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@ o Jornada do Cuidado na Fibrose Cistica na Primeira Infancia
Jas

Sobre o Unidos pela Vida

Fundado em 2011 e com sede em Curitiba/PR, o Instituto Unidos pela Vida tem como missao defender que
pessoas com fibrose cistica, doencas raras e respiratorias no Brasil tenham conhecimento sobre sua saide
e direitos, equidade no acesso ao diagndstico precoce e aos melhores tratamentos, contribuindo para melhora na

qualidade de vida.

Em 2021 foi reconhecido, pelo quarto ano consecutivo, como uma das 100 Melhores ONGs do pais e pelo
segundo ano consecutivo como uma das 10 Melhores ONGs de Pequeno Porte do Brasil. Em 2018 e 2019
recebeu o prémio de Melhor ONG de Pequeno Porte do pais. Além disso, foi eleito como Melhor Pratica do Terceiro
Setor do Parana pelo Instituto GRPCOM em 2019.

Conhega mais sobre o trabalho do Instituto em unidospelavida.org.br

Nos acompanhe nas midias sociais

@unidospelavida @institutounidospelavida
@ @institutounidospelavida (7Y linkedin.com/company/unidospelavida
Instituto Unidos pela Vida (Spotify) Unidos pela Vida (TikTok)
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Principais achados sobre os cuidadores de pessoas
com fibrose cistica na primeira infancia

Os resultados demonstram que o cuidado de criancas com fibrose cistica na primeira infancia esta associado
a impacto relevante na rotina, qualidade de vida, produtividade e saiide emocional dos cuidadores.
Observou-se elevada carga relacionada ao cuidado continuo, necessidade frequente de deslocamentos para

acompanhamento especializado e importante comprometimento emocional e funcional das familias.
Destaques:

e Percepcao positiva do uso de elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor (ETI): 90% dos cuidadores relataram
melhora importante na qualidade de vida da crianca apds o inicio da terapia moduladora.

e Predominancia do cuidado materno: 89,2% dos cuidadores eram mdes, com média de idade de
aproximadamente 33 anos. Grande parte apresentava ensino médio completo e dedicava-se integralmente ao
cuidado da crianca.

e Impacto na atividade profissional: apenas 43,2% das maes encontravam-se empregadas, enquanto entre
0s pais a taxa de emprego foi de 100%, sugerindo centralizacdo do cuidado nas figuras maternas.

e Elevada carga do cuidado: 67,5% dos cuidadores apresentaram sobrecarga moderada a severa no ZBI-12,
com média de 20,2 pontos.

e Sobrecarga predominantemente funcional e financeira: os principais fatores associados ao impacto do
cuidado foram dependéncia excessiva da crianca, dificuldade financeira e dificuldade de conciliar o cuidado
com outras responsabilidades cotidianas.

e Impacto emocional relevante: 75,9% dos cuidadores relataram algum grau de ansiedade ou depressao no
EQ-5D-3L, sendo esta a dimensdao mais comprometida do instrumento.

e Comprometimento da produtividade laboral: entre cuidadores economicamente ativos, o presenteismo
médio foi de 41,5% e o prejuizo geral no trabalho atingiu 49,6%, indicando reducdo importante da
produtividade relacionada ao cuidado.

e Impacto nas atividades diarias: os cuidadores atribuiram média de 5,8 pontos (escala 0-10) para o
impacto do cuidado sobre atividades cotidianas, como tarefas domésticas, lazer e autocuidado.

e Elevada dedicagdo diaria ao cuidado: o tempo médio dedicado diretamente ao cuidado foi de 3h45min
por dia.

e Necessidade frequente de deslocamentos: as familias percorriam, em média, 112,6 km até o centro
de referéncia (apenas ida), com tempo médio de deslocamento de 2h18min e permanéncia média de
3h51min por consulta.

e Custos indiretos relevantes: os gastos médios particulares com medicamentos e suplementos atingiram
R$ 434,66 mensais.

e Alta carga terapéutica: as criangas frequentemente utilizavam multiplas terapias concomitantes, incluindo

enzimas pancreaticas, vitaminas lipossollveis, suplementacao nutricional, antibidticos e terapias respiratorias.
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e Elevada frequéncia de sintomas clinicos: 82% das criancas apresentavam semanalmente sintomas
gastrointestinais e 76% sintomas respiratdrios recorrentes, evidenciando importante carga clinica ja na
primeira infancia.

e Reducao de sintomas e melhora funcional percebida: os principais beneficios relatados com o uso de
ETI incluiram reducdo da tosse e dos sintomas respiratérios, melhora da disposicdo, melhora do estado
nutricional e melhora da qualidade do sono.

e Menor frequéncia de infeccoes com necessidade de antibidticos: entre criancas sem uso de
moduladores, 58% apresentaram infecgdo com necessidade de antibioticoterapia no Ultimo més, comparado a
40% entre usuarios de ETI.

e Potencial impacto positivo dos moduladores da CFTR sobre a carga do cuidado: cuidadores de
criangas em uso de ETI apresentaram menores escores médios de sobrecarga e menor proporcao de

sobrecarga moderada a severa quando comparados ao grupo sem uso de moduladores.
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INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma doenca genética hereditaria, crénica e progressiva, de transmissdo autossomica
recessiva, originada por mutagbes no gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator), que
codifica a proteina de mesmo nome e compromete principalmente os sistemas respiratério e digestivol-2. Sua
fisiopatologia decorre da producao de secrecdes anormalmente densas e viscosas, que favorecem infeccoes

pulmonares de repeticdo, insuficiéncia pancreatica exdcrina e comprometimento nutricional?4.

Apesar de enquadrada no grupo das doencas raras, a FC figura entre as condigdes genéticas hereditarias mais
prevalentes na populagao de ascendéncia europeia5-¢. No Brasil, a incidéncia estimada situa-se entre 1 caso para cada
7.576 e 8.400 nascimentos, com distribuicao heterogénea entre as regides do pais?:8. Conforme os dados do Registro
Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC) referentes a 2023°, sdo 5.930 pacientes cadastrados e em
acompanhamento ativo em todo o territorio nacional. Ainda assim, obstaculos importantes permanecem no
que diz respeito a identificacao precoce da doenca, ao registro adequado dos casos e ao acesso a tratamentos de alta
complexidade.

O tratamento da FC demanda dedicacdo intensa e ininterrupta, com intervengdes didrias que incluem
nebulizacdo, fisioterapia respiratdria, reposicao enzimatica pancredtica, antibioticoterapia e, em casos com mutacdes
especificas, o uso de terapias moduladoras do CFTR10:11:12 Toda essa rotina representa um peso consideravel
para quem cuida, sobretudo em familias com criancas pequenas, nas quais a responsabilidade pelo

cuidado tende a recair sobre um (inico membro da familia, predominantemente do sexo feminino13-14,

As terapias moduladoras do CFTR representaram um marco no tratamento da FC ao intervirem
diretamente na causa molecular da doengat5:16:17:18 Pacientes elegiveis apresentam ganhos clinicos relevantes,
com melhora da funcdo pulmonar, recuperacdo do estado nutricional, melhor qualidade de vida e menor frequéncia de
agudizacbes respiratoriasi®17:19, Ainda que a efetividade dessas terapias esteja solidamente documentada na
literatura, o acesso segue restrito em muitos paises, inclusive no Brasil, especialmente entre a populacao pediatrica.
Essa lacuna pode repercutir tanto nos resultados clinicos dos pacientes quanto no grau de sobrecarga enfrentado por

seus cuidadores.

Atualmente, dois moduladores CFTR estdo incorporados ao Sistema Unico de Salde (SUS) no Brasil2°. O ivacaftor
(Kalydeco®), incorporado em dezembro de 2020, é destinado a pacientes com seis anos ou mais que apresentem
pelo menos uma mutacdo do tipo gating (G551D, G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N ou
S549R), bem como a pacientes com 18 anos ou mais portadores de uma cépia da mutagao R117H. Ja a combinagdo
elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor (ETI; Trikafta®), incorporada em setembro de 2023, é indicada para pacientes com
seis anos ou mais que possuam ao menos uma copia da mutacdo F508del. Demais moduladores CFTR foram

submetidos ao processo de avaliagdo, mas ndo obtiveram incorporagao ao SUS (Orkambi® e Symdeko®).
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OBJETIVO

Descrever a jornada de cuidado de criancas com fibrose cistica na primeira infancia no Brasil, com foco na
sobrecarga do cuidador, na qualidade de vida, no impacto sobre a produtividade e nas condicOes de acesso ao

tratamento.

JUSTIFICATIVA

A fibrose cistica impde uma rotina de cuidados extensa e continua que recai, nha maior parte dos casos,
sobre um Unico familiar. Quando a crianca esta na primeira infancia, fase de maior dependéncia e vulnerabilidade,
essa responsabilidade se intensifica, combinando demandas fisicas, emocionais, financeiras e logisticas que afetam

diretamente a vida de quem cuida.

Apesar do avanco representado pelas terapias moduladoras do CFTR, especialmente o ETI, o acesso a
esse tratamento ainda é limitado para criancas menores de seis anos no SUS. Essa barreira ndo impacta
apenas os desfechos clinicos do paciente, ela também define o cotidiano de seus cuidadores, moldando o nivel de
sobrecarga vivenciado, a capacidade de manter vinculos profissionais e sociais, e a percepcdo sobre a propria salde e

qualidade de vida.

No Brasil, dados sistematizados sobre a perspectiva do cuidador de criancas com FC na primeira infancia ainda sao
escassos. Compreender essa jornada, em toda a sua complexidade, é essencial para embasar politicas de satide mais
justas, orientar o trabalho das equipes assistenciais e fortalecer a atuacao das organizacdes de pacientes junto aos

tomadores de decisao.

Este material retine evidéncias produzidas a partir da escuta direta desses cuidadores, com o objetivo de
dar visibilidade a uma realidade pouco documentada e contribuir para que decisdes sobre acesso, cobertura e suporte

sejam tomadas com base em dados concretos sobre quem cuida.
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METODOLOGIA

Esta pesquisa coletou informagdes diretamente de cuidadores de criancas com fibrose cistica em todo o
Brasil. Os dados foram obtidos entre setembro e novembro de 2025 por meio de um questionario online,
disponibilizado pela plataforma Google Forms. Podiam participar cuidadores com 18 anos ou mais que fossem o0s
responsaveis principais pelo cuidado de uma pessoa com até 6 anos de idade e diagnostico confirmado de FC. Neste
estudo, o uso de modulador CFTR corresponde ao uso do ETI, Unica terapia dessa categoria relatada pelos

participantes.

A divulgacao foi feita pelo Instituto Unidos pela Vida, organizacdo sem fins lucrativos voltada a FC, por meio de suas
redes sociais, canais institucionais e associacdes parceiras, buscando alcancar cuidadores de todas as regibes do pais.
Apds aceitar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), os participantes responderam as perguntas de

triagem e as segdes do questionario.

O questionario foi organizado em trés partes: (1) informacdes sociodemograficas dos participantes; (2) instrumentos
validados para medir sobrecarga, produtividade e qualidade de vida, a Zarit Burden Interview de 12 itens
(ZBI-12), o Questiondrio de Comprometimento da Produtividade no Trabalho e nas Atividades na versdo para
Cuidadores (WPAI:CG) e o EQ-5D-3L com Escala Visual Analdgica (EVA); e (3) logistica do cuidado,
contemplando frequéncia de consultas, tempo de deslocamento, horas dedicadas ao cuidado por dia e gastos do

proprio bolso com medicamentos ou procedimentos ndo cobertos pelo SUS.
Analise de Dados

Os dados foram organizados em planilhas e analisados com o apoio de ferramentas estatisticas, Microsoft Excel® e R.
Para variaveis categoricas, os resultados sdo apresentados em frequéncias absolutas e percentuais; para variaveis

continuas, em mediana e intervalo interquartil.

Cada instrumento foi pontuado conforme suas proprias regras. O indice de utilidade do EQ-5D-3L foi calculado com os
pesos de valoragdao do Reino Unido (devido a limitagdo técnica na implementacdo da tarifa brasileira durante o
processamento dos dados); a EVA foi tratada como variavel continua; e os dominios do WPAI:CG foram convertidos

em percentuais conforme o0 manual do instrumento.
Aspectos éticos
A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (Parecer n.° 7.879.811) e seguiu todas as normas éticas

aplicaveis a estudos com seres humanos. A participacao foi voluntaria, com consentimento formal de todos os

respondentes. O anonimato e a confidencialidade das informacdes foram garantidos ao longo de todo o processo.
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RESULTADOS

Caracteristicas Sociodemograficas

Participaram desta pesquisa 83 cuidadores de pessoas com fibrose cistica até 6 anos de idade. A analise do
perfil sociodemografico dos participantes permite delinear a persona predominante do cuidador de criancas com
fibrose cistica na primeira infancia no Brasil. De forma geral, o cuidado é exercido majoritariamente por
mulheres, especialmente maes, refletindo a centralizagao do cuidado familiar no ndcleo materno. Trata-se, em sua
maioria, de uma mulher com aproximadamente 33 anos, casada, com ensino médio completo, renda
familiar de até um salario minimo e que frequentemente deixa o mercado de trabalho para dedicar-se
integralmente as demandas de cuidado da crianca.

Os dados também demonstram que o cuidado na fibrose cistica na primeira infancia possui impacto importante sobre
a vida profissional e social dos cuidadores, especialmente das maes, entre as quais menos da metade encontrava-se
empregada no momento da pesquisa. Esse cenario sugere uma reorganizagao significativa da dinamica familiar e
financeira em funcgdo das necessidades continuas de tratamento, acompanhamento e suporte exigidas pela doenca. A

Figura 1 apresenta as principais caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores participantes da pesquisa.
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Figura 1 — Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores de pessoas com fibrose cistica na primeira infancia
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Impacto do Cuidado e Custos Indiretos na Primeira Infancia

Além das demandas clinicas associadas a fibrose cistica, os resultados demonstram um impacto relevante na
rotina dos cuidadores, especialmente relacionado ao tempo dedicado ao cuidado, deslocamentos para
acompanhamento especializado e gastos diretos assumidos pelas familias. Observa-se que o cuidado na
primeira infancia exige dedicacdo diaria significativa, além de deslocamentos frequentes até centros de referéncia,
muitas vezes localizados em municipios distantes da residéncia dos participantes. A Tabela 1 apresenta os principais

indicadores relacionados ao impacto indireto do cuidado entre cuidadores de criangas com fibrose cistica até 6 anos.

Tabela 1. Indicadores relacionados ao impacto indireto do cuidado de criangas com fibrose cistica na primeira infancia

Indicador Resultado

Tempo dedicado diretamente ao cuidado 3h45min por dia
Frequéncia de consultas no centro de referéncia A cada 60 dias
Distancia aproximada até o centro de referéncia (apenas ida) 112,6 km
Tempo de deslocamento até o centro de referéncia 2h18min
Tempo de permanéncia em consultas no centro de referéncia 3h51min
Gastos com medicacOes e suplementos (particular) R$ 434,66/ més

Carga do Cuidado

Inicialmente, foi avaliada a sobrecarga dos cuidadores de criangas com fibrose cistica na primeira infancia por meio do
instrumento Zarit Burden Interview (ZBI-12), amplamente utilizado para mensurar o impacto fisico, emocional,

social e financeiro associado ao cuidado continuo.

Os resultados demonstraram média de 20,2 pontos (% 7,5), indicando predominancia de sobrecarga
moderada entre os participantes. De forma geral, 49,4% dos cuidadores apresentaram sobrecarga
moderada e 18,1% sobrecarga severa, totalizando 67,5% dos participantes com comprometimento clinicamente

relevante relacionado ao cuidado.

Entre os principais fatores associados a sobrecarga destacam-se a elevada dependéncia da crianca em relacdo ao
cuidador, o impacto financeiro relacionado ao tratamento e a dificuldade de conciliar o cuidado com outras
responsabilidades cotidianas (tabela 2). Em conjunto, os achados sugerem que a sobrecarga observada nessa
populacao esta predominantemente relacionada as demandas funcionais e a intensidade do cuidado exigido pela

fibrose cistica na primeira infancia, mais do que a aspectos interpessoais negativos na relagdo cuidador-paciente.
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Tabela 2. Média dos itens avaliados pelo instrumento ZBI-12 entre cuidadores de criangas com fibrose cistica na primeira infancia

Item Média (0—4)

Dependéncia excessiva do paciente 3,31
Dificuldade financeira 2,66
Estresse com outras responsabilidades 2,41
Sobrecarga na rotina de cuidado 2,34
Sobrecarga geral (item global) 2,33
Desejo de vida diferente 1,70
Interferéncia na vida pessoal 1,60
Vida social afetada 1,45
Saude do cuidador afetada 1,40
Falta de privacidade 0,90
Vergonha pelo comportamento do paciente 0,08
Raiva ou ressentimento 0,04

Os cuidadores também foram questionados sobre o impacto das responsabilidades relacionadas ao cuidado na
realizacao de atividades diarias, como tarefas domésticas, lazer e autocuidado, utilizando escala de 0 a 10, na
qual 0 representava “nenhum impacto” e 10 “impacto extremo”. A média observada foi de 5,8 pontos, indicando
impacto moderado a elevado das demandas de cuidado sobre a rotina diaria dos participantes, reforcando os

resultados obtidos no instrumento ZBI-12.

Qualidade de Vida

A qualidade de vida relacionada a saude dos cuidadores foi avaliada por meio do instrumento EQ-5D-3L,
associado a escala visual analdgica (VAS). A analise demonstrou redugdo da percepcao de qualidade de vida
entre os participantes, especialmente em aspectos emocionais e funcionais relacionados ao cuidado continuo de
criangas com fibrose cistica na primeira infancia. O indice médio de utilidade foi de 0,762 (+ 0,215), enquanto a
percepcao global de salde avaliada pela VAS apresentou média de 63,7 pontos. Em conjunto, os achados
sugerem impacto relevante da rotina de cuidado sobre a qualidade de vida dos cuidadores, ainda que com

preservacao parcial das atividades fisicas basicas.

A dimensao ansiedade ou depressao apresentou o maior comprometimento entre os cuidadores, seguida
pela dimensdo dor ou desconforto (tabela 3). Em contrapartida, mobilidade e cuidado pessoal permaneceram
preservados para a maior parte da amostra, sugerindo que o impacto percebido pelos participantes estd mais
relacionado a sobrecarga emocional, psicoldgica e funcional do cuidado do que a limitages fisicas propriamente ditas.
Além disso, os perfis de saide mais frequentes evidenciam predominancia de alteragoes relacionadas ao

componente emocional, isoladamente ou associadas a limitacdes funcionais e desconforto fisico (tabela 4).
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Tabela 3. Distribuicao das respostas por dimensdo do EQ-5D-3L entre cuidadores de criancas com fibrose cistica na primeira infancia

Dimensao Sem problema (%) Algum problema (%) Problema e)((g;e)mo/ incapaz
()
Mobilidade 98,8% 1,2% 0,0%
Cuidado pessoal 97,6% 2,4% 0,0%
Atividades habituais 72,3% 26,5% 1,2%
Dor ou desconforto 55,4% 42,2% 2,4%
Ansiedade ou depressao 24,1% 66,3% 9,6%

Tabela 4. Perfis de salide mais frequentes no EQ-5D-3L entre cuidadores de criangas com fibrose cistica na primeira infancia

Perfil n % Utility
11112 21 25,3% 0,8480
11122 18 21,7% 0,7250
11111 14 16,9% 1,0000
11222 9 10,8% 0,6890
11212 7 8,4% 0,8120
11123 4 4,8% 0,2910
Demais perfis 10 12% -

Em paralelo, os cuidadores também foram questionados sobre a autopercepcao do impacto emocional
relacionado ao cuidado com a crianga com fibrose cistica, utilizando escala de 1 a 5, na qual 1 representava
“nenhum impacto” e 5 “impacto muito elevado”. A média observada foi de 3,7 pontos, sugerindo percepcao
importante de impacto emocional associado a rotina de cuidado na primeira infancia.

Impacto na Produtividade dos Cuidadores

O impacto do cuidado sobre a produtividade e as atividades laborais dos cuidadores foi avaliado por meio do
instrumento WPAI:CG. Os resultados evidenciam comprometimento importante da produtividade entre os
participantes economicamente ativos, especialmente relacionado a reducao do desempenho durante o periodo de
trabalho.

O presenteismo foi o componente de maior impacto, indicando reducao significativa da produtividade
mesmo entre cuidadores que permaneceram ativos em suas atividades profissionais. Além disso, os resultados
demonstram prejuizo relevante no desempenho ocupacional global, refletindo o impacto continuo das

demandas relacionadas ao cuidado de criangas com fibrose cistica na primeira infancia.
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Embora o absenteismo tenha apresentado menor magnitude em comparagcao ao presenteismo,
observou-se elevada variabilidade entre os participantes, incluindo casos de afastamento total do trabalho
durante a semana avaliada. Em conjunto, os achados sugerem que o impacto do cuidado ultrapassa as dimensoes
emocionais e de qualidade de vida, alcangando também aspectos econémicos e produtivos relevantes na rotina dos
cuidadores. A Tabela 5 apresenta os resultados descritivos do WPAI:CG relacionados ao absenteismo, presenteismo e

prejuizo geral no trabalho entre os participantes da pesquisa.

Tabela 5. Resultados do WPAI:CG relacionados ao impacto do cuidado na produtividade laboral de cuidadores de criangas com fibrose
cistica na primeira infancia

Dominio Média DP
Absenteismo 17,7% 19,9%
Presenteismo 41,5% 29,4%
Prejuizo geral no trabalho 49,6% 31,3%

Perfil Clinico das Criangas com Fibrose Cistica na Primeira Infancia

Em relagdo ao perfil das criancas incluidas na pesquisa, observou-se predominancia de pacientes entre 2 e 6 anos de
idade, do sexo feminino e com presenca de pelo menos uma mutagao F508del. Além disso, os resultados evidenciam
elevada frequéncia de sintomas gastrointestinais e respiratérios recorrentes, reforcando a complexidade clinica da
fibrose cistica j@ nos primeiros anos de vida. Os principais resultados relacionados as caracteristicas clinicas dos

pacientes estdo apresentados abaixo:

e 61,4% das criangas tem entre 2 e 6 anos de idade;

e 38,6% tem até 2 anos de idade e 57% dos pacientes sdo do sexo feminino;

e 45% apresentam duas mutacoes F508del;

e 379% apresentam uma mutacao F508del;

e 18% ndo apresentam mutacdo F508del;

e 829% dos cuidadores relataram que a crianga apresenta semanalmente sintomas gastrointestinais,
como diarreia, dor abdominal, distensdo abdominal ou dificuldade para evacuar, considerando os Ultimos 30
dias;

e 76% relataram ocorréncia semanal de sintomas respiratoérios, como tosse, chiado no peito, falta de ar

ou presenca de secregdo pulmonar.

A andlise dos tratamentos utilizados pelas criangas com fibrose cistica na primeira infancia demonstra elevada
complexidade terapéutica e necessidade de manejo multidisciplinar continuo. Observa-se predominancia do
uso de enzimas pancreaticas, vitaminas lipossoliiveis e suplementacao nutricional, além de frequéncia
relevante de terapias respiratdrias, antibioticos e medicacOes inalatdrias, refletindo a carga terapéutica associada ao
manejo clinico da doenca nos primeiros anos de vida. A Tabela 6 apresenta os principais medicamentos e

terapias utilizados pelas criangas participantes da pesquisa.
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Tabela 6 — Principais medicamentos utilizados pelas pessoas com FC na primeira infancia

Tratamento/medicacao

Enzimas pancreaticas 65,1%
Vitaminas lipossoluveis 51,8%
Suplemento nutricional (ex: suplemento hipercaldrico) 44,6%
Broncodilatador (ex: salbutamol) 30,1%
Mucolitico (ex: dornase alfa) 30,1%
Antibiotico inalatorio (ex: tobramicina) 22,9%
Antibidtico oral ou injetavel de uso continuo 15,7%
Corticoide inalatorio 12,0%
Outros medicamentos 20,5%

Uso de Moduladores na Primeira Infancia

Quando questionados sobre o uso de moduladores da CFTR, 12% dos cuidadores relataram que a crianga
utilizava a combinacao elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor (ETI). Entre os usuarios da terapia, 50% relataram

tempo de uso de até 6 meses, 40% entre 6 meses e 1 ano e 10% utilizacdo superior a 1 ano.

De forma geral, os relatos dos cuidadores sugerem percepcao positiva em relacao ao uso dos moduladores,
especialmente quanto a rotina clinica e aos sintomas apresentados pelas criangas. Os resultados relacionados

a percepcao dos cuidadores sobre o impacto do uso dos moduladores encontram-se apresentados nos graficos 1 e 2.

Sim, houve grande
melhora

Sim, houve melhora
moderada

Sim, houve leve 10
melhora

Grafico 1 - Percepcao dos cuidadores sobre o impacto do ETI nos sintomas respiratorios de criangas com fibrose cistica na primeira infancia
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Sim, houve grande

melhora 50

Sim, houve melhora
moderada

Nao houve melhora
perceptivel

Grafico 2 - Percepcao dos cuidadores sobre o impacto do ETI nos sintomas gastrointestinais de criancas com fibrose cistica na primeira infancia

Entre os cuidadores de criancas em uso de ETI, as principais melhorias percebidas estiveram
relacionadas a reducdo dos sintomas respiratorios, aumento da disposicao no dia a dia e melhora do estado
nutricional. A Tabela 7 apresenta os principais beneficios percebidos pelos cuidadores apds o inicio do uso da
terapia moduladora.

Tabela 7. Principais percepgoes de melhora relatadas pelos cuidadores apds o uso de ETI em criangas com fibrose cistica na primeira
infancia

Redugdo da tosse e dos sintomas respiratorios
Aumento da disposicao e energia no dia a dia
Melhora no ganho de peso ou estado nutricional

Melhora na qualidade do sono

A 00 O & &

Diminuicdao da necessidade de antibidticos
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Os resultados relacionados a percepcdao global dos cuidadores sobre o uso de ETI demonstram impacto
amplamente positivo na qualidade de vida das criancas com fibrose cistica. Entre os participantes que

relataram uso da terapia, a maioria absoluta descreveu melhora importante apds o inicio do tratamento.

90%

dos cuidadores relataram que o uso de ETI melhorou muito a
qualidade de vida da crianca com fibrose cistica

Além disso, 10% relataram melhora moderada, sem registros de percepcdo de auséncia de beneficio ou piora da
qualidade de vida apds o inicio do tratamento modulador.

Ao avaliar a ocorréncia de infecgoes que exigiram uso de antibioticos no tltimo més, observou-se diferenca
entre criancas em uso e sem uso de moduladores da CFTR. Entre os pacientes sem uso de modulador, mais da
metade apresentou infeccoes com necessidade de antibioticoterapia no periodo avaliado. Ja entre aqueles

em uso de ETI, observou-se menor frequéncia de episddios infecciosos com necessidade de antibidticos.
Os principais resultados observados foram:

e Entre as criancas sem uso de modulador:
0 58% apresentaram infeccao com necessidade de uso de antibidtico no ultimo més;
e Entre as criancas em uso de ETI:

o 30% apresentaram infeccao com necessidade de uso de antibidtico no ultimo més;

De forma geral, os resultados relacionados ao uso de ETI sugerem percepcao positiva dos cuidadores em
diferentes dimensodes da vida das criancas com fibrose cistica na primeira infancia. Foram observadas
melhorias relacionadas aos sintomas respiratorios, disposicao no dia a dia, estado nutricional e qualidade do sono,
além de menor frequéncia de infecgbes com necessidade de antibioticoterapia entre os usuarios da terapia.
Adicionalmente, a maioria dos cuidadores relatou melhora importante na qualidade de vida apds o inicio do
tratamento, reforcando o potencial impacto clinico e funcional dos moduladores da CFTR na rotina das criancas e de

suas familias.
Comparacao da Carga do Cuidado entre Cuidadores de Criancas com e sem Uso de ETI

Com a finalidade de identificar possiveis diferencas na carga do cuidado entre cuidadores de criancas com e

sem uso de ETI, foi realizada analise comparativa dos escores do ZBI-12 entre os grupos.
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Os resultados demonstraram menores escores médios de sobrecarga entre cuidadores de criancas em uso

de ETI quando comparados ao grupo sem uso de moduladores. Os principais resultados observados foram:

e Cuidadores de criancas sem uso de moduladores apresentaram média de 20,63 pontos no ZBI-12;

e Entre cuidadores de criancas em uso de ETI, a média observada foi de 17,20 pontos;

e A proporgao de cuidadores com sobrecarga moderada a severa foi de 71,2% no grupo sem
modulador;

e Entre usuarios de ETI, 40,0% apresentaram sobrecarga moderada a severa;

Os resultados sugerem menor carga do cuidado entre cuidadores de criangas em uso da terapia moduladora. A Tabela
8 apresentam os resultados comparativos por item do ZBI-12 entre cuidadores de criangas com e sem uso de
ETI.

Item Sem uso de ETI Uso de ETI A
Dependéncia excessiva 3,34 3,10 +0,24
Dificuldade financeira 2,69 2,50 +0,19
Estresse com responsabilidades 241 2,40 +0,01
Sobrecarga geral 2,40 1,80 +0,60
Sobrecarga na rotina 2,36 2,20 +0,16
Deseja vida diferente 1,80 1,00 +0,80
Vida social afetada 1,53 0,80 +0,73
Saude afetada 1,47 0,90 +0,57
Atrapalha vida pessoal 1,66 1,20 +0,46
Sem privacidade 0,90 0,90 +0,00
Vergonha comportamento 0,04 0,40 -0,36
Raiva/ressentimento 0,04 0,00 +0,04

Além da reducao global dos escores de sobrecarga, as maiores diferencas entre os grupos foram observadas
em aspectos psicossociais relacionados ao cuidado, especialmente nos itens associados ao desejo de ter uma
vida diferente, impacto na vida social, percepgdo geral de sobrecarga e impacto na salde do cuidador, todos mais

elevados entre cuidadores de criangas sem uso de moduladores.
Em conjunto, os achados sugerem potencial impacto positivo do uso de moduladores nao apenas sobre

aspectos clinicos da fibrose cistica, mas também sobre a experiéncia e a carga do cuidado percebida

pelas familias na primeira infancia.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste relatério demonstram que o cuidado de criancas com fibrose cistica na primeira infancia
esta associado a impacto relevante e multidimensional na vida dos cuidadores e das familias. Além da elevada
carga clinica da doenca ja nos primeiros anos de vida, observou-se importante comprometimento

emocional, funcional, social e produtivo relacionado a rotina continua de cuidado.

A predomindncia do cuidado exercido por maes, frequentemente afastadas parcial ou totalmente do
mercado de trabalho, evidencia a centralizacdo das responsabilidades de cuidado no nlcleo familiar e o impacto
direto da doenca sobre a dinamica social e financeira das familias. Além disso, a necessidade frequente de
deslocamentos até centros especializados, o tempo dedicado diariamente ao cuidado e os gastos
particulares com medicamentos e suplementos reforcam a magnitude dos custos indiretos associados a fibrose

cistica na primeira infancia.

Os instrumentos aplicados demonstraram elevada sobrecarga dos cuidadores, comprometimento
relevante da qualidade de vida e reducdo da produtividade laboral, especialmente em dimensbes
relacionadas a ansiedade, sobrecarga funcional e dificuldade de conciliar o cuidado com outras responsabilidades
cotidianas. Em conjunto, os achados reforcam que o impacto da fibrose cistica ultrapassa as manifestacoes clinicas da

doenca, alcancando de forma importante a vida dos cuidadores.

Os resultados relacionados ao uso de ETI sugerem potencial beneficio ndo apenas sobre aspectos clinicos
das criancas, mas também sobre a experiéncia do cuidado percebida pelas familias. Observou-se
percepgdo positiva relacionada a qualidade de vida, melhora de sintomas respiratorios, disposicdo e estado
nutricional, além de tendéncia de menor sobrecarga entre cuidadores de criancas em uso da terapia

moduladora.

Embora o numero de criancas em uso de moduladores ainda seja reduzido nesta amostra, os achados
apresentados contribuem para ampliar a compreensao sobre a jornada do cuidado na fibrose cistica na
primeira infancia, trazendo evidéncias de mundo real sobre o impacto da doenca e do tratamento na
vida das familias brasileiras. Esses resultados reforcam a importancia de estratégias de cuidado integral, acesso
ao tratamento e suporte as familias, considerando nao apenas os desfechos clinicos da crianca, mas também a carga

fisica, emocional e social associada ao cuidado continuo.
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