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Home self-management and regional physiotherapeutic practices:
an overview from a reference center for individuals with cystic
fibrosis

Mariana Ventura Goulart' @; Thaise Helena Cadorin' @; Camila Isabel Santos Schivinski'2*

Resumo

Introducdo: as intervengdes de fisioterapia respiratéria sdo fundamentais para individuos com fibrose
cistica (FC) e o acompanhamento deve ser feito de maneira personalizada. Objetivo: descrever as
técnicas e os recursos fisioterapéuticos utilizados no autogerenciamento domiciliar e regional em
criancas e adolescentes com FC, acompanhados em um centro de referéncia. Métodos: estudo
transversal, incluidas criangas e adolescentes de 1 a 15 anos de idade e seus responsaveis, subdivididos
em 3 grupos: GA: 1-5 anos, GB: 6-10 anos, GC: 11-15 anos. Coletou-se em prontuario médico os dados
de gendtipo, colonizagdo por patégenos e gravidade da doenca. Apés avaliagdo antropométrica, os
participantes foram entrevistados quanto a clinica e as praticas de fisioterapia respiratéria realizadas
em domicilio e em servicos de fisioterapia onde residem. Os dados foram tabulados no Microsoft
Excel e apresentados de forma descritiva e por frequéncias. Resultados: participaram 55 individuos,
média de idade de 6,90+4,73 anos, 34,54% com mutag¢do genética AF508 homozigoto e 69,09% com
gravidade excelente. Da amostra total, 85,71% realiza fisioterapia respiratéria desde o diagndstico.
As técnicas empregadas variam conforme a faixa etaria e a assisténcia: domicilio x profissional: GA:
tapotagem (17,24% x 41,38%), vibrocompressao (13,79% x 41,38%). GB: Shaker® (38,46% x 38,46%),
Respiron® (30,77% x 23,08%), PEP subaquatica (15,38% x 30,77%). GC: Shaker® (61,54% x 53,85%),
Respiron®(30,77% x 53,85%). Conclusao: as intervencSes de fisioterapia respiratéria integram a rotina
de criancas e adolescentes com FC, sendo reconhecida por eles e seus responsaveis como fundamental
para a manutenc¢do da salde. As técnicas convencionais sdo mais utilizadas nas criangas, enquanto
nos adolescentes sdo 0s recursos instrumentais.

Palavras-chave: Fisioterapia; Doencas respiratérias; Pediatria.

Abstract

Background: Respiratory physiotherapy interventions are essential for individuals with cystic fibrosis
(CF), and care should be personalized. Aim: To describe the physiotherapy techniques and resources
used in home and regional self-management for children and adolescents with CF, monitored at a
reference center. Methods: Cross-sectional study, including children and adolescents aged 1 to 15 years
and their caregivers, divided into three groups: GA (1-5 years), GB (6-10 years), and GC (11-15 years).
Data on genotype, pathogen colonization, and disease severity were collected from medical records.
After anthropometric assessment, participants were interviewed regarding clinical characteristics and
respiratory physiotherapy practices performed at home and in physiotherapy services in their cities.
Data was tabulated in Microsoft Excel and presented descriptively and by frequencies. Results: A
total of 55 individuals participated, with a mean age of 6.90 + 4.73 years; 34.54% had the homozygous
AF508 genetic mutation, and 69.09% had excellent disease severity. OF the total sample, 85.71% have
been undergoing respiratory physiotherapy since diagnosis. Techniques varied by age group and care
setting: home vs. professional: GA: chest percussion (17.24% vs. 41.38%), chest compression-vibration
(13.79% vs. 41.38%). GB: Shaker® (38.46% vs. 38.46%), Respiron® (30.77% vs. 23.08%), bottle blowing
(15.38% vs. 30.77%). GC: Shaker® (61.54% vs. 53.85%), Respiron® (30.77% vs. 53.85%). Conclusion:
Respiratory physiotherapy interventions are part of the daily routine of children and adolescents with
CF and are recognized by them and their caregivers as essential for maintaining health. Conventional
techniques are predominantly used in younger children, while instrumental techniques are more
common in adolescents.

Keywords: Physical Therapy Modalities; Respiratory Tract Diseases; Pediatrics.
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INTRODUGCAO

Afibrose cistica (FC) € uma condicdo de saude crdnica,
progressiva e multissistémica, cuja manifestacdo clinica
tipica inclui tosse, diarreia cronica e desnutri¢ao’. Diante
desse quadro, os individuos necessitam ser assistidos
por uma equipe multidisciplinar em centros de referéncia
para a doencga, a fim de receberem uma terapéutica
profilatica, destinada a controlar os sintomas, melhorar a
qualidade de vida e proporcionar longevidade'?. Dentre
os acometimentos sistémicos, o sistema respiratério é o
mais afetado, sendo caracterizado por obstrucdo crénica
ao fluxo aéreo, decorrente do acimulo de secrecao nas
vias aéreas, com recorrentes processos infecciosos e
inflamatérios, os quais podem gerar lesdo pulmonar e
bronquiectasias'=.

Nesse contexto, as intervencdes de fisioterapia
respiratdria tém como principais objetivos a
desobstrucdo brénquica, a melhora do condicionamento
cardiorrespiratorio e a inclusdo de exercicios fisicos na
rotina dos individuos acometidos pela FC. A incontinéncia
urinaria, a gestacao, alteracdes musculoesqueléticas
e complicagbes causadas pela progressdo dessa
condicdo de saude*> também fazem parte do manejo
fisioterapéutico. Existem evidéncias clinicas de que
a assisténcia fisioterapéutica deve ter inicio a partir
do diagndstico, mesmo na crianca assintomatica,
uma vez que o acompanhamento individualizado
deste profissional contribui para melhora clinica desta
populagdo, impactando, consequentemente na qualidade
de vida?®”.

A indicagdao dos procedimentos fisioterapéuticos é
individualizada, deve respeitar a sintomatologia e idade
de cada individuo para que haja motivacdo e adesao
ao tratamento, principalmente no periodo de transicao
da infancia para adolescéncia'®. Diferentes técnicas e
recursos podem ser indicados para os individuos, nao
havendo superioridade entre as técnicas até entdo, de
acordo com a literatura®.

Ademais, também é preciso fornecer orienta¢des aos
individuos com FC e aos membros da familia para manejo
dos cuidados, uma vez que tal pratica favorece resultados
positivos na saude®'?, Existem poucos estudos na literatura
que abordam a tematica do automanejo, principalmente
nos individuos com FC. Uma revisdo sistematica' incluiu
quatro estudos relacionados ao autogerenciamento, e
evidenciou que a educagao em autogestao pode melhorar
o conhecimento dos individuos com FC - mas ndo de
pais e/ou cuidadores - e que também pode resultar em
mudancas positivas em determinados comportamentos,
porém, que ndo sao mantidos ao longo do tempo, sendo
necessarias sessdes de reforco com as orienta¢des. No
entanto, a qualidade das evidéncias nessa tematica ainda
é limitada''. Nesse sentido, para fortalecer as habilidades
e a autoconfianca do paciente, os profissionais de saude
sdo incentivados a realizarem ag¢8es voltadas para o
apoio ao autogerenciamento, por meio de estratégias de
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colaboragdo entre paciente e equipe de saude, de modo
que o individuo tenha acompanhamento préximo'2.

Diante do exposto, este estudo teve como objetivo
principal descrever as técnicas e os recursos de fisioterapia
utilizados no autogerenciamento domiciliar e regional
- por outros servicos fisioterapéuticos - em criangas e
adolescentes com FC, acompanhados trimestralmente
em um centro de referéncia no estado de Santa Catarina,
Brasil. Os objetivos secundarios incluiram identificar
a importancia das intervencdes fisioterapéuticas na
percepcao dos individuos e de seus responsaveis, bem
como registrar queixas relacionadas a condi¢do de saude
e a presenca ou auséncia de sinais e sintomas.

METODOS

Estudo observacional, no qual participaram
criangas e adolescente com FC e seus responsaveis,
em acompanhamento regular no ambulatério de FC do
Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG) em Floriandpolis,
Santa Catarina - Brasil. Foram incluidos individuos com o
diagnéstico de FC confirmados pelo teste do suor, com
idade entre 1 a 15 anos, residentes em Santa Catarina.
Foram excluidos individuos com déficit cognitivo e
neurologico devido a impossibilidade de responder aos
questionamentos.

Antes da coleta de dados, todos os participantes
receberam orientacdo a respeito da pesquisa e, ao
aceitarem participar, assinaram os termos éticos.
A pesquisa foi autorizada pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos (CEP) sob o numero
80800217.4.0000.5361. A entrevista foi conduzida por
uma fisioterapeuta em um Unico dia durante as consultas
ambulatoriais no referido hospital, no periodo de marco
a novembro de 2019, e as respostas foram obtidas
principalmente com o responsavel, a fim de compreender
quais as técnicas eram mais comuns de serem empregadas
com as criancas no ambiente domiciliar e nos demais
servicos que elas frequentavam. Houve a participa¢ao da
crianca e do adolescente para complementar e confirmar
algumas informacgdes.

Inicialmente, foram coletados dados referentes
a anamnese e, em seguida, os participantes foram
guestionados em relacdo a quais recursos, técnicas
e dispositivos fisioterapéuticos eram utilizados pela
familia durante a fisioterapia respiratoria domiciliar ou
ambulatorial por meio de uma ficha de avaliacdo criada
para a coleta de dados. Os individuos também deveriam
informar se utilizavam brinquedos terapéuticos ou
outros dispositivos de sopro, como (pressao expiratéria
positiva) PEP subaquatica, bolhas de sabdo, encher baldo
e/ou jogos digitais como recursos associados a pratica
fisioterapéutica, aplicaveis de acordo com a faixa etaria.

Na mesma ocasido, conduziu-se a avaliacdao
antropomeétrica utilizando-se um estadidmetro portatil
da marca Sanny® para verificagdo da estatura, sendo
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registrado os dados em centimetros (cm). Também foi
avaliada a massa por meio de uma balanca digital de
vidro modelo Ultra Slim W903 da marca Wiso®, sendo
os dados registrados em quilogramas (Kg). O indice de
massa corporal (IMC) foi calculado a partir do Programa
Telessalide Brasil do Ministério da Saude (2012)'>.

Em seguida, foram coletados em prontuario médico
informacdes referentes ao genotipo e a gravidade da
doenca. Em relacdo ao gendtipo, foram subdivididos em
trés classificagdes: AF508 heterozigoto, AF508 homozigoto
e outras mutacdes. A gravidade da doenca foi classificada
de acordo com o Ultimo registro do Escore de Shwachman-
Doerschuk (ESD), o qual é sistematicamente preenchido
pela equipe médica do HIJG. O individuo é classificado
como grave quando recebe pontuacao <40, moderado
entre 40 a 55, leve entre 56-70, bom entre 85-71 e
excelente entre 86-100 pontos'“.

Para apresentacdo dos dados, os participantes foram
agrupados por faixas etarias sendo grupo A: 1-5 anos,
grupo B: 6-10 anos e grupo C: 11-15 anos. Os dados
coletados foram processados em uma planilha no
Microsoft Excel utilizando-se estatistica descritiva, sendo
apresentadas as frequéncias absolutas e relativas para
as variaveis categoricas, e média e desvio padrdo para
variaveis quantitativas.

RESULTADOS

Dos 100 individuos acompanhados no HIlJG no ano de
2019, 55 aceitaram participar do presente estudo. A maior
parte da amostra foi composta por meninos (56,36%), com
média de idade de 6,90+4,73 anos. Em rela¢do a mutacao
genética, AF508 homozigoto foi a mais frequente (34,54%),
a maioria dos participantes (69,09%) foram classificados
pelo ESD com gravidade da doenca excelente e nao se
apresentavam colonizados por patégenos (60,71%). Dentre
os individuos colonizados, o patégeno mais frequente foi
o Staphylococcus Aureus (35,71%). A Tabela 1 apresenta
informac®&es sobre as caracteristicas da amostra.

Em relacdo a assisténcia fisioterapéutica, 85,71% de
todos os participantes iniciaram o acompanhamento
fisioterapéutico logo apds serem diagnosticados com FC,
sendo a média de idade para o diagndéstico aos 2 meses de
vida, a partir das informac&es coletadas com os familiares.
Durante a entrevista, 83,93% informaram realizar
praticas de fisioterapia respiratdria e contavam com
atendimento oferecido na rede publica, variando entre um
a cinco atendimentos semanais, sendo mais recorrente a
frequéncia de um ou dois atendimentos por semana. Além
disso, ao serem questionados sobre a disponibilidade do
servico de fisioterapia especializado na cidade da prépria
residéncia, 96,43% confirmaram a existéncia. Do total
de respondentes, 16,07% ndo realizavam fisioterapia e
justificaram o fato devido a: dificuldade com transporte,
problemas na logistica familiar e presenca de lista de
espera no servico de fisioterapia da sua cidade. A maior
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Tabela 1. Caracterizacdo da amostra.

Variaveis Amostra
Idades (anos) 6,90+4,73
Sexo N (%)

M 31 (56,36)
F 24 (43,64)
IMC (kg/m?) N (%) 15,40+3,37
Baixo peso 6(10,91)
Eutroéfico 43 (78,18)
Sobrepeso 5(9,09)
Obesidade 1(1,82)

Genétipo N (%)

AF508 heterozigoto 18 (32,73)
AF508 homozigoto 19 (34,54)
Outras mutagdes 18 (32,73)
Colonizagao por patégenos N (%)

Staphylococcus Aureos 20(35,71)
Pseudomonas Aerugenosa 7 (12,50)
Burkholderia Cepdcea 2(3,57)
N&o colonizados 34 (60,71)
ESD N (%)

Excelente 38 (69,09)
Bom 12(21,82)
Leve 5(9,09)

Legenda: Os dados sdo apresentados em médiat+desvio padrdo e
porcentagem (). ESD: Escore de Shwachman-Doerschuk; IMC: indice de
massa corporal; N: nimero de individuos; %: porcentagem; Kg/m?:
quilograma por metro quadrado; M: masculino; F: feminino.

parte dos participantes com FC afirmou ja ter realizado
fisioterapia em algum periodo da vida, com excec¢do de
um adolescente que nunca havia realizado.

Dentre os recursos e técnicas fisioterapéuticas utilizadas
na rotina dos individuos com FC, as técnicas manuais foram
as mais citadas pela maioria dos entrevistados (73,21%),
17,85% relataram que ndo utilizavam técnicas manuais e
8,94% nao responderam. ATabela 2 apresenta as técnicas
manuais, recursos instrumentais e brinquedos de sopro
utilizados durante a fisioterapia respiratoria, de acordo
com a faixa etaria dos individuos, tanto no ambiente
domiciliar quanto no consultério fisioterapéutico. Ainda,
46,67% dos individuos realizavam fisioterapia todos os dias
da semana, 23,34% relataram que faziam por cinco dias,
intercalando-se entre atendimento com o fisioterapeuta
e em domicilio com orienta¢do profissional. A maioria
(60,38%) dos participantes recebeu orienta¢8es do
fisioterapeuta para realizacdo de técnicas e recursos de
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Tabela 2. Técnicas manuais, recursos instrumentais e brinquedos de sopro utilizados durante a fisioterapia respiratoria, de acordo

com a faixa etéria dos individuos.

Grupo A Grupo B Grupo C
Recursos e técnicas realizadas

(n=29) (n=13) (n=13)
Média de idade (anos) 3,03+4,31 7,92+1,49 14,15+4,67
Sexo (n, %)
F 18(62,07) 4 (38,46) 3(23,08)
M 11(37,93) 9 (69,23) 10(76,92)

D FT D FT D FT

Técnicas manuais (n, %)
Tapotagem 5(17,24) 12 (41,38) 1(7,69) 4(30,77) 0(0) 1(7,69)
Vibrocompressao 4(13,79) 12 (41,38) 0(0) 2(15,38) 0(0) 0(0)
Compressdo/descompressao 3(10,34) 8(27,59) 0(0) 0(0) 0(0) 1(7,69)
Ginga torécica 1(3,45) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
Huffing 0(0) 2(6,90) 1(7,69) 2(15,38) 0(0) 2(15,38)
AFE 2(6,90) 5(17,24) 1(7,69) 1(7,69) 0(0) 1(7,69)
DAA 1(3,45) 0 (0) 0(0) 1(7,69) 0 (0) 0(0)
Recursos instrumentais (n, %)
Shaker® 1(3,45) 1(3,45) 5(38,46) 5(38,46) 8 (61,54) 7 (53,85)
Cornet® 0(0) 0(0) 1(7,69) 1(7,69) 0(0) 0(0)
Respiron® 0 (0) 3(10,34) 4(30,77) 3(23,08) 4(30,77) 7 (53,85)
Vibracdo mecanica 2(6,90) 2(6,90) 1(7,69) 1(7,69) 0(0) 0(0)
Mascara de EPAP 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 1(7,69) 0 (0)
Brinquedos e recursos de sopro (n, %)
PEP subaquatica 1(3,45) 1(3,45) 2(15,38) 4(30,77) 0 (0) 2(15,38)
Bolha de sabao 1(3,45) 3(3,45) 0(0) 1(7,69) 0(0) 0(0)
Baldo 1(3,45) 1(3,45) 0 (0) 1(7,69) 1(7,69) 2(15,38)
Lingua de sogra 1(3,45) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
Utiliza, mas nao especificou 3(10,34) 3(10,34) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
NR (n, %) 12 (41,38) 5(17,24) 6 (46,15) 2(15,38) 3(23,08) 5(38,46)

Legenda: AFE: Aumento do Fluxo Expiratério; D: Técnicas realizadas a domicilio, supervisionada pelos responséaveis. DAA: Drenagem autégena
assistida; EPAP: Expiratory Positive Airway Pressure; FT: Técnicas realizadas pelos fisioterapeutas dos individuos. PEP: Pressdo Expiratéria Positiva;
n: nimero de entrevistados que realizavam a técnica; n: nimero de individuos em cada grupo; NR: ndo responderam ao questionamento ou nao
souberam nomear qual técnica realizavam. Os dados foram apresentados em valores absolutos e porcentagem ().

fisioterapia respiratéria domiciliar diariamente, de forma
independente.

No ambiente domiciliar, apés orientagao
fisioterapéutica, a realizacdo das técnicas era feita
sob supervisdao dos responsaveis pelos individuos,
majoritariamente por seus genitores. As técnicas
mais empregadas a domicilio foram a tapotagem
(17,24%), vibrocompressao (13,79%) e compressao com
descompressao (10,34%) nas criancas menores, seguidas
do Shaker® e Respiron® nas crian¢as maiores (38,46% e
30,77% respectivamente) e nos adolescentes (61,54% e
30,77%, respectivamente). Na assisténcia com profissionais
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de cada regido, as condutas eram realizadas geralmente
por fisioterapeutas generalistas devido a escassez de
especialistas em grande parte das regides atendidas. As
principais condutas aplicadas variavam de acordo com a
faixa etaria, sendo as técnicas manuais como a tapotagem
(41,38%), vibrocompressao (41,38%) e compressao com
descompressao (27,54%) as mais aplicadas nas criangas,
enquanto nos adolescentes os recursos instrumentais
foram mais utilizados, principalmente o Shaker® e o
Respiron® (53,85% em ambos).

Os responsaveis também foram questionados sobre
a importancia da assisténcia fisioterapéutica para as
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Tabela 3. Queixa dos individuos quanto aos sintomas de FC.

Queixas dos individuos N (%)

Sem queixas 34 (60,72)
Dor (joelhos e 0ss0s) 6(10,71)
Dor abdominal 5(8,93)
Cefaleia, obstru¢do nasal, cansago ou 4(7,14)
dificuldade para expectorar

Secrecdo, tosse e/ou dor no peito 3(5,36)
N&o responderam 4(7,14)

Legenda: Os dados sdo apresentados em valor absoluto e
porcentagem () N: nimero de individuos; %: porcentagem.

criancas e os adolescentes e, de forma geral, pontuaram
alguns beneficios relacionados ao sistema respiratério,
entre eles: a limpeza mucociliar, a prevencao de infec¢des,
a reducdo do cansaco e da tosse, a melhora na saturagao
de oxigénio e o auxilio a pratica de atividade fisica. Em
relagdo a importancia da fisioterapia sob o ponto de vista
da propria crianca ou adolescente, 45,45% do total da
amostra respondeu. Destes, 40% ndo souberam verbalizar
0 porqué da fisioterapia ser importante e outros 40%
afirmaram que é porque “os pulmdes melhoram”. Outras
respostas incluiram a melhora da saude, expectoracdao
de catarro e o fato de se sentirem melhores depois dos
exercicios. A Tabela 3 apresenta os dados referente as
queixas dos individuos quanto a FC.

Por fim, foram levantados dados a respeito da
presenca de algum sintoma novo relacionado a FC, sendo
considerado o periodo dos ultimos trés meses ou desde
a Ultima consulta. A maioria dos entrevistados (66,08%)
informou ndo haver nenhum novo sintoma, 23,21%
afirmaram a presenca de sintomas como: cansaco, falta
de apetite, dor abdominal, dor no peito ao exercicio,
dificuldade no ganho de peso e tosse, e 10,71% ndo
responderam essa pergunta.

DISCUSSAO

Este estudo é pioneiro em descrever as técnicas e os
recursos de fisioterapia utilizados no autogerenciamento
domiciliar, e por outros servicos fisioterapéuticos, em
criangas e adolescentes com FC, acompanhados em um
centro de referéncia. Observou-se que a maioria dos
participantes iniciou a fisioterapia logo apds o diagnéstico
e que recebe atendimento respiratério de profissionais na
cidade onde residem. Entre as intervencdes, as técnicas
manuais foram mais frequentes em criangas, enquanto
nos adolescentes foram as técnicas instrumentais. Além
disso, a maioria segue recomendac8es para a realizacao
didria de técnicas de desobstru¢do brénquica.

A pratica diaria de técnicas e recursos de
fisioterapia respiratdria adotada pelos participantes no
autogerenciamento é fortemente recomendada por
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diretrizes e guidelines'"". Por esse motivo, as condutas
devem levar em conta a idade e a gravidade da doenca,
e serem empregadas de forma educativa e Iddica nas
criangcas menores, preferencialmente’. Importante
destacar que, em escolares, adolescentes e adultos,
os dispositivos e técnicas mais indicados sdao OOAF
(Oscilagdo Oral de Alta Frequéncia), huffing e exercicios
ventilatorios, respectivamente, visto que sao terapias
autoadministradas, o que favorece a independéncia e a
adesdo ao tratamento®. Outras técnicas para desobstrucao
brénquica recomendadas para essa faixa etaria sdao
drenagem autégena (DA), técnica de expiracdo forcada
(TEF) e ciclo ativo da respiracao (CAR)'%. Das técnicas
indicadas, o Shaker® - um OOAF - foi 0 mais citado como
parte da rotina dos individuos, principalmente naqueles
com idade superior a 6 anos. De acordo com o estudo
de Donadio et al.?, 52% dos pacientes brasileiros utilizam
OOAF e 45,3% utilizam a PEP, sendo que 63,6% dos
pacientes de Santa Catarina fazem uso da OOAF®. Essa
frequéncia alta pode se dar pelo fato do acesso a esse
instrumental terapéutico ser facilitado pelas associa¢cdes
de apoio a doenga, as quais estdo organizadas em varias
regides do Brasil, pelo baixo custo no mercado e/ou
também pela facilidade de uso do dispositivo.

Ainda no contexto dos recursos instrumentais, tanto
a OOAF quanto a PEP subaquatica foram citadas pelos
adolescentes da presente investiga¢do, assim como o
Respiron®, apesar do uso deste ultimo ser considerado
controverso na FC. Isso porque os inspirbmetros de
incentivo sdo indicados para promover a expansao
pulmonar em situa¢cbes como atelectasias e pos-
operatoérios de cirurgias toracicas e abdominais'. Sendo
assim, sua acdo para desobstrucdo brénquica, quadro
frequente na fisiopatologia da FC, ndo é uma indicacao.
Somado a isso, os efeitos dos inspirdbmetros em quadros
graves da FC e na hiperinsuflagdo pulmonar, ainda
necessitam investigacdes, visto que o instrumento
favorece que o paciente recrute a musculatura acessoéria
da respiracdo, o que gera uma hipertrofia adaptativa,
encurtamento muscular e perda de flexibilidade, o que
pode piorar a mecanica ventilatoria®®. Apesar disso,
como evidenciado no presente estudo, profissionais
ainda utilizam e recomendam fortemente o dispositivo.
Diante deste cenario, é preciso compreender os motivos
da escolha do inspirémetro de incentivo, uma vez que a
indicacdo de cada técnica deve ser individualizada e leva
em consideragdo as necessidades e particularidades de
cada individuo'®%,

Em relacdo as técnicas ativas ou ativo/assistidas de
fisioterapia respiratéria, o fluxo expiratério com a glote
aberta (huffing) é consolidado e deve ser introduzido
na terapia o mais precocemente possivel, pois permite
remover as secre¢des das vias aéreas sem o aumento das
pressdes intrapulmonares’'®. Ainda, pode ser modulado
em baixos a altos fluxos e volumes, e também associado
ao controle diafragmatico, as técnicas de reexpansao
pulmonar e exercicios fisicos, incrementando a assisténcia
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fisioterapéutica e favorecendo o clearance mucociliar?'.
No entanto, mesmo sendo uma técnica recomendada
e utilizada frequentemente, a maioria da populacdo
entrevistada na presente pesquisa refere ndo saber ou ndo
realiza-la. O CAR também ndo foi citado nesta pesquisa, o
que sugere que nem sempre 0s pacientes e responsaveis
lembram o nome das técnicas, apesar de fazerem uso
delas. Em contrapartida, de acordo com Donadio et al.,
61,1% dos pacientes brasileiros e 66,7% dos pacientes
do estado de Santa Catarina executam o huffing no seu
tratamento.

Os brinquedos terapéuticos e dispositivos de sopro
sao utilizados durante a assisténcia fisioterapéutica,
principalmente com criangas em idade pré-escolar e
escolar, agregando o componente lUdico ao atendimento’®.
Nessa linha, alguns foram apontados como preferidos
pelos individuos do presente estudo: a PEP subaquatica,
bolhas de sabdo e encher baldes. Dentre esses trés
recursos, a PEP subaquatica é amplamente recomendada
por ser de baixo custo e facil aplicabilidade, além de
preservar a estabilidade das vias aéreas®’, e a bolha de
sabdo é descrita por favorecer a melhora de parametros
fisiologicos®. Por sua vez, o uso de baldes é controverso e
ndo tem sido estimulada em individuos com FC, uma vez
que a resisténcia a ser vencida para a inflar o brinquedo
pode ser prejudicial aos pulmdes comprometidos pela
condi¢do de saude.

Na faixa etdria de lactentes, uso da terapia manual foi
mencionado com maior frequéncia pelos entrevistados,
0 que corrobora com o estudo de Donadio et al.?, que
relatou predominancia no uso de técnicas convencionais
e manuais nos lactentes e pré-escolares, e justificou essa
pratica pela falta de autonomia caracteristica dessa idade.
No entanto, de acordo com a resposta dos entrevistados
do presente estudo, as técnicas manuais mais utilizadas
foram tapotagem, vibrocompressao e compressao com
descompressao, o que deve ser analisado com cautela, uma
vez que a qualidade das evidéncias das técnicas citadas é
baixa?*. Ainda, atualmente se discute sobre as abordagens
com percussdo - como a tapotagem - que podem causar
desconforto ao lactente e podem ndo ser totalmente
seguras, principalmente em relacdo a fraturas e colapso
de vias aéreas”. Técnicas desobstrutivas a fluxo, como o
aumento do fluxo expiratério (AFE), a drenagem autégena
assistida (DAA) e a Expiracdo Lenta e Prolongada (ELPr)
tem sido mais recomendadas para a pratica assistencial
devido aos beneficios da aplicagdo, e por ndo causarem
desconfortos aos lactentes com outras condicdes de
saude®?°, Sendo assim, nota-se a importancia de fornecer
informac8es quanto as condutas fisioterapéuticas, uma
vez que garantir a seguranca e reduzir os efeitos adversos
também deve ser uma prioridade na avalia¢do e indicacdo
de técnicas de fisioterapia respiratéria®.

A adesao a fisioterapia é primordial e na populacao
pediatrica depende da intervencdo realizada pelo
profissional’. Na corrente pesquisa, mais da metade da
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populacdo entrevistada referiu realizar técnicas e recursos
de fisioterapia no ambiente domiciliar (58,49%) e, dentre
as condutas mais utilizadas, mencionou-se o Shaker®,
a tapotagem, a vibracdo mecéanica, o Respiron®, os
recursos e brinquedos terapéuticos de sopro. No entanto,
destaca-se o fato de que, dentre os individuos com FC
capazes de responder - acima de 3 anos de idade - 16,67%
verbalizaram ndo gostar da fisioterapia ou dos exercicios
respiratérios durante os atendimentos. Este achado reforca
a importancia da comunicacao entre o paciente, familia e
profissionais envolvidos no tratamento pois essa relacao é
fundamental para a adesdo, promoc¢ao da independéncia
terapéutica e para oferta de maior autonomia do paciente
e da familia. Sendo assim, o profissional precisa entender
0 contexto, motivos e as necessidades do individuo com
FC e de sua familia, para buscar - em conjunto - solu¢des
e mudancas que favorecam a adesdo'>">,

Sobre esse tema, um estudo brasileiro?” abordou a
adesdo ao tratamento em pacientes com FC, incluindo
fisioterapia, exercicios, dieta e medica¢des, e constatou que
84,2% dos pacientes realizavam fisioterapia respiratéria
mais de 5 dias na semana, o que corrobora com os achados
da presente investigacdo. Um outro estudo na mesma
linha revelou que 59% dos individuos com FC relataram
alta adesao a fisioterapia e 41% moderada/baixa adesdo,
sendo este segundo grupo mais susceptivel a internagoes,
complicagdes pulmonares e consequente piora na
qualidade de vida“*. Os individuos do grupo moderada/
baixa adesdo relataram que a ndo realiza¢do do tratamento
orientado se da pelo fato de sentirem cansacgo e por ndo
gostarem das técnicas de fisioterapia respiratoria®. Assim,
alerta-se a importancia do fisioterapeuta identificar as
preferéncias de cada individuo assistido e aproveitar para
associad-las durante a terapia, buscando personalizar o
atendimento e melhorara a adesao.

Ainda, vale ressaltar que individuos com doencas
crdnicas precisam de apoio orientado e supervisionado
por profissionais da area para administrar o
autogerenciamento do cuidado, bem como apoio no
processo de reconhecimento e aprimoramento das
ferramentas que a pessoa tem para enfrentar os desafios
envolvidos na gestdo da prépria saude'?. No presente
estudo, os participantes avaliados possuem o suporte de
um centro de referéncia que realiza avaliacao, orientacao e,
caso necessario, encaminhamento trimestral para consulta
com uma equipe multiprofissional. Essa organizacdo
facilita o manejo dos individuos que moram em diferentes
regibes do Estado e, assim, os profissionais envolvidos
podem desempenhar um papel importante para garantir
a continuidade e eficiéncia da terapéutica diante das
orientac¢des fornecidas®'?.

O presente estudo apresenta algumas limita¢Ges,
como o viés recordatério durante as respostas aos
qguestionamentos, a baixa taxa de resposta dos individuos
e/ou seus responsaveis, bem como a auséncia de um
calculo amostral, uma vez que se trata de uma amostra

6/8



Automanejo domiciliar e regional de praticas fisioterapéuticas: panorama de um centro de referéncia para individuos com fibrose cistica

de conveniéncia. No entanto, apresenta relevancia clinica,
com destaque a necessidade de compreensdo sobre
as técnicas e recursos fisioterapéuticos conhecidos e
orientados aos individuos, de modo que seja reforcada
a atualizacdo constante para os profissionais da pratica
clinica.

Desse modo, tanto os individuos com FC quanto os seus
familiares precisam ser orientados, o mais cedo possivel
e conforme as necessidades individuais - bem como a
faixa etaria - por um fisioterapeuta membro da equipe
de um centro de referéncia, para que a fisioterapia seja
continuamente efetiva durante o gerenciamento domiciliar
e regional. Sugere-se a realizacdo de novos estudos, com
acompanhamento longitudinal dos individuos, para que
se possa avaliar as mudancas nas técnicas empregadas
ao longo do tempo. Também é necessario desenvolver
pesquisas com dados fornecidos pelos fisioterapeutas que
acompanham individuos com FC em centros de referéncia
de diferentes estados, para obtencdo de informacdes
precisas sobre as técnicas utilizadas por esses profissionais
durante a assisténcia fisioterapéutica.

CONCLUSAO

Na presente pesquisa, as intervencdes fisioterapéuticas
se mostraram parte da rotina de criancas e adolescentes
com FC acompanhados em um centro de referéncia
catarinense. Nos servicos assistenciais e no domicilio - sob
orientacdo profissional - as técnicas fisioterapéuticas mais
empregadas nas criancas foram as convencionais, e nos
adolescentes foram as instrumentais. Os participantes
reconhecem a importancia da fisioterapia na manutencao
da saude, embora alguns relatem dificuldades ou
preferéncias por ajustes individualizados. A auséncia de
queixas relevantes - em grande parte dos casos -, e 0s
poucos sintomas relatados, destacam a importancia de
uma abordagem continua e personalizada.
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