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Resumo: A Fibrose Cistica (FC) € uma doencga genética autossOmica recessiva
grave que atinge cerca de 70 mil pessoas em todo o mundo. E uma patologia que
limita o paciente em varios aspectos, como a reducio da tolerancia aos esforgos e
alteracdo na absorcdo de nutrientes. Por ser uma doenga com acometimento
pulmonar de progresséao lenta, pode-se tornar incapacitante com o passar do tempo,
sendo a estimativa de vida de 35 anos nos casos mais leves, ou o 6bito, em casos
mais graves. O diagndstico precoce e o avango do tratamento gera um aumento de
sobrevida para alguns pacientes com as formas leves. Ainda ndo ha cura para FC,
mas o tratamento deve ser feito de forma continua e individualizada, com suporte
multiprofissional. Apesar da evolugao pulmonar da doencga reduzir a capacidade
respiratoria, ha relatos que a pratica de exercicio fisico contribui para melhorar o
prognoéstico e a qualidade de vida do paciente com FC, além do desenvolvimento
biopsicossocial. O objetivo deste artigo é apresentar um relato de caso e compara-lo
a evidéncia da literatura atual sobre o impacto da atividade fisica em pacientes com
FC, identificando fatores de melhora do quadro clinico, da qualidade de vida e da
inclusdo social. Foi feita uma revisédo bibliografica de artigos buscados nas bases de
dados: Scientific Eletronic Library Online (SciELO), Pubmed, LILACS, CAPES e
Google Académico. Foram selecionados artigos de acordo com os critérios de
inclusdo e exclusdo pré determinados pelos autores do artigo. Este estudo foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CoEPS) do Centro
Universitario de Volta Redonda, RJ, e aprovado. Foram coletados dados por meio de
uma entrevista com os responsaveis legais do paciente sob a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para a elaboragéao do relato de caso.
Percebeu-se que para o paciente do caso a atividade fisica foi fundamental para o
tratamento da doenca e proporcionou uma melhora na qualidade de vida e dos
fatores biopsicossociais, comprovando o que os estudos demonstraram.

Palavras-chave: Fibrose cistica. Exercicio. Psicologia do esporte. Tosse. Triagem
neonatal.
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INTRODUGAO

De acordo com Coutinho et al. (2013); Schindel; Donadio (2013) e Santos et
al. (2019), a Fibrose Cistica (FC) € uma doenga genética autossémica recessiva
grave que causa uma redugao da fungdo pulmonar, desnutricdo e varias outras
complicagdes. O gene cystic fibroses transmembrane regulator (SFTR) é modulador
da gravidade de FC, assim como fatores ambientais, genes modificadores e classe

das mutagdes nos genes.

Atinge cerca de 70 mil pessoas em todo o mundo (MINISTERIO DA SAUDE,
2018). No Brasil, a maior taxa de incidéncia doenca é no Rio Grande do Sul, com

maior prevaléncia em caucasianos e € uma doenca rara (HAACK; NOVAES, 2013).

E uma patologia que limita o paciente, reduzindo a tolerancia aos esforgos e
alterando a absorgao de nutrientes. Como a doenga pulmonar é de progresséo lenta,
pode-se tornar incapacitante com o passar do tempo, com a estimativa de vida de 35

anos em casos leves ou o 6bito precoce em casos graves (PFEIFER; SILVA, 2009).

A principal disfuncao é no transporte ions através da membrana epitelial com
perda de fungdo da proteina reguladora da condutancia transmembrana da FC
(RTFC). Suor salgado, problemas respiratorios constantes, tosse, insuficiéncia
pancreatica, esteatorreia e perda progressiva da fungdo pulmonar sdo as principais

caracteristicas clinicas observadas na doenca (SANTOS et al., 2019).

Ainda nao existe cura, mas a doenca pode ser controlada com suporte
médico regular, suporte dietético, utilizacgdo de enzimas pancreaticas,
suplementacdo vitaminica e fisioterapia respiratéria (MINISTERIO DA SAUDE,
2017). O tratamento deve ser feito de forma continua e individualizada
(ATHANAZIO, 2017).

Os avangos nas pesquisas mostram um aumento na expectativa e na
qualidade de vida e, para isso, a completa adesdo ao tratamento é fundamental,
sendo necessaria dedicacao do paciente e da familia, ja4 que o suporte e o incentivo
auxiliam na adesé&o ao tratamento (PFEIFER; SILVA, 2009).

Apesar da evolugdo pulmonar da doenca reduzir a capacidade respiratoria,
existem relatos e evidéncias de que a pratica de exercicio fisico regular, associada

ao tratamento padréo da FC, tem o potencial de causar elevacdo da capacidade
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funcional, contribuindo para um melhor prognéstico e a qualidade de vida
(GRIEBLER et al., 2019).

O diagndstico precoce e o avango do tratamento gera um aumento de
sobrevida para alguns pacientes com as formas leves. (AFONSO; GOMES; MITRE,
2015).

O objetivo deste artigo € apresentar um relato de caso e compara-lo a
evidéncia da literatura sobre o impacto da atividade fisica em pacientes com FC,

identificando fatores de melhora, da qualidade de vida e da inclusao social.
METODOLOGIA

Foi feita uma revisdo bibliografica de artigos, que foram analisados e
sintetizados. Para isso, foram realizadas buscas nas bases de dados: Scientific
Eletronic Library Online (SciELO), Pubmed, LILACS, CAPES e Google Académico,
utilizando-se os seguintes descritores e operadores em portugués: fibrose cistica,
exercicio, psicologia do esporte, tosse e triagem neonatal e, em inglés: cystic

fibroses e exercise.

Posteriormente, foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos (CoEPS) do Centro Universitario de Volta Redonda, RJ, e aprovado,
Certificado de Apresentacdo para Apreciacéo Etica (CAAE) 26006619.2.0000.5237,
por envolver um relato de caso de fibrose cistica em um paciente que veio a 6bito.
Apos a aprovagao e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) pelos responsaveis legais do paciente, os dados foram coletados por meio
de uma entrevista e o relato de caso foi elaborado e discutido baseando-se na

revisao bibliografica.

Adotou-se os seguintes critérios de inclusdo na revisao bibliografica: artigos,
diretrizes e reportagens escritos em portugués e inglés, com disponibilidade de texto
na internet, publicados entre 2009 e 2019. A respeito do relato de caso, foi o Unico

caso selecionado, apds a autorizacao dos responsaveis.

Foram excluidos os artigos com datas anteriores a 2009, bem como aqueles

em outros idiomas. E para o relato de caso, ndo se aplicaram critérios de exclusao.

Este artigo ndo oferece risco para o paciente, pois se trata de um caso de

obito, com assinatura do TCLE pelos responsaveis.
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RESULTADO

Masculino, caucasiano, nascido de parto operatorio, em 1998, em Volta
Redonda no estado do Rio de Janeiro, de 38 semanas, adequado para a idade
gestacional e Apgar 9 e 9. Apos as primeiras horas de vida, apresentou abdome
distendido e foi diagnosticado, por meio de um raio x contrastado, com ileo
meconial. Foi submetido a laparotomia exploradora para tratamento do ileo
meconial, com provavel diagndéstico de FC. Permaneceu na UTI neonatal por 14 dias
e apds a alta estava evacuando normalmente. Em casa, cursou com evacuacdes
volumosas, mal cheirosas e com alta quantidade de gordura, dificuldade de ganhar
peso e os pais relataram que sua pele era muito salgada. O paciente foi
encaminhado ao Instituto Fernandes Figueira (RJ) apds a alta para realizar o teste
do suor e, no segundo teste, confirmou-se o diagndstico de FC. O paciente teve um

prejuizo de desenvolvimento até a adequagao do tratamento, aos 5 meses de vida.

Aos 3 meses de vida, iniciou acompanhamento em servigco especializado na
Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo (SCMSP), onde refez o teste do suor, com
contraprova e, posteriormente, o teste genético e comprovado que a mutacdo de FC
do paciente era G542X, com os tragos mais graves da doenga.

Deu inicio ao tratamento de acordo com os protocolos da doenga fazendo uso
continuo de enzimas pancreaticas, vitaminas lipossoluveis (ADEK), corticoide, e

ciclos regulares de antibidtico.

Apresentou evolugao com varias internagdes devido a pneumonia e com 17
anos entrou na fila para transplante de pulmao e nessa época, usava oxigénio 24

horas por dia, além de intensificar a reabilitacido com fisioterapia respiratodria.

Em maio de 2016, foi internado, evoluindo com insuficiéncia respiratoria grave
que culminou com o obito, antes que fosse possivel a realizacdo do transplante

pulmonar, embora ja estivesse como prioridade na fila de transplantes.

Sua rotina na escola era normal, sendo bom aluno e que gostava de participar
das atividades escolares. Na primeira infancia, quando entrou na escola, brincava
com outras criangas, andava de bicicleta, jogava futebol e fazia educacgao fisica na
escola. Apesar da preocupagdo dos pais com sua saude, no geral, o paciente
tolerava bem a pratica de atividade fisica. Na pré-adolescéncia, foi matriculado na

natacdo com objetivo de melhorar sua capacidade cardiorrespiratéria. Passou a



rvy CONGRESSO
FOA DE MEDICINA

rvyy UniFOA 2021

niFOA

Centro Universitdrio
_ de Volta Redonda

frequentar os treinos de voleibol do time da cidade, onde auxiliava o time em

fungdes basicas que exigiam esforgo fisico moderado.

O fato de ser portador de uma doenca incomum e ser amante do esporte foi
motivo de destaque na regido em que morava e até em rede nacional de televisao.

Dessa forma, concedeu entrevistas a grandes nomes do jornalismo esportivo.
DISCUSSAO

Conforme os dados epidemiolégicos citados previamente, o paciente era
caucasiano, etnia que tem maior numero de casos de FC, e teve o oObito precoce,
devido a gravidade da mutagdo genética do gene SFTR apresentada. Inclusive,
conforme consta na literatura, o sistema respiratério do paciente foi o mais
acometido, causando inumeras internacdes por infeccbes ao decorrer da vida, com
evolugdo do quadro para insuficiéncia respiratéria com uso de oxigénio 24h e 6bito
antes que pudesse ser feito o transplante.

Vale destacar que, no ano de nascimento do paciente, o teste do pezinho com
diagndstico para FC ainda n&o era disponibilizado no SUS. Foi instituido apenas em
2001 e colocado em pratica em 2012 no estado do Rio de Janeiro. Apesar disso, o
paciente teve o diagndstico precoce nas primeiras horas.

O incentivo familiar foi imprescindivel para que o paciente alcangasse uma
qualidade de vida satisfatéria. Sua familia sempre estive presente, adequando a
rotina nova realidade, lidando com as necessidades da doenga e provando que o

suporte e o apoio familiar sdo fundamentais para a adeséo ao tratamento.

Apesar de o paciente ter vivido de forma limitada, com reducao da tolerancia
aos esforgos, tosse crénica com secrecdo e com muitas medicacbes tomadas por
dia, sempre teve uma vida ativa, participando de atividades escolares, brincando
com os amigos e praticando natagdo, de acordo com a melhora ou piora do seu
quadro clinico. A pratica da atividade fisica e o envolvimento esportivo gerou uma

melhor aptidao as atividades.

Desde a infancia, o paciente foi um amante do esporte. O envolvimento dele
na adolescéncia com o time de vdlei trouxe muitos beneficios para sua saude mental
e suas relagdes interpessoais, aprendendo valores que proporcionaram a formacgao

de uma personalidade saudavel e elevada autoestima.
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Ser portador de uma doenga incomum e ser tdo envolvido com o esporte chamou a
atencdo da midia o que o levou a conceder entrevistas para jornalistas esportivos
famosos na rede de televisdo local e nacional. Isso possibilitou fazer novas
amizades importantes relacionadas ao meio esportivo, que o ajudou com a logistica
do seu tratamento, além de estimular a paix&o pelo esporte.

CONSIDERAGOES FINAIS

Entendendo que a FC ainda nao tem cura e que traz muitas limitagdes para a
saude fisica dos pacientes faz-se necessario o tratamento de forma continua e
individualizada com apoio de uma equipe multidisciplinar. Além disso, a pratica de
atividade fisica e o envolvimento com o esporte demonstram-se 6timos aliados para
a melhora do quadro clinico, qualidade de vida, inclusdo social e resposta ao
tratamento. Tendo em vista o caso exposto, fica evidente que o envolvimento com o

esporte de forma social ajudou o paciente a enfrentar os obstaculos da doenca.
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