúde aliada ao fortalecimento das redes 

sociais de apoio são essenciais para a promoção da saúde mental de crianças 

e adolescentes durante o período de transição e ressignificação após a 

pandemia de COVID-1930. 

As mídias sociais podem desempenhar um papel importante na 

comunicação, permitindo que as pessoas em isolamento social possam interagir 

com amigos e familiares15. O isolamento social também pode oferecer uma 

oportunidade para melhorar a interação entre pais e filhos, envolver as crianças 

nas atividades familiares e estimular a autonomia 27. Nos casos de crianças e 

adolescentes com FC, estar mais em casa pode proporcionar um maior 

envolvimento no próprio tratamento e no autocuidado.  

 

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

com FC e suas famílias. 
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 Crianças e adolescentes em geral apresentam sintomas leves e menos 

risco de gravidade da COVID-19 em comparação com os adultos 5. As infecções 

virais do trato respiratório são mais graves em pacientes com FC do que na 

população em geral, com risco aumentado de complicações e impacto negativo 

na função pulmonar, pois as vias respiratórias dos pacientes com FC são mais 

suscetíveis à inflamação e infecção crônicas 20. 

 Algumas características clínicas de COVID-19, como: tosse, falta de ar e 

aumento da secreção pulmonar são comuns também em pacientes com FC. Por 

isso, não se pode subestimar os sinais e sintomas e os rotularem como dentro 

do espectro normal da FC 6. Essa similaridade de sintomas trouxe preocupação 

aos responsáveis por crianças 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 crianças com FC foram impactadas pela recorrente 

necessidade de se submeterem à realização de exames para detecção da 

COVID-19, além da possibilidade de serem estigmatizadas por apresentarem 

sinais e sintomas semelhantes à doença que tanto estava gerando pânico na 

população mundial. 

 As condições preexistentes, como: diabetes tipo 2, asma, cardiopatias, 

doenças pulmonares e condições neurológicas 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 manifestações 

graves no caso de infecção por SARS-CoV-2 2.  
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 A falta de informação sobre o prognóstico 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) 

 “Fiquei com medo e anseio e sem saber o que pudesse acontecer caso 

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

 O desgaste psíquico dos cuidadores referente ao peso de gerenciar o 

cuidado de uma criança do grupo de risco se mostrou intenso. Se observou uma 

culpabilização dos pais em relação a ter que ir trabalhar e a possibilidade de 

transmitir a doença para seus filhos ou de não estar realizando as precauções 

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

 “Como familiar me sentia culpabilização o tempo todo, por ter que 

trabalhar presencial, por não estar em isolamento[...] Tive crise de ansiedade, 

gastrite, medo de perder alguém da família, medo de contato da minha filha com 

alguém com COVID, medo de filha apresentar algum sintoma. Foi barra, foi difícil 

e aterrorizante”. (R16)   

 “E junto com as exarcebações vieram também a pressão psicológica, 

como se não estivéssemos cuidando suficientemente bem das pessoas mais 

importantes das nossas vidas que são nossos filhos(as) portadores de FC”. 

(R25) 

 O medo é uma sensação frequente em pessoas expostas a uma doença 

infecciosa de grande letalidade. O receio de ser infectado e infectar outras 

pessoas é comum e pode ser exacerbado por informações falsas. Por isso é de 
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extrema importância a divulgação de informações verídicas, fundamentadas 

cientificamente para trazer segurança às pessoas que estão passando por este 

momento de tantas incertezas 15.   

 Alguns estudos já mostram que a grave crise que estamos vivendo 

durante a pandemia está influenciando no comportamento cotidiano das pessoas 

gerando ansiedade, medo, depressão e pânico 15,25. Entretanto, existem poucas 

informações sobre os impactos psicológicos da pandemia de COVID-19 nas 

crianças. Para minimizar os efeitos psicológicos e sociais, sejam diretos ou 

indiretos, da pandemia de COVID-19 é importante ações integradas de vários 

profissionais de saúde 25.  

 Os psicólogos podem atuar de forma remota (por videochamada por 

exemplo), para ajudar as pessoas a lidarem com problemas de saúde mental 

causados pela pandemia como: conflitos domésticos, ansiedade e medo por 

conta da infecção 27,31. Os assistentes sociais podem auxiliar os pais a lidar com 

questões familiares decorrentes da pandemia, inclusive, por meio de solicitação 

de benefícios sociais que podem ser particularmente úteis para famílias carentes 

ou monoparentais 31. 

 A atuação de médicos, enfermeiros e farmacêuticos se faz necessária não 

só nos cuidados da COVID-19, mas eles também possuem um papel importante 

no fornecimento de informações seguras sobre os diferentes aspectos da 

pandemia, trazendo dados epidemiológicos e do curso da doença, para tentar 

minimizar fatores estressantes como a falta de informação.  
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Considerações finais 

Essa pesquisa buscou compreender o impacto da pandemia da COVID-

19 na vida de crianças e adolescentes com FC, na percepção de seus 

responsáveis. Os resultados desse estudo refletem os fatos que foram 

considerados marcantes e que essas famílias desejaram destacar. 

Os núcleos temáticos emergidos nos questionários remetiam a uma 

perspectiva analítica concordante com o marco teórico interacionista onde as 

relações e decisões passam pela interpretação e construção de símbolos, que 

podem ser compartilhados por um grupo. 

Viver com uma condição crônica de saúde é algo difícil em qualquer fase 

do desenvolvimento, ainda mais quando se é criança ou adolescente e está 

diante de uma pandemia, de uma doença nova e sem tratamento. As restrições 

impostas pela pandemia intensificaram as dificuldades já vividas pelas crianças 

com FC e trouxeram rupturas na trajetória de cuidado à saúde, medos, 

incertezas e profundos desgastes físicos e psicológicos. 

Informação com embasamento científico é mandatório nos casos de 

epidemias a fim de garantir que os indivíduos tenham entendimento da doença 

e das medidas de prevenção, evitando assim os fatores estressantes que geram 

medo e insegurança e a disseminação da doença. Assim como apoio 

psicoemocional também é de suma importância. 

 O desenvolvimento de programas sociais que ofereçam apoio financeiro 

durante o período de pandemia e isolamento social é de extrema importância 

para evitar a insegurança alimentar que pode levar à desnutrição principalmente 
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de crianças e adolescentes e influenciar negativamente no curso de doenças 

crônicas. 

 A realização de teleatendimento durante a pandemia para os pacientes 

com FC favoreceu a continuidade do cuidado em muitos casos e proporcionou o 

acompanhamento médico, nutricional e fisioterapêutico mesmo à distância. 

Entretanto, a falta de conhecimento relacionado ao uso de dispositivos 

eletrônicos com acesso à internet e a indisponibilidade dos mesmos pode 

restringir a participação por teleatendimento de alguns pacientes.  

 Ações visando aumentar o acesso à informação e a oferta de dispositivos 

eletrônicos com acesso à internet para pacientes com doenças crônicas que 

necessitam de acompanhamento contínuo devem ser desenvolvidas. Seria 

fundamental manter o teleatendimento mesmo depois da pandemia para aqueles 

pacientes que tem baixa adesão às consultas presenciais, aqueles que possuem 

dificuldade de acesso, ou alguma impossibilidade momentânea (COVID-19 

positivo, por exemplo) que o impeça de ir até uma unidade de saúde. 

 Estar em constante aprendizado sobre os fatores biológicos da COVID-

19 é indispensável, mas a pandemia e o isolamento social também trouxeram 

consequências psicológicas em crianças e adolescentes com FC e seus 

familiares como: conflitos domésticos, ansiedade, depressão e medo por conta 

da infecção da COVID-19 e a possível piora do quadro clínico da FC, por isso os 

profissionais de saúde devem estar mais atentos a esses sinais e ofertar apoio 

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

 Entende-se que há uma limitação do estudo devido a coleta da informação 

ter sido através da escrita, onde automaticamente se faz uma estruturação do 
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raciocínio, reduzindo assim os detalhes e questões subliminares da fala. Outra 

limitação se dá ao fato de só ter respondido à pergunta os responsáveis 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 elaboração do 

manuscrito. 

Os autores não têm conflito de interesse a declarar. 
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Resumo 

 

O objetivo deste estudo foi descrever a utilização das tecnologias de informação 

e comunicação para minimizar os impactos da Covid-19 na vida de crianças e 

adolescentes com uma doença crônica. Trata-se de um estudo transversal 

realizado a partir do levantamento online no primeiro ano da pandemia com 75 

responsáveis por pacientes acompanhados em um centro de referência para 

tratamento da Fibrose cística. Os resultados apontam que os responsáveis 

tiveram facilidade de acesso as informações sobre a Covid-19 e as principais 

fontes de informação foram a televisão e os profissionais do centro de referência. 

A teleconsulta foi a estratégia aplicada para dar continuidade ao tratamento e 

poucas barreiras foram identificadas na sua utilização. A maioria dos pacientes 

tiveram aulas de forma virtual e mais de 50% dos responsáveis 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 informação; Covid-19; Fibrose Cística; 

Telessaúde; doença crônica. 

 

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 tecnologías de la 

información y la comunicación para minimizar los impactos del Covid-19 en la 

vida de niños y adolescentes con una enfermedad crónica. Se trata de un estudio 

transversal realizado a partir de una encuesta online en el primer año de la 

pandemia a 75 cuidadores de pacientes en seguimiento en un centro de 

referencia para el tratamiento de la fibrosis quística. Los resultados indican que 

los responsables tuvieron fácil acceso a la información sobre el Covid-19 y las 

principales fuentes de información fueron la televisión 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 

mayoría de los pacientes tenían clases de manera virtual y más del 50% de los 

responsables notaron una baja en el rendimiento escolar de sus hijos. Para 

ocupar el tiempo de inactividad, se observó un aumento en el tiempo de pantalla. 
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1- Introdução 

A pandemia da Covid-19 é um dos maiores desafios sanitários deste 

século e nos expõe a urgência de dialogar com a população sobre ciência e 

saúde, não apenas para esclarecê-la, mas para incluí-la como corresponsável 

pelas medidas de saúde pública praticadas. Diante disso, a parceria entre 

ciência, saúde e comunicação ganhou um espaço nunca visto antes e essa 

integração junto com a sociedade fortalece a construção compartilhada de 

conhecimento. Esse evento gerou mudanças no cuidado à saúde, na rotina da 

população e também na produção de respostas à sociedade. Tempestivamente, 

foram produzidas pesquisas e ações direcionadas ao enfrentamento da Covid-

19 e à reorganização do nosso cotidiano para a garantia da vida(CAETANO et 

al., 2021). 

A rápida disseminação da Covid-19 e agravamento dos casos levou aos 

governos a adotarem medidas de restrição social, estratégia esta que evidenciou 

problemas sociais como a desigualdade, o acesso aos serviços públicos e o 

alcance de políticas públicas e tiveram efeito imediato no acompanhamento 

ambulatorial, realização de terapias ou procedimentos eletivos que são 

essenciais sobre tudo para pacientes portadores de doenças crônicas, para a 

manutenção de suas condições de saúde e não agravamento de seus quadros 

clínicos (CHUNG et al., 2020; COELHO; MORAIS; ROSA, 2020).  

Dentre os grupos de pacientes com doenças crônicas, aqueles com 

diagnóstico de fibrose cística (FC), doença genética hereditária, caracterizada 

por uma mutação no gene CFTR, encontram-se em situação de grande 

vulnerabilidade com relação a Covid-19. Em função da fisiopatologia da FC, que 

acomete progressivamente diferentes órgãos ou sistemas como o pulmonar, 

endócrino, reprodutivo, leva ao desenvolvimento de diabetes e pneumopatias 
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graves que são fatores de risco para o  agravamento da Covid-19(COSGRIFF et 

al., 2020). 

O contexto de pandemia impôs uma transformação no modelo tradicional 

de atendimento dos pacientes que vivem com FC. As organizações de saúde 

tiveram de abdicar do atendimento presencial e investir em alternativas 

tecnológicas para realizar o acompanhamento clínico não presencial dos 

pacientes. Os profissionais de saúde enfrentaram um duplo desafio: evoluir nos 

conhecimentos sobre uma nova doença e adaptar-se a uma forma diferente de 

atendimento(CELUPPI et al., 2021). 

 Um dos grandes diferenciais da Covid-19 em relação às pandemias 

anteriores diz respeito à globalização da sociedade, que está cada vez mais 

conectada pelo uso da internet e ferramentas de comunicação. O acesso à 

internet cresce a cada dia, em 2019, três em cada quatro brasileiros tinham 

acesso à internet, o que equivale a 134 milhões de pessoas conectadas à 

internet(CETIC,2022).Se observa uma grande geração de informações e 

conteúdos técnicos e científicos sobre a Covid-19, o que faz desse momento 

atual um grande marco na sociedade moderna e a utilização das Tecnologias de 

Informação e Comunicação (TICs) é um meio de disseminar informações, que 

pode ser utilizada por todos os segmentos sociais (COELHO; MORAIS; ROSA, 

2020).  

 As TICs possibilitam consultas com profissionais de saúde remotamente 

e se utilizam de dispositivos móveis (celulares, tablets, etc.) e estão contribuindo 

de forma decisiva na transformação do enfrentamento dos pacientes de suas 

condições de saúde, no relacionamento com os profissionais de saúde e no 

autocuidado(BARRA et al., 2018). Essas tecnologias tem sido uma importante 

aliada durante a pandemia em vários aspectos, dada a sua capacidade de 

diminuir a circulação de pessoas nos centros de saúde reduzindo o risco de 

contaminação e propagação da doença e por estar presente em locais de difícil 

acesso ou com estrutura deficitária. Propicia também a continuidade de 

atendimento de pacientes com doenças crônicas e facilita o acesso as unidades 

de saúde para os casos graves da Covid-19(CAETANO et al., 2020). 
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 Alguns autores apresentaram evidências de que a implementação de 

tecnologias digitais e teleconsulta se tornaram ferramentas essenciais para o 

gerenciamento de doenças crônicas, incluindo a FC, durante a pandemia.  Costa 

e outros (2022), em seu estudo com crianças com FC, aferiu que cerca de 83% 

dos pacientes continuaram fazendo tratamento e acompanhamento no centro de 

referência através da teleconsulta. Demonstrando uma boa aceitação e adesão 

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 referência. 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 vídeo e telefone e monitoramento 

remoto, irão ajudar a modernizar e atualizar os cuidados de saúde para esses 

pacientes. Entretanto, mais estudos para verificar a satisfação dos pacientes, a 

eficiência e a acessibilidade a essa opção de cuidado devem ser realizados. 

 O uso das TICs se tornou o principal meio    de    comunicação    e    

interação    entre    cidadãos    e    alguns serviços governamentais (saúde, 

educação, assistência social etc.) e por isso, a limitação e/ou falta do acesso às 

tecnologias digitais proporciona uma limitação a serviços essenciais. O acesso 

a informações sobre a Covid-19 está relacionado a vários aspectos como: 

desenvolvimento social da população em um contexto epidemiológico, acesso à 

internet, a disponibilidade de equipamentos ( celular, computador, tabletes, etc),  

além  da  experiência prévia com a tecnologia disponível (COELHO; MORAIS; 

ROSA, 2020).  

 Assim, dada a relevância do assunto e na perspectiva de apontar o uso 

das TICs no enfrentamento da Covid-19, por crianças e adolescentes com uma 

doença crônica, suas dificuldades e aprendizados, o estudo tem por objetivo 

descrever a utilização das TICs para minimizar os impactos da Covid-19 na vida 

de crianças e adolescentes com uma doença crônica sob a perspectiva de seus 

responsáveis. 
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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 responsáveis dos 

pacientes vivendo com FC acompanhados em um centro de referência para 

tratamento da FC no município do Rio de Janeiro. 

2.2- Critérios de inclusão e exclusão e tamanho da amostra. 

 Foram incluídos responsáveis por crianças e adolescentes a partir de 04 

anos (início da idade escolar) a 19 anos de idade, com diagnóstico de FC que 

são acompanhadas no centro de referência. Foi excluído o responsável que não 

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

 Atualmente, são acompanhados cerca de 200 pacientes com FC no 

centro de referência. Após contato com todos os 137 pacientes elegíveis, 75 

preencheram o questionário. 

 2.3- Coleta de dados  

 A pesquisa foi desenvolvida em um contexto ainda de isolamento social. 

Devido às limitações de mobilidade, o contato e o convite para participar da 

pesquisa foi por telefone. Nesse momento, eram esclarecidos os objetivos da 

pesquisa, riscos e benefícios da participação; sobre a garantia do resguardo de 

suas identidades e orientados de que não haveria qualquer repercussão no 

atendimento, caso não concordassem em participar. Posteriormente, era 

enviado um link e após leitura e concordância do termo de consentimento livre e 

esclarecido pelo responsável, o questionário era aberto para preenchimento 

online através da plataforma google forms. 

 Para compreender como as TICs foram utilizadas pelos pacientes com FC 

e seus responsáveis, foi elaborado um questionário estruturado com questões 

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

serviços e cuidados de saúde, acesso à educação. 

 

2.4 - Variáveis avaliadas 

 Foram consideradas as seguintes variáveis: 1) demográficas: gênero do 

filho (a) e do responsável (feminino e masculino), idade do filho (a) e do 

responsável, Raça/cor (pardo, branco, preto), escolaridade ( sem instrução e 

fundamental incompleto, fundamental completo e médio incompleto, médio 

completo e superior incompleto e superior completo), estado civil (casado, 

solteiro e divorciado); 2) variáveis relacionadas ao acompanhamento da FC: 

tempo de acompanhamento da FC no centro de tratamento, como ocorreram as 

consultas no centro de referência durante a pandemia; 3) variáveis relacionadas 

ao uso TICs durante a pandemia: como teve acesso as informações sobre a 

Covid-19, como foi o teleatendimento, quais foram as alternativas utilizadas para 

reduzir o contato social, como foi o 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 - Análise de dados  

   Os dados foram coletados e armazenados no Google Forms e 

posteriormente exportados para o pacote estatístico SPSS para análise. Todas 

as variáveis categóricas foram analisadas a partir de suas frequências absolutas 

e relativas. As interpretações sempre foram feitas tendo em vista o fato de se 

tratar de uma amostra de conveniência, com forte viés para indivíduos com 

acesso à tecnologia na população brasileira. 

2.6- Aspectos éticos 

 Este artigo constitui-se um recorte de uma pesquisa de doutorado 

aprovada no Comitê de Ética em Pesquisa do IFF. Sob número de registro do 

CAEE: 52786121.8.0000.5269  e número do Parecer: 5.069.196 
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 O recrutamento foi realizado por meio de pesquisa online após obtenção 

do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aceito. O questionário foi 

preenchido de voluntária e nenhum incentivo financeiro foi oferecido. O 

questionário 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 período de coleta de dados, 75 responsáveis por crianças 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 (±9.8anos) e com ensino médio completo 

(cerca de 71% da amostra). Em relação ao estado civil, a maioria era casada ou 

em união estável (61%). Com relação aos pacientes com FC, 55% eram do sexo 

feminino, possuíam 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 

referência.  

3.2- Uso das TICs por crianças e adolescentes com FC durante a pandemia 

da Covid-19. 

 Verificamos que 84% dos participantes do nosso estudo tiveram facilidade 

de acesso as informações relacionadas a Covid-19 e as principais fontes de 

informação foram a televisão e os profissionais de saúde do centro de referência, 

cerca de 77% dos respondentes afirmaram que adquiriam informação por estes 

meios, seguido das redes sociais, profissionais de saúde em geral e sites 

institucionais, respectivamente. (Tabela 1) 

 

Tabela 1 - distribuição das variáveis consideradas para avaliação do 

acesso as informações sobre a Covid-19. 

   
  N % 
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Como você teve acesso às informações sobre a Covid-19?     

Televisão 58 77 

Sites Institucionais (MS, OMS, FIOCRUZ) 38 51 

Redes sociais (Facebook/Instagram) 41 55 

WhatsApp 20 27 

Profissionais de saúde 40 53 

Profissionais do centro de referência  58 77 

Outros 1 1 
Fonte: elaborado pelos autores. 
   

 

 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 responsáveis consideraram as consultas práticas e seguras. (Tabela 2) 

Tabela 2 - distribuição das variáveis consideradas para avaliação do acesso 

aos cuidados em saúde no primeiro ao da pandemia. 

   

  N % 
Ao longo de um ano da pandemia as consultas no centro de referência 
foram:     

Adiadas 11 15 

Canceladas 1 1 

Realizadas por teleatendimento 71 95 

Evitou levar ao centro de referência 14 19 

O que achou do teleatendimento? 

Igual ao presencial 12 16 

Difícil de entender as orientações  9 12 

Apresentou dificuldades em lidar com os aparelhos (celular/computador) 15 20 

Apresentou dificuldades com internet 10 13 

Achou prático e seguro, por não precisar se deslocar 50 66 

Quais as alternativas você utilizou para redução da mobilidade ou contato social? 

Priorizou consultas através do teleatendimento 61 81 

consultou a internet para tirar dúvidas (google, redes sociais etc) 14 19 

Tirou dúvidas com pais, amigos e familiares 8 11 
Fonte: Elaborada pelos autores 
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 Inferimos que a maior parte das crianças e adolescentes com FC incluídas 

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

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

consideram que o rendimento escolar diminuiu neste mesmo período. (Tabela 3) 

 

Tabela 3 - distribuição das variáveis consideradas para avaliação do 

acesso à educação durante o primeiro ano de pandemia. 

   

  N % 

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

Os conteúdos foram apresentados de forma online  64 85 

Os conteúdos não foram apresentados, nem disponibilizados  3 4 
Conteúdo online, com dificuldade de acesso via internet ou 
computador/celular.  8 11 

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

Aumentou 7 9 

Diminuiu 43 57 

não se alterou 13 17 

não se aplica 13 17 
Durante a pandemia como seu(sua) filho(a) com FC ocupou seu tempo 
ocioso?     

Aumentou o uso do celular  59 79 

Aumentou o uso de videogame 20 27 

Tocou instrumento musical 7 9 

leu mais 10 13 

Aumentou o uso de redes sociais ( instagram, Tiktok, etc) 27 36 

Praticou mais atividade física 12 16 
Fonte: Elaborada pelos autores 

 

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

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

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

Covid-19. (Tabela 3) 

4- Discussão 

4.1- Uso das TICs na informação à saúde 
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 Para escolher as fontes de informação que serão consultadas os 

indivíduos podem utilizar critérios como: acessibilidade, confiabilidade e 

relevância, segundo Choo (2006) a seleção das fontes é um importante 

componente da busca da informação, pois o indivíduo se baseia na qualidade 

da fonte: do ponto de vista cognitivo; na motivação 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 informação. 

 Devido às contingências de um processo pandêmico, o excesso de 

informações, algumas verídicas e outras falsas, tem sido desafiador localizar 

fontes idôneas e orientações confiáveis. Esse fenômeno foi chamado de 

‘infodemia’, termo usado para se referir à rápida disseminação de informações 

ou de notícias falsas por meio de mídia social e outros meios de 

comunicação(GONÇALVES; BARBOSA, 2023).  

 Dentre as principais fontes de informação sobre a Covid-19 identificadas 

em nosso estudo estão a televisão e as redes sociais - facebook e Instagram. A 

facilidade de acessibilidade a essas informações pode influenciar na escolha da 

fonte de informação. Com o crescimento dos canais, mídias e redes sociais e o 

acelerado aumento de informações disponibilizadas sobre a Covid-19, se 

estabelece um desafio que é identificar informações relevantes e úteis para que 

a população tome conhecimento da doença, prevenção e evite o contágio do 

vírus e não se deixem assustar por notícias falsas. 

 Uma comunicação sobre os riscos da Covid-19 idônea é capaz não 

apenas de diminuir o impacto psicológico de uma crise, mas de empoderar à 

população para adotar ações que reduzam seus riscos.  A produção e 

comunicação de mensagens verídicas e claras, a fim de fortalecer a 

alfabetização em saúde deve ser considerada uma responsabilidade coletiva 

após a pandemia(DOMINGUES, 2021).  

 No contexto de uma emergência sanitária, o desafio não se limita a 

dominar as TICs, mas também em identificar ferramentas tecnológicas 

adequadas; selecionar fontes e canais de informações relevantes e verdadeiras, 
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indispensáveis para a tomada de decisões e mudanças de hábitos que 

assegurem a saúde da população(GONÇALVES; BARBOSA, 2023). 

 Corroborando parte dos nossos achados, um estudo realizado nos 

Estados Unidos da América (EUA) com pacientes portadores de doenças 

crônicas durante a pandemia, aferiu que quase todos os entrevistados (97%) 

buscaram informação sobre a Covid-19 pela televisão, cerca de 90% acessou 

as redes sociais e apenas 34% acessaram sites de saúde(NAZIONE; 

PERRAULT; PACE, 2021). Apesar das diferenças culturais entre as duas 

realidades, os pacientes ultrapassaram as barreiras e utilizaram estratégias de 

acesso à informação bem semelhantes. 

 A televisão é um canal de comunicação que permite a rápida e vasta 

disseminação de informações, principalmente no período de isolamento social. 

Em alguns estudos a televisão é apontada como principal fonte de informação 

embora seja ao mesmo tempo a fonte que se tem mais desconfiança sobre a 

veracidade do conteúdo informado (HENRICH; HOLMES, 2011; REIS et al., 

2023). Teorias da conspiração e desinformação tendem a ser negativamente 

relacionado à exibição à mídia tradicional, como televisão e jornais, e 

positivamente relacionado à mídia digital(FERREIRA, 2021). 

 As mídias digitais estão presentes globalmente de forma instantânea e 

capilarizada, diferente de outros momentos históricos,  a população teve acesso 

imediato sobre as notícias relacionadas a evolução da pandemia da Covid-19 

em todo o mundo (PEREIRA NETO et al., 2022). No Brasil a mídia televisiva teve 

importante função durante a pandemia, tendo em vista que em junho de 2020, o 

governo brasileiro interrompeu a divulgação dos dados acumulados de casos e 

óbitos relacionados à Covid-19 e como resposta a essa falta de transparência, 

um consórcio de imprensa foi criado envolvendo os meios de comunicação O 

Estado de São Paulo, Folha de São Paulo, G1, O Globo, UOL e Extra. Essa rede 

foi responsável por garantir que a população brasileira tivesse acesso aos dados 

epidemiológicos da pandemia, além de trazer informações atualizadas baseadas 

em evidência científica (IDROVO; MANRIQUE-HERNÁNDEZ; FERNÁNDEZ 

NIÑO, 2021).  
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 Gonçalves e Barbosa (2023) em seu estudo sobre fontes de informação 

no Brasil durante a pandemia, afirmam que o compartilhamento de informação 

engloba confiança na fonte, disponibilidade dos indivíduos e instituições de 

prestar informação adequada e colaborativa, além de interesses em comum. Se 

baseando nessa premissa, os responsáveis por pacientes com FC que 

participaram do nosso estudo parecem confiar e conseguir fácil acesso aos 

profissionais de saúde do centro de referência, estes foram consultados por 77% 

dos responsáveis para obterem informações sobre a Covid-19.Limaye e outros 

(2020) afirmam que a ideia de legitimidade da informação tem passado por 

algumas mudanças e atualmente as pessoas tendem a confiar  e trocar 

informações com indivíduos que estão inseridos em sua rede de pares. 

 As crianças e adolescentes que fizeram parte do nosso estudo possuem 

muitos anos de acompanhamento no centro de referência, tempo este primordial 

para o desenvolvimento de um relacionamento de confiança, que possivelmente 

fez com que em uma situação de emergência sanitária esses profissionais 

fossem as principais fontes de informação confiável em saúde. Além de todos os 

envolvidos (profissionais do centro de referência, pacientes e responsáveis) 

estarem em busca de um interesse comum que é a manutenção do quadro de 

saúde e qualidade de vida da criança ou adolescente com FC.  

 No Brasil, as barreiras para o acesso à informação digital são várias como 

a baixa escolaridade, falta de programas sociais de inclusão digital, assim como 

espaços com oferta gratuita de dispositivos digitais com acesso à internet, além 

disso, a desigualdade de acesso à informação pode ser maior dependendo da 

região do país em que a pessoa reside. A população com maior faixa etária é a 

que mais encontra dificuldades, devido as alterações fisiológicas, como a 

redução do tempo de reação, da atenção e concentração, da memória de curto 

prazo, da acuidade visual e da motricidade, tornando mais difícil a utilização da 

tecnologia digital. Além disso, frequentemente ocorrem atualizações ou novas 

tecnologias são criadas, requerendo um aprendizado contínuo dos usuários 

(CASADEI et al, 2022).  
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 Em nosso estudo, um percentual muito baixo dos participantes relatou 

dificuldades de acesso à informação e problemas com acesso à internet e/ou 

uso de celular e computador. A alta escolaridade dos responsáveis (mais de 70% 

possuía o ensino médio completo) e a idade média de 36 anos - que os inclui em 

uma geração mais habituada com as tecnologias digitais - pode ter facilitado o 

uso das TICs. 

4.2- Uso das TICs no cuidado em saúde  

 No nosso estudo, praticamente todos os pacientes tiveram suas consultas 

realizadas por teleconsulta e 2/3 dos entrevistados consideraram as consultas 

realizadas desta forma práticas e seguras. O que proporcionou na maioria dos 

casos a continuidade do tratamento das crianças e adolescentes com FC, 

mesmo em um período de isolamento social. A teleconsulta é a consulta clínica 

realizada de forma remota, com o uso de tecnologias de comunicação online, 

em que há a presença do profissional de saúde e do paciente(EDUARDO; 

MORAIS; CORRÊA, 2023). 

 Com a imposição do isolamento social os profissionais de saúde puderam 

acompanhar os pacientes com FC através de: vídeo chamadas, ligações 

telefônicas, mensagens por celular e e-mail afim de fornecer às famílias 

orientações sobre todos os aspectos da FC e a gestão dos cuidados 

relacionados à Covid-19 (COLOMBO et al., 2020; COSTA et al., 2022). 

 Mesmo antes da pandemia, Gur e outros (2017) já afirmavam que o uso 

da teleconsulta no tratamento de pacientes com FC é totalmente aceitável e 

viável e corroborando nosso achado, o estudo realizado por Costa e outros 

(2022), com crianças com FC durante a pandemia,  mostrou que 83% dos 

pacientes foram acompanhados pelo serviço 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 

restrição 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 telessaúde 

tem a capacidade de aprimorar a conexão entre os profissionais de saúde e a 

família, especialmente para pacientes com doenças crônicas que precisam de 

cuidados contínuos. O formato de teleconsulta viabiliza a comunicação entre os 

membros da equipe de saúde favorecendo o trabalho multidisciplinar que é 

primordial para pacientes com doenças que afetam vários órgãos, como a FC, e 

consequentemente precisam do acompanhamento de vários especialistas.  

 As principais dificuldades apontadas pelos responsáveis quanto a 

realização da teleconsulta em nosso estudo foram: com o manuseio de celular 

e/ou computador, com o uso da internet e dificuldades de entendimento das 

orientações prestadas pelos profissionais de saúde, respectivamente. 

Corroborando com nossos resultados, Costa e outros (2022) em seu estudo com 

crianças com FC, relatam que cerca de 20% dos pacientes apresentaram 

dificuldade em assimilar o conteúdo da teleconsulta, os pesquisadores 

apontaram também que a falta de acesso à internet de alta velocidade e a 

dispositivos habilitados para a internet podem restringir a participação de 

pacientes as teleconsultas. 

 No estudo realizado nos EUA, por Davis e outros (2021) sobre o uso da 

telessaúde no atendimento de pacientes com FC durante a pandemia, foi 

verificado que a telessaúde foi considerada viável, conveniente e satisfatória e 

90% dos participantes negaram qualquer dificuldade tecnológica, permitindo a 

viabilidade de adoção contínua da telessaúde no modelo de atendimento da FC. 

Em nosso estudo 20% dos responsáveis relataram dificuldades tecnológicas 

para a realização de teleconsulta, nos sinalizando que estratégias para minimizar 

esses obstáculos devem ser desenvolvidas. 

 As principais dificuldades na utilização da teleconsulta durante a 

pandemia encontradas em uma revisão de literatura foram: resistência em 

aceitar a nova tecnologia e adesão ao uso por parte dos pacientes, dificuldades 

técnicas e de operacionalização ( pacientes e profissionais) e avaliação subjetiva 

do paciente (OLIVEIRA et al., 2021). 
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 Podemos considerar que para a realização de uma teleconsulta com 

sucesso é necessário que os pacientes tenham acesso a tecnologias 

apropriadas como: disponibilidade de internet de qualidade, dispositivos 

eletrônicos habilitados para internet e capacitação prévia para a utilização dos 

mesmos e profissionais de saúde capacitados para prestar informações 

apropriadas através da plataforma virtual. 

 Muitas associações de pacientes com doenças crônicas incentivam a 

adesão ao tratamento por meio das TICS, utilizando-as na orientação dos 

pacientes e suas famílias através de textos, vídeos e imagens relacionados aos 

cuidados com a saúde e por meio de palestras online sobre vários aspectos da 

doença e tratamento (LIMA; GILBERT; HOROVITZ, 2018). Essa experiência 

prévia com o uso das tecnologias digitais proporcionada pelas associações de 

pacientes, aos responsáveis que participaram do nosso estudo, podem ter 

facilitado o uso das TICs como interface para a teleconsulta e acesso à 

informação utilizando a internet. 

 O planejamento e implementação de novas tecnologias que englobem 

inclusive a telessaúde, para auxiliar no acompanhamento, adesão ao tratamento, 

no autocuidado e na melhoria da qualidade de vida, se inicia pelo 

reconhecimento das necessidades individuais das crianças e adolescentes com 

doenças crônicas (FERREIRA; JÚNIOR, 2021). 

4.3- Uso das TICs na educação  

 Devido a instituição do isolamento social durante a pandemia se 

estabeleceu a suspensão do ensino presencial nas escolas mundialmente. 

Diante da conjuntura sanitária emergencial o Ministério da Educação, como 

medida paliativa para não paralisar o ensino nas escolas, mediante a Portaria nº 

343/2020, recomendou retomar as atividades educativas através do ensino 

remoto (FIALHO; NEVES, 2022). Essa mudança abrupta do ambiente presencial 

para o online ocorreu por intermédio das TICs, dos ambientes virtuais de 

aprendizagens que reconfiguraram o ambiente escolar, modificando as práticas 
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pedagógicas, tornando o processo educativo possível durante o período de 

isolamento social (MIRANDA et al., 2022). 

 As crianças 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. 

 Já 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 educação infantil, a 

necessidade dos pais de além dos afazeres da rotina familiar, orientar o 

processo de ensino-aprendizagem, quando, na maioria das vezes, não são 

qualificados ou não dispõem de meios para esse novo papel. Esses alunos de 

menor faixa etária ou em condição especial podem ter seu aprendizado 

comprometido.  

 Durante a pandemia, a continuidade dos cuidados em saúde de crianças 

e adolescentes com alguma condição crônica se tornou ainda mais 

responsabilidade das famílias, devido ao isolamento social e consequentemente 

afastamento da rede de apoio (família, amigos, associação de pacientes) e o 

fechamento de algumas unidades de saúde (MEDEIROS et al., 2021).  Ao 

adicionar a função de intermediar o processo de ensino representou um desafio 

extra para esses responsáveis. Esse acumulo de função direcionada aos 

responsáveis podem ter contribuído na queda do rendimento escolar, verificado 

em mais da metade das crianças participantes do nosso estudo. 

 Além das dificuldades encontradas pelos alunos e seus responsáveis, 

questões apontadas pelos professores também podem contribuir para a queda 

do rendimento escolar como: a mudança abrupta na forma de dar aula sem 

capacitação prévia para o ensino remoto, além das dificuldades de acesso à 

internet e disponibilização de ferramentas digitais apropriadas (FIALHO; NEVES, 

2022). Além disso, o ensino remoto não é simplesmente dar aula utilizando 
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ferramentais digitais, pelo contrário, se faz necessário uma mudança na 

abordagem pedagógica e poucas escolas estavam preparadas para essa 

mudança. Essas barreiras podem gerar desigualdades entre alunos e a 

ineficácia das medidas educativas de promoção ao ensino igualitário com o 

modelo remoto (FIALHO; NEVES, 2022; OVENS; PHILPOT; BENNETT, 2022). 

 Na nossa pesquisa, inferimos que a alternativa mais utilizada para ocupar 

o tempo ocioso durante a pandemia por crianças e adolescentes foi aumentando 

o tempo de uso de celular, nas redes sociais e utilizando o vídeo game 

respectivamente. Durante a pandemia se observou um aumento do tempo de 

exposição às telas, definido como o tempo em que a criança fica em frente a 

celulares, videogames, televisões e outros dispositivos digitais. Essa questão 

traz uma preocupação especial para a qualidade da alimentação infantil, pois se 

observa que o hábito de reunir a família à mesa para as refeições tem sido 

substituída pelo hábito de se alimentar diante de telas, o que pode levar a uma 

falta de atenção aos sinais fisiológicos de fome e saciedade influenciando em 

escolhas alimentares inadequadas (SACRAMENTO et al., 2022). 

 Observamos no nosso estudo que além do aumento da exposição de tela 

uma pequena parcela das crianças e adolescentes (em torno de 16%) realizaram 

atividade física.  Em situações onde as crianças estão fora da escola, elas 

praticam menos atividade física, passam mais tempo utilizando telas, 

apresentam padrões de sono irregulares e consomem mais alimentos 

inapropriados, podendo levar ao ganho ou perda de peso e diminuição de 

aptidão cardiorrespiratória(BRAZENDALE et al., 2017).  

 O aumento a exposição de tela também foi apontado por Vazquez e 

outros (2022) em seu estudo com estudantes jovens de escolas públicas de São 

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 os 

conteúdos de ensino, fazendo com que as crianças passem a maior parte do dia 

envolvidas com dispositivos digitais. Eles apontaram ainda que o aumento do 

tempo de uso de tela está associado ao aumento de sintomas de ansiedade e 
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depressão. Entretanto, relatam que o fato do jovem continuar estudando (mesmo 

remotamente) contribui positivamente para diminuir os sintomas de ansiedade e 

depressão. 

 A escola é a principal atividade de grande parte das crianças e 

adolescentes, diante disso, a interrupção das aulas presenciais podem gerar 

rompimento de vínculos e interrupção das principais rotinas de estudo e lazer 

interferindo nas relações de sociabilidade em uma etapa da vida na qual as 

atividades sociais são mais intensas e em que as fragilidades emocionais elevam 

os riscos à saúde mental (PFEIFER; ALLEN, 2021). O fortalecimento das redes 

de apoio são essenciais para a promoção da saúde mental de crianças e 

adolescentes em decorrência das mudanças abruptas em seu cotidiano devido 

a Covid-19 (GADAGNOTO et al., 2022). 

5 - Limitações 

 Dentre algumas das limitações está o fato de só ter respondido ao 

questionário os responsáveis com maior nível socioeconômico, que sabiam ler e 

escrever e os que compreenderam as perguntas. Isso pode explicar inclusive, 

porque a grande maioria dos participantes possuem ensino médio completo. 

Outra limitação é a forma de aplicação do questionário ter sido online 

restringindo a participação de pessoas que não possuem internet.  

 

6- Conclusão 

 Este estudo versou sobre como a utilização das TICs auxiliou os pacientes 

com FC no enfrentamento da pandemia de Covid-19, seja através do acesso e 

disseminação de conhecimento sobre a Covid-19 por meio das mídias 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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 É importante compreender a forma que os pacientes e seus responsáveis 

buscam e acessam os canais e fontes de informação para tirar dúvidas e tomar 

decisões acerca da sua saúde, para que estratégias possam ser desenvolvidas 

afim de disponibilizar ferramentas tecnológicas mais adequadas e fontes de 

informação mais seguras, confiáveis e com conteúdo útil e de fácil compreensão.  

 Se pensando no futuro pós-pandêmico e na inserção da telessaúde na 

rotina de cuidados em saúde, principalmente em pacientes crônicos que 

requerem acompanhamento contínuo, algumas estratégias precisam ser 

traçadas como: instruir mais profissionais de saúde em relação ao uso das 

plataformas digitais e seus aspectos éticos e legais, ofertar capacitação para os 

pacientes e seus responsáveis para otimizar a utilização das plataformas digitais 

e dispositivos (celular e computador) e facilitar o acesso à internet a toda 

população. 

 A adoção do ensino online permitiu a continuidade das aulas durante o 

isolamento social, mas pode ter interferido negativamente no rendimento 

escolar, principalmente de crianças que necessitam de maior apoio dos 

responsáveis que muitas vezes não estão preparados para tal função, além de 

limitações tecnológicas já citadas. A capacitação de professores, uma 

abordagem pedagógica adequada para o ensino remoto, assim como a 

disponibilização de dispositivos com acesso à internet e treinamento para alunos 

e responsáveis podem auxiliar na promoção de um ensino remoto mais eficiente 

e igualitário. 
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Objetivo: Avaliar os fatores relacionados com a mudança percebida pelos 
responsáveis da condição pulmonar e/ou nutricional das crianças e adolescentes 
com fibrose cística (FC) durante o primeiro ano da Covid-19.Métodos: 
realizamos um estudo transversal online nos meses de novembro e dezembro 
de 2021 com os responsáveis dos pacientes com FC acompanhados em um 
centro de referência para tratamento da FC no município do Rio de Janeiro. 
Resultados: Participaram do estudo 75 responsáveis, sendo a amostra 
composta majoritariamente por mulheres. O gênero feminino e o fato de receber 
benefício social foram associados com a piora do quadro pulmonar e/ou 
nutricional, assim como a perda de renda durante a pandemia, as dificuldades 
para realização de exames em geral e a falta de suplementos calóricos. 
Observamos também que alterações no ânimo como: mudanças 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 realização do 
diagnóstico precoce da FC e a prática do teleatendimento durante a pandemia 
foram considerados fatores protetores da condição pulmonar e/nutricional. 
Conclusões: O fortalecimento de políticas públicas e de proteção social se faz 
necessário, a fim de assegurar suporte financeiro e psicológico para a 
conservação do estado de saúde 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 transmissão de informações 
de fácil compreensão. 

Descritores:Covid-19; fibrose cística; criança; 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. 

 

Introdução 

 A pandemia causada pela COVID-19 apresentou repercussões nos mais 

variados campos da sociedade, sobretudo na saúde, o rápido agravamento dos 

casos sobrecarregou os sistemas de saúde e medidas de contenção da doença 

como a interrupção das atividades econômicas e das aulas foram 

necessárias(1). Essas medidas de isolamento social interferiram no fluxo das 

políticas existentes e impactaram as consultas de acompanhamento que são 

essenciais para o não agravamento do quadro clínico, manutenção da saúde e 

qualidade de vida de grupos mais vulneráveis, como a comunidade de doenças 

raras e crônicas(2,3).  

 Dentre os grupos de pacientes com doenças crônicas, aqueles com 

diagnóstico de fibrose cística (FC) - doença rara e hereditária em que, mediante 

um gene defeituoso, o corpo produz muco mais espesso que o habitual, o que 

leva a grandes danos aos pulmões e outros órgãos - encontram-se em situação 

de vulnerabilidade em relação 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 prognóstico 

ruim ao adquirir infecções virais em geral(5).Esse cenário  levou esses pacientes 

a ficarem receosos do risco de complicações, inclusive de morte, no caso de 
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adquirirem a Covid-19(6). As crianças e adolescentes que vivem com FC tiveram 

suas vidas afetadas não só pela preocupação da infecção por Covid-19, mas o 

isolamento social intensificou as dificuldades já vividas por eles e trouxeram 

rupturas na trajetória de cuidado à saúde, medos, incertezas e profundos 

desgastes físicos e psicológicos(7). 

 

Diante da complexidade e do componente multissistêmico da doença, os 

pacientes com FC em geral são acompanhados em centros de referência com 

equipe multiprofissional e o tratamento  é composto por uma rotina diária de 

medicações, dieta, suplementos calóricos e sessões de fisioterapia (8). Devido 

as medidas de isolamento social os centros de referência 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 famílias durante a pandemia foram desenvolvidas estratégias importantes 

como o teleatendimento(10,11).  

 

Simultaneamente, a pandemia gerou uma grande retração econômica, levando 

famílias a situação de insegurança financeira, impossibilitando a obtenção de 

bens e alimentos(12). A insegurança alimentar é uma questão delicada na vida 

dos pacientes com FC, pois a desnutrição influência negativamente no curso da 

doença. A preservação de um estado nutricional adequado é fundamental para 

a integridade do sistema respiratório na FC (13,14). A pandemia da Covid-19 

ocorreu em um conturbado cenário político-sanitário que envolveu dificuldades 

socioeconômicas, falta de financiamento para a saúde, insegurança devido a 

disseminação de fake news, baixa cobertura vacinal e todos esses fatores 
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devem ser pautados no desenvolvimento das políticas públicas voltadas para os 

pacientes crônicos no cenário pós pandêmico.  

 

Diante desse contexto, este estudo tem por objetivo avaliar os fatores 

relacionados com a mudança percebida pelos responsáveis da condição 

pulmonar e/ou nutricional das crianças e adolescentes com FC durante o 

primeiro ano da covid-19. Por meio dessas informações será possível auxiliar 

gestores e profissionais de saúde no aprimoramento de cuidados, principalmente 

na impossibilidade de atendimento presencial, a essa população visando a 

manutenção da condição pulmonar e nutricional, que são tão importantes para 

um melhor prognóstico da FC. 

 

Metodologia 

 Trata-se de um estudo transversal realizado a partir de pesquisa online 

nos meses de novembro e dezembro de 2021 com os responsáveis dos 

pacientes com FC acompanhados em um centro de referência para tratamento 

da FC no município do Rio de Janeiro. 

 Foram incluídos responsáveis por crianças e adolescentes de 4 a 19 anos 

de idade (idade escolar) que são acompanhados no centro de referência. Para 

que os responsáveis já tivessem conhecimento e vivência acerca dos cuidados 

da FC e pudessem refletir sobre o seu impacto diante da associação com a 

pandemia, foi utilizado como critério de inclusão um período mínimo de um ano 

de diagnóstico da FC antes da pandemia de Covid-19. Foi excluído o 
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responsável que não foi o principal cuidador do paciente com FC ao longo da 

pandemia. 

 Atualmente, são acompanhados cerca de 200 pacientes com FC no 

centro de referência. Após contato com todos os 137 pacientes elegíveis, 75 

aceitaram participar e preencheram o questionário. 

Contexto e Coleta de dados  

A vacinação teve início no Brasil no dia 17 de janeiro de 2021, sendo destinada 

apenas para a população adulta, contudo, para a população pediátrica a 

vacinação só foi autorizada em 16 de dezembro de 2021(15).Neste mesmo 

período, novembro e dezembro de 2021, em que a pesquisa estava sendo 

realizada, a incidência 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 às limitações de mobilidade, o contato e o convite para participar 

da pesquisa foi por telefone. Nesse momento, eram esclarecidos os objetivos da 

pesquisa, riscos e benefícios da participação; sobre a garantia do resguardo de 

suas identidades e orientados de que não haveria qualquer repercussão no 

atendimento, caso não concordassem em participar. Posteriormente, era 

enviado um link e após leitura e concordância do termo de consentimento livre e 

esclarecido pelo responsável, o questionário era aberto para preenchimento 

online através da plataforma google forms. 

 Variáveis avaliadas 
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 Foram consideradas as seguintes variáveis: Sociodemográficas: gênero 

do filho (a) e do responsável (feminino e masculino), idade do filho (a) e do 

responsável, idade de diagnóstico da FC ( ≤1 ano ou > de 1ano), raça/cor (pardo, 

branco, preto), escolaridade ( sem instrução 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 residência ( ≤3 ou >3 pessoas), se recebe benefício 

social (sim ou não), se recebeu auxílio Brasil durante a pandemia (sim ou não), 

trabalho durante a pandemia ( presencial, remoto, perdeu emprego/perda 

salarial), se o filho possui plano de saúde (sim ou não);  

 Avaliamos variáveis relacionadas a dificuldades enfrentadas durante o primeiro 

ano da pandemia de COVID-19 em vários aspectos, como: no acesso ao 

atendimento no centro de referência, atendimento em hospitais em geral, em 

fazer fisioterapia fora de casa, no fornecimento de medicamentos, no 

fornecimento de suplementos calóricos, em praticar atividade física fora de casa, 

de realizar exames em geral. Sobre a realização de consultas, se foram: 

adiadas/cancelas, por teleatendimento ou evitou levar na consulta por receio de 

contaminação por Covid-19. Quando foi realizado teleatendimento: se achou 

igual ao atendimento presencial, achou difícil de entender, teve dificuldades com 

aparelho (celular ou computador) e apresentou dificuldade com a internet. 

Verificamos também as dificuldades relacionadas com as medidas de proteção 

contra a covid-19 como: ficar em casa, ficar longe da família, ficar longe dos 

amigos, usar máscara, lavar as mãos frequentemente e usar álcool em gel. 
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Verificamos variáveis relacionadas a percepção da condição de saúde e/ou 

ânimo dos pacientes com FC e perguntamos se o responsável: observou piora 

na condição pulmonar (sim, não, não sei), observou piora na condição nutricional 

(sim, não, não sei), em relação ao humor durante a pandemia (se manteve igual, 

triste/quieto, irritado, melhorou), em relação ao sono (aumentou, diminuiu, não 

sabe), em relação ao apetite durante a pandemia (aumentou, diminuiu, não 

sabe).   

 Análise de dados  

As variáveis categóricas foram descritas pelas suas frequências absolutas e 

percentuais e as numéricas, pela média e pelo desvio padrão. O teste do qui-

quadrado foi utilizado para avaliação de diferenças estatisticamente 

significativas para as varáveis categóricas. Para variáveis numéricas foi utilizado 

o teste t de Student, quando observada a normalidade da distribuição, ou o teste 

de Mann-Whitney, quando a normalidade da distribuição não pode ser 

identificada. O teste de Kolmogorov-Smirnov foi utilizado para verificação da 

normalidade dos dados. Todas as análises foram realizadas no Statistical 

Package for the Social Sciences (SPSS) versão 23, com nível de significância 

de 0,05. 

 Aspectos éticos 

 Este trabalho foi aprovado no Comitê de Ética em Pesquisa CAEE: 

52786121.8.0000.5269 e número do Parecer: 5.069. 

 Resultados 
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 Responderam à pesquisa 75 responsáveis por crianças e adolescentes 

com FC. Observa-se que a amostra foi composta majoritariamente por mulheres 

(88%) e o gênero feminino dos responsáveis foi associado a piora do quadro 

pulmonar e/ou nutricional (p-valor 0,034). A média de idade dos responsáveis foi 

36±9.8 anos e a maioria possuía ensino médio completo (cerca de 71% da 

amostra). Se declararam pretos ou pardos, aproximadamente metade da 

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

Possuíam 3 ou menos moradores na residência 63% das famílias. Recebia 

algum benefício social 36% dos responsáveis e 25% dos responsáveis sofreram 

perda salarial ou perderam o emprego (que observamos através das demissões 

e das diminuições de carga horária e salários durante a pandemia), essas 2 

variáveis foram associadas com piora da condição pulmonar e nutricional (p-

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

Com relação aos pacientes com FC, 55% eram do sexo feminino, possuíam 

idade média de 9,6±4.6 anos e mais da metade possuía plano de saúde. Cerca 

70% dos pacientes foram diagnosticados com FC até 1 ano de idade e essa 

variável foi estatisticamente significativa pois contribuiu para manter a condição 

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

 

Tabela 1 - Características sociodemográficas do responsável e da 

criança/adolescente e sua comparação segundo a condição pulmonar e/ou 

nutricional. 
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Variáveis População total 

N=75 

Piora da 

condição 

pulmonar 

e/ou 

nutricional 

N= 33 

Manteve a 

condição 

pulmonar 

e/ou 

nutricional 

N=42 

P-Value 

Responsável     

Idade  36.79 ± 9.87 36.12 ±9,63 37.31±10,14 0,909 

Gênero - (Feminino) 66 (88%) 32 (97%) 34 (81%) 0,034 

Raça/ cor - (Preto e Pardo) 36 (48%) 18 (54,5%) 18 (42,9%) 0,295 

Escolaridade    0,683 

    Sem instrução e 

fundamental incompleto 

6 (8%) 2 (6%) 4 (10%)  

    Fundamental completo e 

médio incompleto 

16 (21%) 7(21%) 9 (21%)  

    Médio completo e 

superior incompleto 

36 (48%) 17 (52%) 19 (45%)  

    Superior Completo 17 (23%)   7 (21%) 10 (24%)  

 Presença de companheiro 

(a) 

46 (61%) 26 (62%) 25(75%) 0,131 

 Moradores da residência 

≤3 

47 (63%) 24 (57%) 23 (67%) 0,501 

Benefício Social (SIM)  27 (36%) 17 (51%) 10 (24%) 0,013 

Auxílio Emergencial 

(SIM) 

28 (37%) 13 (39%) 15 (36%) 0,744 

Trabalho (presencial) 37 (49%) 15 (45%) 22 (52%) 0,859 

Redução salário/perdeu 

emprego 

19 (25%) 15 (45%) 4 (9%) 0,001 

Criança/adolescente     

Idade - até 10 anos  49 (65%) 21 (63%) 28(66%) 0,674 

Idade de diagnóstico ≤ 1 

ano 

51 (68%) 20 (60%) 31 (74%) 0,044 

Gênero (feminino) 41 (55%) 19 (57%) 22 (52%) 0,654 

Plano de saúde (sim) 42 (56%) 17 (51%) 25 (59%) 0,488 

 

Quando perguntados sobre as medidas de prevenção da Covid-19 mais difíceis 

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

última foi associada estatisticamente com a piora da condição pulmonar e/ou 

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

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

de casa, a realização de atividade física fora de casa, a realização de exames 

em geral e no fornecimento de suplementos calóricos prescritos, estas 2 últimas  

foram variáveis que apresentaram diferença estatisticamente significativas e 

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

respectivamente). Tabela 2. 
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Sobre as dificuldades relacionadas às 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 prático e seguro. Essa variável foi 

considerada um fator protetor pois foi estatisticamente associada a manutenção 

da condição pulmonar e/ou nutricional (p-valor 0,001). Em contrapartida 

podemos inferir que os responsáveis que enfrentaram barreiras na realização do 

teleatendimento como: dificuldades no manuseio e disponibilidade de celular 

e/ou computador, problemas com a internet e dificuldade de entendimento da 

informação 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 comparação segundo a condição pulmonar e/ou nutricional.  

 

Variáveis População 

Total N=75 

Piora da 

condição 

pulmonar 

e/ou 

nutricional 

N= 33 

Manteve a 

condição 

pulmonar 

e/ou 

nutricional 

N=42 

P-value 

Medida de prevenção     

 Distanciamento Família  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 máscara 22 (29%) 9 (27%) 13 (31%) 0,860 

 Lavar as mãos frequentemente 17 (23%) 7 (21%) 6 (14%) 0,360 

 Usar álcool 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 

calórico 

24 (32%) 15 (45%) 9 (21%) 0,047 

 Fazer atividade física fora de 

casa 

31 (41%) 16 (48%) 15 (36%) 0,747 
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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 

 Difícil 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 prático e seguro 50 (66%) 14 (42%) 36 (85%) 0,001 

 

 Quando perguntados sobre alteração no humor durante a pandemia 

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

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 

alteração no padrão de sono, 44% observou mudança (aumentou ou diminui o 

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

valor 0,006). Em relação à alimentação/apetite, mais da metade (59%) observou 

mudança no padrão (aumento ou diminuição do apetite). Tabela 3 

Tabela 3- Ânimo das crianças e adolescentes durante a pandemia e sua 

comparação segundo a condição pulmonar e/ou nutricional. 

 

 

 

Discussão 

Variáveis População Total 

N=75 

Piora da 

condição 

pulmonar e/ou 

nutricional N= 

33 

Manteve a 

condição 

pulmonar 

e/ou 

nutricional 

N=42 

P-value 

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

ano de idade) foi um fator protetor da condição pulmonar e/ou nutricional das 

crianças/adolescentes durante a pandemia pela ótica dos responsáveis. 

Atualmente, todos os estados brasileiros dispõem da triagem neonatal da FC, 

pelo do teste do pezinho, dessa forma, a idade de diagnóstico tem diminuído 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 referência especializados e por equipe multidisciplinar que orienta sobre 

todos os cuidados necessários como: desempenho pulmonar e a realização de 

fisioterapia, nutrição adequada, administração de medicamentos e também em 

questões sociais e emocionais se observa a melhora dos resultados clínicos, 

otimizando o prognóstico desses pacientes(8,18).  

 Quando uma doença crônica é diagnosticada na infância passa por 

transições etárias e transformações que diz respeito aos serviços de saúde e 

seus fluxos, tomadas de decisões em relação ao cuidado, garantia de direitos e 

construções de redes que incluem a família, o hospital e a escola(19). A 

pandemia levou ao distanciamento da escola, do hospital, da família e trouxe 

uma ruptura nessa rede que integrava o cuidado das crianças e adolescentes 

com FC, e os cuidados em saúde se tornaram ainda mais responsabilidade dos 

seus responsáveis. 

 Os responsáveis do nosso estudo eram majoritariamente feminino. É 

comum na dinâmica e na organização dessas famílias as mães abrirem mão 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 doença 
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crônica pode ser uma experiência solitária, já que muitos compromissos são 

atribuídos a mãe. A centralidade das mulheres nos cuidados compreende 

questões de gênero produzidas a partir de significados culturais e subjetivos. Os 

estereotípicos que surgem ao redor desses significados influenciam na criação 

de crenças acerca do que é característico 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 vários setores produtivos e às necessárias medidas de 

distanciamento social(2). No nosso estudo inferimos que cerca de 1/4 dos 

participantes tiveram seu orçamento familiar fortemente impactados pela perda 

do emprego ou pela redução de salário durante a pandemia da Covid-19. Este 

fato e o recebimento de benefício social foram associados estatisticamente a 

piora do quadro pulmonar e/ou nutricional. Mesmo com o recebimento por 

algumas famílias dos benefícios sociais ainda não foram suficientes para 

assegurar condições econômicas adequadas, indicando a necessidade de 

reavaliação do apoio socioeconômico prestado a esses pacientes e suas 

famílias. A perda de renda dessas famílias é um fator de vulnerabilidade no 

Brasil, País com enorme desigualdade social. O fortalecimento do sistema de 

proteção social é muito importante para garantir os direitos básicos de cidadania 

e minimizar as desigualdades sociais e econômicas.  

 A perda ou redução de renda de forma repentina leva a problemas 

financeiros que facilitam a insegurança alimentar. A conservação de um estado 

nutricional adequado é imprescindível na manutenção da condição pulmonar, 

para evitar infecções e para bom prognóstico na FC. Os pacientes com FC 
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necessitam de uma taxa calórica maior por isso, se recomenda o uso de  

suplementos calóricos como coadjuvante no fornecimento de calorias e 

proteínas,  auxiliando no ganho de peso(22).Uma das dificuldades apontadas 

em nosso estudo pelos responsáveis foi no fornecimento de suplemento calórico 

implicando na piora do quadro pulmonar e/ou nutricional. Em consonância com 

nossos achados, em 2021, os centros de referência para tratamento da FC em 

todo Brasil apresentaram fornecimento irregular e escassez de medicamentos, 

vitaminas, suplementos calóricos, e outros recursos importantes para o 

tratamento dos pacientes com FC (18). 

 As associações de pais da FC durante a pandemia da Covid-19 

conseguiram via doação ou ações judiciais, fornecer  suplementos calóricos 

prescritos, insumos, produtos de higiene e alimentos para algumas famílias (23). 

No entanto, políticas públicas devem ser planejadas e executadas para que não 

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 

diminuição do número de casos no Brasil, essas medidas foram essenciais para 

conter a disseminação da Covid-19 e evitar a sobrecarga do sistema de 

saúde(24). No entanto, as crianças/adolescentes com FC e seus responsáveis 

já possuem uma rotina de tratamento exaustiva e em consequência dos efeitos 

do isolamento social as colocaram em situações mais desafiadoras, “ficar em 

casa”, por exemplo foi uma das principais dificuldades relatadas pelos 

responsáveis e foi associado com a piora do quadro pulmonar e/ou respiratório. 

Esse cenário de sofrimento emocional, com situações estressantes, tais como: 
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medo da infecção por Covid-19, frustração e tédio, falta de contato pessoal com 

amigos e familiares, alterações no humor, insônia podem afetar o bem-estar e o 

desenvolvimento dos pacientes com FC(9,25). 

 O medo é responsável por intensificar a ansiedade e para minimizar esses 

sentimentos é fundamental o apoio às necessidades psicossociais de crianças e 

adolescentes, principalmente diante da possibilidade de estresse pós-traumático 

em decorrência da pandemia de Covid-19. A sensibilidade e a habilidade técnica 

dos profissionais de saúde aliadas ao fortalecimento das redes sociais de apoio 

são essenciais para a promoção da saúde mental desses pacientes durante o 

período de transição e ressignificação do período pós-pandêmico (26). 

 Em relação ao estado de ânimo o presente estudo mostrou que alterações 

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 já possuíam problemas 

perceberam que o problema se agravou durante a pandemia(27). Alterações do 

sono exercem efeitos negativos no cotidiano, na saúde e na qualidade de vida, 

especialmente nos pacientes crônicos(27).  

 A dificuldade na realização de consultas e exames pode ser considerado 

uma das causas da piora do prognóstico de doenças crônicas (28).Em nosso 

estudo não encontramos dificuldades de atendimento nos hospitais, mas 

verificamos que as dificuldades relacionadas a realização de exames em geral 

foram associadas a piora da condição pulmonar e/ou nutricional durante a 

pandemia de Covid-19.Pacientes com FC precisam fazer vários exames para 

manter a condição de saúde e um bom prognóstico como: coleta de secreção 
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respiratória para identificação de infecção bacteriana crônica e oportunista das 

vias aéreas e como método de acompanhamento de tratamento; teste de função 

pulmonar  fundamental para avaliar o curso e a progressão da FC e detecção 

precoce de exacerbações pulmonares; a radiografia e tomografia de tórax 

utilizado para avaliar a progressão da doença e outros. Quando esses exames 

não são realizados de forma regular pode aumentar a morbimortalidade(8).  

 O teleatendimento foi uma estratégia amplamente utilizada no centro de 

referência onde realizamos a pesquisa e para aqueles que a acharam esse tipo 

de atendimento prático e seguro foi um fator protetor para a condição pulmonar 

e/ou nutricional. Alguns autores apresentaram evidências que a realização do 

teleatendimento/teleconsulta durante a pandemia se tornou uma forma para dar 

continuidade aos cuidados em saúde pela maioria dos pacientes com FC 

acompanhados no centro de referência durante a pandemia, tendo boa 

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

 O presente estudo apontou algumas dificuldades durante a realização das 

teleconsultas e estas apresentaram associação com a piora do quadro pulmonar 

e/ou nutricional. Alguns fatores como: a falta de internet estável, a 

disponibilidade de dispositivos eletrônicos com acesso à internet, conhecimento 

prévio da tecnologia utilizada, dificuldade de assimilar as informações prestadas 

pelos profissionais de saúde podem comprometer a qualidade da teleconsulta. 

O SUS foi implementado estrategicamente para disponibilizar cobertura 

universal as ações de saúde e um dos desafios da realização do teleatendimento 

é a vulnerabilidade socioeconômica do país que vive um abismo digital onde 
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cerca de 34 milhões de pessoas ainda estão desconectadas da internet e outras 

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

 Embora tenhamos bons resultados relacionados a continuidade do 

cuidado por meio do teleatendimento e o uso das tecnologias digitais auxiliando 

inclusive na modernização e atualização nos cuidados de saúde para pacientes 

com FC, ainda precisamos de mais estudos para verificar a satisfação dos 

pacientes, a eficiência e a acessibilidade a essa opção de cuidado(29). 

 

Conclusão 

  

 As crianças/adolescentes com FC além de viverem com 

comprometimentos físicos e tratamentos complexos que a doença já impõe, 

passaram por sofrimento emocional, ansiedade, medos entre outros problemas 

decorrentes do isolamento. Alterações no sono e no humor interferem 

negativamente na condição pulmonar e/ou nutricional, por isso é importante ter 

uma boa comunicação e um olhar mais atento as questões relacionadas ao 

ânimo desses pacientes.  

 O fortalecimento de políticas públicas que ampliem o acesso aos 

benefícios sociais e redes de apoio psicológico aos pacientes com FC e suas 

famílias a fim de incentivar a diminuição das iniquidades de gênero no cuidado 

e garantir suporte material e afetivo no cenário pós pandêmico é de suma 

importância para a conservação do quadro pulmonar e/ou nutricional de 

crianças/adolescentes com FC. 
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 Estratégias voltadas para o acesso e financiamento dos centros de 

referência para tratamento da FC devem ser desenvolvidas para evitar a 

escassez de medicamentos, suplementos e insumos para a realização de 

exames que são importantes para manter uma boa condição 

pulmonar/nutricional.  

 O teleatendimento foi uma ferramenta fundamental para o gerenciamento 

da FC durante a pandemia da Covid-19, sendo possível manter a continuidade 

dos cuidados mesmo com o distanciamento social, tendo grande adesão por 

parte dos pacientes e foi considerada um fator protetor para a condição pulmonar 

e/nutricional. Para se obter êxito no teleatendimento é necessário que os 

pacientes tenham acesso a tecnologias apropriadas e os profissionais de saúde 

prestem informações de fácil compreensão. 

 A pesquisa foi realizada online por ser a forma mais eficiente e segura de 

contato com os participantes no momento, mas observamos como limitações do 

estudo, restrições culturais e socioeconômicas, onde somente pessoas com 

acesso à internet e capacidade de utilizá-la puderam participar. 

 

Referências 

1. Aquino EML, Silveira IH, Pescarini JM, Aquino R, Souza-Filho JA de. 

Medidas de distanciamento social no controle da pandemia de COVID-19: 

potenciais impactos e desafios no Brasil. Ciênc Saúde Colet. 2020;2423–46.  

2. Chung CCY, Wong WHS, Fung JLF, Hong Kong RD, Chung BHY. Impact 

of COVID-19 pandemic on patients with rare disease in Hong Kong. Eur J Med 

Genet. 1o de dezembro de 2020;63(12):104062.  

3. Schwartz IVD, Randon DN, Monsores N, Moura de Souza CF, Horovitz 

DDG, Wilke MVMB, et al. SARS‐CoV‐2 pandemic in the Brazilian community of 



121 
 

 

rare diseases: A patient reported survey. Am J Med Genet C Semin Med Genet. 

setembro de 2021;187(3):301–11.  

4. Cosgriff R, Ahern S, Bell SC, Brownlee K, Burgel PR, Byrnes C, et al. A 

multinational report to characterise SARS-CoV-2 infection in people with cystic 

fibrosis. J Cyst Fibros. 1o de maio de 2020;19(3):355–8.  

5. Athanazio1 RA. Fibrose cística é um fator de risco para infecção por 

COVID-19 ou suas complicações? 2022;48(6):e20220445–e20220445.  

6. Fainardi V, Longo F, Chetta A, Esposito S, Pisi G. Sars-CoV-2 infection in 

patients with cystic fibrosis. An overview. Acta Bio-Medica Atenei Parm. 7 de 

setembro de 2020;91(3):e2020035.  

7. Ferreira DP, Gomes Júnior SC, Cardim MN, Santana NN. A percepção do 

impacto da Covid-19 na vida de crianças e adolescentes com fibrose cística. 

Interface - Comun Saúde Educ. 5 de junho de 2023;27:e220669.  

8. Athanazio RA, Silva Filho LVRF da, Vergara AA, Ribeiro AF, Riedi CA, 

Procianoy E da FA, et al. Diretrizes brasileiras de diagnóstico e tratamento da 

fibrose cística. J Bras Pneumol. junho de 2017;43(3):219–45.  

9. Colombo C, Burgel PR, Gartner S, Koningsbruggen-Rietschel S van, 

Naehrlich L, Sermet-Gaudelus I, et al. Impact of COVID-19 on people with cystic 

fibrosis. Lancet Respir Med. 1o de maio de 2020;8(5):e35–6.  

10. Rad EJ, Mirza AA, Chhatwani L, Purington N, Mohabir PK. Cystic fibrosis 

telemedicine in the era of COVID-19. JAMIA Open. abril de 2022;5(1):ooac005.  

11. Costa RLF, Costa RF, Gonçalves CP, Cohen RWF, Santana NN. 

Telemedicine of patients with cystic fibrosis during the COVID-19 pandemic. Rev 

Paul Pediatr [Internet]. 2 de maio de 2022 [citado 19 de maio de 2022];40. 

Disponível em: 

http://www.scielo.br/j/rpp/a/CQKqBt597CYCVmr9Smqz8qN/?lang=en 

12. Alpino T de MA, Santos CRB, Barros DC de, Freitas CM de. COVID-19 e 

(in)segurança alimentar e nutricional: ações do Governo Federal brasileiro na 

pandemia frente aos desmontes orçamentários e institucionais. Cad Saúde 

Pública [Internet]. 2 de setembro de 2020 [citado 14 de junho de 2022];36. 



122 
 

 

Disponível em: 

http://www.scielo.br/j/csp/a/JfJpwMh9ZDrrsM9QG38VnBm/?lang=pt 

13. Ferreira DP, Chaves CRM de M, Costa ACC da. Adesão de adolescentes 

com fibrose cística a terapia de reposição enzimática: fatores associados. Ciênc 

Saúde Coletiva. 25 de novembro de 2019;24:4717–26.  

14. Peterson ML, Jacobs DR, Milla CE. Longitudinal changes in growth 

parameters are correlated with changes in pulmonary function in children with 

cystic fibrosis. Pediatrics. setembro de 2003;112(3 Pt 1):588–92.  

15. Guia de Vigilância Epidemiológica Covid-19: Emergência de Saúde 

Pública de Importância Nacional pela Doença pelo Coronavírus 2019 — 

Ministério da Saúde [Internet]. [citado 12 de julho de 2023]. Disponível em: 

https://www.gov.br/saude/pt-br/coronavirus/publicacoes-tecnicas/guias-e-

planos/guia-de-vigilancia-epidemiologica-covid-19/view 

16. Covid-19 Casos e Óbitos [Internet]. [citado 12 de julho de 2023]. 

Disponível em: https://infoms.saude.gov.br/extensions/covid-19_html/covid-

19_html.html 

17. Vendrusculo1 FM, Donadio1 MVF, Pinto1 LA. Conquistas em relação à 

sobrevida de pacientes com fibrose cística no Brasil. 2021;47(2):e20210140–

e20210140.  

18. Procianoy1 2, Neto2 3, Ribeiro2 4. Assistência ao paciente em centros de 

fibrose cística: análise do mundo real no Brasil. 2023;49(1):e20220306–

e20220306.  

19. Moreira MCN, Gomes R, Sá MRC de, Moreira MCN, Gomes R, Sá MRC 

de. Doenças crônicas em crianças e adolescentes: uma revisão bibliográfica. 

Ciênc Amp Saúde Coletiva. julho de 2014;19(7):2083–94.  

20. Jessup M, Parkinson C. “All at sea”: the experience of living with cystic 

fibrosis. Qual Health Res. março de 2010;20(3):352–64.  

21. Afonso SBC, Gomes R, Mitre RM de A. Narrativas da experiência de pais 

de crianças com fibrose cística. Interface - Comun Saúde Educ. 18 de setembro 

de 2015;19:1077–88.  



123 
 

 

22. Colombo C, Nobili RM, Alicandro G. Challenges with optimizing nutrition 

in cystic fibrosis. Expert Rev Respir Med. junho de 2019;13(6):533–44.  

23. AssociAÇÃO: saiba mais sobre o trabalho da InspirAR [Internet]. Unidos 

pela Vida. 2021 [citado 10 de junho de 2021]. Disponível em: 

https://unidospelavida.org.br/conhecainspirar/ 

24. Szwarcwald CL, Souza Júnior PRB de, Malta DC, Barros MB de A, 

Magalhães M de AFM, Xavier DR, et al. Adesão às medidas de restrição de 

contato físico e disseminação da COVID-19 no Brasil. Epidemiol E Serviços 

Saúde. 6 de novembro de 2020;29:e2020432.  

25. Binotto BT, Goulart CMT, Pureza J da R. PANDEMIA DA COVID-19: 

indicadores do impacto na saúde mental de adolescentes. Psicol E Saúde Em 

Debate. 4 de outubro de 2021;7(2):195–213.  

26. Gadagnoto TC, Mendes LMC, Monteiro JC dos S, Gomes-Sponholz FA, 

Barbosa NG. Repercussões emocionais da pandemia da COVID-19 em 

adolescentes: desafios à saúde pública. Rev Esc Enferm USP [Internet]. 29 de 

abril de 2022 [citado 20 de maio de 2022];56. Disponível em: 

http://www.scielo.br/j/reeusp/a/MHXNTrCLNTmSLpg5TdcrGqM/?lang=pt 

27. Barros MB de A, Lima MG, Malta DC, Szwarcwald CL, Azevedo RCS de, 

Romero D, et al. Relato de tristeza/depressão, nervosismo/ansiedade e 

problemas de sono na população adulta brasileira durante a pandemia de 

COVID-19. Epidemiol E Serviços Saúde. 24 de agosto de 2020;29:e2020427.  

28. Borges KNG, Oliveira RC, Macedo DAP, Santos J do C, Pellizzer LGM. O 

IMPACTO DA PANDEMIA DE COVID-19 EM INDIVÍDUOS COM DOENÇAS 

CRÔNICAS E A SUA CORRELAÇÃO COM O ACESSO A SERVIÇOS DE 

SAÚDE. Rev CIENTÍFICA Esc ESTADUAL SAÚDE PÚBLICA GOIÁS CÂNDIDO 

SANTIAGO. 17 de novembro de 2020;6(3):e6000013–e6000013.  

29. Peckham D, Spoletini G. Impact of Digital Technologies on Clinical Care 

for Adults with Cystic Fibrosis. Semin Respir Crit Care Med. abril de 

2023;44(2):217–24.  



124 
 

 

30. Lisboa KO, Hajjar AC, Sarmento IP, Sarmento RP, Gonçalves SHR. A 

história da telemedicina no Brasil: desafios e vantagens. Saúde E Soc. 20 de 

fevereiro de 2023;32:e210170pt.  

  

CAPÍTULO 7 – CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 

  Este trabalho deixa a necessidade de se continuar refletindo e estudando 

sobre as consequências das restrições impostas pela pandemia da Covid-19, 

haja vista a intensificação de dificuldades já vividas pelas crianças e 

adolescentes com FC em decorrência das mudanças abruptas em suas rotinas 

de cuidados em saúde pelas medidas de contenção da pandemia, além de 

fatores adicionais como o medo, incertezas e desgastes físicos e psicológicos. 

 O artigo “Fatores relacionados com a mudança da condição pulmonar 

e/ou nutricional das crianças e adolescentes com fibrose cística durante a 

pandemia da Covid-19” conseguiu demonstrar que as alterações no sono e no 

humor podem interferir nas condições de saúde de crianças e adolescentes com 

FC. Desta forma, é indispensável que os profissionais de saúde tenham um olhar 

mais atento a questões relacionadas ao ânimo desses pacientes e, para isso, 

uma boa comunicação entre a equipe multiprofissional, pacientes e seus 

responsáveis é fundamental, além de contínuo e indispensável fortalecimento 

das redes de apoio (familiar, amigos, escolar, ONGs, hospitalar). 

 Os dados levantados também permitiram realizar inferências a respeito 

de soluções adotadas pelo centro de referência e manutenção de 

acompanhamento mínimo dos pacientes. O teleatendimento por exemplo, se 

mostrou uma ferramenta fundamental para o gerenciamento da FC durante a 

pandemia da Covid-19, sendo possível manter a continuidade dos cuidados 
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mesmo com o distanciamento social. Mesmo havendo adesão deste serviço por 

parte dos pacientes e profissionais de saúde, foram relatadas dificuldades 

durante o teleatendimento como: acesso à internet de qualidade, disponibilidade 

de dispositivos eletrônicos com internet, falta de capacitação prévia para a 

utilização dos mesmos e incompreensão das informações prestadas pelos 

profissionais de saúde. 

 A prática do teleatendimento no período pós pandêmico é visto com 

entusiasmo por alguns profissionais de saúde. Entretanto, é fundamental durante 

as consultas de acompanhamento de pacientes com FC a avaliação da 

composição corporal, a ausculta pulmonar entre outros exames físicos para um 

bom prognóstico da doença, portanto, a realização da consulta remotamente 

deverá ser avaliada individualmente de acordo com o estado clínico do paciente.  

 A perda de renda e falta de suplementação calórica também foram 

identificados como fatores relevantes durante a análise dos dados. Estes itens 

têm potencial de interferir nas condições de saúde de crianças e adolescentes 

com FC e, por isso, a garantia de apoio financeiro às famílias de pacientes com 

FC em situação de maior vulnerabilidade é de extrema importância para que não 

ocorra restrição na aquisição de alimentos e suplementos calóricos, prevenindo 

assim a desnutrição.  

 Além destas questões, o artigo “A percepção do impacto da COVID-19 na 

vida de crianças e adolescentes com fibrose cística” possibilitou, devido sua 

abordagem qualitativa, aprofundar questões como o sentimento de desamparo 

e despreparo com os cuidados domiciliares que os responsáveis por crianças e 
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adolescentes com FC relataram. Estratégias de apoio e cuidado para pacientes 

com FC em conjunto com a atenção primária de saúde e outras instituições de 

saúde (fora do centro de referência) devem ser desenvolvidas, pois ao longo da 

pesquisa se observou que mesmo com as consultas sendo realizadas conforme 

o preconizado pelas diretrizes clínicas de tratamento da FC ( a cada 3 meses 

para pacientes basais) no centro de referência, havendo pequeno atraso na 

periodicidade devido a pandemia, muitos responsáveis e pacientes se sentiram 

inseguros em relação aos cuidados em saúde. Partindo desses achados outros 

estudos podem ser realizados para se aprofundarem nesta questão. 
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RESUMO: A fibrose cística é uma doença genética hereditária caracterizada por 

uma mutação no gene CFTR e pela disfunção da sua proteína correspondente, 

assim como pelo acometimento multissistêmico. O tratamento que anteriormente 

visava a redução dos sintomas e complicações decorrentes da doença, hoje vem 

sendo proposto novas abordagens terapêuticas, como as que atuam diretamente 

na proteína CFTR defeituosa ou de reparo pontual do gene mutado. Este estudo 

traz uma revisão crítica, com o objetivo discutir as novas opções de tratamento 

para fibrose cística e os seus desafios de implementação, além das perspectivas 

acerca da terapia gênica. 

PALAVRAS CHAVES: Fibrose Cística; CFTR; Terapia Gênica. 

 

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- INTRODUÇÃO 

Os pacientes diagnosticados com Fibrose Cística (FC) apresentam uma 

mutação no gene que codifica um regulador de condutância transmembrana da 

fibrose cística (CFTR), responsável por regular o canal de cloreto presente em 

muitas células epiteliais e no sangue. As mutações causadas nesse gene 

desencadeiam o desequilíbrio no transporte de íons, como cloro, sódio e água, 
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causando disfunções como infecção e inflamação pulmonar crônica, obstrução 

gastrointestinal, infertilidade masculina, insuficiência hepática e pancreática 

(ATHANAZIO et al., 2017; BOUCHER, 2002). 

O diagnóstico clínico se baseia nos sintomas respiratórios crônicos, 

pneumonias recorrentes e sinais de insuficiência pancreática exócrina. Enquanto 

o laboratorial consiste no doseamento da tripsina imunorreativa, que é realizado 

após o nascimento (preferencialmente do 2º ao 6º dia) através do teste do 

pezinho, assim como pelo teste do suor que verifica a concentração de eletrólitos 

ou então pelo teste genético à nível molecular (SANTOS et al., 2005). 

Quanto mais precoce for o diagnóstico, melhor será o prognóstico do 

paciente, pois possibilita a intervenção preventiva das complicações. Dados 

nacionais apontam que a fibrose cística afeta 1 a cada 10 mil brasileiros e em 

2017 havia cerca de seis mil pacientes com essa doença (REBRAFC, 2017). 

Apesar de ainda não ter cura, nas últimas décadas, diversos avanços no 

diagnóstico e tratamento da FC mudaram radicalmente o prognóstico, com 

aumento significativo da sobrevida e qualidade de vida (ATHANAZIO et al., 

2017). 

2- METODOLOGIA 

Trata-se de um estudo de revisão crítica com o objetivo de discutir as 

novas opções de tratamento para fibrose cística e as perspectivas acerca da 

terapia gênica. A busca foi realizada nas bases de dados eletrônicas MEDLINE, 

LILACS, PUBMED e SciELO. Foram selecionados artigos publicados nos últimos 

10 anos, de 2010 a 2020, em língua inglesa ou portuguesa, localizados pelos 

descritores: fibrose cística, CFTR e terapia gênica. A localização dos termos e a 

estratégia de busca foram baseados nos descritores em ciências da saúde 

(DeCS). 

3- REFERENCIAL TEÓRICO 

3.1- ASPECTOS GENÉTICOS E FISIOPATOLÓGICOS  

Por se tratar de uma doença genética e com padrão de herança 

autossômica recessiva, os pais portadores (heterozigotos, assintomáticos ou 

não) possuem 25% de chance de transmitir o gene mutado aos seus filhos, em 
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cada gestação  (CYSTIC FIBROSIS GENOTYPE-PHENOTYPE CONSORTIUM, 

1993). Em 1989, o gene CFTR foi identificado pela primeira vez no braço longo 

do cromossomo 7 (KEREM et al., 1989), responsável por codificar uma proteína 

com 1480 aminoácidos, a qual forma uma estrutura modular composta por duas 

porções que transpõem a membrana e revestem o canal, e por dois domínios 

citoplasmáticos de ligação de nucleotídeos que se ligam ao ATP, além de um 

domínio regulatório no interior da célula dependente de AMPc (DEVLIN et al., 

2002). 

O CFTR é expresso em células epiteliais de tecidos com funções 

exócrina, como por exemplo, pele, pulmão, pâncreas, glândulas sudoríparas, 

fígado, intestino grosso, testículo, ductos deferentes e biliares (O’SULLIVAN; 

FREEDMAN, 2009; ROSA et al., 2008). Nas glândulas sudoríparas esta 

deficiência do canal de cloro acarreta uma elevação das concentrações de 

cloreto e sódio no suor. Nas vias aéreas ocorre uma redução da secreção do 

cloro e uma elevação da reabsorção do sódio e água, levando a desidratação da 

mucosa de revestimento das células epiteliais, diminuição da ação mucociliar e 

obstrução das vias aéreas, devido ao muco espesso (ROBBINS et al., 2005). A 

perda da função pancreática é progressiva, cerca de 90% dos pacientes com FC 

apresentam insuficiência pancreática exócrina. O bloqueio dos canalículos 

pancreáticos por tampões mucosos dificulta a liberação das enzimas para o 

duodeno, acarretando má digestão, dificuldade de absorção de gorduras, 

proteínas e carboidratos, causando diarreia crônica, , distensão abdominal, 

deficiência de vitaminas lipossolúveis, baixo ganho de peso e desnutrição 

(CASTELLANI; ASSAEL, 2017; ROSA et al., 2008). 

Desde a identificação do CFTR, já foram identificadas 2.090 mutações 

(“Cystic Fibrosis Mutation Database”, 2020), sendo que a maior parte delas 

envolve a alteração de apenas uma das bases de nucleotídeo do DNA. Cerca 

de 200 mutações foram caracterizadas em termos de risco de doença. Essa 

grande quantidade de mutações desencadeia uma diversidade de fenótipos 

clínicos, além disso outros fatores genéticos, celulares, ambientais que ainda 

são desconhecidos podem influenciar no curso da doença e na resposta de cada 

paciente ao tratamento (DE BOECK; AMARAL, 2016) . No entanto, a mutação 

mais frequente, é causada pela deleção de três nucleotídeos no gene, 
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acarretando a ausência de um único aminoácido, a fenilalanina, na posição 508 

da proteína CFTR. Essa mutação, conhecida como F508del, não permite que a 

proteína afetada se enrole e se insira corretamente na membrana plasmática 

(COONEY; MCCRAY; SINN, 2018). 

As mutações são classificadas de acordo com as alterações que 

produzem na função ou na expressão da proteína, conforme ilustrado na figura 

1. As mutações de classe I não tem produção da proteína. As mutações de 

classe II codificam uma proteína estruturalmente anormal, que não atinge a 

superfície celular, a mutação mais comum na FC, F508del, pertence a esse 

grupo. A mutação de classe III atinge a superfície celular, mas os canais ficam 

fechados. As mutações de classe IV causam uma diminuição na condutância 

iônica através do canal. As mutações de classe V possuem pouca CFTR na 

superfície celular, tendo sua função reduzida. Mutações de classe VI são 

proteínas menos estáveis e com vida média reduzida (QUINTANA-GALLEGO; 

DELGADO-PECELLÍN; CALERO ACUÑA, 2014). 

 

 

Figura 1: classes de mutações do CFTR. Categorias de mutações CFTR com mutações, 
resultando em: nenhuma síntese (classe I), processamento defeituoso (classe II), regulação 
bloqueada (classe III), condutância deficiente (classe IV), quantidade de proteína CFTR reduzida 
(classe V), proteína com menor tempo de vida (classe VI). Fonte: (QUINTANA-GALLEGO; 
DELGADO-PECELLÍN; CALERO ACUÑA, 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 

complicações decorrentes da doença, por isso baseia-se na prevenção das 

infecções respiratórias, na otimização da função pulmonar, no tratamento da 

insuficiência pancreática, na promoção e na conservação de um estado 

nutricional adequado (ROSA et al., 2008). 

As diretrizes terapêuticas estão descritas no Protocolo Clínico para 

Tratamento (PCDT) da FC, regulamentado por meio da Portaria Conjunta Nº08, 

de 15 de agosto de 2017. Os PCDT são os documentos oficiais do sistema único 

de saúde (SUS) para estabelecer os critérios para o diagnóstico e tratamento de 

uma doença ou agravo à saúde. A elaboração e atualização dos PCDT são 

baseadas em evidências científicas e analisa os critérios de eficácia, segurança, 

efetividade e custo-efetividade das intervenções em saúde recomendadas 

(BRASIL., 2017). 

Para o tratamento da insuficiência pancreática exócrina é preconizado o 

uso das enzimas pancreáticas para facilitar a digestão e absorção das dietas 

ricas em gorduras e do uso de vitaminas lipossolúveis, a fim de manter um bom 

estado nutricional. Para fluidificar o escarro e promover a hidratação de 

superfície das vias aéreas usa-se nebulização com solução salina hipertônica 

concomitantemente com a alfadornase que atua clivando a molécula do DNA 

que constitui o escarro, promovendo assim um sinergismo e a melhora da 

obstrução crônica das vias aéreas. Os antibióticos são utilizados como profilaxia 

e tratamento das infecções pulmonares, baseado na colonização bacteriana 

presente no paciente. Enquanto os broncodilatadores são utilizados para 

melhorar o fluxo respiratório e facilitar o mecanismo de depuração do muco nas 

vias aéreas (CASTRO; FIRMIDA, 2011). 

A doença pulmonar é a manifestação 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 

presença do muco espesso, da infecção bacteriana e da inflamação, por isso se 

faz necessário o desenvolvimento de terapias mucolíticas, anti-inflamatórias e 

anti-infecciosas, principalmente para os pacientes em estágios mais avançados 

(BELL et al., 2020). Com o diagnóstico sendo realizado mais precocemente e 
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com a ampliação do tratamento, principalmente quando realizado em centros de 

referência, o prognóstico da FC mudou radicalmente, nas últimas 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 condutância transmembrana, 

e assim melhorasse a compreensão da fisiopatologia e das relações entre 

genótipo-fenótipo da FC. Tais avanços foram impulsionados pelo crescente 

aperfeiçoamento na área da engenharia genética, que auxiliaram na 

classificação das mutações e no desenvolvimento de terapias direcionadas aos 

defeitos produzidos pelo gene mutado (BELL et al., 2020). 

Os moduladores da CFTR atuam na causa da doença e não apenas nos 

sintomas, são direcionados para algumas mutações específicas do gene. As 

novas drogas moduladoras atuam na função da proteína CFTR defeituosa 

produzida pelo  CFTR na FC, agindo como potencializadores, quando aumentam 

a expressão da proteína da membrana plasmática de classe III, IV e V, ou como 

corretores quando interferem no processamento proteico e resultam no aumento 

da expressão da proteína na superfície apical das células de classes I e II 

(ATHANAZIO et al., 2017).  

Esses moduladores da CFTR têm como um dos objetivos bloquear uma 

série de eventos que levam à doença pulmonar progressiva, o efeito desses 

medicamentos duram enquanto estiverem no organismo, geralmente com 

duração 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 disponíveis: Ivacaftor (Kalydeco®), Lumacaftor/Ivacaftor 

(Orkambi ®), Tezacaftor/Ivacaftor (Symdeko®) e 

Elexacaftor/Ivacaftor/Tezacaftor (Trikafta™). Todos são específicos para 

determinadas mutações, conforme descrito a seguir. 
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O Ivacaftor (Kalydeco®) foi o primeiro medicamento modulador da 

proteína CFTR a obter registro de comercialização. Nos Estados Unidos, 

Canadá e União Europeia foi aprovado em 2012, enquanto no Brasil só em 2018 

recebeu aprovação pela ANVISA (Agência Nacional de Vigilância Sanitária) 

(BRASIL.,2018a). Esse medicamento é classificado como um potencializador, 

pois se liga à CFTR defeituosa que se encontra na superfície celular, sendo 

responsável por abrir o canal de cloreto e mantê-lo aberto. Tal ação permite que 

o cloreto flua e regule a quantidade de água na superfície celular, as secreções 

mais fluidas amenizam os sintomas da doença. Dentre os benefícios estão a 

redução dos níveis de cloreto no suor, melhora do VEF1 (volume expiratório 

forçado no primeiro segundo), diminuição das exacerbações pulmonares, ganho 

ponderal e melhora da qualidade de vida. Como efeito adverso foram descritos: 

cefaleia, tosse, infecção do trato respiratório superior, congestão nasal, dor 

abdominal, diarreia, náuseas e tonturas (DAVIES et al., 2013; RAMSEY et al., 

2011).  

Inicialmente o Ivacaftor foi estudado em pacientes com a mutação G551D 

(classe III), mas seu uso também foi aprovado para outras mutações como: 

G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N, S549R e 

R117H22. Antes do início do tratamento, tais mutações são confirmadas por 

meio de testes genéticos e o seu uso é 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 possível, os pacientes foram atraídos a participar de novos 

ensaios clínicos com outros moduladores da CFTR, e assim outros 

medicamentos passaram a ser aprovados (BELL et al. 2020). 

A associação Ivacaftor/Lumacaftor (Orkambi ®) é uma terapia combinada 

(potencializador/corretor) desenvolvida para pacientes com as duas cópias da 

mutação F508del, os quais geralmente desenvolvem a forma mais grave da 

doença, pois eles possuem pouca ou nenhuma proteína CFTR em suas células. 

O Lumacaftor ajuda a proteína CFTR a ficar no formato correto, ao mantê-la na 

superfície celular por mais tempo. Como a maior parte das proteínas CFTR não 

conseguem uma abertura suficiente que permita o fluxo dos íons de cloreto, o 

Ivacaftor foi adicionado com o objetivo de agir como um potencializador e permitir 
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que o acesso permaneça aberto, assim o cloreto flui de forma adequada (BOYLE 

et al., 2014). 

O Orkambi ® demonstrou uma redução na ocorrência de exacerbações 

pulmonares, com uma pequena melhora no VEF1 e na função pulmonar, assim 

como diminuiu o número de internações e foi observado melhorias nas 

avaliações nutricionais em pacientes homozigotos, mas sem efeitos 

significativos para os heterozigotos compostos por outras mutações conjugadas 

ao F508del. Os efeitos adversos encontrados foram: náusea, diarreia, erupção 

cutânea, cansaço 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 avaliação junto com o medicamento Kalydeco® a 

CONITEC (Comissão Nacional de Incorporação de Novas Tecnologias) no final 

de 2019 e ainda está em análise, por isso não estão disponíveis no SUS 

(CONITEC., 2020). 

A associação Tezacaftor/Ivacaftor (Symdeko®) possui um corretor que 

age da mesma maneira que o lumacaftor, porém aparentemente com menos 

efeitos colaterais e menos interações medicamentosas. Pode ser usado por 

pessoas com 6 anos ou mais, homozigotas para a mutação F508del e 

heterozigotos para a variante F508del, em combinação com uma das 26 

mutações específicas que responda aos ingredientes ativos do Symdeko®. Nos 

ensaios clínicos foi observado aumento no VEF1, diminuição das exacerbações 

pulmonares e melhoria do índice de massa corporal. Foram encontrados os 

seguintes efeitos adversos: cefaleia, náusea, tontura e congestão nasal 

(TAYLOR-COUSAR et al., 2017). O registro de aprovação pela ANVISA saiu em 

janeiro de 2020 e atualmente pode ser comercializado no Brasil (ANVISA., 

2020).  

A associação Elexacaftor/Ivacaftor/Tezacaftor é uma terapia combinada 

com 3 moduladores de CFTR. O elexacaftor e o tezacaftor são corretores de 

CFTR, eles auxiliam a proteína CFTR defeituosa, para que ela possa se mover 

e se fixar na superfície celular. Uma vez que a proteína CFTR atinge a superfície 

celular, o ivacaftor facilita a abertura do canal para que o cloreto e o sódio fluam 

normalmente pela célula. (MIDDLETON et al., 2019). Os efeitos adversos mais 
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observados nos ensaios clínicos foram: dor de cabeça, diarreia, infecção do trato 

respiratório superior e erupção cutânea (RIDLEY; CONDREN, 2020). 

Após 20 anos de desenvolvimento a associação 

Elexacaftor/Ivacaftor/Tezacaftor (Trikafta™) foi aprovada pela agência 

reguladora de alimentos e medicamentos dos Estados Unidos (FDA, do inglês 

Food and Drug Administration), no dia 21/10/19, para pacientes com fibrose 

cística maiores de 12 anos, que tenham pelo menos uma mutação F508del 

(FDA.,2019). No Brasil ainda não é comercializado por necessitar da aprovação 

da ANVISA, após a realização de uma forte campanha organizada pelas 

associações de apoio a FC nas mídias 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 função da 

proteína CFTR F508del na superfície celular. Os pacientes que fizeram uso 

deste medicamento apresentaram melhora nos sintomas respiratórios, redução 

do nível de sal no suor, além de melhora no estado nutricional. Inclusive a 

eficácia demonstrada em ensaios clínicos supera as terapias atualmente 

disponíveis relacionadas à função pulmonar, redução do cloreto no suor e 

redução das exacerbações pulmonares. (MIDDLETON et al., 2019; RIDLEY; 

CONDREN, 2020). Atualmente um ensaio clínico de fase 3 está sendo realizado 

para avaliar a segurança, tolerabilidade, eficácia e efeitos biológicos do 

Trikafta™ em crianças de 6 a 11 anos, a fim de melhorar e preservar a função 

pulmonar desde o início da vida (VERTEX PHARMACEUTICALS 

INCORPORATED, 2020). 

3.3 - DESAFIOS PARA INSERÇÃO DAS NOVAS TECNOLOGIAS NO SUS 

O aumento dos gastos públicos, no Brasil, deve-se, em parte, à 

incorporação de novas tecnologias ao SUS, que podem ser definidas como 

medicamentos, vacinas, produtos, procedimentos e sistemas desenvolvidos 

para resolver algum problema de saúde e melhorar a qualidade de saúde. 

(SOUZA; SOUZA; LISBOA, 2018). Antes de ser incluído e distribuído pelo SUS 

o medicamento tem que passar por uma série de avaliações que demandam 

muito tempo. 
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Para o fornecimento de um medicamento no Brasil é necessário obter 

registro junto à Anvisa, para validação dos dados de qualidade, eficácia e 

segurança, com as respectivas responsabilidades do fabricante, além do 

monitoramento pós-comercialização (Farmacovigilância). A Anvisa é uma 

autoridade de referência que está alinhada com outras agências internacionais, 

fortalecendo os padrões regulatórios, para que todos os medicamentos tenham 

qualidade, segurança e eficácia (NISHIOKA; SÁ, 2006). 

Após o registro pela ANVISA, é necessário passar pela câmara de 

regulação de mercados de medicamentos (CMED – Lei nº 10.742/2003), que é 

uma câmara interministerial, responsável pela regulação econômica do mercado 

de medicamentos no Brasil cujo trabalho executivo é realizado pela Anvisa. A 

CMED estabelece limites para preços dos medicamentos, adota regras que 

estimulam a concorrência no setor, monitora e fiscaliza a comercialização(DIAS; 

SANTOS; PINTO, 2019). A aprovação do medicamento para comercialização 

pela ANVISA garante apenas que o produto possa ser adquirido para compra no 

país. No entanto, isso não quer dizer que será disponibilizado de forma gratuita 

e universal aos pacientes.  

Para que seja disponibilizado pelo SUS é necessário que seja avaliado e 

aprovado pela CONITEC, órgão responsável pela avaliação de novas 

tecnologias em saúde e incorporação no SUS, que tem a função de assessorar 

o ministério da saúde não só na inclusão de novos medicamentos, mas também 

na produção de protocolos clínicos e diretrizes terapêuticas (CAETANO et al., 

2017). Tal processo de padronização e de inclusão requer análises técnico-

científicas a partir das melhores evidências disponíveis, acompanhadas por 

estudos de impacto orçamentário, recomendando a incorporação ao SUS de 

medicamentos eficazes, seguros e com melhor custo-efetividade do que as 

alternativas já oferecidas (BRASIL., 2018c). 

O processo de incorporação de tecnologias no sistema de saúde é 

permeado pelo interesse de vários grupos, como: profissionais de saúde, 

serviços de saúde, instituições financiadoras, produtores das tecnologias, 

políticos, associações de pacientes, entre outros que podem influenciar a 

tomada de decisão dos órgãos competentes (SCHEFFER, 2008). Como até o 

momento nenhum modulador da CFTR foi aprovado pela CONITEC, eles não 
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são fornecidos pelo SUS, o que restringe o aceso aos pacientes com maior poder 

aquisitivo, dado o alto custo desses medicamentos. 

Alguns países discutem a incorporação de uma nova tecnologia no campo 

doutrinário do direito (MACHADO et al., 2011). No Brasil, devido ao processo 

moroso de aprovação pelos órgãos competentes, muitas vezes o acesso a 

determinados medicamentos é viabilizado somente através da judicialização. 

Observa-se inclusive que o fato de um medicamento possuir um número elevado 

de demandas judiciais pode influenciar indiretamente no seu processo de 

incorporação ao SUS (SOUZA; SOUZA; LISBOA, 2018). 

Frente ao alto custo dos moduladores da CFTR, o tratamento somente 

deve ser prescrito baseado no genótipo do CFTR a fim de se ter êxito no 

tratamento, pois a resposta é personalizada ao indivíduo. Além disso, o governo 

e a indústria farmacêutica devem priorizar parcerias que discutam os custos e 

os benefícios das terapias disponíveis, assim como os profissionais de saúde, 

os pacientes, os familiares, as organizações não governamentais e os 

pesquisadores devem discutir sobre a implementação de políticas públicas de 

acesso e adesão ao tratamento, visando ao mesmo tempo uma terapia eficaz e 

com custos reduzidos, já que são tratamento de longo prazo (MARSON,2020). 

3.4 - PERSPECTIVAS DA TERAPIA GÊNICA PARA A FIBROSE CÍSTICA 

Concebe-se por terapia gênica a possibilidade de restaurar a função de 

um gene, através da inserção de cópias de genes em células específicas do 

paciente, como alternativa para o tratamento de doenças causada por mutações 

herdadas ou adquiridas ao longo da vida (GINTER, 2000). O método mais 

utilizado é 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 último mais eficiente (MISRA, 

2013). 

Desde a descoberta do gene que causa a fibrose cística  (KEREM et al., 

1989), essa tem se tornado um alvo terapêutico de muitas pesquisas a fim de se 

desenvolver um sistema de transferência gênica viável, como o vírus adeno-

associado (AAV), o adenovírus e as formulações de lipossomas não virais, mas 

até o momento não alcançaram os avanços clínicos esperados que esta 
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abordagem oferece (COONEY; MCCRAY; SINN, 2018; GRIESENBACH; 

PYTEL; ALTON, 2015). Desde o primeiro ensaio clínico em pacientes com FC 

(ZABNER et al., 1993), muitos outros foram aplicados sem conseguir uma cura 

eficaz; limitando-se a poucos benefícios clínicos. Um que conseguiu estabilizar 

a função pulmonar dos pacientes de forma segura e eficaz, contudo de efeito 

modesto, foi um ensaio clínico duplo-cego, randomizado, placebo-controlado de 

12 meses, no qual administraram nove doses de um complexo não-viral do gene 

CFTR via lipossomas catiônicos (ALTON et al., 2015). Como também, já foram 

realizados ensaios pré-clínicos e clínicos direcionados na administração de vetor 

viral e não-viral, os quais apresentaram pequenos avanços, e ainda são 

necessários agentes de transferência genética mais potentes (ALTON et al., 

2017; GUGGINO; CEBOTARU, 2017; KLINK et al., 2004).  

Dentre os desafios da terapia gênica está em produzir vetores com baixa 

citotoxicidade e imunogenicidade. Pois, o vetor além de ser eficiente na liberação 

do gene, precisa produzir uma quantidade suficiente para que possa ser 

disponibilizado em grande escala no organismo sem que gere reações alérgicas 

ou processos inflamatórios. Já que na maior parte dos casos, espera-se que as 

funções normais sejam restabelecidas ao corrigir as deficiências ou os efeitos 

nocivos, e o vetor passe a expressar o gene por toda a vida do paciente 

(GARDLÍK et al., 2005; MISRA et al., 2013). Contudo, quando há necessidade 

de administrações contínuas devido a renovação das células-alvo, das defesas 

sistêmicas e locais nas vias aéreas, pode levar a formação de anticorpos 

neutralizantes. Outra opção, com menor resposta imunológica, seria os vetores 

não virais, no entanto alguns estudos apontam que possuem menor eficiência 

de transdução (BOYD., 2006; SUEBLINVONG et al., 2007). 

Tais tecnologias tem-se revelado consideravelmente mais difícil do que 

inicialmente se esperava, para o tratamento da FC. Embora exista pontos fortes 

e fracos em vetores virais e não virais, o maior desafio está em desenvolver 

vetores capazes de transpor a barreira mucociliar que reveste as vias aéreas do 

pulmão, o que torna a transferência genética mais ineficaz nesse tecido 

comparado aos outros (HART E HARRISON, 2017). Existe uma série de 

barreiras que inicialmente evoluíram para nos proteger de vírus, bactérias e 

outras partículas inaladas, como as extracelulares representadas pelo muco, a 
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depuração mucociliar e as proteínas glicocálice, as quais cumprem a sua função 

inicial e limitam o acesso dos agentes de transferência genética às células 

pulmonares. Além disso, existe a resposta imune humoral e celular dirigidas 

contra o agente de transferência genética ou produto transgênico, as quais por 

sua vez limitam a expressão gênica. Estes tornam-se obstáculos significativos 

na eficiência da terapia gênica, especialmente para os vetores não virais 

(GRIESENBACH, DAVIES, ALTON, 2016; MAULE, AROSIO, CERESETO, 

2020).  

Entretanto, com a descoberta das células-tronco embrionárias humanas 

e das células-tronco pluripotentes induzidas (em inglês, induced Plupotent Stem 

Cells - iPSCs), novos modelos in vitro foram desenvolvidos a fim de se estudar 

a regeneração tecidual e a modulação das doenças (THOMSON et al., 1998; 

TAKAHASHI E YAMANAKA, 2006). As iPSCs, em especial, com qualidades 

notavelmente semelhantes às células estaminais embrionárias criou-se uma 

nova e valiosa fonte de células pluripotentes para a descoberta de 

medicamentos, de terapia celular e pesquisa básica. Embora a diferenciação dos 

iPSC exija desafios técnicos, a sua derivação para um epitélio de via aérea já 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 específico para o 

paciente, carregando raras mutações de CFTR.  

Com os recentes avanços da engenharia genética, são propostas novas 

perspectivas de aplicação da terapia gênica para a FC. Como por exemplo as 

tecnologias baseadas na edição genômica que exploram a função de nucleases 

programáveis para reparar mutações pontuais no genoma, pelo o uso das 

nucleases dedo de zinco (em inglês, zinc finger nucleases, ZFNs), 

meganucleases, da TALE nucleases (em inglês, transcription activator-like 

effector nucleases) e da Cas9 presente no sistema CRISPR (em inglês, clusteres 

regularly interspaced short palindromic repeats - associated 9) (HOTTA e 

YAMANAKA, 2015). Isto representa um verdadeiro avanço em relação à 

integração convencional mediado por vetores retrovirais associados a 

mutagênese insercional, silenciamento epigenético e os níveis de expressão 
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alterados impulsionados por um promotor exógeno (BUSHMAN, 2007; 

ROBERTSON et al., 1995; ICHISE et al., 2014). 

Embora essas estratégias de edição sejam incipientes, são até o 

momento a melhor ferramenta de reparo de mutações pontuais. Os primeiros a 

utilizarem as ZFNs como ferramenta de correção do gene CFTR, foi o grupo do 

pesquisador Harrison, em 2012, ao aplicarem em células derivadas de um 

paciente com a mutação homozigota do DF508 (LEE et al., 2012). Outros 

trabalhos, direcionados para o CFTR, também utilizaram essa abordagem de 

edição gênica de forma precisa e eficiente em células tronco pluripotentes 

induzidas ou iPSCs através da aplicação 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 expressão endógena do CFTR na linhagem 

celular CFBE41o-, por meio da inserção 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 fenótipo, patogênese e 

sintomas da FC são cruciais para o estabelecimento e avaliação das estratégias 

terapêuticas. A tecnologia de edição do genoma e os avanços com o CRISPR-

Cas9 apresentam soluções a terapia gênica e a produção de medicamentos 

(ROSEN et al., 2018; SEMANIAKOU et al., 2019). Claramente, estamos bem 

distantes da realidade de aplicar a terapia gênica em pacientes com fibrose 

cística, mas essas pesquisas além de se mostrarem promissoras, tem 

conseguido remanejar os obstáculos e desafios existentes. Por outro lado, ainda 

há muito trabalho a ser feito em modelos experimentais, celulares e animais, 

essenciais para os avanços na pesquisa translacional. Entretanto esses estudos 

são fundamentais para explorar todas as questões que permeiam essas 

abordagens, além de enriquecer a compreensão da doença e direcionar 

tratamentos futuros mais eficazes. 

4- CONSIDERAÇÕES FINAIS 

A sobrevida dos pacientes com FC aumentou significativamente devido à 

instituição de melhores regimes terapêuticos. Com o desenvolvimento dos 
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moduladores de CFTR, o tratamento não se limita a controlar os sintomas, sendo 

agora possível atuar na causa molecular da doença, o gene defeituoso. No Brasil 

os moduladores de CFTR tem um longo caminho a percorrer antes de serem 

incluídos nos protocolos clínicos para tratamento da FC, iniciando pela 

aprovação de comercialização pela Anvisa, depois pela avaliação da câmara de 

regulação de mercados de medicamentos e para estar disponível gratuitamente 

no SUS o medicamento deve ser aprovado também pela CONITEC. Atualmente 

os moduladores da CFTR aprovados pela Anvisa são: Ivacaftor, e as 

associações Ivacaftor/Lumacaftor e Tezacaftor/Ivacaftor, mas nenhum possui 

aprovação da CONITEC, restringindo o uso dessa classe de medicamentos. 

Apesar de todos desafios, seja de ordem financeira ou técnica, tanto a 

tecnologia de edição de genômica quanto a terapia com células-tronco 

representam um grande avanço para o tratamento direcionado de doenças com 

alta letalidade e morbidade, como a fibrose cística. Pois a possibilidade de 

corrigir mutações específicas permitirá uma maior exploração da influência dos 

modificadores genéticos sobre o fenótipo da doença. E talvez um dia seja 

possível alcançar os anseios iniciais de restaurar a expressão correta do CFTR 

em pacientes acometidos pela doença. 
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9.2 - Artigo 5- Aplicativos móveis desenvolvidos para crianças e adolescentes 

em condição  crônica de saúde: uma revisão integrativa (87). Publicado na 

Revista Interface em 2021. https://doi.org/10.1590/interface.200648. 

Aplicativos móveis desenvolvidos para crianças e adolescentes em 

condição crônica de saúde: uma revisão integrativa. 

Resumo:  

 Este artigo apresenta os resultados de uma revisão integrativa de literatura 

sobre os métodos de desenvolvimento de aplicativos móveis para crianças e 

adolescentes em condições crônicas de saúde. Foi analisada a literatura 

disponível no MEDLINE/PubMed, Web of Science, SciELO, LILACS e EMBASE, 

no período de 2010 a 2020. De 87 artigos identificados nas bases de dados, 8 

atenderam aos critérios de inclusão e qualidade. Observou-se que uso de humor, 

da gamificação, linguagem simples e visual atraente despertam o interesse e 

facilitam a utilização do aplicativo. A análise da literatura evidenciou que o 

desenvolvimento de aplicativos para crianças e adolescentes deve reconhecer 

as necessidades do usuário e incluí-lo em sua criação. Os aplicativos móveis de 
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saúde favoreceram a adesão e o autocuidado e foram importantes aliados no 

cuidado de crianças e adolescentes adoecidos cronicamente. 

Palavras chave: Aplicativos móveis. doenças crônicas. 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 móviles desarrolladas para niños y adolescentes en 

condiciones crónicas de salud: una revisión integradora. 

Resumen: 

 Este artículo presenta los resultados de una revisión bibliográfica integradora 

sobre los métodos de desarrollo de aplicaciones móviles para niños y 

adolescentes en condiciones de salud crónicas. Se analizó la literatura 

disponible en MEDLINE / PubMed, Web of Science, SciELO, LILACS y 

EMBASE, durante un período de 2010 a 2020. De 87 artículos identificados en 

las bases de datos, 8 cumplieron cumplieron los criterios de inclusión y calidad.  

Se observó que el uso del humor, la gamificación, el lenguaje sencillo y visuales 

atractivos despiertan interés y facilitan el uso de la aplicación. El análisis de la 

literatura muestra que el desarrollo de aplicaciones móviles para niños y 

adolescentes debe reconocer las necesidades del usuario e incluirlo en su 
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creación. Las aplicaciones móviles de salud favorecieron la adherencia y el 

autocuidado y fueron aliados importantes en la atención de niños y adolescentes 

con enfermedades crónicas.  

Palabras-clave: aplicaciones móviles. enfermedades crónicas. tratamiento. 
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Introdução 

 As Tecnologias da Informação e Comunicação (TICs) vêm se tornando 

uma importante ferramenta para os cuidados em saúde, por contribuírem para a 

divulgação e atualização de conhecimento e auxiliar na tomada de decisão 

clínica dos profissionais. Estas tecnologias se utilizam de dispositivos móveis 

(celulares, tablets etc.) e estão contribuindo de forma decisiva na transformação 

de como os pacientes enfrentam suas condições, no relacionamento com os 

profissionais de saúde e no autocuidado. (1,2) A Organização Mundial da Saúde 

(OMS) considera o tema tão urgente que criou um Observatório Mundial de 

Saúde Eletrônica para auxiliar na implementação da saúde eletrônica nos 

países.(3)   

 Dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicílios (PNAD), 

realizada no Brasil em 2017, verificou que cerca de 93% dos domicílios possuíam 

dispositivos móveis (4) Em uma pesquisa realizada no Brasil, verificou–se que 

86% dos entrevistados buscam na internet informações sobre a sua saúde, 

percentual este maior do que à opinião médica ou especialistas que era de 

74%.(5) 

  Observa-se um aumento expressivo e progressivo do uso da internet por 

pessoas com uma condição crônica de saúde e estes são os que mais utilizam 

a internet para informações de saúde quando comparado a outros pacientes (6). 

As condições crônicas se iniciam gradualmente, possuem prognóstico 

indeterminado e longo, e sua duração e condições clínicas variam ao longo do 
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tempo e requer cuidados contínuos, com intervenções frequentes que podem 

ser articulados através do uso de tecnologias. (5,7)  

  A ideia de que os jovens raramente ficam doentes, têm limitado a atenção 

à saúde das crianças e adolescentes e consequentemente os avanços de 

pesquisas nessa área. Além da hereditariedade, o ambiente que se vive, 

condição socioeconômica, os hábitos e estilo de vida são fatores determinantes 

e condicionantes da saúde dos indivíduos. Observa-se que os hábitos 

alimentares e de atividade física entre crianças e adolescentes têm provocado 

precocemente problemas saúde, gerando um aumento de doenças crônicas e 

transtornos mentais. (5,8,9) 

 O número de crianças e adolescentes com pelo menos uma condição 

crônica de saúde tem crescido. No Brasil, a PNAD/2008, revelou que o índice de 

doenças crônicas em crianças de 0 a 5 anos era de 9,1%, em crianças de 06 a 

13 anos era de 9,7% e em adolescentes de 14 a 19 anos o índice era de 11%. 

Em um estudo populacional realizado em São Paulo em 2013, a prevalência de 

doença crônica entre os adolescentes foi de 19,17%. A asma é a doença crônica 

mais prevalente e a diabetes mellitus é a mais incidente. (5,10) 

 A multifuncionalidade e o apoio domiciliar remoto via aplicativos móveis 

permite o aprimoramento do conhecimento e habilidades para o gerenciamento 

da doença crônica, através de lembretes para o uso de medicamentos e diários 

terapêuticos.(11) Nos últimos anos, foi possível observar um aumento de 

aplicativos móveis direcionados para este fim, os quais estão colaborando para 

a criação de um novo tipo de assistência em saúde, principalmente em locais 
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com pouco financiamento, dificuldade de acesso aos serviços de saúde e 

escassez de profissionais, no qual as informações de saúde dos usuários se 

fazem oportunas e onipresentes, reduzindo riscos e incrementando resultados 

em saúde.(2) 

 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 crianças e 

adolescentes com doenças crônicas. Esta população apresenta características 

próprias relativas à sua condição de saúde que muitas vezes impõe uma rotina 

de tratamentos, uso de tecnologias em saúde, reinternações sucessivas etc.  

 Diante destas considerações, o objetivo deste trabalho foi realizar uma 

revisão integrativa dos métodos e modelos de desenvolvimento e 

implementação de aplicativos para crianças e adolescentes com doenças 

crônicas. 

Método 

 Trata-se de uma revisão integrativa da literatura de trabalhos publicados 

em periódicos indexados nas seguintes bases de dados: MEDLINE/PubMed, 

Web of Science, SciELO, LILACS e EMBASE, no período de 2010 a 2020. A 

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

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

Base de dados Equações de busca Estudos localizados 

 
 

Pubmed/medline 

((aplicativos móveis) AND 
(doença crônica)) AND 
(tratamento) 
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((mobile application) AND 
(chronic disease)) AND 
(treatment) 
 

41 artigos 

 
 
 

Lilacs 

Aplicativos móveis [Palavras] 
AND doença crônica 
[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 
índices] and doença crônica 
[Todos os índices] and 
tratamento [Todos os 
índices] 
 
mobile application [Todos os 
índices] and chronic disease 
[Todos os índices] 

 
 
 

0 artigos 

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

years. 

 

 A revisão integrativa tem por objetivo reunir estudos sobre um 

determinado tema integrando opiniões, conceitos ou ideias, permitindo desta 

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

revisão é mais amplo quando comparado a revisão sistemática ou narrativa da 

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

quantitativa como, também, qualitativa de modo a fornecer uma visão mais 

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

recomendadas para construção de uma revisão integrativa que consideram: 1) 

elaboração da pergunta norteadora da pesquisa; 2) definição dos critérios de 

inclusão de estudos e seleção nos bancos de dados; 3) aplicação de um 
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instrumento de pesquisa produzido previamente para coleta de dados; 4) análise 

crítica dos estudos incluídos; 5) interpretação e discussão dos resultados; 6) 

apresentação da conclusão da revisão integrativa. (12,13) 

 Elaboração da pergunta norteadora da pesquisa. 

 Embora exista um crescente desenvolvimento de aplicativos móveis de 

saúde, há uma escassez de informações sobre as metodologias utilizadas para 

o desenvolvimento e implementação desses aplicativos, diante deste cenário 

surgiu a seguinte pergunta norteadora da pesquisa: Quais as metodologias 

utilizadas para o desenvolvimento e implementação de aplicativos móveis 

direcionados especificamente para crianças e adolescente em condição crônica 

de saúde? 

Definição dos critérios de inclusão/exclusão e de seleção. 

 A inclusão dos trabalhos foi realizada considerando os seguintes critérios: 

pesquisas originais, revisões de literatura (sistemática, integrativa ou narrativa) 

e relatos de experiência, publicados em língua inglesa, portuguesa ou 

espanhola; disponíveis na íntegra e que apresentassem etapas do 

desenvolvimento ou implementação/avaliação do aplicativo móvel direcionado 

ao tratamento de doenças crônicas para crianças e adolescentes. Também 

foram incluídos aqueles que, ao longo da etapa de leitura do material, estavam 

relacionados com o tema e que não foram identificados nas bases de dados 

consideradas. Do conjunto inicialmente identificado, foram excluídos aqueles 

trabalhos em duplicidade, editoriais, anais de congresso, estudos de casos e de 

reflexão. 
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 A busca dos artigos nos bancos de dados e a verificação se estes 

atendiam aos critérios de inclusão e exclusão foi realizada por dois 

pesquisadores independentes, obedecendo a seguinte ordem de leitura: (1) 

títulos de todos os estudos identificados; (2) resumos dos estudos selecionados 

na fase anterior; (3) leitura completa dos textos selecionados. As divergências 

foram avaliadas em uma reunião de consenso. 

 A seleção 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 seleção dos artigos de acordo com 

a metodologia PRISMA.  

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                                                                                                                                                                                                                                    

 

 

 

 

Total de estudos identificados 

nas bases de dados: 87 
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Estudos selecionados: 77 

Total de estudos excluídos: 53 
Não era aplicativo: 14 
Estudo com adultos: 26 
Estudo com profissionais:03 
Não falava sobre tratamento: 09 
Resumo de congresso: 01 
Não era doença crônica: 02 

 
 

Artigos adicionados de outras 

fontes: 04  

 

Artigos removidos por duplicação: 14 
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Estudos incluídos na revisão integrativa: 
08 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Aplicação de um instrumento de pesquisa produzido previamente para coleta de 

dados. 

 Após a seleção dos artigos foram registrados os seguintes dados: ano e 

local de publicação, título, nome do periódico, idioma, autores, tipo de estudo, 

objetivo, população alvo, metodologia de criação do desenvolvimento e/ou 

implementação do aplicativo, orientação sobre o uso de medicamento, 

resultados, conclusões e limitações. A discussão e a apresentação dos principais 

achados da pesquisa foram realizadas por 2 pesquisadores independentes. As 

divergências foram discutidas em reunião de consenso.  

Análise crítica dos estudos incluídos. 

 Após a identificação do conjunto de artigos e coleta de dados, foi aplicado 

o método RATS proposto por Taquette e Minayo (15) para avaliação da 

consistência destes trabalhos (quadro 2). A escala do método é composta de 15 

E
L

E
G
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IL
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D
E
 

IN
C

L
U

S
Ã

O
 

 

Estudos selecionados para leitura 
integral: 24 

Total de estudos excluídos: 
16 
Não estavam disponíveis 
integralmente para leitura: 03 
Eram estudos mistos: 04 
Sem informação sobre o 
desenvolvimento do APP: 04 
Eram estudos de revisão: 05 
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itens distribuídos pelos domínios: relevância justificada da questão do estudo (3 

itens), adequação da metodologia qualitativa (3 itens), transparência 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 são apenas descritivos ou sem transparência 

metodológica ou com interpretações insuficientes, atendendo de 8 a 11 itens; e 

C – inconsistentes, quando atendem sete ou menos itens. 

 Quadro 2: Referencial RATS para análise de consistência de artigos 

R Relevância justificada da questão do estudo 3 pontos 

1 definição clara do objeto e do objetivo em estudo   

2 quadro teórico referencial consistente e com pressupostos   

3 objeto de estudo relevante   

A Adequação da metodologia qualitativa 3 pontos 

4 método escolhido justificado   

5 instrumentos utilizados adequados incluindo-se itens do roteiro   

6 critérios de inclusão explícitos   

T Transparência dos procedimentos 4 pontos 

7 cenário do estudo/estratégia de entrada no campo   

8 descrição sobre como se deu a coleta de dados/amostragem   

9 descrição 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 análise apropriada, como foi decomposto o material analisado   

12 contextualização histórico-espacial-social   

13 interpretações claras, apoiadas na evidência e com diálogo com a 
literatura atualizada   

14 limitações descritas   

15 texto bem escrito, sem jargões   

  TOTAL 15 pontos 
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Resultados 

 As bases de dados consultadas retornaram um total de 87 artigos que 

atendiam os critérios de inclusão e exclusão. Após leitura dos conteúdos foram 

identificados mais 4 estudos não localizados na busca inicial, mas que foram 

incluídos devido a sua importância e relevância para o tema e de seus resultados 

contribuírem para elucidação da pergunta norteadora.  A partir da leitura dos 

resumos, do conteúdo e aplicação dos critérios de qualidade foram selecionados 

8 artigos para compor a revisão integrativa, os quais encontram-se descritos no 

quadro 3. 

 Os artigos analisados foram publicados entre 2014 a 2020 e tinham 

origem nos EUA (3), Austrália (2), Canadá (1) Reino unido (1) e África do Sul (1). 

O foco de desenvolvimento destes aplicativos consideravam questões 

relacionadas ao autocuidado das crianças e adolescentes com: dor crônica, 

asma, epilepsia, doença renal crônica, anemia falciforme, β-talassemia maior e 

tuberculose. A metodologia qualitativa foi identificada em 6 artigos e os dados 

que contribuíram para o desenvolvimento dos aplicativos foram coletados por 

meio de grupos focais, workshops, roda de conversa, entrevistas individuais e 

aplicação de questionários.  

Quadro 3: distribuição dos artigos selecionados 

Quadro 3: distribuição dos artigos selecionados 

Título / Autor  Ano Temática Metodologia  Resultados Conclusões 

iCanCope with Pain™: 
User-centred design of a 
web- and mobile-based self-
management program for 
youth with chronic pain 
based on identified health 
care needs. 
Autores: Stinson JN, et al.16 

2014 APP para 
celular, 
integrado na 
web visando o 
autocuidado de 
adolescentes 
com dor crônica.
  
 

Pesquisa 
qualitativa. 
Grupos focais 
e entrevistas 
individuais. 
Adolescentes 
(14-18 anos). 

APP foi aprovado 
como uma forma 
de atender à 
necessidade de 
educação sobre 
dor crônica, 
estratégias para 
controlar os 
sintomas e apoio 
social. 86% 

Automonitoramento 
da dor, do sono, do 
humor, de atividade 
física e social com 
produção de 
relatórios individuais 
e a participação em 
fóruns auxiliam os 
adolescentes na 
compreensão da dor 
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aprovaram o 
layout. 
 

e no manejo dos 
sintomas. 
 

Mobile-based asthma action 
plans for adolescents. 
Autores: Burbank, et al.1 

2015 APP de 
educação e 
acompanhamen
to do tratamento 
de adolescentes 
com Asma. 

Pesquisa 
quantitativa. 
Estudo quase 
experimental 
do tipo antes e 
depois. 
Adolescentes 
(12-17 anos) 

Utilização do APP 
3-4 dias por 
semana, alta 
satisfação, 
aumento na 
eficácia de 
prevenção da 
Asma. 

APP aprovado para 
auxiliar em um plano 
de ação para Asma 
em adolescente.  

Acceptability of an 
interactive asthma 
management mobile health 
application for children and 
adolescents. 
Autores: Farooqui N, et 
al.20 

2015 APP para 
autogestão da 
asma para 
crianças e 
adolescentes. 

Pesquisa 
qualitativa, 
estudo piloto. 
Crianças e 
adolescentes 
(9 – 16 anos) 

Melhorou a 
prevenção e 
conhecimento da 
Asma e a adesão 
ao tratamento 

APP aprovado e 
contribuiu para o 
conhecimento e 
tratamento da Asma. 

Desirable Components for a 
Customized, Home-Based, 
Digital Care-Management 
App for Children and Young 
People With Long-Term, 
Chronic Conditions: A 
Qualitative Exploration. 
Autores: Nightingale R, et 
al.17 

2017 APP para 
gestão do 
cuidado de 
crianças com 
doença renal 
crônica. 

Pesquisa 
qualitativa. 
Roda de 
conversa e 
entrevista 
individual. 
Crianças e 
adolescentes 
(5-18 anos) e 
profissionais. 
 

Questões chaves 
para o APP: fácil 
manuseio, uso do 
humor, atrativo 
visualmente e uso 
de gamificação. 

A participação de 
crianças no 
desenvolvimento do 
APP poderá 
maximizar sua 
utilização. 

Young People's 
Preferences for an Asthma 
Self-Management App 
Highlight Psychological 
Needs: A Participatory 
Study. 
Autores: Peters D, et al.18 

2017 APP utilizado no 
apoio 
psicológico de 
jovens com 
Asma. 

Pesquisa 
qualitativa. 
Workshop e 
entrevista 
individual. 
(Jovens de 15 -
24 anos)  

Foram apontados 
necessidades e 
obstáculos de 
como é viver com 
asma. 

O protótipo foi bem 
avaliado e houve 
grande interesse dos 
usuários por apoio 
psicológico. 

Utilizing a Novel Mobile 
Health “Selfie” Application 
to Improve Compliance to 
Iron Chelation in Pediatric 
Patients Receiving Chronic 
Transfusions. 
Autores: Leonard S, et al.19 

2017 APP utilizado na 
educação e no 
apoio ao 
tratamento de 
crianças e 
adolescentes 
com anemia 
falciforme e β-
talassemia 
maior. 

Pesquisa 
qualitativa 
estudo Piloto. 
Crianças, 
adolescentes e 
pais. 

Os usuários 
acharam o APP útil 
e fácil de usar. 
Auxiliou na tomada 
dos 
medicamentos. 
Houve diminuição 
da ferritina sérica 
aos 6 meses. 

Maior adesão ao 
tratamento e na 
retenção de 
conhecimento sobre 
a doença e seu 
tratamento. 

EpApp: Development and 
evaluation of a 
smartphone/tablet app for 
adolescents with epilepsy. 
Autores: Le Marne FA, et 
al.11 

2018 APP de 
educação e 
cuidado de 
adolescentes 
com epilepsia 

Pesquisa 
quantitativa 
Estudo quase 
experimental 
Grupo Focal. 
Adolescentes   
( 13-19 anos) 

Melhor 
gerenciamento do 
tratamento e 
conhecimento 
sobre a doença. 
Não se observou 
melhoria no auto 
cuidado. 

O APP foi 
considerado útil e 
atrativo e aumentou 
o conhecimento 
sobre a epilepsia. 

Opportunities for Mobile 
App–Based Adherence 
Support for Children With 
Tuberculosis in South 
Africa. 
Autores: Morse RM, et al.21 

2020 APP de apoio 
para adesão ao 
tratamento de 
tuberculose em 
crianças. 

Pesquisa 
qualitativa. 
Relato de 
experiência e 
estudo piloto 
com crianças. 

Um Avatar que 
cresce de acordo 
com a realização 
de tarefas 
relacionadas ao 
tratamento e a 
criação de metas e 
recompensas 
podem incentivar a 
adesão.  

O uso do APP pode 
melhorar a adesão  e 
minimizar as 
experiências ruins 
decorrentes do  
tratamento da 
tuberculose. 
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Avaliação da qualidade dos estudos.  

 O escore fornecido pelo método RATS classificou 05 artigos como 

consistentes (Stinson et al. (16); Le Marne et al. (11); Nightingale et al. (17); Peters 

et al. (18); Burbank et al. (1)) e 3 (Leonard et al. (19); Farooqui et al. (20) e Morse et 

al. (21)) como pouco consistentes. Somente o artigo de Stinson et al (16) recebeu 

a pontuação máxima. Em geral, a falta de justificativa do método escolhido, 

contextualização histórica, espacial e social e aspectos éticos, principalmente no 

que tange o papel do pesquisador contribuíram para os outros artigos 

classificados como consistentes a não alcançarem os 15 pontos. Os artigos 

classificados como pouco consistentes apresentaram fragilidades por não 

explicitar claramente os critérios de inclusão e por não dialogar com a literatura 

atualizada, além dos itens citados anteriormente. 

Métodos utilizados para o desenvolvimento e implementação/avaliação do 

aplicativo. 

 Dos 8 artigos selecionados, apenas Nightingale et al. (17) e Stinson et al.(16) 

incluíram a criança ou adolescente com doença crônica na criação do aplicativo, 

os demais autores relataram que os aplicativos foram desenvolvidos diretamente 

por profissionais de saúde especializados na doença crônica que desejavam 

estudar ou por um profissional de tecnologia especializado em desenvolvimento 

de aplicativos. Le Marne et al.(11), Peters et al.(18), Burbank et al.(1), Leonard et 

al.(19), Farooqui et al.(20) e Stinson et al.(16) fizeram estudos de avaliação com as 
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crianças e adolescentes dos protótipos dos aplicativos desenvolvidos a fim de 

verificar a usabilidade dos mesmos e realizar os ajustes necessários. 

Contribuições dos aplicativos. 

 O aplicativo desenvolvido por Stinson et al. (16) foi bem avaliado pelos 

usuários e atendeu a necessidade de educação sobre dor crônica e controle dos 

sintomas, através de recursos como: fóruns, lembretes, uso de animações e 

vídeos. Nightingale et al. (17) verificaram que as questões chaves para o 

desenvolvimento de um aplicativo envolvem: fácil manuseio, uso do humor, 

linguagem simples, conteúdos relevantes, visual atrativo e uso de gamificação. 

Também verificou que a participação de crianças no desenvolvimento do 

aplicativo tende a maximizar a sua utilização. Peters et al. (18) apontaram as 

necessidades e obstáculos de como é viver com asma, verificou-se o interesse 

por apoio psicológico por parte dos usuários e o protótipo foi bem avaliado pelos 

jovens. 

 O aplicativo desenvolvido por Burbank et al. (1) conseguiu aumentar a 

eficácia de prevenção da asma e foi bem avaliado pelos usuários e aprovado 

para auxiliar em um plano de ação para asma em adolescentes. Farooqui et al. 

(11) tiveram o aplicativo aprovado e a utilização do mesmo melhorou o 

conhecimento, a prevenção da asma e a adesão ao tratamento. Leonard et al. 

(19) criaram um aplicativo que auxiliou na tomada dos medicamentos, na adesão 

ao tratamento, na retenção de conhecimento sobre a doença e seu tratamento e 

após 6 meses de uso do aplicativo observou-se diminuição da ferritina sérica. Le 

Marne et al. (11) observaram maior conhecimento sobre a doença e melhor 
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gerenciamento sobre o tratamento da epilepsia. Morse et al. (21) relatam que a 

utilização de recursos tecnológicos como a produção de avatar (pessoa ou 

personagem digital) e programa de metas e recompensas podem incentivar a 

adesão ao tratamento da tuberculose. 

 Todos os aplicativos encontrados na pesquisa possuíam a educação em 

saúde como um dos focos principais e os que fizeram avaliação de usabilidade, 

encontraram maior conhecimento sobre a doença e seu tratamento. 

Discussão 

 Essa revisão integrativa teve por motivação verificar quais as 

metodologias são utilizadas para a criação de aplicativos móveis para crianças 

e adolescentes que vivem com doenças crônicas, em função de se observar um 

uso cada vez maior de aplicativos sem que haja uma correspondência na mesma 

velocidade de trabalhos que relatem a experiência de criação e validação destas 

ferramentas. O foco em crianças e adolescentes vivendo com doenças crônicas 

se deu pelo fato desta população apresentar características e demandas 

próprias de suas condições de saúde e o desenvolvimento de aplicativos para 

este público específico deve considerar estes aspectos.  

 De um modo geral, pode-se dizer que os aplicativos analisados 

apresentavam objetivos voltados para a promoção e vigilância em saúde, 

principalmente no que tange o estimulo ao autocuidado, motivação para 

comportamentos saudáveis e ao suporte psicológico. Como estratégia para o 

autocuidado, acompanhamento da adesão ao tratamento e o monitoramento da 

condição de saúde os estudos selecionados utilizaram: o envio de mensagens 
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para celular como lembrete de medicação e consultas, o registro de informações 

de saúde (sinais e sintomas) por parte dos usuários, a gravação de vídeos e 

autorretrato para verificar se as condutas dos usuários estavam de acordo com 

as recomendações prestadas pelos profissionais de saúde e  a criação de avatar 

que tem o seu crescimento relacionado a adesão ao tratamento. 

 Os aplicativos móveis se estabeleceram como tecnologias digitais 

inovadoras, por oferecer comodidade e benefícios para os usuários e gestores 

através do acesso ao conhecimento em saúde, que pode ser através de 

estímulos visuais, táteis e auditivos.(22)O uso de smartphones têm facilitado as 

pessoas em diversas atividades diárias, seja na segurança, educação e na 

saúde, onde possui  potencial para minimizar inclusive problemas decorrentes 

da falta de profissionais e de barreiras geográficas que dificultam ao aceso aos 

serviços de saúde. 

  Através da utilização dos aplicativos móveis é possível auxiliar no 

aprimoramento da prestação dos serviços de saúde, conscientizar e capacitar 

os pacientes para se envolverem mais em seus tratamentos e assim ampliar a 

autonomia, auxiliar na promoção de hábitos saudáveis, fornecer lembretes para 

uso de medicamentos, facilitar o envio de dados médicos a distância, intermediar 

a comunicação entre paciente e profissionais de saúde entre outros, de forma 

personalizada para um grande número de usuários. (11,23) 

 Se observou um aumento do autocuidado em vários estudos selecionados 

para a revisão integrativa com pacientes asmáticos. Burbank et al. (1) observaram 

uma queda nos ataques de asma; Farooqui et al. (20) obtiveram melhor adesão 
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ao tratamento e observaram um aumento do conhecimento sobre a doença; 

Peters et al. (18) verificaram que para estimular o autocuidado é necessário 

suporte a saúde mental dos usuários para o gerenciamento da ansiedade, que 

pode levar inclusive a dificuldades respiratórias. No Brasil, a asma é a doença 

crônica mais prevalente entre os adolescentes (5) e aplicativos como este podem 

auxiliar na diminuição de casos de agudização da doença. 

 Uma doença crônica impõe modificações na vida da criança e do 

adolescente, exigindo adaptações e estratégias para o enfrentamento da sua 

condição de saúde. Esse processo depende da complexidade e gravidade da 

doença e das estruturas disponíveis para satisfazer suas necessidades e 

readquirir o equilíbrio (24). Pensando em estruturas disponíveis para oferecer 

apoio social, o aplicativo desenvolvido por Stinson et al. (16) inclui a realização de 

fóruns que proporciona uma oportunidade para os adolescentes interagirem e 

compartilharem estratégias de enfrentamento com outros jovens. Peters et al. (18) 

propõem que um aplicativo voltado para jovens com asma deve incluir suporte 

psicológico para auxiliar no enfrentamento da ansiedade, falta de autonomia e 

desconexão social.  

 Deve-se destacar que a boa aceitação de um aplicativo por parte dos 

usuários não é garantia de que haja uma melhora no autocuidado ou uma 

mudança de atitude frente a própria condição de saúde. O aplicativo 

desenvolvido por Le Marne et al. (11), para informar e auxiliar no manejo da 

epilepsia em crianças e adolescentes, apresentou boa aceitação e melhor 

gerenciamento de medicamentos, porém não apresentou melhorias nos 

resultados psicossociais (autocuidado ou pró-atividade em relação à doença). 
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Somente realizar intervenções educacionais para estimular a adesão ao 

tratamento pode ser insuficiente para aprimorar o autocuidado. A inserção de 

elementos comportamentais, como monitoramento, estabelecimento de metas, 

recompensas e vinculação de tratamento a rotinas, podem melhorar os 

resultados. (25) 

 A adesão foi analisada por Leonard et al. (11) ao acompanharem a 

administração de um agente quelante de ferro pelo envio de vídeos diários e 

através de orientações sobre anemia falciforme e β-talassemia maior, permitiu 

uma maior retenção de conhecimento e adesão ao tratamento além de 

diminuição da ferritina sérica aos 6 meses de acompanhamento. 

  Pacientes com anemia falciforme e β-talassemia maior precisam de 

transfusões frequentes de hemácias e com isso geralmente ocorre uma 

sobrecarga de ferro, o excesso desta substância no organismo é maléfico, pois 

o ferro se deposita em vários órgãos como: fígado, baço e miocárdio 

ocasionando lesões celulares e insuficiência funcional, sendo esta a maior causa 

de morte (2/3 dos casos) de pacientes com β-talassemia maior(26).A sobrecarga 

de ferro pode ser verificada através da quantificação da ferritina sérica e após 6 

meses de uso do aplicativo desenvolvido por  Leonard et al.(19) observou-se uma 

queda da ferritina sérica, este resultado é um indicativo que o uso do 

medicamento quelante (auxilia a excreção de ferro) foi mais eficiente após o uso 

do aplicativo. 

 Foi possível observar que grande parte dos autores realizaram etapas 

como: concepção, desenvolvimento, implementação e avaliação para criar um 
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aplicativo funcional. Além disto, todos consideraram a participação do usuário no 

processo de desenvolvimento do aplicativo muito importante. 

 Os aplicativos desenvolvidos com a participação prioritária de crianças e 

adolescente tendiam a privilegiar questões como design atrativo, uso de uma 

linguagem mais simples e com humor e gamificação como alguns dos itens que 

facilitam e estimulam a utilização dos aplicativos. O uso de um sistema dinâmico, 

com desafios, pontos, recompensas e rankings, com a mecânica semelhante aos 

jogos (gamificação) incrementa a participação e pode gerar engajamento e 

comprometimento por parte dos usuários. (27)  

 A gamificação deixa atividades mais agradáveis, proporcionando ao 

mesmo tempo o envolvimento das pessoas com tarefas que parecem 

desmotivadoras e é comumente utilizada em aplicativos para condicionamento 

físico e para incentivar comportamentos de saúde para o tratamento de doenças 

crônicas (28,29). O uso da gamificação em aplicativos pode implicar em relações 

sociais positivas, pois pode desenvolver o senso de competição para chegar ao 

status mais alto da tabela de classificação, resultando em várias habilidades 

emocionais, como autossatisfação, autoestima e orgulho, além disso, a 

gamificação pode ajudar no desenvolvimento cognitivo, pois estimula o cérebro 

e promove a aquisição de conhecimento. (29) 

 Os aplicativos que possuíam o profissional de saúde como foco tendiam 

a privilegiar questões relacionadas à segurança e privacidade, muito em função 

da preocupação dos profissionais com o possível compartilhamento de celulares 
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e a exposição de questões relacionadas a doença e consequentemente a 

possíveis constrangimentos.  

 De qualquer forma, independente do público 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, 

segurança e privacidade e interação. Além disto, deve-se estimular a 

participação de equipes multiprofissionais para o desenvolvimento de aplicativos 

de modo que os saberes se complementem, inclusive as informações que serão 

geradas a partir do uso dos aplicativos poderá auxiliar na tomada de decisão 

clínica, possibilitando diagnósticos mais precisos e condutas terapêuticas mais 

qualificadas. 

 Um ponto forte do estudo de Nightingale et al. (17) foi a abordagem 

participativa e a utilização de desenhos e de aplicativos já existentes para 

proporcionar uma experiência visual e interativa durante as entrevistas sempre 

orientadas verbalmente por algum pesquisador. Peters et al. (18) também ouviram 

a opinião dos usuários sobre o que mais gostaram e o que não aprovaram em 

outros aplicativos de saúde. Ao sinalizar os pontos fortes e fracos de outros 

aplicativos os usuários podem nortear o desenvolvimento de um novo. 

 A abordagem qualitativa permitiu uma exploração mais detalhada de 

questões subjetivas como o tipo de informação relacionada a sua doença eles 

gostariam de encontrar e o 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 os usuários preferiam uma linguagem mais simples, eles 
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gostariam de encontrar informações relacionadas aos vários aspectos da sua 

própria condição de saúde que fossem além das informações básicas, pois estas 

são localizadas facilmente em qualquer site. A existência deste tipo de 

informação tornaria para eles o aplicativo mais atrativo. 

 Observa-se que o uso de dispositivos móveis compõe um recurso 

adicional às ações de assistência em saúde, especialmente, direcionados ao 

público infantil, no qual a interação com recursos virtuais e multimídia, incluindo 

jogos interativos, pode motivar e encorajar o envolvimento proativo na 

aprendizagem de conteúdo específico da sua própria doença. (30,31)  

 A fase da adolescência é um período de grande exposição a vários dos 

fatores como: ingestão de álcool, tabagismo, sedentarismo, estresse e 

obesidade, e muitos dos hábitos adquiridos nessa fase da vida são levados para 

a vida adulta junto com as suas consequências para a saúde (5). Se os aplicativos 

direcionados para auxiliar nos cuidados com a saúde forem introduzidos no 

período da adolescência possivelmente será mais fácil desse usuário 

desenvolver hábitos saudáveis e aprimorar os cuidados relacionados a sua 

condição crônica de saúde quando chegar à fase adulta. 

[subtítulo] Dificuldades relatadas pelos autores no desenvolvimento de 

aplicativos.  

 Os trabalhos avaliados apontaram diferentes dificuldades como, por 

exemplo, o curto período de tempo para a realização do estudo e o tamanho 

pequeno da amostra, este último pode ser considerado uma característica da 

pesquisa qualitativa, no qual o que mais importa é uma análise em profundidade 
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da questão estudada e não algo quantitativo, a preocupação de generalização 

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

 Peters et al. (18) e Morse et al. (21) também relataram a desvantagem social 

como uma dificuldade, uma vez que esta, segundo os autores, limita o acesso a 

tecnologias digitais que demandem equipamentos móveis compatíveis aos 

aplicativos desenvolvidos e internet de alta velocidade.   

Conclusão 

 Observou-se que a maioria dos aplicativos influenciaram positivamente 

nos tratamentos das doenças crônicas estudas, houve aumento da adesão e no 

aprimoramento do conhecimento acerca da doença, além de ter favorecido ao 

autocuidado, o que levou a prevenção de quadros agudos e de piora dos 

sintomas, mostrando assim que os aplicativos móveis voltados para saúde são 

importantes aliados no cuidado de crianças e adolescentes com doenças 

crônicas. 

 O desenvolvimento de um aplicativo para crianças e adolescentes com 

doenças crônicas deve considerar os usuários em seu processo de criação e 

equipes multiprofissionais. Outro ponto relevante neste processo é fornecer 

informações que vão além daquelas disponíveis em sites de busca, apresentar 

assuntos relevantes, com linguagem simples, que seja atrativo visualmente e de 

fácil manuseio, além disso é indicado o uso da gamificação e de humor no 

conteúdo. 
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 Obstáculos entre a população e os serviços de saúde podem ser 

ultrapassados com o uso de dispositivos móveis, através do compartilhamento 

de informações voltadas para a educação em saúde, prevenção e tratamento de 

doenças. A maioria das doenças crônicas quando detectadas e tratadas 

precocemente apresentam melhor prognóstico, além disso os hábitos 

alimentares e de estilo de vida são em sua maioria adquiridos no período da 

adolescência, por isso é importante incluir precocemente tecnologias que 

promovam habilidades e conhecimentos necessários para que os pacientes 

exerçam um papel mais ativo na gestão da sua saúde e condições de vida. 

 A revisão integrativa da literatura permitiu verificar que ainda existe uma 

escassez de relatos sobre o desenvolvimento de aplicativos voltados 

exclusivamente para crianças e adolescentes com doença crônica de modo a 

produzir evidências fortes relativas a este tema. Estratégias para a inclusão da 

tecnologia digital devem considerar não somente o desenvolvimento de 

aplicativos como, também, acesso a dispositivos móveis compatíveis, 

treinamento e internet de alta velocidade, de modo a se garantir acesso 

equânime entre os diferentes perfis populacionais que podem se beneficiar deste 

recurso. É importante reconhecer as necessidades das crianças e adolescentes 

com doenças crônicas 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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APÊNDICE A – Termo de consentimento livre e esclarecido e questionário 

estruturado 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE 

ESCLARECIDO 

Pesquisa: A pandemia da COVID-19 na vida das famílias de crianças e adolescentes com 

fibrose cística atendidas em um centro de referência no Rio de Janeiro.  

Pesquisadora: Danielle Portella Ferreira  

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

Instituição responsável pela pesquisa: Instituto Nacional da Saúde da Mulher, da Criança e do 

Adolescente Fernandes Figueira   

Endereço: Av. Rui Barbosa, 716 - Flamengo, Rio de Janeiro – RJ  

Você está sendo convidado(a) a participar da pesquisa, a pandemia da COVID-19 na vida das 

famílias de crianças e adolescentes com fibrose cística (FC) atendidas em um centro de 

referência no Rio de Janeiro: um estudo exploratório, pois você é responsável por uma criança 

ou adolescente com fibrose cística que faz acompanhamento no IFF.  

Este trabalho tem por objetivo fazer uma análise de como se deu a assistência à saúde das 

crianças e adolescentes com FC e de como a vida desses pacientes foram afetadas durante o 

período de isolamento social imposto pela pandemia da COVID-19 sob a ótica dos seus 

responsáveis.  

Caso você aceite participar, iremos pedir que você preencha um questionário eletrônico 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 famílias. As perguntas são 

relativas ao primeiro ano de pandemia e abrangem questões como por exemplo:  como 

foram obtidas informações em relação a COVID-19, acesso aos serviços de saúde, 

manutenção do tratamento da FC, alterações no dia a dia, nos hábitos alimentares, consumo 

e renda. Para verificar alguns dados referentes a características clínicas e nutricionais, será 

necessária a consulta de prontuário do paciente com FC.  

Riscos e desconfortos  

 Os riscos da pesquisa desta pesquisa estão relacionados a quebra de sigilo, confidencialidade 

dos dados e constrangimento. Para redução destes riscos, ao final da pesquisa será 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 será apagado. Não serão publicados dados ou 

informações que possibilitem sua identificação. No questionário as perguntas que podem 

gerar algum constrangimento não serão obrigatórias, além disso o participante pode desistir 

de participar da pesquisa a qualquer momento.  

Benefícios  

A participação nesta pesquisa poderá auxiliar os profissionais envolvidos no cuidado dos 

pacientes que vivem com FC, na programação e planejamento de  ações para dar suporte as 

reais necessidades apontadas pelos familiares de pacientes com FC e no desenvolvimento de 

rotinas de atendimento, tornando estes profissionais de saúde mais preparados para as novas 

ondas da COVID-19 que podem surgir devido as mutações do vírus ou mesmo para outras 

emergências sanitárias, beneficiando assim muitos pacientes com FC.  

A sua participação nesta pesquisa é voluntária e você pode se recusar e retirar-se do estudo a 

qualquer momento, sem que isto implique em prejuízo de qualquer natureza para você ou o 

paciente de FC sob sua responsabilidade. Você tem o direito de não responder a alguma 

questão, sem necessidade de justificativa.   

Você não terá nenhum tipo de despesa para participar desta pesquisa, como também 

não receberá nenhuma ajuda financeira, ou de qualquer outra natureza por sua 

participação. É garantido o direito a indenização 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 divulgação em revistas 

científicas, seminários e eventos que contem com a presença de familiares de pacientes 

com FC e profissionais que atuem no cuidado da FC.   

Caso você aceite participar, é muito importante que guarde em seus arquivos uma cópia deste 

TCLE.  

O comitê de ética em pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira se encontra à disposição 

para eventuais esclarecimentos éticos e outras providências que se façam necessária. E-mail: 

cepiff@iff.fiocruz.br; telefones: (21)2554-1730/fax: (21)25528491. Clique em sim, se concorda 

de forma voluntária em participar da pesquisa nos termos desse TCLE e caso não concorde em 

participar, clique em não e envie o formulário. Agradecemos sua participação.  

 
*Obrigatório 

1. Autorizo de forma voluntária a minha participação na pesquisa: * 

Marcar apenas uma oval. 

Sim 

Não 

 Bloco I: Dados sócio demográficos  
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2. Com qual gênero você se identifica? 

Marcar apenas uma oval. 

Feminin

o 

Masculi

no 

Outro: 

 

3. Qual a sua idade? 

 
4. Qual é sua raça/cor? 

Marcar apenas uma oval. 

Pardo 

Preto 

Branco 

Indígena 

Amarelo 

5. Qual a sua escolaridade? 

Marcar apenas uma oval. 
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Sem instrução 

Ensino Fundamental incompleto 

Ensino Fundamental completo 

Ensino médio incompleto 

Ensino médico completo 

Nível superior incompleto 

Nível superior completo 

6. Qual o seu estado civil? 

Marcar apenas uma oval. 

Solteiro 

Casado (a) ou união estável 

Divorciado (a) 

Viúvo 

(a) 

Outro: 

 

7. Quantas pessoas, incluindo você, moram com seu(sua) filho(a) com FC? 

 
8. Você recebe algum tipo de benefício social (bolsa família, benefício de prestação 

continuada e outros)? 

Marcar apenas uma oval. 

Sim 

Não 
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9. Você recebeu auxílio emergencial? 

Marcar apenas uma oval. 

Sim 

Não 

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

Marcar apenas uma oval. 

Sim 

Não 

II Bloco: Pandemia de COVID-19 na vida do responsável. 

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

Marcar apenas uma oval. 

Sim 

Não 

Não sei 

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

Marque todas que se aplicam. 

Supermercado 

Farmácia 

Luz, gás, telefone 

Internet 

Aluguel, condomínio 

Outros 

Não se aplica 
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13. Em relação a alimentação da família, durante o primeiro ano da pandemia: 

Marque todas que se aplicam. 

Houve aumento do consumo de alimentos embutidos (salsichas, linguiças, 

mortadela 

Houve aumento do consumo de alimentos prontos ou lanches (pizzas, fast food, 

coxinha, hambúrguer, etc) 

Houve aumento de alimentos ultraprocessados ou açucarados (temperos prontos, 

molhos prontos, ketchup, maionese, refrigerantes etc) ou enlatados 

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

14. Durante o primeiro ano da pandemia, você ou alguém que more com você 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 redução de carga horária e salário 

Perdeu o emprego durante a pandemia 

Não se aplica 

15. Em relação a informação da COVID-19, durante o primeiro ano da pandemia, 

você: 

Marcar apenas uma oval. 

Teve muita dificuldade para acessar informações sobre a COVID-19 

Teve alguma dificuldade para acessar informações sobre a COVID-19 

Teve facilidade para acessar informações sobre a COVID-19 

Teve muita facilidade para acessar informações sobre a 

COVID-19 



189 
 

 

16. Como você teve acesso às informações sobre a COVID-19? 

 

17. Durante o primeiro ano de pandemia, você e as pessoas que residem com 

seu(sua) filho(a) com FC: 

Marque todas que se aplicam. 

Saiam de casa para ir ao mercado/farmácia 

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 estimação 

Saiam de casa para praticar de atividade física 

Saiam de casa para trabalhar 

Saiam de casa para encontrar amigos e parentes 

18. Quais cuidados, para você e sua família, em relação a prevenção da COVID-19, 

foram mais difíceis de fazer? 

Marque todas que se aplicam. 

Ficar longe da família 

Ficar longe dos amigos 

Ficar em casa ( sem ir estudar, trabalhar, ir ao shopping 

etc.) Usar máscaras 

lavar as mãos 

frequentemente Usar 

álcool em gel 
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19. Com relação as consultas no centro de referência para tratamento da FC, elas 

foram: 

Marque todas que se aplicam. 

Adiadas 

Canceladas 

Realizadas por teleatendimento ( videochamada, telefone 

etc) você evitou levar seu filho (a) ao centro de referência 

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

Marque todas que se aplicam. 

Igual ao atendimento presencial 

Mais difícil de entender as orientações realizadas pelos profissionais 

Teve dificuldades com os aparelhos ( câmera, celular, computador) 

Teve dificuldades com a internet 

Achou prático e seguro não ter que se deslocar até o centro de referência 

21. Quais motivos você considera como preocupantes quando precisa sair com 

seu(sua) filho(a) com FC? 

Marque todas que se aplicam. 

Aglomeração no transporte público 

Pouca utilização de máscara pela população 

Falta de higienização adequada nos estabelecimentos e/ou transporte 

Ser do grupo de risco 

Problemas financeiros 

Não tive preocupações 

22. Com relação aos cuidados de saúde, quais as alternativas você utilizou para 

redução da mobilidade ou contato social? 

Marque todas que se aplicam. 
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Priorizou consultas através do teleatendimento 

Comprou medicamentos por conta própria 

Consultou a internet (google, redes sociais etc) 

Pediu auxílio a outros pais ou amigos para tirar dúvidas 

Evitou o atendimento presencial 

Solicitou auxílio da associação (ACAM ou outras) 

23. Durante o isolamento social, você teve ajuda/apoio: 

 
24. Você recebeu da associação de apoio aos pacientes com FC doações de: 

Marque todas que se aplicam. 

Saturímetros/oxímetro (equipamento que permite verificar a saturação) 

Alimentos 

Suplementos nutricionais 

Máscara descartável 

Material de higiene 

Álcool á 70% 

Medicamentos 

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

25. Nome do paciente com FC: 
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26. Qual a idade do(a) seu(sua) filho(a)com FC? 

 

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

Marcar apenas uma oval. 

Feminino 

Masculino 

Outro: 

 

28. Qual o ano de diagnóstico da FC? 

 

29. Qual o tempo 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 física)? 

Marcar apenas uma oval. 

Não praticou isolamento social 

3-6 meses 

6-9 

meses 
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9-12 

meses 

mais de 

1 ano 

31. Seu(sua) filho(a) com FC frequenta escola? 

Marcar apenas uma oval. 

Pública 

Particular 

Não 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 conteúdos foram apresentados de forma online semelhante a aula 

presencial 

Os conteúdos foram disponibilizados pelos professores em ambiente virtual 

para que os alunos puder ler e tirar duvidas 

Os conteúdos não foram apresentados e nem disponibilizados 

Os conteúdos foram disponibilizados (online ou em ambiente virtual), porém não foi 

possível acessa-los devido a dificuldades com a internet, computador/laptop/celular 

ou outros 

33. Você considera que o rendimento escolar durante a pandemia, de seu(sua) 

filho(a) com FC: 

Marcar apenas uma oval. 

Aumentou 

Diminuiu 

Não se alterou 

Não se aplica 
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34. 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 começou a jogar vídeo game 

Começou a tocar um instrumento musical 

Passou a ler mais 

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

Aumentou o tempo de atividade 

física Não se aplica 

35. A pandemia afetou a condição pulmonar de seu(sua) filho(a) com FC. 

Marcar apenas uma oval. 

Concordo totalmente 

Concordo 

Não estou decidido 

Discordo 

Discordo totalmente 

36. A pandemia afetou a condição nutricional de seu(sua) filho(a) com FC. 

Marcar apenas uma oval. 

Concordo totalmente 

Concordo 

Não estou decidido 

Discordo 

Discordo totalmente 

37. 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 referência 

Ser atendido em outras unidades de saúde 

Fazer fisioterapia fora de casa 

Fazer exercício físico fora de casa 

Realizar exames em geral 

Fornecimento de medicamentos 

Fornecimento de suplemento calórico 

Fazer exames para acompanhamento da FC 

Outro: 

38. Em relação ao tratamento da FC em casa, durante a pandemia, você considera 

que seu(sua) filho(a) com FC teve dificuldades para: 

Marque todas que se aplicam. 

Fazer fisioterapia 

Fazer as nebulizações 

Tomar as enzimas pancreáticas 

Fazer exercício físico 

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

Aumentou 

Diminuiu 

Manteve igual 

Não sei 

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

Marcar apenas uma oval. 

Aumentou 

Diminuiu 

Manteve 

Não sei 

42. Ainda em relação a alimentação, seu(sua) filho(a) com FC: 

Marque todas que se aplicam. 

Aumentou o consumo de fast food ( pizza, hambúrguer, batata frita, etc.) 

Aumentou o consumo de embutidos ( mortadela, linguiça, peito de peru) 

Aumentou o consumo de alimentos ultraprocessados ou açucarados (sucos 

prontos, refrigerantes, ketchup, maionese etc.) 

Teve dificuldades de receber os suplementos prescritos 

Manteve a mesma alimentação de antes da pandemia 

43. Seu(sua) filho(a) apresentou alguma exacerbação pulmonar ( agravamento dos 

sintomas respiratórios) durante o primeiro ano da pandemia? 

Marcar apenas uma oval. 

Sim 

Não 
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44. Se sim na pergunta anterior, quantas vezes seu filho(a) apresentou exacerbação 

durante o primeiro ano da pandemia? 

Marcar apenas uma oval. 

1 vez 

2 vezes 

3 ou mais 

Não se aplica 

45. Quais mudanças 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) 

Reestruturação do atendimento no centro de referência ( cancelamento de 

consultas, remarcações, teleatendimento etc.) 

Dificuldade de realizar o exame de escarro 

Falta de medicamentos 

Falta de suplemento 

calórico Outro: 

46. Você irá vacinar seu(sua) filho(a) com FC contra Covid-19 quando a vacina 

estiver disponível para a faixa etária do seu filho? 

Marcar apenas uma oval. 

Sim, irei vacinar com qualquer vacina que estiver disponível 

Talvez, irei vacinar, dependendo da vacina que estiver disponível 

Não sei, gostaria de maiores informações a respeito da vacina que estiver 

disponível 

Não irei vacinar porque tenho medo ou não acredito na 

vacina Meu filho(a) já foi vacinado. 
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47. Seu(sua) filho(a) com FC realizou teste para detecção da Covid-19? 

Marcar apenas uma oval. 

Sim 

Não 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 rápido ( picada no dedo) 

Sorologia ( coleta de sangue) 

Outros 

Não se aplica 

Teste para Covid-19 em pacientes com FC. 

49. O resultado do teste para Covid-19 foi? 

Marcar apenas uma oval. 

Positivo 

Negativo Pular para a pergunta 51 

Internação 

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

Marcar apenas uma oval. 
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Sim, no centro de referência 

Sim, em outro hospital do SUS (público) 

Sim, em hospital particular ou plano de saúde 

Não 

Agradecemos a sua participação. 

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 conteúdo não foi criado nem aprovado pelo Google. 

 Formulários 

 

 

 

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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Anexo A – Aprovação do comitê de ética 
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