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Teleconsultas de pacientes com fibrose cistica

durante a pandemia de COVID-19
Telemedicine of patients with cystic fibrosis during the COVID-19 pandemic
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RESUMO

Objetivo: Descrever a experiéncia de implantacdo da rotina
de teleconsultas na fisioterapia respiratéria de um centro de
referéncia para fibrose cistica (FC) no Rio de Janeiro, Brasil,
durante a pandemia da COVID-19.

Métodos: Estudo transversal descritivo com criancas e adolescentes
com FC. A amostra foi dividida entre os participantes e aqueles
que nao participaram das teleconsultas. As teleconsultas foram
multidisciplinares e realizadas por videoconferéncia ou telefone,
conforme adisponibilidade do paciente. Asequéncia de atendimentos
da equipe foi organizada em conjunto com os profissionais, de
maneira que todos pudessem realizar as teleconsultas individuais
e sequenciais. Os atendimentos de fisioterapia foram divididos em
dois seguimentos: teleconsulta e telemonitoramento. Coletaram-se,
dos prontuérios, dados demograficos e clinicos.

Resultados: Dos 184 individuos atendidos, 153 (83,2%) participaram
dos teleatendimentos e, deles, 33 (21,6%) necessitaram de
telemonitoramento; 31 (16,8%) ndo participaram das teleconsultas
por nao atenderem aos chamados. Ndo houve diferenca estatistica
entre o grupo que participou dos teleatendimentos e aqueles
que nao participaram, nem entre os que participaram das
teleconsultas e os que participaram do telemonitoramento. A
média de idade da populacdo estudada foi de 7,0+0,4 anos. Em
relacdo a mutacdo do gene CFTR, 64,7% apresentavam pelo
menos um alelo F508del e 30,9% da amostra ndo apresentou
patdégenos no exame de escarro.

Conclusdes: A maioria dos individuos com FC participou das
teleconsultas, o que evidencia a importdncia das atividades
de assisténcia remota no periodo da pandemia por COVID-19.
Considerou-se que essa estratégia é positiva e pode tornar-se
permanente no cuidado a pacientes com FC.
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ABSTRACT

Objective: To describe then experience of implementing routine
teleconsultations in respiratory physiotherapy at a reference
center for Cystic Fibrosis (CF) in Rio de Janeiro / Brazil, during
the COVID-19 pandemic.

Methods: Cross-sectional, descriptive, study with children and
adolescents with CF. The sample was divided between participants
and those who did not participate in the teleconsultations.
The teleconsultations were multidisciplinary and carried out
by videoconference or telephone, depending on the patient’s
availability. The sequence of care provided by the team was
organized together with the professionals, so that everyone
could carry out individual and sequential teleconsultations.
Physiotherapy appointments were divided into two segments:
teleconsultation and telemonitoring. Demographic and clinical
data were collected.

Results: Among the 184 patients assisted in the center, 153
(83.2%) participated in the teleservices and, of these, 33 (21.6%)
required telemonitoring; 31 (16.8%) patients did not participate
in the teleconsultations for not answering the calls. There was
no statistical difference between the group that participated
or not in teleservices, nor among those who participated in
teleconsultations and telemonitoring. The mean age of the
studied population was 7.0£0.4 years. Regarding the CFTR gene
mutation, 64.7% had at least one F508del allele and 30.9% of
the sample had no pathogens in the sputum test.
Conclusions: Most participants with CF participated in
teleconsultations, highlighting the importance of remote assistance
activities during the COVID-19 pandemic period. This strategy
was considered as positive, and it may become permanent in
the care of patients with CF.
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Teleconsultas na fibrose cistica durante a pandemia

INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma doenca genética grave, multissis-
témica, cronica e progressiva, cujo maior comprometimento
¢ observado no sistema respiratério, onde a secregio traqueo-
bronquica se apresenta mais espessa e de dificil remogao. A
retengio de secre¢io no sistema respiratdrio ocasiona inflama-
¢do e acimulo de patégenos, favorecendo infecgdes recorren-
tes e a piora da fungio pulmonar.! Diante da complexidade e
do componente multissistémico da doenga, o tratamento pre-
cisa contemplar intimeras vertentes, com extensa rotina didria
composta de medicagoes orais e inalatdrias, dieta especifica
e sessoes de fisioterapia.? A fisioterapia respiratdria apresenta
papel relevante na rotina dos individuos com FC, e sua reali-
zagao didria reduz a progressio da piora da fungio pulmonar e
a quantidade de dias de internacio, melhorando a expectativa
e a qualidade de vida desses pacientes.’

Com o inicio da pandemia da COVID-19 no Brasil, as con-
sultas e exames eletivos realizados pelos pacientes com doenga
cronica foram interrompidos ou postergados diante do poder
de disseminacio do virus e do impacto até entdo desconhecido
para a populagio de doentes cronicos, principalmente com
manifestagoes pulmonares. Com a imposi¢io da quarentena
pelas autoridades, as atividades de assisténcia remota 2 satide
(telessatde) foram regulamentadas por vérios érgaos e conse-
lhos de classe. O Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional (Resolugio n° 516, de 20 de marco de 2020)
instituiu a possibilidade de planejamento das préticas fisiotera-
péuticas por meio de instrumentos nao presenciais, reduzindo
possiveis repercussoes negativas da suspensio por periodo pro-
longado do atendimento regular realizado.

Uma das fungoes essenciais de um centro de referéncia ¢
realizar a assisténcia adequada da populagio de pacientes com a
doencga em questdo. O Instituto Nacional de Satide da Mulher,
da Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF), diante
da quarentena, refor¢ou a necessidade de transformar o acom-
panhamento presencial em remoto, estabelecendo uma rotina
de teleconsultas multiprofissionais. Entre as categorias atuantes,
o ambulatdrio de fisioterapia também estabeleceu uma rotina
de teleatendimentos para esse grupo de pacientes. Os objeti-
vos deste estudo sdo descrever a experiéncia de implantagio da
rotina de teleconsultas na fisioterapia respiratéria de um centro
de referéncia do Rio de Janeiro, Brasil, bem como caracterizar
a populagio de pacientes com FC que participou dessas tele-

consultas durante a pandemia da COVID-19.

METODO

Foi realizado um estudo transversal, descritivo e analitico no

IFE considerado centro de referéncia pedidtrico no tratamento

da FC no estado do Rio de Janeiro, Brasil. Foram incluidos
no estudo todas as criangas e adolescente entre zero e 18 anos,
com diagnéstico de FC confirmado pelo teste do suor e/ou
pela presenca de duas mutagdes no gene da CFTR, segundo

* acompanhados no

consenso da Cystic Fibrosis Foundation,
instituto entre margo e dezembro de 2020. Nao houve critério
de exclusao para o estudo.

Foram obtidas dos prontudrios as varidveis relacionadas as
caracteristicas demograficas (sexo e idade) e clinicas (volume
expiratério forgado no primeiro segundo — VEF , colonizagio
bacteriana e tipo de mutagio do gene CFTR). A amostra foi
dividida entre os individuos que participaram dos teleatendi-
mentos e aqueles que ndo foram atendidos pela telessatide. Os
que nio foram atendidos pela telessatide em razao do absen-
tefsmo virtual foram acompanhados presencialmente. A idade
foi categorizada, segundo a Organizacio Mundial da Satde,
em criancas e adolescentes.” Em relagio ao tipo de mutacio do
gene CFTR, os participantes foram classificados em homozi-
gotos e heterozigotos para a mutacio F508del e heterozigotos
para as demais mutagées. A colonizagio bacteriana foi segre-
gada de acordo com a categorizagio do centro de referéncia
em negativados, colonizados por Staphylococcus aureus (SA),
Pseudomonas aeruginosa nio mucoide (PANM), Pseudomonas
aeruginosa mucoide (PAM), Staphylococcus aureus resistente 3
meticilina (MRSA) e Complexo Burkholderia cepacia (CBC).
O VEEF, foi analisado de acordo com a disponibilidade do
exame nos prontudrios dos participantes da amostra. Foram
aceitos resultados de espirometrias obtidos entre setembro de
2019 e margo de 2020.

As teleconsultas foram disponibilizadas de trés em trés meses
a todos os pacientes acompanhados no centro de referéncia,
porém alguns responsdveis preferiram a modalidade ambulatorial
presencial, nao participando do teleatendimento. As telecon-
sultas foram multidisciplinares, com as diversas especialidades
que abrangem o tratamento da FC, e realizadas por videocon-
feréncia na plataforma Skype® ou por telefone, conforme a dis-
ponibilidade do paciente. Entre as especialidades participan-
tes do teleatendimento estavam a pneumologia, a fisioterapia,
a nutrologia, o servico de nutri¢io, a enfermagem e o servigo
social. O agendamento foi feito pelo servigo de pneumologia
do centro de referéncia e repassado aos demais componentes
da equipe multidisciplinar. Além disso, a sequéncia de atendi-
mentos da equipe foi organizada em conjunto com os profis-
sionais, de maneira que todos pudessem realizar as teleconsul-
tas individuais e sequenciais com o paciente.

A teleconsulta de fisioterapia foi dividida em dois seguimen-
tos, segundo a especificagio do Ministério da Saude: telecon-
sulta propriamente dita e telemonitoramento. Entende-se que

teleconsulta é a realizagio de consulta por profissional da 4drea
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da satide a distAncia, com interagio entre profissional de satide
e paciente; e que telemonitoramento ¢ o monitoramento a dis-
tAncia de parAmetros de satide e/ou doenca de pacientes com o
uso das tecnologias de comunicagio e informagio, incluindo a
coleta de dados clinicos do paciente, sua transmissio, proces-
samento e manejo por um profissional de satide, por meio de
um sistema eletrdnico.®

Logo, seguindo o agendamento multiprofissional, a fisio-
terapeuta realizava a teleconsulta e, caso houvesse necessidade,
iniciava o telemonitoramento. Entre os motivos para a realiza-
¢do do telemonitoramento estavam a dificuldade do paciente
ou cuidador em assimilar o contetdo oferecido na telecon-
sulta e a piora clinica do paciente nos dias que antecederam o
atendimento virtual. Além da teleconsulta agendada, foi ins-
tituida a demanda pelo préprio paciente ou cuidador, quando
este acionava a profissional e solicitava uma teleconsulta extra
caso julgasse necessdrio.

Entre os tépicos abordados na teleconsulta de fisioterapia
estavam a adesdo ao tratamento, o uso adequado dos medica-
mentos prescritos, as possibilidades de realizacio de técnicas
e o uso de equipamentos fisioterapéuticos destinados a cada
paciente de forma individualizada. Assim, foi ofertada a pos-
sibilidade de didlogo aberto entre a fisioterapeuta e a familia,
abordando questdes importantes da rotina didria de tratamento,
com possibilidade de adaptagao desta durante a pandemia da
COVID-19.

Os dados obtidos foram tabulados usando o programa
Microsoft Excel® e transferidos para o software Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) 25.0° para a anilise
estatistica. Foi realizado o teste de Kolmogorov-Smirnov
para verificar a normalidade dos dados, o teste  de Student
para amostras independentes na comparagio das médias das
varidveis continuas dos grupos que participaram ou nio da
teleconsulta ou do telemonitoramento e o teste qui-qua-
drado para a comparagio das propor¢des das varidveis cate-
goricas entre esses grupos. O projeto foi submetido e apro-
vado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
do IFF/Fiocruz pelo de Certificado de Apresentagio para
Apreciagio Etica (CAAE) n° 34089320.9.0000.5269 e
Parecer n° 4.209.4306.

RESULTADOS

A amostra foi composta de 184 individuos, sendo 137 crian-
cas e 47 adolescentes. A média de idade da populagio estudada
foi de 7,020,4 anos. Entre os participantes, 47,3% eram do
sexo masculino. Em relacio & muta¢io do gene CFTR, 64,7%
apresentavam pelo menos um alelo F508del. Ao analisarmos

a colonizagio do escarro, 30,9% da amostra nio apresentou

patdgenos na drvore bronquica. Entre a populagio estudada,
67 criangas nio apresentaram espirometrias recentes em seus
prontudrios gragas 4 faixa etdria.

Dos 184 individuos atendidos no centro de referéncia, 153
(83,2%) participaram dos teleatendimentos. Em relagio as varia-
veis estudadas, somente a distribuigio da colonizagio bacteriana
no escarro apresentou diferenga estatisticamente significativa
entre os grupos dos participantes e ndo participantes das tele-
consultas (p<0,05). Com relagio ao valor de VEF, embora a
média observada entre os participantes que nio realizaram os
teleatendimentos seja mais elevada, nio houve diferenga esta-
tisticamente significativa quando comparada 4 daqueles que
foram atendidos pela telessatide (Tabela 1).

Dos 153 individuos que foram atendidos por teleconsulta,
33 (21,6%) necessitaram de telemonitoramento para melhor
acompanhamento de suas condi¢oes clinicas em virtude da
agudizacio da doenca. Nao houve diferenca nas caracteris-
ticas clinicas entre os que participaram por teleconsulta e os

que necessitaram de telemonitoramento (p>0,05) (Tabela 1).

DISCUSSAO

A pandemia da COVID-19 estimulou a estruturagio urgente
de um atendimento a distincia. Entretanto, os teleatendimen-
tos também podem ser estabelecidos como estratégia perma-
nente de cuidado no centro de referéncia e nao s6 no periodo
da pandemia, principalmente nas situagoes de baixa adesio e
piora clinica sem necessidade de internacio, visto que a teles-
satide incorpora ampla extensdo de atividades que vao além do
cuidado ao paciente, englobando também agées de promogio
da satde e de educacio, entre outras.”

Dos pacientes atendidos no centro de referéncia, 83,2%
participaram das teleconsultas, o que nos mostra boas acei-
tagdo e adesdo 2 telessatde. Esse resultado ¢ corroborado por
Gur et al., que descrevem o uso da teleconsulta como vidvel e
aceitdvel. Além disso, os pacientes estavam dispostos a realizar
os teleatendimentos em seu proprio ambiente, onde se sentiam
seguros e confortdveis. Os autores ainda relatam que o “bate-
-papo” online melhora a comunicagio com a equipe.®

O uso da telessatide na pandemia por COVID-19 mostrou
acolhimento positivo pelos pacientes, aumentando a acessibi-
lidade do cuidado. No entanto, foram detectados alguns desa-
fios quanto 2 aquisi¢io de testes de fun¢io pulmonar, cultu-
ras, laboratérios e dados de imagem.” Além disso, é necessdrio
0 acesso a tecnologias adequadas para um atendimento vir-
tual bem-sucedido, e alguns pacientes podem nio ter acesso a
conectividade de internet de alta velocidade ou a dispositivos
habilitados para a internet, o que restringe sua capacidade de

participar de teleconsultas.'
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Tabela 1. Descricdo das varidveis demograficas e clinicas dos pacientes com fibrose cistica com relacdo aos

atendimentos por telessalde.

Teleconsulta

Total Sim Nao p-valor
(n=184) (GENEX)) (n=310)

Masculino 87,0 (47,3) 71 (46,4) 16 (51,6) 0,700
Idade (anos) 7,245,3 7,0+0,5 8,0+1,0 0,330
Criangas 137,0 (74,4) 115,0 (75,1) 22,0 (70,9) 0,340
Adolescentes 47,0 (25,5) 38,0 (24,8) 9,0 (29,0)
% VEF, 78,5£20,5 77,6121,1 83,3£17,3 0,270
Mutacoes

F508del/F508del 39,0 (29,4) 37,0 (31,1) 2,0 (14,3) 0,390

F508del/outra 47,0 (35,3) 42,0 (35,3) 5,0(35,7)

Outras mutacdes 47,0 (35,3) 40,0 (33,6) 7,0 (50,0)
Colonizacao

Negativados 69,0 (37,7) 47,0 (30,9) 22,0 (71,0) <0,001*

SA 33,0 (18,0) 31,0 (20,4) 2,0 (6,5)

PANM 19,0 (10,4) 19,0 (12,5) 0

PAM 23,0 (12,6) 18,0(11,8) 5,0(16,0)

MRSA 17,0 (9,3) 15,0 (9,9) 2,0 (6,4)

CBC 22,0 (12,0) 22,0 (14,5) 0

Varidveis expressas em n (%) ou em médiatxdesvio padrdo. SA: Staphylococcus aureus, PANM: Pseudomonas aeruginosa ndo mucoide;
PAM: Pseudomonas aeruginosamucoide; MRSA: Staphylococcus aureus resistente a meticilina. CBC: Complexo Burkholderia cepacia. VEF : volume

expiratério forcado no primeiro segundo. *p<0,05.

Os centros de referéncia especializados e com atendimentos
multiprofissionais estao associados & melhora da expectativa de
vida nos pacientes com FC.!' Em nosso estudo, eles apresentaram
média de VEF, de 78,4£20,5, e 64,7% dessas criangas e ado-
lescentes apresentaram pelo menos um alelo F508del. O valor
médio de VEF, encontrado reflete categoricamente distirbio
obstrutivo leve'?, de modo que se podem inferir boas condigées
clinicas na amostra estudada. Em relagao aos patégenos colo-
nizados no escarro, embora a predominincia nos dois grupos
seja de pacientes negativados, observou-se diferenca estatistica-
mente significativa na distribuicio da colonizacio bacteriana,
talvez pela diferenca de tamanho amostral entre o grupo que
participou da telessatide e o daqueles que nio participaram.

Embora o atendimento no centro de referéncia seja muito
importante, o acesso a tais consultas pode ser dificil para fami-
lias que nao residam em grandes centros. As barreiras ao aten-
dimento que estdo relacionadas 2 distincia podem ser parcial-
mente reduzidas com o uso de tecnologias.”® A teleconsulta e o
telemonitoramento na FC tém sido descritos na literatura como
uma possibilidade de acesso aos cuidados de saide, independen-
temente da localizacao do paciente. Além disso, podem minimi-

zar o risco de infeccdo cruzada, visto que reduzem a frequéncia

de idas ao hospital. Pode-se acrescentar que a telessaide pode
reduzir o impacto social, na medida em que os pais se ausen-
tam menos do trabalho e as criancas, da escola. Alguns estudos,
mesmo antes da pandemia da COVID-19, j4 tinham avaliado
o teleatendimento para a populagio de pacientes com FC, bem
como seus instrumentos de avaliacao. Os autores, entio, consi-
deravam a teleconsulta como uma alternativa eficaz de acesso as
informagdes em satide, para além dos atendimentos presenciais.'*">

Entre os pontos facilitadores para a telessatide, evidenciou-se a
possibilidade de o paciente comparecer & consulta multidisciplinar
do centro de referéncia sem se deslocar do seu préprio domicilio, o
que é importante principalmente em tempos de pandemia. Além
disso, a dinAmica da equipe multidisciplinar, encaminhando os
pacientes de um profissional para o outro, otimizou e reduziu o
tempo de espera entre as consultas. Como barreiras, alguns aspectos
da telessatde dificultaram esse tipo de atendimento, como a neces-
sidade de tecnologia, fosse por meio de aparelhos, fosse de redes de
internet. Ainda como obstdculo, podemos citar a incapacidade de
realizar exames exclusivamente presenciais, como a espirometria,
a radiografia e a tomografia computadorizada.

Perkins et al. estudaram os padrées de uso da telessaide,

atitudes e preferéncias entre os médicos de sete centros de

4

Rev Paul Pediatr. 2022;40:2021118



Costa RLF ef al.

referéncia para FC. Os autores observaram que os médicos
apresentaram preocupagdes com os componentes ausentes da
avaliagio de rotina. Contudo, embora a maioria dos profissio-
nais nio possuisse experiéncia anterior no uso da telessatde,
esta mostrou-se altamente satisfatdria e eficiente e melhorou a
relacio médico-paciente.'®

Jaclyn et al. avaliaram a compreensio de pessoas com FC e
seus familiares da experiéncia de transi¢io entre o atendimento
presencial e aquele feito pela telessatide em 11 centros de refe-
réncia. Os autores perceberam que a segunda é uma ferramenta
poderosa que permitiu o acesso continuo ao cuidado de pacien-
tes com doengas cronicas pelo sistema de sadde. Logo, conti-
nuard sendo um aspecto importante dos cuidados para com
os pacientes com FC, que jd apresentavam recomendagoes de
distanciamento social. Como limitagées, o estudo apresentou
as avaliagbes pessoais usuais, a falta de cultura de escarro e os
testes de fun¢do pulmonar, que preocupavam os participantes.'”

No presente estudo, observou-se que a maioria das criancas
e adolescentes com FC participou das teleconsultas e aderiu
a elas, o que demonstra a importincia das atividades de assis-
téncia remota no periodo da pandemia por COVID-19. Essa
estratégia de atendimento foi considerada positiva pela equipe

e pode se tornar permanente no cuidado da FC no centro de
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