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Resumo

Este artigo descreve o impacto da Covid-19 na vida de criangas e adolescentes com fibrose cistica

(FC) na percepgéo de seus responsaveis. Participaram deste estudo exploratério, por meio de um
questionario, 27 responsaveis por criangas e adolescentes com FC. Pela técnica de andlise tematica do
contetdo na perspectiva de Minayo, verificamos trés categorias analiticas: os impactos da Covid-19 no
cuidado das criangas com FC; o impacto do isolamento social na vida dos pacientes e suas familias; e
as incertezas e os medos da pandemia. Inferimos que a pandemia intensificou as dificuldades vividas
pelos pacientes e trouxe rupturas na trajetéria de cuidado a saude, desgastes fisicos e psicoldgicos.

0 teleatendimento evitou a descontinuagéo do cuidado. Informagéo confidvel evita a disseminagao

da Covid-19 e os fatores estressantes que geram medo e inseguranga. Agdes visando o acesso a
informagao devem ser desenvolvidas.
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Introducao

A pandemia pela Covid-19 é um dos maiores desafios sanitdrios deste século e,
por se tratar de uma infecgﬁo respiratdria aguda potencialrnente grave, trouxe enorme
preocupagio a toda a comunidade envolvida no cuidado dos pacientes de uma doenga

cronica, conhecida como fibrose cistica (FC).

A FC é uma doenga rara e hereditdria em que, mediante um gene defeituoso,
o corpo produz muco mais espesso que o habitual, o que leva a grandes danos aos
pulmoes e outros érgaos™?. Essa condi¢do, portanto, aumenta a suscetibilidade desses
pacientes a desenvolver comorbidades, como problemas respiratérios e metabdlicos
que se mostraram importantes fatores de risco para o agravamento da Covid-19'.
Esse contexto levou a acreditar que os pacientes com FC estavam em maior risco de
complicagdes, inclusive de morte, no caso de desenvolverem a Covid-19%

No entanto, estudos publicados recentemente revelaram um cendrio mais favorével,
mostrando nio haver um risco aumentado de complicagées devido a Covid-19 por
conta da FC quando comparado a populagio geral"**. A Covid-19 nesses pacientes
apresentou curso clinico e desfechos semelhantes ao observado em doentes cronicos.
Além disso, os quadros mais graves acometeram pacientes com menor fungio
pulmonar, estado nutricional inadequado ou transplantados, provavelmente pela
imunossupressao necessdria 8 manutengio do transplante®*.

Apesar do menor risco de doenga grave por Covid-19, atualmente mais esclarecido,
criangas e adolescentes que vivem com FC tiveram suas vidas fortemente impactadas®
por conta do contexto sanitdrio e das preocupagdes iniciais. Os efeitos decorrentes
do isolamento social expuseram um cendrio complexo com relatos de sofrimento
emocional e problemas de Satide Mental com potencial de afetar o bem-estar e
o desenvolvimento desses pacientes, contribuindo para a ocorréncia de casos de
ansiedade, depressio, ideagio suicida etc.*’.

As agbes relacionadas as medidas de controle da Covid-19 também impactaram
negativamente o acompanhamento ambulatorial e os tratamentos que sdo essenciais,
sobretudo para portadores de doengas cronicas, para preservagio da satde, nio
agravamento de seus quadros clinicos e consequente manutengio da qualidade de
vida®.

No decorrer da pandemia, a continuidade dos cuidados em satide de criangas e
adolescentes com alguma condigio crénica se tornou, ainda mais, responsabilidade
das familias e isso representou um desafio adicional para seus pais/cuidadores’.
Paralelamente a isso, a pandemia causou uma grande retragio econdmica, afetando
sobretudo as camadas mais vulnerédveis da populagio, colocando familias em situagio
de inseguranca financeira, impactando a aquisi¢io de bens e alimentos™. A inseguranga
alimentar ¢ um ponto sensivel na vida dos pacientes com FC devido a relagdo entre
estado nutricional e evolugio da doenga'’.

O inicio da vacinagio, com consequente relaxamento das medidas de restrigio,
proporcionou o retorno as atividades sociais dos pacientes com FC. No entanto, o
pleno retorno ainda é um desafio para todos em fungio das frequentes ondas de casos
novos de Covid-19, por conta de variantes do virus Sars-coV-2 ou baixa cobertura
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vacinal das doses de reforgo, que se acredita estarem relacionadas principalmente a um
conturbado cendrio politico-sanitdrio e a ocorréncia frequente de fake news™.

Diante desse contexto, delineou-se a seguinte questio de pesquisa: Como a
pandemia da Covid-19 impactou a vida de criangas e adolescentes com FC? Obter
essas informagdes sob a dtica dos seus responsdveis pode contribuir para uma melhor
compreensio de como a pandemia afetou a vida e a satde dessas pessoas e assim
fornecer subsidios aos gestores e profissionais de satide para aprimorar os cuidados com
essa populagio.

Dessa forma, este estudo tem por objetivo compreender o impacto da pandemia da
Covid-19 na vida de criangas e adolescentes com FC na percepgio de seus responséveis.

Metodologia

Este artigo constitui um recorte de uma pesquisa de Doutorado aprovada
no Comité de Etica do Instituto Nacional de Satide da Mulher, da Crianca
e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), sob nimero CAEE:
52786121.8.0000.5269 e ntimero do Parecer: 5.069.196.

Cenario do estudo

Trata-se de um estudo exploratério, com abordagem qualitativa, realizado com os
responsdveis de pacientes com FC acompanhados em um centro de referéncia para
tratamento da FC no municipio do Rio de Janeiro.

Foram incluidos responsdveis por criangas e adolescentes de 4 a 19 anos de idade
que sio acompanhados no ambulatério de pneumologia do centro de referéncia. Para
que os sujeitos da pesquisa ja tivessem conhecimento e vivéncia acerca dos cuidados
da FC e pudessem refletir sobre o seu impacto diante da associagio com a pandemia,
foi utilizado como critério de inclusio também um periodo minimo de um ano de
diagnéstico da FC antes da pandemia de Covid-19. Foi excluido o responsivel que nio
foi o principal cuidador do paciente com FC ao longo da pandemia da Covid-19.

Coleta de dados e produgao das informacoes

A pesquisa foi desenvolvida em um contexto ainda de isolamento social. Devido
as limitagoes de mobilidade, o contato e o convite para participar da pesquisa foi
por telefone. Nesse momento, eram esclarecidos os objetivos da pesquisa, riscos e
beneficios da participagio; a garantia do resguardo de suas identidades e orientagdes
de que nio haveria qualquer repercussio no atendimento, caso nio concordassem em
participar. Posteriormente, era enviado um /znk e, apds a leitura e a concordincia do
termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) pelo responsével, o questiondrio
era aberto para preenchimento oz-/ine por meio da plataforma Google forms.

Para compreender o impacto da pandemia nos pacientes que fazem acompanhamento
no centro de referéncia, foi elaborado um questiondrio estruturado com questoes fechadas
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sobre a Covid-19,relacionadas aos seguintes temas: acesso a informagio, prevengao, acesso
aos servigos de satide, aumento de gastos, declinio do estado de satde e tratamento da FC
durante a pandemia. Ao final desse questiondrio, havia uma tinica questio aberta em que
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 deu-se nos meses de novembro e dezembro de 2021. Atualmente,
sio acompanhados cerca de duzentos pacientes com FC no centro de referéncia.
Ap6s contato com todos os 137 pacientes elegiveis, 75 preencheram o0 questiondrio.
Desses, 27 responderam a questdo aberta na qual esta pesquisa estd se debrugando.
As questdes fechadas serdo analisadas por abordagem quantitativa em uma tese de
Doutorado em andamento.

Andlise dos dados

As informagbes obtidas pela pergunta aberta contida no formuldrio foram
analisadas por meio da técnica de andlise temdtica na perspectiva de Minayo'. A anilise
temdtica compreende descobrir os nicleos de sentido que constituem a comunicagio
e cuja presenga ou frequéncia de apari¢io pode significar alguma coisa para o objetivo
analitico selecionado®. Operacionalmente, esse tipo de anélise se desdobra nos
seguintes passos: pré-andlise; explora¢io do material; tratamento dos resultados;

inferéncia e interpretagio®.

Como base filoséfica para essa andlise, teremos como referéncia o interacionismo
simbdlico. Dialogamos com Blumer na perspectiva de que o comportamento humano
atua pelas vertentes simbdlica e relacional, criando e produzindo significados sobre as
situagdes vivenciadas para realizar seus planos e projetos de vida®.

Para garantir o anonimato dos participantes, foi utilizada, como procedimento de
codifica¢io, a identificagdo das falas de acordo com a ordem das entrevistas mediante a
letra R (de responsavel) e de nimeros ardbicos.

Resultados e discussao

Perfil dos participantes

Participaram do estudo 27 responsdveis por criangas 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 responséveis possuem escolaridade inferior ao
Ensino Médio completo. Com relagio aos pacientes com FC, aproximadamente 2/3 eram
do sexo feminino, possufam idade média de 9,2 +4.6 anos e apresentavam uma média de
7,5 anos 4.2 anos de acompanhamento e tratamento da FC no centro de referéncia.

Andlise tematica

Pela leitura flutuante inicial e sucessivas leituras posteriores dos discursos,
orientadas pelo objetivo do estudo, foi possivel visualizar os tipos de enunciados ou
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temas que cada responsa’wel descreveu e como se distribuiram esses temas ao longo dos
questiondrios dos 27 participantes.

A medida que as leituras foram sendo realizadas, alguns trechos significativos
foram sinalizados com utilizagdo de sistema de cores. Esse procedimento permitiu a
identificagio (codificagio) de temas comuns nos depoimentos, emergindo 14 unidades
temdticas. Ap6s essa etapa de codificagio, foi possivel fazer a recodificagio por meio
da realizagio de nova leitura dos relatos e nova comparagio das unidades temdticas
identificadas com vistas ao seu agrupamento.

Adotamos o modo de sistematizar o tratamento e a andlise de dados coletados
proposto por Fontanella ez a/'* e encontramos escassez de novos tipos de enunciados a
partir do 16 questiondrio, correspondendo a saturagio teérica e ndo sendo necessdria a
captagio de novos participantes.

Nesse processo, foram gerados trés grandes grupos (Quadro 1), em que foi incluida
ainda a soma das recorréncias nas quais as unidades temdticas apareciam nos relatos.

Quadro 1. Agrupamento das unidades tematicas

Unidades tematicas agrupadas Recorréncias
Continuidade do cuidado 19
1. Dificuldade com os cuidados 02
2. Dificuldades financeiras 02
3. Diminuigédo no atendimento a saude presencial com impacto na progresséo da 06
doenga

4. Responsaveis com Covid 03
5. Dificuldade de rede de apoio devido ao isolamento social 02
6. Rotiqa de cuidados antes da pandemia ja incluiam “isolamento” e cuidados 02
excessivos

7. Nao houve dificuldade 02
Isolamento social 19
8. Impacto de néo ir a escola 02
9. Falta de interagéo social 12
10. Ansiedade e problemas psicologicos 05
Incertezas e medos 10
11. Assustador / Aterrorizante / Desespero 03
12. Medo da infecg&o por Covid x FC 03
13. Culpabilizagéo dos pais 02
14. Medo da transmissé&o para os filhos 02

Apés a realizagio do agrupamento, verificamos que os relatos giravam em torno dos
aspectos relativos a continuidade do cuidado (que foi impactado por dificuldades com
o cuidado, dificuldades financeiras, diminuigio no atendimento a satide presencial,
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responsdveis das criangas acometidos por Covid-19 e dificuldade de rede de apoio
devido ao isolamento social), a0 isolamento social (falta de interagio social, suspensio
das aulas presenciais, ansiedade e problemas psicoldgicos) e s incertezas e medos
(relativos a0 medo da infec¢do por Covid-19 e da transmissao dos pais para seus filhos).

Todos esses temas eclodiram de forma voluntdria na questdo aberta do questiondrio
fazendo parte da experiéncia e da trajet6ria de viver com FC durante a pandemia de
Covid-19. Os temas foram destacados pelos participantes apesar de todos esses aspectos
estarem presentes nas questdes fechadas do formuldrio. Diante disso, apds a andlise dos

relatos, surgiram trés categorias analiticas do estudo que discutiremos a seguir.

Os impactos da pandemia de Covid-19 para a continuidade do cuidado da
crianga com FC

No Brasil, a pandemia amplificou as desigualdades socioecondmicas. Os estragos
na economia causada pela Covid-19 podem levar anos para ser superados. O aumento
da pobreza, do desemprego, a inseguranga alimentar e a desnutri¢io impactam
negativamente, sobretudo as criangas.

Muitas familias de pacientes com FC ficaram preocupadas com o acesso a
medicamentos, alimentos e suplementos durante essa pandemia®, além das dificuldades

financeiras trazidas por alguns responsaveis.

Na parte financeira afetou totalmente, pelo motivo do desemprego. E alguns
cortes, na qualidade de vida que foi necessdrio ser feito. Como o corte no plano
de satde da paciente. (R2)

Foi muito ruim. Até fome passei. Mas que mora de aluguel é muito dificil. (R3)

A interrupgio das atividades profissionais sem planejamento gera dificuldades
financeiras que, além de proporcionarem inseguranga alimentar, podem contribuir
para o desenvolvimento de distdrbios psicolégicos, raiva e ansiedade’. O papel do
Estado ¢ primordial para mitigar os efeitos da pandemia, com agdes de curto, médio e
longo prazos nio apenas para o controle da Covid-19 como também das consequéncias
econdmicas e sociais'®.

As associagoes de pais na FC possuem um papel de extrema importincia no
acolhimento apds o diagndstico, na condugio do tratamento, na troca de ideias e
experiéncias, no enfrentamento das dificuldades, bem como de prestarem suporte as
necessidades emocionais, sociais e econdmicas dos pacientes e suas famiflias'®. Essas
associagoes estio sendo valiosas no enfrentamento dos impactos negativos causados
pela pandemia da Covid-19. Além de prestarem apoio social, psicoldgico e afetivo,
muitas vezes as associa¢des conseguem, via doago ou a¢des judiciais, fornecer alguns
suplementos prescritos, insumos e até alimento para familias de pacientes com FC que
estdo passando por dificuldades".

No Brasil, ap6s o inicio da pandemia da Covid-19, as consultas e os exames
eletivos foram cancelados ou adiados diante do poder de disseminagio do virus e do
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impacto até entdo desconhecido nos doentes cronicos, principalmente naqueles com

comprometimento pulmonar'®.

Os pacientes com FC que fazem tratamento no centro de referéncia sio
acompanhados periodicamente por uma equipe multiprofissional. Apds a
recomendagio do isolamento social pela Organizagio Mundial da Satide e Ministério
da Satide, um protocolo de contingéncia foi elaborado pela Fiocruz em que foi

recomendada a interrup¢io das atividades ambulatoriais presenciais®.

A diminuigio/interrup¢io dos atendimentos presenciais foi algo que trouxe
preocupagio aos responsdveis, que muitas vezes associaram a progressio da FC 2 falta
de atendimento presencial, a0 maior intervalo entre as consultas e a falta de alguns
exames e medicamentos.

[...] a tinica dificuldade ¢ sobre as consultas presenciais [...] a cada 3 meses acho
muito tempo sem acompanhamento médico para os fibrocisticos [...] ainda
temos q lidar com a falta de medicamentos para nossos filhos [...]. (R7)

Em inicio de 2021 teve uma exacerbagio moderada onde apareceu trés bactérias
graves: MARSA, Pseudomonas e C.B. Cepacea. Atribuo isso a falta de exame de
Swab neste perfodo e pouca informagio [...]. (R5)

Corroborando os resultados desta pesquisa, um estudo realizado com criangas com
necessidades especiais de satide (Crianes) durante a pandemia da Covid-19 também
evidenciou dificuldades dos responsédveis em dar continuidade aos cuidados de satide
devido a suspensio da maioria dos atendimentos presenciais e ao risco aumentado de

contaminagio dessas criangas com satde frégil’.

Com a imposigio do isolamento social, as atividades de assisténcia remota a satde
(telessatide/teleatendimento) foram regulamentadas por vdrios 6rgios e conselhos de
classe’®, proporcionando aos profissionais de satide que acompanhassem os pacientes
com FC por meio de videochamadas, ligagtes telefonicas, mensagens por celular e
e-mail, a fim de fornecer as familias orientagdes sobre todos os aspectos da FC e a gestdo
dos cuidados relacionados a Covid-19°.

Ao longo da pandemia, os pacientes com FC que sio acompanhados pelo
centro de referéncia tiveram seus atendimentos multidisciplinares realizados por
videoconferéncia ou telefone, conforme a disponibilidade do paciente, e quando fosse
necessdrio era realizado atendimento presencial'®.

O maior comprometimento da FC se d4 no sistema respiratério em que se
observa a reten¢do de secre¢io traqueobrénquica que se apresenta mais espessa e de
dificil remogio, levando 4 inflamagio e ao acimulo de patégenos que favorecem as
infecgdes e o declinio da fung¢do pulmonar'*. Por isso, um componente primordial
no tratamento da FC sio as sessdes de fisioterapia que, quando realizada diariamente,
consegue reduzir a progressao da piora da fungio pulmonar e a quantidade de dias de
internagio, melhorando a expectativa e a qualidade de vida desses pacientes™.
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A dificuldade de realizar fisioterapia e o medo da piora da fun¢io pulmonar foi
algo com que os pais se preocuparam bastante durante a pandemia e isso apareceu em
alguns relatos.

A pandemia afetou a vida da minha filha de forma muito negativa. Vinhamos
toda segunda-feira ao centro de referéncia fazer a fisioterapia respiratéria, e
isso contribuiu para piora pulmonar da minha filha. Ter um profissional de
fisioterapia toda semana ¢ crucial a adesdo ao tratamento. Infelizmente minha

filha ficou dependente de oxigénio e isso ¢ uma consequéncia da pandemia.

(R22)

Foi péssimo, bem complicado, [...] nos sentimos abandonados, sem fazer o
exame de escarro, as exacerbagc')es vieram com tudo! Fisioterapia ficou quase
impossivel na época do pico da pandemia. (R25)

A fim de minimizar os efeitos negativos decorrentes da interrupg¢io das consultas
presenciais durante a pandemia, o servi¢o de Fisioterapia do centro de referéncia
acompanhou 83% dos pacientes' por teleatendimento. A cerca de 20% deles, que
apresentaram dificuldade em assimilar o contetido da teleconsulta e/ou piora clinica,
foi prestado também o telemonitoramento, que monitora pardmetros de satide e/ou
doenga de pacientes a distincia por meio de dispositivos eletronicos'®*. Essa estratégia
foi considerada positiva pelo servigo de fisioterapia e pode se tornar permanente no
cuidado de alguns pacientes com FC®.

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 obsticulos que atrapalharam o monitoramento da doenga, como a
dificuldade de aquisi¢io de testes de fungio pulmonar, culturas, laboratérios e dados
de imagem®. Para um atendimento virtual bem-sucedido ¢ necessdrio que os pacientes
com FC tenham acesso a tecnologias apropriadas, por exemplo, internet de alta

velocidade e dispositivos eletrénicos com acesso a internet™.

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

Foi momento que minha filha ficou com menos assisténcia até familiar. Tive
dificuldade de auxiliar na fisioterapia respiratdria em casa, de acompanhar as
nebuliza¢bes. Tive com cobrar maior responsabilidade de uma crianga que ji

estava saturada de compromisso com medicagdes, nebuizagoes, 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 avés porque
também estavam em quarentena. (R6)
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Estratégias para diminuir o impacto da transferéncia para o cuidado domiciliar
devem ser desenvolvidas. E importante que os pacientes recebam ferramentas para
manter a comunica¢ao com os proﬁssionais de satde e o apoio a0 automonitoramento

e ao tratamento durante o perfodo de isolamento social.

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

Para o enfrentamento da pandemia e como estratégia de controle da disseminagio
da Covid-19, todos os paises adotaram como medida nio farmacoldgica o
distanciamento e o isolamento social, a fim de diminuir o risco de contaminagio da
populagio pelo distanciamento fisico e a redugio da mobilidade®. As criangas e os
adolescentes, por estarem vivendo uma fase do ciclo vital de intenso desenvolvimento,
tornam-se um grupo mais vulnerdvel aos efeitos psicossociais dessa restri¢do imposta
pela pandemia da Covid-19%.

O fechamento prolongado da escola e o isolamento social podem ter efeitos
negativos nio sé na Saude Mental, mas também na satde fisica das criangas®.
Geralmente, quando elas estdo fora da escola, praticam menos atividade fisica,
passam mais tempo utilizando telas, apresentam padrdes de sono irregulares e dietas

inadequadas, levando a ganho ou perda de peso e perda de aptidio cardiorrespiratéria®.

Com o fechamento das escolas, ndo s6 os servicos educacionais foram
interrompidos, mas alguns servicos prestados por elas deixaram de ser oferecidos, como
a merenda escolar e os servigos direcionados a criangas com necessidades especiais,
como apoio a aprendizagem, terapia ocupacional e treinamento de habilidades sociais.

O isolamento social pode gerar impactos psicolégicos na medida em que os
individuos estdo sujeitos a situages estressantes, tais como duragio prolongada do
isolamento, medo de infecgdo, frustragio e tédio, informagdes inadequadas, falta de
contato pessoal com colegas, amigos e professores, falta de espago pessoal em casa
e a perda financeira da familia, que podem ter efeitos ainda mais potencializados e
duradouros em criangas e adolescentes®*. Algumas implicagdes psicoldgicas e socais
apareceram nos relatos.

Para minha filha foi prejudicial quanto a interagio social com outras criangas,
nio tem irmios. Ela estd apresentando atraso na fala. (R11)

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

Todas essas dificuldades apresentadas estdo relacionadas ao campo da fase da
infincia e adolescéncia, em que as interagdes e os estimulos sociais sdo imprescindiveis
para crescimento e desenvolvimento saudéveis®. Porém, existem questdes particulares
que marcam a vida de criangas com uma doenga crénica, especialmente a FC, e trazem
as relagdes com o risco aumentado de adquirir doengas e as marcas da letalidade da FC.
Devido 4 menor expectativa de vida desses pacientes, o isolamento social e a falta de

interagdo tém um peso maior.
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Foi um momento de muito medo, e desespero a0 mesmo tempo, ela tinha medo
de pegar o virus e ficava isolada praticamente o dia todo no quarto, foi muito
dificil pra ela se afastar das pessoas, da escola e até de parte do seu tratamento
como a fisioterapia fora de casa. (R18)

Ouvir de minha filha: j4 vou morrer dessa doenga pq nio posso encontrar com
alguém de minha familia, pq somente eu fago isolamento e nio vejo as pessoas
fazendo e etc. Foi barra, foi dificil e aterrorizante. (R16)

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

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

O isolamento social pode ainda reverberar de forma intensa na satde fisica das criangas.

[...] emocionante foi muito abalado. Ver pessoas mas préximas a falece. A falta
dos colegas. Teve um momento que ela conseguiu emagrecer 10 quilos. (R13)

Essas questdes impactam sobremaneira o tratamento e a qualidade de vida das
criangas que convivem com a FC e necessitam de especial atengio por parte da equipe
de satde. A perda de peso excessiva e a desnutri¢do resultam de uma discrepancia entre
as necessidades energéticas/nutricionais e a ingestao alimentar, estando relacionadas ao
ripido declinio da fungio pulmonar e i piora do progndstico dos pacientes com FC™.

Outro fator com relevante impacto na Saide Mental e fisica, que se deve ao
distanciamento social especificamente para as criangas com doenga cronica, refere-se a

diminui¢io do atendimento médico-hospitalar de maneira presencial.

Segundo Moreira e Macedo®, as criangas com doengas cronicas veem no hospital
um lugar de trocas e formagio de vinculo devido 2 alta frequéncia e aos longos periodos
de internagio. O ambiente hospitalar para elas transcende o sentido de tratamento e
se torna um ambiente afetuoso, local de encontros, trocas afetivas e criagio de redes
de apoio®. Como as consultas em meio intra-hospitalar foram restritas, essas criangas
perderam todos os meios de sociabilidade que poderio trazer consequéncias para Satde
Mental em um futuro nio tio distante.

E fundamental prestar atengio e apoio as necessidades psicossociais de criangas e
adolescentes, principalmente diante da possibilidade de estresse pds-traumdtico em
decorréncia da pandemia de Covid-19%. A sensibilidade e a habilidade técnica dos
profissionais de satde aliadas ao fortalecimento das redes sociais de apoio sio essenciais
para a promogio da Satide Mental de criangas e adolescentes durante o periodo de
transi¢do e ressignificagio apds a pandemia de Covid-19%.

As midias sociais podem desempenhar um papel importante na comunicagio,
permitindo que as pessoas em isolamento social possam interagir com amigos e

familiares. O isolamento social também pode oferecer uma oportunidade para
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melhorar a interagio entre pais e filhos, envolver as criangas nas atividades familiares e
estimular a autonomia®. Nos casos de criangas e adolescentes com FC, estar mais em
casa pode proporcionar maior envolvimento no préprio tratamento e no autocuidado.

Incertezas e medos da pandemia de Covid-19 na vida das criangas com
FC e suas familias

Criangas e adolescentes em geral apresentam sintomas leves e menos risco de gravidade
da Covid-19 em comparagio com os adultos®. As infec¢des virais do trato respiratério sio
mais graves em pacientes com FC do que na populagdo em geral, com risco aumentado
de complicagdes e impacto negativo na fun¢io pulmonar, pois as vias respiratérias dos

pacientes com FC sio mais suscetiveis a inflamagio e infecgdo cronicas™.

Algumas caracteristicas clinicas de Covid-19, como tosse, falta de ar e aumento da
secre¢do pulmonar, sio comuns também em pacientes com FC. Por isso, nio se pode
subestimar os sinais e sintomas e os rotular como dentro do espectro normal da FC*. Essa
similaridade de sintomas trouxe preocupagio aos responséveis por criangas com FC.

Foi péssimo e bem sofrido por a FC ter sintomas parecidos com a Covid-19,
como a tosse, por exemplo. (R25)

Sob esse aspecto, as criangas com FC foram impactadas pela recorrente necessidade
de se submeter a realiza¢io de exames para detecgio da Covid-19, além da possibilidade
de serem estigmatizadas por apresentar sinais e sintomas semelhantes 2 doenga que
tanto estava gerando pinico na populagio mundial.

As condigbes preexistentes, como diabetes tipo 2, asma, cardiopatias, doengas
pulmonares e condi¢des neuroldgicas e neuromusculares, foram associadas ao maior
risco de Covid-19 grave®. Inicialmente os pacientes com FC foram considerados de

maior risco de desenvolver manifestagdes graves no caso de infecgio por SARS-CoV-22.

A falta de informagio sobre o prognéstico da Covid-19 em pacientes com FC e o
fato de pertencerem a um grupo de risco trouxe medo e ansiedade aos pacientes e seus
familiares.

Foi um momento de muito medo, e desespero a0 mesmo tempo. (R18)

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

(portador de fibrose cistica) pegasse Covid. (R16)

O desgaste psiquico dos cuidadores referente ao peso de gerenciar o cuidado de
uma crianga do grupo de risco mostrou-se intenso. Foi observada uma culpabilizagio
dos pais em relagio a ter de ir trabalhar e a possibilidade de transmitir a doenga para
seus filhos ou de nio estar realizando as precaugdes suficientes para eles nio pegarem a

Covid-19.
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Como familiar me sentia culpabilizagio o tempo todo, por ter que trabalhar
presencial, por ndo estar em isolamento[...] Tive crise de ansiedade, gastrite,
medo de perder alguém da familia, medo de contato da minha filha com alguém
com Covid, medo de filha apresentar algum sintoma. Foi barra, foi dificil e
aterrorizante. (R16)

E junto com as exarcebagdes vieram também a pressio psicoldgica, como se nio
estivéssemos cuidando suficientemente bem das pessoas mais importantes das
nossas vidas que sio nossos filhos(as) portadores de FC. (R25)

O medo ¢ uma sensagio frequente em pessoas expostas a uma doenga infecciosa de
grande letalidade. O receio de ser infectado e infectar outras pessoas ¢ comum e pode
ser exacerbado por informagdes falsas. Por isso, ¢ de extrema importincia a divulgagio
de informagdes veridicas, fundamentadas cientificamente, para trazer seguranca as
pessoas que estdo passando por esse momento de tantas incertezas®.

Alguns estudos j4 mostram que a grave crise que estamos vivendo durante a
pandemia estd influenciando o comportamento cotidiano das pessoas gerando

ansiedade, medo, depressio e pinico'>*

. Entretanto, existem poucas informagdes sobre
os impactos psicoldgicos da pandemia de Covid-19 nas criangas. Para minimizar os
efeitos psicoldgicos e sociais da pandemia de Covid-19, sejam diretos ou indiretos, as

agoes integradas de virios profissionais de saide® sio importantes.

Os psicologos podem atuar de forma remota (por videochamada, por exemplo),
para ajudar as pessoas a lidar com problemas de Satide Mental causados pela pandemia,
como conflitos domésticos, ansiedade e medo por conta da infec¢do®*!. Os assistentes
sociais podem auxiliar os pais a lidar com questdes familiares decorrentes da pandemia,
inclusive por meio de solicitagio de beneficios sociais que podem ser particularmente
Uteis para familias carentes ou monoparentais“.

A atuagio de médicos, enfermeiros e farmacéuticos se faz necessiria nio s6
nos cuidados da Covid-19, mas eles também possuem um papel importante no
fornecimento de informagdes seguras sobre os diferentes aspectos da pandemia,
trazendo dados epidemiolégicos e do curso da doenga para tentar minimizar fatores
estressantes como a falta de informacio.

Consideracgoes finais

Esta pesquisa buscou compreender o impacto da pandemia da Covid-19 na vida
de criangas e adolescentes com FC na percepgio de seus responsdveis. Os resultados
deste estudo refletem os fatos que foram considerados marcantes e que essas familias

desejaram destacar.

Os ntcleos temdticos emergidos nos questiondrios remetiam a uma perspectiva
analitica concordante com o marco tedrico interacionista em que as relagdes e
decisoes passam pela interpretagio e pela construgio de simbolos que podem ser
compartilhados por um grupo.
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Viver com uma condigio cronica de satide ¢ algo dificil em qualquer fase do
desenvolvimento, ainda mais quando se ¢ crianga ou adolescente e se estd diante de
uma pandemia, de uma doenga nova e sem tratamento. As restricoes impostas pela
pandemia intensificaram as dificuldades jd vividas pelas criangas com FC e trouxeram
rupturas na trajetéria de cuidado a satide, medos, incertezas e profundos desgastes
tisicos e psicoldgicos.

Informagio com embasamento cientifico ¢ mandatdrio nos casos de epidemias
a fim de garantir que os individuos tenham entendimento da doenga e das medidas
de prevengio, evitando assim os fatores estressantes que geram medo e inseguranga
e a disseminagio da doenga, assim como também ¢ de suma importincia o apoio
psicoemocional.

O desenvolvimento de programas sociais que ofere¢am apoio financeiro durante o
periodo de pandemia e isolamento social ¢ muito importante para evitar a inseguranga
alimentar que pode levar 4 desnutri¢io, principalmente de criangas e adolescentes, e

influenciar negativamente no curso de doengas cronicas.

A realizagido 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 fisioterapéutico mesmo a distincia.
Entretanto, a falta de conhecimento relacionado ao uso de dispositivos eletronicos
com acesso a internet e a indisponibilidade deles pode restringir a participagdo por
teleatendimento de alguns pacientes.

Agbes visando aumentar o acesso a informagio e a oferta de dispositivos eletronicos
com acesso a internet para pacientes com doengas cronicas que necessitam de
acompanhamento continuo devem ser desenvolvidas. Seria fundamental manter o
teleatendimento, mesmo depois da pandemia, para aqueles pacientes que tém baixa
adesdo as consultas presenciais, aqueles que possuem dificuldade de acesso ou alguma
impossibilidade momentinea (Covid-19 positivo, por exemplo) que os impega de ir até
uma unidade de sadde.

Estar em constante aprendizado sobre os fatores bioldgicos da Covid-19 é
indispensdvel, mas a pandemia e o isolamento social também trouxeram consequéncias
psicoldgicas em criangas e adolescentes com FC e seus familiares, como conflitos
domésticos, ansiedade, depressio e medo por conta da infecgdo da Covid-19ea
possivel piora do quadro clinico da FC; por isso, os profissionais de saide devem
estar mais atentos a esses sinais e ofertar apoio psicoldgico, além de estimular o
fortalecimento das redes de apoio social.

Entende-se que hd uma limitagio do estudo devido 4 coleta da informagio ter
sido pela escrita, em que automaticamente se faz uma estruturagio do raciocinio,
reduzindo assim os detalhes e questdes subliminares da fala. Outra limitagio se d4
por sé terem respondido a pergunta os responséveis que sabiam ler e escrever e os que
compreenderam o que foi questionado. Isso pode explicar, inclusive, por que a maioria
dos participantes possui Ensino Médio completo.
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Abstract

This article describes the impact of the Covid-19 pandemic on the lives of children and adolescents
with cystic fibrosis (CF) from the perspective of their parents and guardians. We conducted an
exploratory study with 27 parents and guardians of children and adolescents with CF using a
questionnaire. Drawing on Minayo, we performed a thematic analysis of the responses to the
questionnaires, identifying three core categories: the impacts of the Covid-19 pandemic on the
care of children with CF; the impact of social isolation on the lives of patients and their families;
and uncertainties and fears generated by the pandemic. The findings suggest that the pandemic
aggravated difficulties experienced by the patients, disrupted health care, and caused both physical
and mental strain. Teleconsultations avoid the discontinuation of health care. Reliable information
can prevent the spread of Covid-19 and mitigate the stressors that generate fear and insecurity.
Actions to improve access to information should be developed.

Keywords: Covid-19. Cystic fibrosis. Chronic diseases. Children. Adolescents.

Resumen

Este articulo describe el impacto de la Covid-19 en la vida de nifios y adolescentes con fibrosis
quistica (FQ), segin la percepcion de sus responsables. En este estudio exploratorio participaron,
por medio de un cuestionario, 27 responsables por nifios y adolescentes con FQ. Por medio de la
técnica de andlisis temdtico del contenido desde la perspectiva de Minayo, verificamos tres categorias
analiticas: los impactos de la Covid-19 en el cuidado de los nifios con FQ; el impacto del aislamiento
social en la vida de los pacientes y sus familias y las incertidumbres y miedos de la pandemia.
Inferimos que la pandemia intensificé las dificultades vividas por los pacientes y causé rupturas

en la trayectoria del cuidado de la salud, desgastes fisicos y psicolégicos. La teleatencién evit6 la
interrupcién del cuidado. La informacién confiable evita la diseminacién de la Covid-19 y factores
de estrés que generan miedo e inseguridad. Es necesario desarrollar acciones cuyo objetivo sea el
acceso a la informacidn.

Palabras clave: Covid-19. Fibrosis quistica. Enfermedades crénicas. Nifios. Adolescentes.
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Interface — Comunicagio, Satde, Educagio, 2023; 27: €220669:

Onde se lia:

Mariana Novaes Cardim

Leia-se:

Mariana Cardim Novaes

Onde se lia:

Ferreira DP, Gomes Junior SC, Cardim MN, Santana NN. A percepgio do impacto da
Covid-19 na vida de criangas e adolescentes com fibrose cistica. Interface (Botucatu). 2023;
27:€220669 https://doi.org/10.1590/interface.220669

Leia-se:

Ferreira DP, Gomes Junior SC, Novaes MC, Santana NN. A percepg¢io do impacto da
Covid-19 na vida de criangas e adolescentes com fibrose cistica. Interface (Botucatu). 2023;
27:€220669 https://doi.org/10.1590/interface.220669

Creative Commons License This is an Open Access article distributed under the terms of
the Creative Commons Attribution License, which permits unrestricted use, distribution,
and reproduction in any medium, provided the original work is properly cited.

@) |

Ferreira DP, Gomes Junior SC, Novaes MC, Santana NN. A percepgao do impacto da Covid-19 na vida de criangas e
adolescentes com fibrose cistica. Interface (Botucatu). 2023; 27: €230374
https://doi.org/10.1590/interface.230374

A



