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Intervencgoes de enfermagem no monitoramento de adolescentes com
fibrose cistica: uma revisao da literatura
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Objetivos: buscar intervengdes de enfermagem que enfoquem a melhoria da qualidade de vida
e a promocdo do autocuidado em adolescentes que sofrem de fibrose cistica. Método: revisdo
de literatura. Os critérios de inclusdo foram: estudos primarios e estudos com intervengoes
desenvolvidas por enfermeiros na populagdo adolescente com fibrose cistica, em portugués,
espanhol, francés e inglés, sem delimitagdo temporal, nas bases de dados Scopus, Web of Science
e CINAHL. Os termos utilizados na busca foram: enfermagem AND cuidado AND adolescente AND
“Fibrose Cistica” AND (“qualidade de vida” OR “autocuidado”). Resultados: ao total, 59 artigos
foram identificados, dos quais 8 atenderam os critérios de busca. As intervengdes de enfermagem
para adolescentes com fibrose cistica e seus familiares foram identificadas. Essas intervencoes
foram organizadas de acordo com o papel dos enfermeiros, isto €, cuidador, coordenador,
conselheiro, pesquisador, treinador e parceiro assistencial. Conclusdes: as intervengbes de
enfermagem visam monitorar o adolescente ao longo do processo terapéutico, envolvendo a
presenga de pais/outras pessoas significantes, uma vez que tanto o adolescente como a familia
devem assumir a responsabilidade pelo autocuidado. Os profissionais da salude devem ser
capazes de identificar as necessidades especificas dos pacientes com doencas crbnicas e suas
familias, visando alcancar uma melhor compreensado e adaptagdo ao processo de transicdo entre

a saude e a doencga.
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Autocuidado.
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Introdugéao

A adolescéncia € caracterizada por grandes
flutuacBes, particularmente em termos fisicos - de
crescimento rapido e acelerado até a maturidade; no
nivel cognitivo - do abstrato a capacidade plena de
pensamento abstrato; em termos de identidade - onde
aimagem corporal causa uma série de preocupagdes até
se tornar claramente definida; referentes as relagdes
com os pais - da definicdo dos limites, passando pelos
grandes conflitos, até o alcance da separagdo emocional
e fisica; em termos de relacionamentos com grupos
de pares - busca pela aceitagdo de amigos, medo de
rejeicdo, interesse na amizade individual em detrimento
do grupo; sexualidade - flutuando entre a auto-
exploracdo e a formacdo de relacionamentos estaveis
com outras pessoas; e grandes variagdes de humor até
que se estabelece maior estabilidade emocional em
termos de salde mental®™, Como a adolescéncia pode
ser descrita como um ciclo vital perturbado, tornar-
se-a ainda mais dificil se o adolescente é obrigado
a lidar com uma condigdo crénica. Os enfermeiros
sdo membros de uma equipe de salde que cuida
de adolescentes com fibrose cistica. Cada membro
da equipe multidisciplinar tem um papel especifico;
portanto, o trabalho do enfermeiro deve ser orientado
por uma abordagem que destaca o desenvolvimento
da pratica. Os enfermeiros podem ajudar os pacientes
cronicos a controlar as repercussdes de sua doencga,
ja que até o momento, a cura é quase ou realmente
impossivel. Assim, o foco do cuidado de enfermagem
deve ser o paciente, i.e. os adolescentes, como centro
de controle da doenga atual, i.e. apoiar o paciente em
sua capacitacdo de auto-gestdo da doencga através de
projetos efetivos e individuais.

O objetivo desta pesquisa foi buscar evidéncias
cientificas para orientar a pratica clinica de enfermagem.
A escolha da fibrose cistica e a selegdo da adolescéncia
como grupo etario sdo relacionadas ao fato da doenga
ser uma condicdo bastante desconhecida no publico
em geral, com manifestagdes clinicas mais fortes em
criangas e adolescentes.

A fibrose cistica, também chamada de fibrose
cistica do pancreas e mucoviscidose, é uma condigdo
crénica, genética, hereditaria, mais frequente em
pessoas brancas. E transmitida de forma recessiva
autossdmica, o que significa que a doenga é transmitida
por ambos os pais. Diferentes autores indicam uma
incidéncia que varia entre 1:2000 e 1:1500 na
populagdo recém-nascida europeia. A frequéncia é

menor entre os africanos e rara entre os asiaticos?3).

A fibrose cistica afeta varios érgdos e é caracterizada
pela disfungdo das glandulas exdcrinas. As secregbes
sdo muito grossas, devido a alteragdo no funcionamento
das trocas de agua e sdédio nas células das glandulas
exocrinas. Essas secrecdes causam obstrucGes em
varios 6rgdos e se manifestam nos pulmdes, pancreas,
intestino, sistema reprodutivo e glandulas sudoriferas.
Portanto, os pacientes podem apresentar diferentes
manifestagdes clinicas, isoladas ou combinadas no érgéo
afetado: tosse cronica, pneumonia recorrente, baixo
peso, absorcdo deficiente de alimentos, pancreatite,
ileo meconial e alta concentracdo de cloreto no suor®-3,
A expansdo das pesquisas com foco em tratamentos
especificos para as diferentes mutacdes, além da
criacdo de centros de tratamento especificos de fibrose
cistica (unidades de saude onde os adolescentes sdo
monitorados por varios profissionais de saude da equipe
multidisciplinar - médico, enfermeiro, fisioterapeuta,
psicélogo, nutricionista - incrementando assim a
qualidade da assisténcia) ajudam a melhorar a qualidade
de vida dos adolescentes e ampliar sua expectativa de
vida. Portanto, no desenvolvimento desta pesquisa,
espera-se que sejam encontrados dados para apoiar
diretrizes, ajudando a aliviar os problemas diarios para
os portadores dessa doenga e seus familiares.

O contato dos enfermeiros com a fibrose cistica
torna-se bastante diversificado devido as mudangas
no seu crescimento e desenvolvimento, e também
esta relacionado as limitagGes da condigdo crbnica que
acompanham os adolescentes em sua vida diaria. O
cuidado dos adolescentes com condigdes cronicasimplica
conhecer as diferentes circunstancias das vidas didrias
desses pacientes, sejam esses fatores relacionados a
propria doencga, tais como fatores familiares (atmosfera
familiar, membros do nucleo familiar, condicdo
socioeconémica, grau de interferéncia na organizagdo
familiar), fatores pessoais (temperamento, motivacgédo,
capacidade de resolver problemas, capacidade
cognitiva e intelectual, autoconsciéncia e autoestima) e
fatores socioambientais (apoio social e apoio do grupo
de amigos, recursos comunitarios e escola)®“>. Os pais
e familiares desses adolescentes também precisam de
atencdo, diante das interconexdes entre os diferentes
membros da familia. O papel da familia no bem-estar
do adolescente é um fator determinante na capacidade
do adolescente de adaptacdo a essa doencga crénica.
As reagOes emocionais, funcionamento familiar, fungdo
dos pais, preocupagdes especiais e necessidades sao
areas identificadas como potencialmente capazes de

causar problemas associados as experiéncias cotidianas
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parentais/familiares com a doenca cronica em criangas/
adolescentes®.

Os profissionais da salde devem possuir
informacbes detalhadas para conseguir identificar as
diferentes fases da doenca crénica e a forma como
os adolescentes e seus pais/familia lidam com a
situagdo. De acordo com estudo, é “fundamental que
mudangas acontecam nas posturas dos profissionais
na prestacdo diaria de cuidados e na capacitacdo, de
maneira a equipar esses profissionais com a capacidade
necessaria para o cuidado das condigdes crbnicas
na adolescéncia”®, Se a pratica da enfermagem for
baseada em evidéncias, a assisténcia coordenada
prestada aos portadores da doenca crbnica pode se
tornar mais eficaz e abrangente, permitindo assim a
compreensdo das implicacdes da doenga para a familia,
os efeitos psicossociais nos adolescentes e familiares,
as questdes de triagem e transicdao do cuidado e a
forma de assisténcia prestada a esses adolescentes e
essas familias.

Os enfermeiros tém papel decisivo no seguimento
dado durante as diferentes fases da vida e da doenga,
e também devem atuar como elemento coordenador
da equipe de salde que cuida desses adolescentes
e suas familiast®?), Em Portugal, enfermeiros que se
especializam em Fibrose Cistica simplesmente ndo
existem; portanto, as criancas e adolescentes sdao
cuidados por enfermeiros generalistas, enfermeiros
de reabilitacdo ou especialistas em salude da crianca e
pediatria. Porém, ha enfermeiros com conhecimentos
nesta area especifica. O Colégio da Especialidade
de Saude da Crianca e Pediatria da Ordem dos
Enfermeiros de Portugal recomenda que um enfermeiro
“trabalhe em parceria com o adolescente e a familia/
pessoa significativa, em qualquer contexto em
que o adolescente se encontre (hospitais, cuidado
permanente, centros de salde, escola, comunidade,
domicilio, etc.), para promover o mais alto estado de
salide possivel, prestar cuidados a um adolescente
saudavel ou doente, e oferecer educagdo para saude,
além de identificar e mobilizar recursos para apoiar a
familia/pessoas significativas”®),

Desta forma, surgiu a necessidade de investigar
os artigos cientificos publicados que identificam as
intervengdes de enfermagem que melhoram a qualidade
de vida e o autocuidado do adolescente com fibrose cistica.

Método

Revisdo da literatura. Empreendemos esta pesquisa
com a seguinte pergunta inicial: quais cuidados de

enfermagem orientados a adolescentes com fibrose
cistica melhoram a qualidade de vida e estimulam o
autocuidado?

A busca ativa de publicacdes foi realizada em julho
de 2015 nas seguintes bases de dados: Scopus (www.
scopus.com), Web of Science (www. isiknowledge.com)
e CINAHL (http://search.ebscohost.com). As bases de
dados e os indices mencionados foram selecionados
devido ao seu escopo amplo de conteldo na area das
ciéncias da salde. A busca de dados em CINAHL é
obrigatoria para artigos na area da saude. Além disso,
as bases de dados Scopus e Web of Science permitiram
uma busca por referéncias cruzadas com indices, isto
é, Medline, EMBASE, Cochrane Database of Systematic
Reviews, Social Sciences Citation Index, Science
Citation Index e Conference Proceedings Citation Index,
conjuntos de dados de alta importancia para este tipo de
estudo. As palavras-chave utilizadas foram nursing AND
care AND adolescent AND “Cystic Fibrosis” AND (“quality
of life" OR “self-care”), com o0s seguintes critérios de
inclusdo: estudos primarios e estudos com intervengdes
desenvolvidas por enfermeiros com populagbes de
adolescentes com fibrose cistica, escritos em portugués,
espanhol, francés ou inglés sem delimitacdo temporal.
Os artigos que ndo incluiram o texto completo foram
excluidos da analise final. Na Figura 1 sdo mostrados os
artigos extraidos das bases de dados selecionadas.

Dos 59 artigos extraidos, 37 foram excluidos por
ndo atender nenhum dos critérios de inclusdo e 22 foram
incluidos apds a analise dos titulos e resumos. Como
houve oito artigos repetidos nas trés bases de dados,
na analise final foram considerados 14 artigos. Desses
14 artigos, o acesso a versdo integral, fundamental para
uma analise completa, ndo foi possivel para seis. Foram
feitas tentativas de contatar os respectivos autores,
mas um artigo indicou um endereco virtual de contato
errado, em trés casos 0 acesso a versao completa era
sujeito a pagamento, um autor havia falecido e um nao
respondeu.

Na Figura 2, o processo de selegdo dos artigos é
sumarizado.

Para identificar as intervengdes de enfermagem
prestadas a adolescentes com fibrose cistica, foram
analisados oito artigos, considerando: objetivos,
metodologia, resultados (intervengdes de enfermagem)
e conclusdes.

Os artigos foram avaliados por outro pesquisador
de maneira

independente, e posteriormente

classificados de acordo com: “tipo de estudo”;

“objetivos”,  ‘“intervencbes de enfermagem” e

“principais conclusdes”.
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Base de dados

Web of Science

Artigos encontrados

30

Artigos incluidos

12

Artigos excluidos/Motivos

Total de 18 artigos:

8 — Orientado a adolescentes com condigdes cronicas em geral;
3 — Revisdes sistematicas;

2 — Escritos em alemao;

2 — Discutiram programas computadorizados de monitoramento;
1 — Orientado a profissionais médicos;

1 — Transcrigdo de uma entrevista;

1 — Sem resumo.

Base de dados Scopus*
Artigos encontrados 23
Artigos incluidos 8

Artigos excluidos/Motivos

Total de 15 artigos:

3 — Revisbes sistematicas;

2 — Escritos em aleméao;

2 — Discutiram programas computadorizados de monitoramento;

1 — Transcrigdo de uma entrevista;

1 — Orientado a profissionais médicos;

4 — Orientado a adolescentes com condigdes cronicas em geral;

1 — Sem resumo;

1 —Avaliagéo da validade, reprodutibilidade e consisténcia interna de uma escala.

Base de dados CINAHL!
Artigos encontrados 6
Artigos incluidos 2

Artigos excluidos/Motivos

Total de 4 artigos:
4 — Artigos repetidos

Total

59 artigos encontrados
22 artigos incluidos
37 artigos excluidos

* Base de Dados de Referéncia;" Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature

Figura 1 - Bases de dados e artigos selecionados

Pesquisa em 3 bases de dados

aplicagdo dos critérios

59 artigos encontrados de inclusio

22 artigos cumpriram os critérios

leitura do titulo

8 repetidos
e resumo

14 artigos para analise

e sem resposta dos autores

1 e-mail incorreto

3 mediante pagamento 1 autor falecido

1 autor sem resposta

8 artigos para analise final

Figura 2 - Resumo da busca




Resultados

Os oito artigos incluidos nesta revisdo mostram
diferentes metodologias de pesquisa:

descritivos/reflexivos;

um estudo de caso; um levantamento; um estudo de

um
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As intervengdes de enfermagem dirigidas aos
adolescentes com fibrose cistica e seus familiares foram
identificadas. Essas intervencdes serdao mostradas e
dois estudos organizadas de acordo com o papel dos enfermeiros,

exploratério/descritivo; i.e. cuidador, coordenador, conselheiro, pesquisador,

treinador e parceiro no cuidado.

correlacdo; uma analise de conteldo e uma atualizagdo Na Figura 3 foram condensadas todas
qualitativa. A anadlise dos artigos referente ao desenho as informacBes obtidas dos 8 artigos que
do estudo destaca varios aspectos particularmente cumpriram com todos os critérios definidos a

interessantes, tais como seu método qualitativo e

objetivos,

compreensao (descrigao,

exploragao).

referindo-se a area de conhecimento e

priori. A figura mostra a identificacdo do autor, a
metodologia aplicada, os objetivos propostos e a

entendimento, reflexdo e identificacdo das intervencdes de enfermagem, que

fundamentaram a pesquisa.

Titulo e autor do artigo

Cystic Fibrosis nurse specialist: a key role.
June Dyer 1997

Desenho do estudo

Descritivo/reflexivo

Objetivos

Descrever o papel da enfermeira especializada em fibrose cistica no seguimento e na assisténcia aos adolescentes
com a doenca.

Intervengdes de enfermagem

Dar apoio psicoldgico, social e emocional ao paciente e sua familia;

Intervengdes no momento do diagndstico, na primeira administragdo da medicagdo endovenosa; no inicio da
escola, faculdade, emprego; no cuidado em domicilio (medicagcdo endovenosa, alimentacéo enteral), nas fases de
transi¢do, no aconselhamento genético, nos tratamentos de infertilidade, nos transplantes de coragédo/pulméo, na
dependéncia do oxigénio e suporte ventilatdrio, na assisténcia terminal e na morte;

Educagéo do paciente, familia e sociedade; no vinculo, coordenagdo e comunicagao entre os membros da equipe
de trabalho e o advogado do paciente em defesa dos seus interesses.

Conclusées

A enfermeira especializada em fibrose cistica faz parte da equipe multidisciplinar.

Vérias areas devem ser exploradas no futuro, a saber a prestagao direta de cuidados (recomenda-se uma
enfermeira em tempo integral para cada 50 pacientes com fibrose cistica em centros especializados); na
construgao de um modelo de aconselhamento; na pesquisa; no aconselhamento, psicologia, educagéo e cuidados
paliativos.

Titulo e autor do artigo

Playing for time: adolescent perspectives of lung transplantation for Cystic Fibrosis.
Christian, D’Auria and Moore 1999

Desenho do estudo

Estudo de caso

Objetivos

Compreender os acontecimentos envolvidos na tomada de decisdes do adolescente sobre a realizacdo de um
transplante pulmonar.

Intervengbes de enfermagem

Identificagdo e planejamento de intervengdes que ajudem as pessoas com fibrose cistica em estado terminal de
doenca pulmonar para construir um futuro promissor;
Comunicagédo entre todos os membros da equipe.

Conclusées

No estudo, os enfermeiros foram identificados (na pratica clinica e pesquisa) como os membros de uma equipe
multidisciplinar em posigéo chave para garantir o seguimento e o apoio psicolégico ao individuo durante o periodo
de espera antes da realizagado de um transplante e durante o periodo de declinio fisico.

Titulo e autor do artigo

The role of the Cystic Fibrosis nurse specialist.
Cowlard 2002

Desenho do estudo

Descritivo/reflexivo

Objetivos

Refletir sobre a criacédo de servigos de saude que atendam as necessidades de pacientes com fibrose cistica.

Intervengées de enfermagem

Criacéo de medidas para proceder com a transi¢do desses jovens aos servigos para adultos;

Apoio familiar e fornecimento de informagdes, coordenagéo do processo de transigdo e comunicagéo;
Plano de orientagao relacionado a data de transigéo;

Preparacéo de um programa educacional;

Coordenagao do processo de transi¢éo;

Apoio administrativo e participacéo da equipe de atengéo basica.

Conclusées

As enfermeiras dao atengdo especial a mudancga de ambiente (escola, emprego) dos pacientes; portanto, focam em
garantir que a existéncia de planejamento e coordenacao eficazes do servigo levem a uma transi¢do bem-sucedida
entre os servigos de saude.

Titulo e autor do artigo

Survey of professionals’ expectations of developmental task achievement of Cystic Fibrosis self-care in
children. Patton et al. 2005

Desenho do estudo

Levantamento

Objetivos

Aprender mais sobre as expectativas dos profissionais da saude que cuidam de jovens com fibrose cistica
relacionadas ao comportamento de autocuidado.

Intervengbes de enfermagem

Preparagao da educagéo nas areas identificadas como mais necessitadas e mais adaptadas as diferentes idades.

Conclusées

Conhecer as idades em que os adolescentes se tornam auténomos para determinadas atividades de autocuidado
significa que as diretrizes de atendimento criadas serdo mais personalizadas e orientadas aos adolescentes com
fibrose cistica.

(a Figura 3 continua na proxima pagina)
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Titulo e autor do artigo

Socialization of children and adolescents with Cystic Fibrosis: support for nursing care.
Pizzignacco e Lima 2006

Desenho do estudo

Qualitativo, exploratério e descritivo

Objetivos

Aprender sobre a vida diaria de criangas e adolescentes com fibrose cistica a partir da sua experiéncia real e
identificar situacdes que possam influenciar sua vida diaria.

Intervengbes de enfermagem

Cuidado adicional no uso do jarg&o cientifico e muito especifico;

Conhecimento dos enfermeiros sobre mecanismos estratégicos de enfrentamento;
Estimulo do autocuidado responsavel;

Orientagao no processo de normalizagéo da vida didria;

Intervengdes para aumentar o potencial existente nos adolescentes.

Conclusées

Os profissionais da saude devem coordenar seus esforgos com o estado e a sociedade civil para estimular o
desenvolvimento da saude e educacéo, proporcionando informagdes claras aos pacientes e seus familiares.

Titulo e autor do artigo

Predictors of self-care in adolescents with Cystic Fibrosis: a test of Orem’s theory of self-care and self-care
deficit. Baker e Denyes 2008

Desenho do estudo

Estudo de correlacao

Objetivos

Oferecer evidéncias cientificas para o trabalho dos enfermeiros envolvendo jovens com fibrose cistica, estudando
os fatores preditivos do autocuidado através da teoria de Orem.

Intervengées de enfermagem

Identificagdo do perfil de autocuidado do adolescente; promogao da saude;
melhoria da qualidade de vida

Conclusées

A enfermeira deve ser capaz de desenvolver um protocolo especifico de agédo para a promogéo da saude,
estabelecendo a enfermagem baseada em evidéncias e contribuindo a melhoria significativa do potencial de saude
dos jovens com condig&o cronica letal.

Titulo e autor do artigo

Stigma and Cystic Fibrosis.
Pizzignacco, Mello e Lima 2010

Desenho do estudo

Atualizagéo

Objetivos

Compreender as repercussodes da fibrose cistica como doencga estigmatizadora na vida de adolescentes com
fibrose cistica e seus familiares.

Intervengées de enfermagem

Explorar o estigma associado a doenga e articular o plano de assisténcia a saide com melhor seguimento do
tratamento, processo de socializagao, relacionamento familiar.

Conclusées

Reconhecimento da estigmatizagdo da doenca por profissionais da satde leva ao melhor planejamento da
assisténcia, avaliagdo do seguimento do tratamento e promogao da qualidade de vida.

Titulo e autor do artigo

Transitioning care of adolescent with Cystic Fibrosis: development of systemic hypothesis between
parents, adolescents and health care professionals. Depuis et al. 2011

Desenho do estudo

Qualitativo com analise de contetido de acordo com Milles e Huberman 2003

Objetivos

Explorar a experiéncia de pais e adolescentes com fibrose cistica relacionada a transigao ao servigo de saude para
adultos.

Intervengées de enfermagem

Estratégias de apoio a familias e adolescentes com fibrose cistica;
Envolvimento de familias no processo terapéutico.

Conclusées

Conhecer a experiéncia de jovens e seus familiares no processo de transi¢céo para um servigo de salude para
adultos é importante porque a identificagao do sistema familiar como um unico conjunto contribui @ melhoria e ao
ajustamento da assisténcia de enfermagem prestada.

Figura 3 - Informacgdo coletada da andlise dos artigos selecionados

Discussao

ventilador e administracdo de oxigénio®. Porém, além

dessas intervencdes de enfermagem relacionadas ao

Este estudo revelou que os enfermeiros planejam e
implementam intervengGes orientadas as necessidades
dos adolescentes nas diferentes fases da vida e doenga,
e também apoiam os cuidadores familiares, a saber
0s pais.

Cuidar de um adolescente

com condigdo

crénica, tal como a fibrose cistica, envolve um

trabalho multidisciplinar e isso é também uma das
responsabilidades do enfermeiro. Esse profissional é
responsavel por interagir com 0s servigos comunitarios
e instituicdes governamentais, visando oferecer a
melhor assisténcia a esses pacientes no que diz respeito
as fases pré e pds-transplante pulmonar®-1b,

Os resultados também oferecem evidéncias
claras sobre o papel do enfermeiro como cuidador,
relacionado a

particularmente administragdo de

medicamentos por via inalatéria e endovenosa,

alimentacdo enteral e parenteral, desmame do

know-how, varios autores também destacam a area
educacional como um competéncia importante dos
enfermeiros que apoiam os pacientes e seus cuidadores
familiares, contribuindo assim ao cuidado domiciliar
ampliado®-12,

Nesta revisao da literatura, todos os estudos se
referem as intervengbes de enfermagem, enfocando
principalmente os processos de comunicagdo,
considerado como um método importante e eficiente
para prestar apoio emocional e psicoldgico, visando ao
desenvolvimento de planos assistenciais personalizados.

Estimular o envolvimento dos familiares no
processo terapéutico e o apoio a familia como principal
promotor do bem-estar do adolescente representa um
fator chave que permitird ao adolescente adaptar-se
melhor a condigdo cronica®?.

A identificacdo das necessidades educacionais €

crucial para a enfermagem, especialmente no momento
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do diagndstico, no aconselhamento genético, nos
periodos de transicdo no ciclo vital nas fases pré e
pos-transplante pulmonar, hospitalizagdo e retorno ao
domicilio, nas atividades da vida diaria, regresso a escola
e na promogao da qualidade de vida dos adolescentes
com fibrose cistica e seus cuidadores familiares®11-13),

Também deve-se destacar o papel dos enfermeiros
na capacitacdo desses adolescentes e seus familiares
para atentarem-se particularmente a alimentacéo,
nebulizacdo, terapia de oxigénio, que muito
provavelmente beneficiardo os adolescentes e evitarao
novas hospitalizagdes®.

Como membro da equipe de salde que interage de
perto com os adolescentes e suas familias no processo
de transicdo entre a saude e a doenga, o enfermeiro
consegue estabelecer um relacionamento préximo e
oferecer apoio emocional, contribuindo a autonomia dos
adolescentes e seus familiares®:11-12.14-15),

Desenvolver o potencial de cada individuo com
fibrose cistica e advogar pelos interesses legais e protecao
do paciente é outra competéncia dos enfermeiros®- 1),

A parceria no cuidado e a identificacdo de areas
criticas, tais como o estigma associado com esta
condigcdo, contribuem para melhorar o seguimento do
tratamento e favorecer a qualidade de vida®®.

Muitos autores estudam a transicdo para os
servigos de saude para adultos, considerando que os
desenvolvimentos no cuidado aos adolescentes e a
capacitacdo dada as familias ajudaram a estender a
expectativa de vida desses pacientes, tornando-se assim
uma nova area de conhecimento a ser explorada319, Os
autores refletiram sobre a necessidade de implementar
medidas para apoiar a transicdo desses adolescentes
aos servicos de salde para adultos, e também sobre as
areas principais que os enfermeiros deveriam considerar,
i.e. a identificacdo de apoio familiar e das informacgdes
prestadas, coordenagdo dos processos de transicdo e
informagdo®31%),

A pesquisa e a pratica baseadas em evidéncias
desenvolvidas por enfermeiros |hes capacita para
permitir uma melhor promocdo da salde e para apoiar
o desenvolvimento de diretrizes fundamentais a pratica
enfermeira014),

A prestagdo e gestdo da assisténcia, a identificagdo
precoce das necessidades dos adolescentes, o
relacionamento interpessoal e terapéutico estabelecido
entre enfermeiros e adolescentes/familias representam
habilidades importantes dos enfermeiros atuantes no
cuidado e apoio a essa populagdo. Essas sdo intervengdes
especificas, abrangendo &reas especificas como o
cuidado primario, secundario e terciario, direcionadas
aos pacientes e familiares desde o diagndstico até a

morte dos pacientes(®-13),

Conclusao

Diante dos poucos estudos desenvolvidos por
enfermeiros em Portugal, tornou-se necessaria a busca
de artigos para identificar o cuidado enfermeiro aos
adolescentes com fibrose cistica, aprendendo assim
sobre a situagdo dos enfermeiros em outros paises.
A revisdo revelou as intervengdes de enfermagem
orientadas ao seguimento do adolescente ao longo
do processo terapéutico sem negligenciar a presenca
dos pais/familia significativa, considerando que o
procedimento para responsabilizar os adolescentes pelo
seu autocuidado deve ser sempre o mesmo dos pais.

Os profissionais da salde devem ser capazes de
identificar as necessidades especificas de pacientes
com condicGes cronicas e suas familias, permitindo a
compreensdo e adaptagdo ao processo de salde e doenga.

A importancia do enfermeiro como membro ativo
da equipe multidisciplinar seguindo esses pacientes
foi destacada por todos os autores investigados, o que
novamente enfatiza o papel fundamental do enfermeiro
como profissional da saude.

Se a pratica enfermeira fosse baseada em
evidéncias, a assisténcia coordenada dada aos pacientes
com fibrose cistica poderia tornar-se mais eficaz e
abrangente, abordando as implicacbes da doenga para
a familia, os efeitos psicossociais nos adolescentes
e seus familiares, aspectos de triagem e transicao do
cuidado e a forma como a assisténcia € prestada a esses
adolescentes e familias.
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