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RESUMO

Descrever dificuldades e barreiras para adesdo a telefisioterapia durante a pandemia da COVID-19. Relato de
experiéncia, realizado com responsaveis e individuos com fibrose cistica (FC) via internet, celular ou computador,
para receberem atendimento de telefisioterapia assincrona, em formato de cartilhas e videos. Todos deveriam
responder avaliacdo inicial, questionario de qualidade de vida e, ao final, feedback sobre a assisténcia remota e a
frequéncia na realizacdo dos exercicios. Nove individuos participaram do estudo e poucos concluiram todas as
etapas. Cinco participantes fornecerem feedback quanto a assisténcia oferecida e a maioria das respostas apontou
dificuldades para realizar fisioterapia a domicilio. Responsaveis e individuos com FC ficaram sobrecarregados
com as demandas online, visto que as atividades rotineiras estavam sendo realizadas “via tela” no referido periodo,
0 que impactou negativamente na adesdo a telefisioterapia. Esse achado atenta para profissionais da satde
refletirem sobre aspectos da adesdo ao oferecerem essa modalidade.

Palavras-chave: Pediatria. Adesdo ao Tratamento. Reabilitagdo.Fisioterapia. Telemonitoramento.

ABSTRACT

To describe difficulties and barriers for adherence to telephysiotherapu durint the COVID-19 pandemic.
Experience report, conducted with relatives and individuals with cystic fibrosis (CF) on internet, smarthphone or
computer, to receive asynchronous telephysiotherapy care in the form of folders and videos. All participantes were
required to complete an initial assessment, a quality of live questionnaire, and at end provide feedback about
remote assistance and exercise frequency. Nine individuals participated in this study, and few completed all the
stages. Five participantes provided feedback regarding the offered assistance, and the majority of responses
indicated difficulties in performing home-based physiotherapy. relatives and individuals with CF became
overwhelmed with online demands, as routine activies were being conducted “on screen” during that period, which
negatively impacted adherence to tepehysiotherapy. These finding alerts healthcare professionals to reflect on
adherence aspects when offering this modality.

Keywords: Pediatrics. Treatment adherence. Rehabilitation. Physiotherapy. Telemonitoring.
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INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) ¢ uma doenca hereditdria, com manifestagdes sistémicas e
pulmonares importantes, sendo necessario acompanhamento multidisciplinar ao longo de toda
a vida'. Dentre as terapéuticas que realizam o manejo do individuo com FC, a fisioterapia
respiratoria ¢ fundamental, tendo indicacdo precoce e rotineira, o que implica muita disciplina
e comprometimento da familia, principalmente nos pacientes pediatricos'?. Além disso, para
que o tratamento seja bem sucedido, é necessario que todos os envolvidos na assisténcia tenham
conhecimento de aspectos clinicos e das particularidades dessa condigdo de saude”.

Em situacdes adversas, como a pandemia causada pela COVID-19, duvidas e
preocupacdes surgiram em relagdo ao manejo das disfungdes respiratorias cronicas, como € o
caso da FC*. Diante do cenario pandémico, houve a necessidade de viabilizar a telefisioterapia
no Brasil, como medida de carater terapéutico emergencial, visando manter a assisténcia
fisioterapéutica a distancia com respeito as medidas sanitarias de isolamento social®>. Com o
surgimento dessa nova modalidade, tornou-se possivel o acompanhamento domiciliar dos
individuos com FC, o que favoreceu a continuidade da rotina de exercicios e praticas
fisioterapéuticas, controlando a exacerbacdo pulmonar aguda e a exposicao desses individuos
a0 novo coronavirus®”

No entanto, apesar das vantagens da telefisioterapia, muitos desafios foram enfrentados
nessa modalidade remota para garantir a adesao dos pacientes, como: a falta de materiais para a
realizagdo da fisioterapia no ambiente domiciliar, presenca de outros individuos na residéncia,
dificuldade no manejo de equipamentos eletronicos (principalmente criancas e idosos),
inseguranga quanto a realizagdo dos exercicios a distancia, dentre outros®’. Diante do exposto,
o presente estudo teve como objetivo descrever as dificuldades e barreiras enfrentadas por
responsaveis e pacientes com FC para adesao a telefisioterapia durante a pandemia pela COVID-

19.

METODOS

Trata-se de um relato de experiéncia descritivo, que incluiu criangas e adolescentes
diagnosticados com FC, com idades entre 3 e 15 anos, e seus responsaveis. A amostra do tipo
ndo-probabilistica por conveniéncia ¢ proveniente de um programa de extensao universitaria da

Universidade do Estado de Santa Catarina (UDESC) e da Associagao Catarinense de Assisténcia ao
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Mucoviscidotico (ACAM), ambas instituigdes localizadas na Grande Florianopolis, SC — Brasil.
Como critério de inclusdo, os participantes deveriam ter acesso a rede de internet, via celular ou
computador, para garantir o atendimento por meio de telefisioterapia assincrona.

Os participantes foram contatados individualmente por aplicativo WhatsApp e
informados sobre o objetivo da pesquisa. Apds consentimento quanto a participacdo no estudo,
todos os envolvidos assinaram os termos éticos e conduziu-se um levantamento de dados nos
prontuarios dos participantes. O projeto foi previamente aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UDESC (CAEE 80800217.4.00005361, parecer 4.153.930 de
14 de julho de 2020).

Inicialmente, foi encaminhada uma ficha de avaliagdo, com perguntas para os
individuos com FC e para seus responsaveis, bem como um questiondrio para avaliacdo da
qualidade de vida (QV), o Cystic Fibrosis Quality of Life Questionnaires (QQV), validado e
traduzido no Brasil'®. O CFQ apresenta 12 dominios, sendo estes: fisico, imagem corporal,
digestivo, respiratorio, emocional, social, nutricao, tratamento, vitalidade, satude, papel social
e peso. Os escores de cada dominio variam de 0 a 100 e, de uma maneira geral, considera-se
que pontuacio >50 reflete boa QV.!°

Para a fisioterapia remota, foi criado um grupo no WhatsApp com os participantes, por
meio do qual materiais educativos foram enviados sistematicamente - em formato de videos,
imagens e folders — cujo contetido incluiu exercicios aerdbicos e respiratorios para serem
realizados na semana vigente. Além disso, a equipe de assisténcia do programa permaneceu a
disposicao para sanar possiveis duvidas quanto as orientagdes partilhadas.

A avaliacao da satisfacdo quanto ao atendimento, assim como verificacao da adesdo a
assisténcia, foi realizada por meio da solicitagdo de um “feedback™ dos participantes, o qual
ocorreu apds 2 semanas de acompanhamento. Esse “feedback™ ocorreu por meio do
preenchimento de uma ficha desenvolvida pelos pesquisadores na plataforma Google, a qual
abordou aspectos da rotina de fisioterapia domiciliar e aplicagdo dos conteudos orientados
remotamente pelo programa de extensdo. Os dados pessoais, percepcao de sinais e sintomas,
frequéncia da fisioterapia, execucdo de técnicas e as caracteristicas do ambiente domiciliar
também foram questionados nessa ficha, que incluiu ainda duas perguntas abertas. Uma
dessas perguntas abordou a satisfacao deles sobre essa agdo conjunta do programa universitario
com a ACAM, e a outra questionou a apresentagdo clinica do individuo com FC durante o
isolamento social (quadro 1).

Todos os dados obtidos foram armazenados em uma planilhado Excel e, em seguida,
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tabulados no software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS®) 20.0 versdo
Windows® para analise estatistica. Conduziu-se a estatistica descritiva dos dados, com a
construgdo de tabelas e graficos, bem como uma analise das respostas fornecidas pelos

participantes.

RESULTADOS

Participaram do estudo nove individuos, sendo trés pacientes com FC e seis
responsaveis. Em relacdo aos instrumentos de avaliagdo enviados, nem todos foram
preenchidos pelos participantes. A Figura 1 apresenta os documentos respondidos e as
respectivas porcentagens de respostas. Destes, quatro participantes ndo retornaram a ficha de

“feedback”, trés so responderam essa ficha e apenas dois responderam ao “feedback” e também

ao QQV.

Nao responderam o feedback = Feedback e QQV  ® Somente o feedback

Figura 1 — Intrumentos de avalia¢do e porcentagens de respostas dos participantes

Em relacdo ao “feedback” quanto as atividades propostas, cinco participantes
retornaram, sendo quatro responsaveis (80%) - 3 do sexo feminino — . Apenas uma paciente de
10 anos respondeu. Ao serem questionados sobre a frequéncia de realizagdo das atividades
fisioterapéuticas partilhadas, um participante respondeu raramente (1 a 2 dias por semana), trés
responderam ocasionalmente (2 a 3 dias por semana) e um frequentemente (4 a 5 dias por
semana). Na Figura 2 constam as respostas objetivas dadas pelos responsdveis quanto a

satisfacdo ao modelo de assisténcia por telefisioterapia oferecido pelo programa.
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Figura 2. Feedback dos participantes sobre a satisfacdo ao modelo de assisténcia por telefisioterapia

Além das perguntas objetivas, quatro responsaveis responderam as perguntas abertas,

conforme exposto no Quadro 1.

Quadro 1. Respostas dos responsaveis no feedback de perguntas abertas solicitado por meio de ficha

PERGUNTA RESPOSTAS

R1: “Faz diferenga, mas o grande problema estd sendo encontrar tempo
para praticar as atividades. Comumente acabamos executando as que ja
estamos acostumados, por pura falta de tempo.”

b ) R2: “Para mim na verdade ficou mais facil porque trabalho fora e tinha
agao conjunta entre. 0 programa dificuldades em levar meu filho na UDESC.”

Brincando de Rgsplrgr ca R3: “Gostei que ¢ um meio de nos ajudar com nossos pequenos, como
ACAM? Tem feltf) diferenga na ndo estamos conseguindo ter presencial ¢ uma forma muito boa parands
sua rofina? Fique aAvontade pa}’r’a ajudar e conseguirmos continuar deixando nossos pequenos bem.”
ESCIever 0 que Voce sente aqui™ R4: “A parceria ¢ fundamental, apesar de da Acam ser a nivel estadual e
ndo poder dar o devido apoio ao projeto, que atende basicamente a grande
Floriandpolis.”

1. Como vocé se sente diante da

R1: “Continua sem tosse e secre¢do.”

R2: “N&o.”
2.Vocé percebeu modificagdes em | R3: “Nao, ela continua bem gragas a Deus. Ela faz um pouco de exercicio
relacdo a sintomas como tosse, em casa, também esta fazendo ginastica ritmica que ajuda ela bastante,
secrecdes,cansaco durante o gragas a Deus ela continua super bem, tosse ¢ quando termina algumas
periodo de isolamento dele/dela? atividades e quando t enroladinha somente, mas ela ¢ bem raro tossir.”
Se sim, de que maneira?”’ R4: “Sim, houve uma redug¢ao na rotina da Fisioterapia. Até nos culpamos

por sermos pais. Mas, temos que intensificar, porque ela esta crescendo e
cada vez mais tem que se adaptar a Fisio.”

Legenda: R1, R2, R3 e R4: Abreviagdes para o termo “responsavel” foram atribuidas aos pacientes/responsaveis
reais, com numeragdo em ordem crescente.
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Apenas dois responsaveis responderam ao QQV, o R5 e o R6. O RS referiu que a crianca
ndo apresentava dificuldade em desempenhar atividades vigorosas, praticar esportes, subir
escadas e carregar objetos pesados, € 0 R6 que seu filho manifestava pouca dificuldade nestas
tarefas. Segundo o RS, sua crianga sempre se apresenta feliz e cheia de energia, e nunca aparenta
estar preocupada, cansada, brava ou irritada. Por sua vez, a crianga do R6 se manifesta assim as
vezes. Ambos responderam que seus filhos ndo faltam a escola devido a condi¢ao de satde ou
aos tratamentos, ¢ que nao apresentam dificuldades para andar ou alteragdes de imagem
corporal.

Ainda segundo eles, as criancas ndo parecem sentirem-se retraidas, levam uma vida
normal, se divertem de forma habitual, realizam tarefas escolares e costumam ir bem na escola.
O RS relatou ainda que seu filho pratica esportes sem dificuldade e se recupera bem de esfor¢os
fisicos, enquanto o R6 referiu que seu filho nunca pratica. Segundo o RS, o tratamento nao
atrapalha as atividades didrias de seu filho e ndo toma muito tempo, mas este apresenta
dificuldade nas horas das refeigcdes. Ja 0 R6 considerou essas tarefas dificeis para sua crianga.

Sobre aspectos dos sintomas, ambos relataram que seus filhos apresentam dificuldade
em ganhar peso, mas ndo manifestam falta de ar e interrup¢do do sono por tosse. As criancas
também ndo tém diarreia, mas manifestam gases e problemas com alimentacdo. Presenca de
um pouco de secrecao amarelada, tosse durante o dia, chiado e dores abdominais foram descritas
pelo R6, enquanto R5 ndo referiu esses sintomas, e relatou que sua crianga se sente saudavel e

considera sua saude excelente.

DISCUSSAO

Em meio a pandemia, muitas doengas cronicas foram monitoradas pela telefisioterapia,
caracterizada por utilizagdo de meios digitais de comunicagdo para a realizagdo de intervengdes
fisioterapéuticas — assistenciais e educativas - de forma remota, seja de modo exclusivo ou
como complemento ao acompanhamento presencial’. Na FC, a telefisioterapia surgiu como
uma alternativa promissora de acompanhamento nesse periodo, uma vez que o grande desafio
para os profissionais da satde foi a continuidade do tratamento fisioterapéutico devido a
distancia imposta pelo contexto pandémico que o mundo esteve enfrentando'!.

Sendo assim, a presente pesquisa justificou-se pela demanda de pacientes que
necessitavam desse modelo assistencial, visto a urgéncia em manter o tratamento

fisioterapéutico aos individuos com FC, uma vez que a ndo adesdo ao manejo nessa doenca
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contribui para o prolongamento do tempo de internagdo, maior ocorréncia de exacerbacgdes
pulmonares e perda da fungdo pulmonar, sendo esta sua principal causa de obito.!>!>14

Desse modo, buscou-se colher informagdes e feedback de pacientes e seus responsaveis
quanto a esta nova modalidade da fisioterapia, visando melhorar as principais insatisfagdes e
adequar o programa ao perfil de cada individuo, no intuito de facilitar a adesdo e contribuir na
manuten¢do da QV.!>'* No entanto, conforme resultado apresentado, poucos participantes
retornaram com as respostas, o que comprometeu, inclusive, a condu¢ao do método proposto e
a captacao dos resultados da investigacao.

Uma das justificativas para as caracteristicas dessa participacao insatisfatoria da amostra
analisada, pode ser o esgotamento causado pela apresentacdo e interacdo com tantas demandas
tecnologicas durante a pandemia, sendo elas na area da satide ou outra rotina da familia. Em
estudo recente, o grupo de Sanada et.al., verficou que o tempo de telas com lactentes aumentou
significativamente na pandemia, passando de 4 para 7 horas semanais, com destaque para o
uso de televisores.!> Ademais, o periodo pandémico foi marcado por excesso de comunicagio
via grupos do WhatsApp, muitos videos na internet e informativos por redes sociais, 0 que
somou ao carater da pesquisa, o qual também incluia videos de exercicios para serem feitos em
casa, leitura de cartilhas digitais e conversas pelo celular.

Esse perfil de frustragdo-cansago-desanimo na pandemia foi apontado no estudo de
Souza et al.'®, o qual discutiu o fato de ainda nio ser possivel mensurar a dimensio do impacto
que as medidas de isolamento social - associadas a pandemia - provocaram na satide mental das

criangas e adolescentes. Fora da pandemia, Feiten et al.!”

j& apontavam o cansaco como um
dos principais motivos para a nao realizacao da fisioterapia nessa populagdo, além da falta de
comprometimento.

Apesar dos resultados da presente pesquisa e da adesdo a esta modalidade terapéutica

ser um grande desafio para os profissionais da satde®!°

, a implementacdo da tecnologia no
tratamento fisioterapéutico foi considerada um grande avanco. Isso porque a telefisioterapia
facilita o acesso ao paciente proveniente de diferentes cidades, contribui para um melhor
gerenciamento da demanda do sistema de satde e até mesmo da rotina de tratamento dos
individuos com diferentes enfermidades. Importante reforcar que essa estratégia de atendimento
exige uma atencdo especial quanto ao respeito e cumprimento dos coédigos de ética,
consideracdo do perfil e elegibilidade dos pacientes, manutengdo de atendimentos humanizados

e continuidade a assisténcia, sendo necessario investir em estratégias para melhorar a relagao

terapeuta-paciente nesse formato virtual.!®!”
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Em relagdo a QV da amostra, identificou-se que, apesar das duas criangas analisadas
apresentarem a mesma condi¢do de saude, estas referem rotinas, impressdes e caracteristicas
diferentes. Nesse sentido, os achados do estudo de Santos et al.?’ destacam a importancia de se
avaliar a QV de individuos com FC, mostrando que os mesmos necessitam de um
acompanhamento continuo e de informagdes sobre a doenga, pois dessa forma se cria uma rede
de apoio, o que facilita tanto a vida dos familiares quanto do proprio paciente.?’ Nesse contexto,
e considerando outros aspectos levantados na presente investigacao, algumas barreiras podem
ser destacadas em relacdo a telefisioterapia como: impossibilidade de realizacdo de uma
avaliagdo completa do paciente, limitacdo de acesso a internet, dificuldade de acesso a
tecnologia digital, comprometimento da adesdo ao tratamento, auséncia de espago fisico
domiciliar adequado e de privacidade para receber o teleatendimento, assim como insatisfagao
com o modelo remoto.’!?

Evidenciou-se que o excesso de demandas via tecnologias e o distanciamento entre
terapeuta-paciente na pandemia parecem ter contribuido para dificuldade na adesdo e
continuidade do tratamento por telefisioterapia, bem como para participagao efetiva na pesquisa
realizada. A telefisioterapia foi entdo um grande desafio durante a pandemia, assim como para
outros profissionais da saide, mas apesar de barreiras e dificuldades, se apresentou como uma
modalidade terapéutica possivel, acessivel e segura, que viabilizou a continuidade da

assisténcia aos individuos com FC e seus responséveis assitidos pelo programa de extensao da

Universidade.

CONCLUSAO

Constatou-se nesse estudo, que durante a pandemia responsaveis e pacientes com FC
ficaram sobrecarregados com as demandas apresentadas de modo online, uma vez que todas as
atividades estavam sendo oferecidas via telas no referido periodo, caracterizando uma
dificuldade e ou/barreira na adesdo a telefisioterapia. Assim, ¢ importante que profissionais de

saude se atentem a esses fatores quando forem optar pela modalidade terapéutica remota.
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