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RESUMO

Obijetivo: identificar como é conduzida a transi¢do de cuidados em adolescentes jovens
com Fibrose Cistica para o servico de adultos. Método: revisdo integrativa realizada a
partir das bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncia da Salde,
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online, Cumulative Index to Nursing
and Allied Health Literature e Web of Science, com recorte temporal de 2011 a 2022.
Resultados: dos 21 artigos encontrados, 7 foram incluidos neste estudo. Os resultados da
pesquisa denotam que a clinica de transicdo de cuidados, assim como o planejamento das
acOes em salde sdo ferramentas potenciais para minimizar os impactos gerados pela
transicdo de cuidados entre os Servigos Pediatricos e os Servicos de Adultos. Conclusao:
observando a reduzida producdo cientifica acerca da tematica, espera-se que esta revisao
contribua para a reflexdo e construgdo de ferramentas de transicdo cuidados para
adolescentes jovens com Fibrose Cistica.

Palavras-Chaves: Fibrose Cistica; Adolescentes Jovens; Cuidados de Transicao.

ABSTRACT

Objective: to identify how the transition from care for young adolescents with Cystic
Fibrosis to the adult service is conducted. Method: integrative review carried out using the
databases Latin American and Caribbean Literature in Health Science, Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online, Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature and Web of Science, with temporal cut from 2011 to 2022. Results: of the 21
articles found, 7 were included in this study. The research results show that the care
transition clinic, as well as the planning of health actions, are potential tools to minimize
the impacts generated by the transition of care between Pediatric Services and Adult
Services. Conclusion: observing the reduced scientific production on the subject, it is
expected that this review will contribute to the reflection and construction of transition
care tools for young adolescents with Cystic Fibrosis.

Keywords: Cystic Fibrosis; Young Teenagers; Transition Care.

RESUMEN

Objetivo: identificar cdmo se lleva a cabo la transicion de cuidados a jovenes adolescentes
con Fibrosis Quistica al servicio de adultos. Método: revision integradora realizada
utilizando las bases de datos Latin American and Caribbean Literature in Health Science,
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online, Cumulative Index to Nursing
and Allied Health Literature y Web of Science, con corte temporal de 2011 a 2022.
Resultados: entre los 21 articulos encontrados, 7 fueron incluidos en este estudio. Los
resultados de la investigacion muestran que la clinica de transicion asistencial, asi como la
planificacion de acciones de salud, son herramientas potenciales para minimizar los
impactos generados por la transicion asistencial entre los Servicios de Pediatria y los
Servicios de Adultos. Conclusion: observando la reducida produccidn cientifica sobre el
tema, se espera que esta revision contribuya a la reflexion y construccion de herramientas
de atencidn de transicion para jovenes adolescentes con Fibrosis Quistica.

Palabras clave: Fibrosis Quistica; Jovenes Adolescentes; Atencion de Transicion
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INTRODUCAO

S8o consideradas doencas raras aquelas
que afetam 65 pessoas em cada 100.000
individuos. A estimativa é de que existam entre
6.000 a 8.000 doencas raras e, destas, 80% sdo
oriundas de fatores genéticos, onde se inclui a
Fibrose Cistica 12,
A Fibrose Cistica ou Mucoviscidose trata-se de
uma doenca rara, genética autossdmica
recessiva, crbnica, com  manifestagdes
sistémicas, que compromete o0s sistemas
respiratorio, digestivo e reprodutor. E
considerada uma enfermidade congénita letal,
mais frequente em populagdes caucasianas,
decorrente da disfuncdo das glandulas de
secrecdo exocrina, sendo menos frequente
entre negros e asiaticos ©,

A proporcdo de pessoas com Fibrose Cistica
que chegam até a idade adulta aumentou de 27%
para 56% entre os anos de 1982 a 2007, e,
presume-se que criancas nascidas com FC nos
dias de hoje consigam chegar aos 50 anos de
idade @.

Em paralelo a isto, constata-se também um
aumento significativo na expectativa de vida em
pessoas com Fibrose Cistica, os dados expressam
que até dezembro de 2018 foram registrados
5.417 individuos com Fibrose Cistica, destes
5.073 (93,65%) possuiam algum dado de
seguimento referentes ao acompanhamento em
salde), dentre estes, 13,46% tém idade entre 15 e
20 anos e 7,6% tém idade entre 25 a 30 anos ©).
As condicbes de desenvolvimento
cientifico e socioeconémico do pais, bem como
o diagnostico precoce e o tratamento adequado
em saude influenciam diretamente na expectativa

de vida destes sujeitos ©.

IN DERME

Em vista disso, 0 aumento da expectativa
de vida de adolescentes jovens com doencas
raras e cronicas atendidos em  Servicos
Pediatricos requer a viabilizacdo de estratégias
de cuidado que reflitam as especificidades da
condicdo de saude no cotidiano, articuladas com
a expectativa de vida e a gestdo do autocuidado,
observando e considerando as especificidades do
cliente em seu contexto social.

A adolescéncia € uma época em que 0S
comportamentos de adultos estdo emergindo no
cotidiano destes sujeitos, o que pode influenciar
no processo de promocdo da salde a partir do
autogerenciamento do respectivo tratamento com
base num plano de transi¢do de cuidados ).
Nesta perspectiva, dentre as demandas de
cuidados no cotidiano destes adolescentes
jovens, surge a necessidade do aprimoramento
na transicdo do Servico Pediatrico para o Servico
de adultos. Vale ressaltar que quando esta
transposicdo do cuidado ocorre de maneira ndo
programada, sem um processo de preparo
gradativo e continuo, diversos agravos podem
surgir no interim deste evento.

A transicdo de cuidados trata-se de um termo
reconhecido a partir da década de 1980, devido
ao aumento no quantitativo de adolescentes com
condicdes de saude crbnicas que sobrevivem até
a vida adulta. Nesse cenario, coloca-se a
necessidade de ofertar cuidados em saude que
transcorram os distintos ciclos de vida,
sobretudo, o que tange a adolescéncia e a vida
adulta.

Neste sentido, a transicdo de cuidados é
processual, iniciando a partir da preparagdo do
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adolescente com Fibrose Cistica e de sua familia,
através de um plano de cuidados individualizado,
desenvolvido durante todo o acompanhamento
no Centro Pediatrico. Assim, estimula-se o
protagonismo e ao autocuidado, de modo a
promover a qualidade de vida e a coordenacgdo
do cuidado, precipuamente, no momento da
transferéncia do Centro de Referéncia Pediatrico
para o Centro de Referéncia de Adultos ).

A declaracdo de consenso entre a
American Academy of Pediactrics (AAP), a
American Academy of Family Physicians
(AAFP) e a American College of Physicians
(ACP) — American Society of Internal Medicine,
refere que o objetivo da transicdo na assisténcia
médica para adolescentes jovens e jovens adultos
com necessidades especiais de saude é fornecer
servicos de assisténcia em salude de alta
qualidade e adequados ao desenvolvimento, que
permanecem ininterruptos a medida que o
individuo passa da adolescéncia para a vida
adulta ®),

Sendo assim, a transi¢cdo de cuidados
consiste em um processo de preparacdo de
adolescentes e adolescentes jovens, a fim de
desenvolver as suas habilidades a partir de um
plano individualizado e continuo, o qual inclui
aspectos da gestdo de ambas as Unidades de
Saude ou da Rede de Saude, bem como
competéncias do proprio adolescente. Configura-
se como um processo dindmico, complexo e
planejado, que inclui a avaliagdo da aquisigdo de
habilidades e competéncias, assim como a
implementacdo de programas educacionais e

recursos de cuidados de satde ©).

IN DERME

Desta forma, este estudo teve como
objetivo identificar como é conduzida a transicédo
de cuidados em adolescentes jovens com Fibrose
Cistica para o servico de adultos.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa,
método de pesquisa que possibilita realizar uma
amostra ampla, articulada com vérias propostas,
criando um panorama consistente e abrangente
de conceitos complexos, teorias ou problemas de
salde relevantes para a enfermagem e a saude
publica (0,

Para a realizagdo da revisdo percorreu-se
0s seguintes passos: definicdo do objetivo da
revisao integrativa, escolha da pergunta de
pesquisa; estabelecimento dos critérios de
selecdo dos estudos; avaliagdo dos estudos
incluidos na revisdo integrativa; andlise e
interpretacdo dos resultados e apresentacdo da
revisdo integrativa @9,

Para o desenvolvimento da pergunta de
pesquisa, foi utilizada a estratégia PICo: P
(Populacdo) =  adolescentes  jovens, |
(intervencdo) = cuidado transicional, Co
(contexto) = Centro de Referéncia. Nesse
contexto, utilizou-se a seguinte pergunta de
pesquisa: Nos estudos nacionais e internacionais,
0 que tem sido publicado em relacgdo a transi¢do
de cuidados em adolescentes jovens com Fibrose
Cistica nos Centros de Referéncia de adultos?
Para a operacionalizacdo da busca, utilizou-se as
seguintes estratégias: Cystic Fibrosis AND

Transicional Care AND Young Teenagers e
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Cystic Fibrosis AND Transicional Care AND
“Young Teenegares”. Como critério de inclusdo,
foram selecionados artigos cientificos com
recorte cronolégico entre 2011 e 2022, ndo
duplicados e que retratem especificamente sobre
transicdo de cuidados e Fibrose Cistica. Em
contrapartida, foram excluidos do estudo os
artigos que se tratavam de  revisdes
bibliograficas.

A producdo cientifica originou-se das
bases de dados Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Salde-LILACS via
Biblioteca Virtual em Salde (BVS), Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE), Cumulative Index to Nursing and
Allied Health Literature (CINAHL) e Web of
Science, em abril de 2022.

N DERME

A partir da busca nas bases de dados, o
método de selecdo e de inclusdo dos estudos
ocorreu seguindo as seguintes etapas: primeiro,
leitura de todos os titulos e resumos, um total de
21 producdes cientificas. Nesta etapa foram
excluidos 11 artigos, dentre estes, 10 por ndo
tratarem especificamente sobre transicdo de
cuidados e Fibrose Cistica, e 1 por duplicidade.
Em seguida, procedeu-se a leitura na integra 10
artigos, destes, 3 foram excluidos por se tratarem
de revisdes bibliograficas e 7 producdes foram
incluidas neste estudo.

Para melhor compreensdo e conducdo
dos estudos, foi utilizado, de forma adaptada, o
PRISMA (Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and MetaAnalyses).

Figura 1 - Fluxograma das producdes cientificas nas bases de dados.
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‘% 21 artigos identificados através de bases de dados (Gnahal, Web of
o Science, Medline/PubMed e LILACS)
=
-
= 11 artigos excluidos apads
% leitura dotitulo e resumo
= 10 ndo tratavam especificamente de Fibrose

Cistica

1 artigoduplicado

[11]

B 10 artigos completos para

= P b

= avaliacdocriticade

g elegibilidade

m

3 revisoes bibliograficas

o Y

2
ﬁ 7 artigos incluidos na sintese
= qualitativa

Fonte: Elaborado pelos autores.

Para extrair os dados dos artigos, foi tipo de estudo, nivel de evidéncia (NE) e os tipo
utilizado um quadro elaborado pela autora com de estudo, nivel de evidéncia (NE) e
0s seguintes tdpicos: titulo, pais, ano, autores, 0s

Quadro 1 — Sintese dos estudos incluidos na revisao integrativa, RJ, Brasil, 2022.

Caodigo Autor / Ano / Pais Tipo de Estudo | NE Participantes
Al Skov M, Teilmann G, Prospectivo, 4 Adolescentes e jovens com Fibrose

Damgaard IN, Nielsen KG, nédo Cistica.

Hertz PG, Holgersen MG, et | randomizado e

al. Dinamarca, 2018 ndo controlado

A2 Serras I, Oliveira JA, Pereira | Descritivo 4 Jovens com Fibrose Cistica

L, Barreto C. Portugal, 2019. | retrospectivo

A3 Bourke M, Houghton C. Descritivo 4 | Jovens com Fibrose Cistica e
Irlanda, 2018 qualitativo profissionais de salde com experiéncia no
cuidado de pessoas com Fibrose Cistica
(fisioterapeuta, nutricionista, especialista
em Fibrose Cistica e enfermeiros)
A4 Askew K, Bamford J, Hudson | Descritivo 4 Jovens com Fibrose Cistica

N, Moratelli J, Miller R, qualitativo

Anderson A, Doe S, Bourke

SJ. Reino Unido, 2017
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A5 Tierney S, Kirk S, Deaton C. | Observacional | 4 | Jovens com Fibrose Cistica e profissionais
Inglaterra, 2015 de satde
A6 Nabeel Al-Yateem Descritivo 4 Jovens com Fibrose Cistica
Irlanda, 2012 qualitativo
A7 Bregnballe V, Boisen KA, Descritivo 4 | Jovens adultos com Fibrose Cistica e seus
Schigtz PO, Pressler T, qualitativo pais

Lomborg K. Dinamarca, 2017

Fonte: Elaborado pelos autores.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostragem final compreendeu sete
publicacbes (Quadro 1), sendo 100% de
periodicos internacionais. Os paises de
origem gque compuseram as publicacdes foram
europeus, sendo eles Portugal (1), Irlanda (2),
Reino Unido (1), Inglaterra (1) e Dinamarca
(2). Notou-se que nao houve publicacdes
nacionais sobre essa temética identificadas
nas bases de dados pesquisadas e incluidas na
amostra final dos estudos selecionados.
Quanto ao desenho metodoldgico dos estudos,
trava-se de estudos descritivos qualitativos
(4), estudo observacional (1), estudo
prospectivo, ndo controlado e néo
randomizado (1) e estudo descritivo
retrospectivo (1). Dessa forma, os estudos
foram classificados conforme o nivel de
evidéncia: ambos com NE 4. Os participantes
abordados nos estudos foram os profissionais
de saude, os pacientes adolescentes jovens e
jovens adultos com Fibrose Cistica e seus
pais.

Os estudos A3 e A5 tiveram como

participantes os profissionais de saude e 0s

pacientes (213, O estudo A3 explorou as
percepcdes dos profissionais de salde e dos
adolescentes jovens sobre o uso potencial de
uma Escala de Preparacdo para Transicdo no
tratamento da Fibrose Cistica. Os resultados
da pesquisa identificaram o0s beneficios
potenciais desta ferramenta, bem como os
recursos gque precisam estar disponiveis antes
de seu desenvolvimento e implementacdo em
servigos de Fibrose Cistica, e concluem que
as escalas de preparacdo para a transicdo tém
relevancia substancial com os servigos (2),

O estudo A5 objetivou explorar as
atividades, interacbes e comportamentos de
jovens com Fibrose Cistica durante a primeira
consulta no Servigco de Adultos. Os autores
ainda referem que a equipe de salde possui
objetivos claros para as primeiras consultas
neste Servigo, a fim de garantir que os jovens
se adaptem ao novo ambiente de saude, visto
que devem estar preparados para a transicao,
bem como os pais devem ser ajudados a
renunciar ao controle da condicdo de seus
filhos (@3),

Em suma, as amostras supracitadas

gue tem como participantes os profissionais
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de salde e os jovens adultos com Fibrose
Cistica, analisou como estes observam e
vivenciam a transi¢éo de cuidados, colocando
em pauta instrumentos que possibilitam uma
transicdo segura através do preparo prévio dos
adolescentes e também de suas familias para a
inser¢do no Servico de Adultos.
Nos estudos Al, A2, A4 e A6 sédo
participantes 0s pacientes, ou seja, jovens
adultos com Fibrose Cistica (+'), O estudo
Al teve como objetivo  descrever,
implementar e avaliar um programa de
transicdo para adolescentes com Fibrose
Cistica no centro de Copenhagen University
Hospital Rigshospitalet de 2010 a 2011,
avaliando pacientes com idades entre 12 e 18
anos no inicio do programa e ap6s 12 meses
da implementacdo. O resultado do estudo
refere que 40 (98%) dos pacientes elegiveis
participaram do programa e as consultas de
jovens foram implementadas com sucesso,
sem desisténcias. A pontuacdo da lista de
verificagdio  de  prontiddo  aumentou
significativamente ao longo do periodo de
estudo de um ano, indicando maior prontidao
para transferéncia e autocuidado, bem como
retrata que a qualidade de vida, a fungéo
pulmonar e o indice de Massa Corporal
(IMC) se mantiveram estaveis em ambos
participantes durante a pesquisa(®.

O estudo A2 caracterizou o estado
clinico de pacientes com Fibrose Cistica
durante o ano de transigéo para o atendimento

de adultos em um periodo de 7 anos. Como

resultado, os autores do estudo concluem e
ressaltam a importdncia dos cuidados
continuados e de programas de transicdo para
a medicina de adultos (%),

O estudo A4 buscou determinar o
estado atual de saude e psicossocial de jovens
com Fibrose Cistica transferidos para o
servico de adultos nos ualtimos 5 anos. Os
resultados da pesquisa referem que a maioria
dos participantes expressou satisfagdo com o
processo de transi¢ao: 87% sentiram que tinha
acontecido no momento correto e 80%
acharam a clinica de transigdo Gtil(e),

O objetivo do estudo A6 foi explorar e
compreender a experiéncia dos jovens antes e
depois de seus cuidados transitorios e 0s
fatores que contribuiram e dificultaram a
experiéncia. Os resultados da pesquisa
sugerem que hd uma série de necessidades
exigidas para o0s pacientes durante este
periodo de transicdo, incluindo a necessidade
de informacdes, intervencdes que diminuem
0s sentimentos negativos associados a
transicdo (por exemplo, angustia, ansiedade,
incerteza), servico estruturado e uma
abordagem de atendimento que se concentra
em jovens adultos (7).

Em suma, a partir das informagdes dos
estudos incluidos nesta revisdo integrativa
acerca da transicdo de cuidados de
adolescentes jovens com Fibrose Cistica, €
perceptivel que eles buscam compreender
como essa populagéo vivencia 0 momento da

transicdo de cuidados do Servico Pediatrico
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para 0 Servico de Adultos, assim como a
transicdo da adolescéncia para a vida adulta,
evento desafiador que emerge com a
progressao da doenca e a vida social.

Nesta perspectiva, buscam avaliar a
experiéncia da clinica de transicdo, bem como
os fatores que contribuem e dificultam este
processo. Importante mencionar que 0S
resultados dos estudos apontam a clinica de
transicio uma ferramenta potencial para
minimizar os impactos gerados pela transicao
de cuidados, além do planejamento das agdes
e a articulacdo entre os servicos.

O estudo A7 possui como participantes da
pesquisa adultos jovens com Fibrose Cistica e
seus pais.

O objetivo foi explorar os desafios
relacionados a doenca enfrentados por adultos
jovens com Fibrose Cistica e seus pais,
quando os seus filhos saem de casa. O
resultado da pesquisa aponta que dentre 0s
pacientes do estudo, 62% (n=58/94) de
adultos jovens e 53% (n=99/188) de seus
pais, no total, 40% dos jovens de 18 a 25 anos
viviam com os pais, bem como os pais
continuaram a desempenhar papel ativo no
cuidado. Sobre os jovens que sairam de casa,
tanto os pacientes quanto os pais relataram
muitas dificuldades no manejo do cuidado. Os
adultos jovens relataram dificuldades em
contatar os servigos sociais e em fornecer e
preparar refeicbes suficientes, conforme
necessidade nutricional da FC, e seus pais
relataram dificuldades em responder a

perguntas sobre direitos sociais e FC em
geral, e em saber como auxiliar seus filhos da
melhor forma e de fato deixa-los assumir o
cuidado (%),

A partir deste estudo, torna-se
perceptivel o quanto a transicéo de cuidados é
um assunto delicado ndo somente para o0s
adolescentes jovens com Fibrose Cistica, mas
também para os seus pais, considerando que a
auséncia de um plano de transicdo de
cuidados  pressupbe uma lacuna na
potencializacdo de ambos para os desafios da
vida adulta, tanto no que concerne o exercicio
da autonomia e aptiddo para o manejo do
autocuidado, quanto para o preparo da rede de
apoio em abrir mdo desse cuidado prestado
durante anos, bem como a maneira que devem
se posicionar frente este novo cenario.

A transicdo de cuidados ndo reflete
apenas as mudancas nos cuidados de saude,
mas também na vida, especificamente quando
0 adolescente se move em direcdo a
independéncia, em direcdo a vida adulta ().

Considerando o  supracitado, o
desenvolvimento de habilidades e autonomia
em adolescentes e adolescentes jovens com
Fibrose Cistica € um aspecto primordial ndo
sO para a garantia da adesdo ao tratamento em
salide, mas também para prepara-los para 0s
desafios que se apresentam com a vida adulta
que se inicia, e junto com ela, novas
responsabilidades acerca da gestdo do cuidado

e demandas da vida social.
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Estudos revelam efeitos adversos
associados a falta de intervengdes estruturadas
nas transicbes de cuidados, tais como
complicacBes médicas, limitagdes na salde e
bem-estar, problemas com a adesdo ao
tratamento e medicamentos, descontinuidade
do tratamento, insatisfacdo do paciente, uso
recorrente da emergéncia e internagdes, 0 que
pode acarretar também o aumento dos custos
de atendimento 0,

De modo geral, a literatura acerca da
transicdo de cuidados em adolescentes jovens
com Fibrose Cistica ainda é escassa. Todavia,
é perceptivel que a operacionalizacdo de um
plano de transi¢do de cuidados é de extrema
importancia para o bem-estar e a qualidade de
vida dos sujeitos com Fibrose Cistica,
sobretudo, no que concerne a coordenacgédo do
cuidado efetivada a partir de relagdes
interdisciplinares e interinstitucionais.

Desta forma, é preciso avancar nos
Programas de Transicdo, com reflexo nas
producdes cientificas sobre a transicdo de
cuidados, visto que o aumento da expectativa
de vida de adolescentes jovens com
Condicdes Crobnicas Complexas de Saude
implica refletir acerca das necessidades
biopsicossociais que asseguram qualidade de

vida, especialmente, durante o trénsito para a

A producdo cientifica acerca da
teméatica proposta € bastante incipiente,
sobretudo, no Brasil, onde a pesquisa nas
bases de dados até a data de realizacdo da
mesma ndo detectou nenhum estudo. Os
estudos apontam a importancia de programas
e planos de transicdo de cuidados que
subsidiem a transferéncia de cuidados de
pacientes com Fibrose Cistica para o Servico
de Adultos, a fim de desenvolver as
potencialidades de adolescentes jovens com
Fibrose Cistica e viabilizar a coordenacdo e
continuidade do cuidado durante e pos-
transferéncia para o Servico de Adultos.

Assim, os resultados deste estudo
possibilitam refletir acerca da relevancia do
plano de transicdo de cuidados no processo de
preparacdo de adolescentes jovens e seus pais
e/ou familiares para o evento que se denomina
como transferéncia de cuidados, observando a
necessidade de estarem aptos para vivenciar o
novo que se configura com chegada da vida
adulta e, para isto, torna-se basilar a
construcdo de um plano de transicdo de
cuidados que visualize e considere o0s
aspectos biopsicossociais, além do fomento

ao dialogo entre os servicos de saude.
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