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APRESENTACAO

A colecgéo intitulada “A enfermagem a partir de uma viséo critica: Exceléncia das
praticas de cuidado” discute tematicas varias e evidencia os cuidados de enfermagem de
exceléncia ao longo do ciclo de vida, desde a gestagdo ao envelhecimento. A pessoa é
cuidada tendo em conta a sua singularidade, capacidade de autocuidado, qualidade de
vida e seguranca.

Os 89 capitulos que compdem a colegéo estdo expostos em 4 volumes. O volume 1
relaciona-se com a gravidez, nascimento, recém-nascido, crianga, adolescente e saude do
adulto. Fisiopatologias e linhas de orientagéo respeitantes a patologias varias, ginecologica
feminina e masculina sdo explanadas neste volume. O volume 2 com relevancia para a
saude publica, apresenta a questdo pandémica do SARS CoV2 e outras infegcdes. Abarca
a prestacao de cuidados de Enfermagem em unidades de cuidados intensivos e atuagéo
no processo de doagédo de 6rgaos tendo sempre no horizonte a exceléncia dos cuidados. O
volume 3 aborda assuntos de gestao de cuidados e politicas de saude de forma a melhorar e
contribuir para a gestao da qualidade e qualidade de vida. Fica também claro, nos capitulos
que compdem este volume, a humanizagdo dos cuidados. O Volume 4 oferece, através
dos diversos artigos, respostas aos problemas biopsicossociais, tanto académicas como
profissionais, de forma a capacitar estudantes, enfermeiros, utentes e ainda a populagéo
em geral para o cuidar e o0 autocuidar.

Nestes volumes e em cada capitulo conhece-se, apreende-se, recorda-se e
reflete-se sobre a enfermagem. Visdes criticas e interdisciplinar enriquecem esta obra.
Um reconhecimento especial para o trabalho cuidado critico e minucioso dos autores que
objetivam uma leitura prazerosa e refletida sobre as praticas de cuidado.

Investigagbes e pesquisas, bem conseguidas, necessitam ser divulgadas. Mais uma
vez a plataforma Atena Editora revelou-se crucial na publicacéo destes estudos cientificos,
de robusta producgédo de autores e coautores, no ambito da exceléncia dos cuidados e com
énfase na salde da pessoa/populagdo. O desafio & proporcionar aos leitores a reflexdo
e 0 aumento do interesse para a realizagdo de outros trabalhos/pesquisas em prole da
seguranca do cuidar, do bem-estar e qualidade de vida.

Ana Maria Aguiar Frias
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RESUMO: Destaca-se a importancia do
cuidado multidisciplinar ao paciente com fibrose
cistica como forma de oportunizar melhor
acompanhamento e prognostico a quem recebe
cuidado integral. A fibrose cistica, é doenca
genética, crénica multissistémica, com relevante
avanco em cuidados e terapéuticas nas Ultimas
décadas, que vem resultando em aumento médio
de sobrevida do paciente até a idade adulta e
em melhores condi¢des de vida. Entretanto, tais
avangos mostram-se diretamente ligados aos
diferentes elementos que foram incorporados
ao tratamento e a assisténcia oferecida a estes
pacientes, centrado hum cuidado multidisciplinar,
relacionado principalmente com um maior nUmero
de profissionais de salide motivados e envolvidos,
entre estes o médico, enfermeiro, fisioterapeuta,
farmacéutico, nutricionista, psicologo e
assistente social. Desta forma, objetivou-se
compreender a experiéncia do processo de
tratamento da crianca com diagnostico de fibrose
cistica na perspectiva da equipe multidisciplinar,
numa revisdo integrativa de literatura, sobre
os hospitais de referéncia para a patologia.
Metodologicamente, optou-se por um estudo
de revisdo integrativa de literatura, no qual os
resultados apontam que hospitais referenciados
que ja trabalham o cuidado integral e a viséo
interdisciplinar e multiprofissional da assisténcia
oferecem ao paciente melhores condi¢cdes de
vida e menores numeros de intercorréncias e
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internages. Atitulo de concluséo, acredita-se que o cuidado multiprofissional, na perspectiva
do cuidado integral, traz mudancas significativas no dia a dia e no acompanhamento do
paciente e de seus familiares, fazendo com que estes além de apoiados e assistidos recebam
protocolos eficazes para o seguimento do tratamento e evolucéo.

PALAVRAS - CHAVE: Fibrose Cistica. Cuidado Multiprofissional. Cuidado Integral.

THE IMPORTANCE OF MULTIDISCIPLINARY CARE TO PATIENTS WITH
CYSTIC FIBROSIS

ABSTRACT: The importance of multidisciplinary care for patients with cystic fibrosis
is highlighted as a way to provide better monitoring and prognosis for those who receive
comprehensive care. Cystic fibrosis is a genetic, chronic multisystem disease, with relevant
advances in care and therapies in recent decades, which has resulted in an average increase
in patient survival to adulthood and in better living conditions. However, such advances are
directly linked to the different elements that were incorporated into the treatment and care
offered to these patients, centered on multidisciplinary care, mainly related to a greater number
of motivated and involved health professionals, including the doctor, nurse , physiotherapist,
pharmacist, nutritionist, psychologist and social worker. Thus, the objective was to understand
the experience of the treatment process of children diagnosed with cystic fibrosis from the
perspective of the multidisciplinary team, in an integrative literature review on reference
hospitals for the pathology. Methodologically, we opted for an integrative literature review
study, in which the results show that referenced hospitals that already provide comprehensive
care and an interdisciplinary and multidisciplinary view of care offer patients better living
conditions and fewer complications and hospitalizations. In conclusion, it is believed that
multidisciplinary care, from the perspective of comprehensive care, brings significant changes
in the day-to-day and in the monitoring of patients and their families, making them, in addition
to being supported and assisted, to receive effective protocols for the follow-up of treatment
and evolution.

KEYWORDS: Cystic Fibrosis. Multiprofessional care. Comprehensive Care.

11 INTRODUGCAO

Este trabalho apresenta uma discussdo sobre a importédncia do cuidado
multiprofissional ao paciente com Fibrose Cistica, doenga genética, crénica, degenerativa e
que envolve complicagdes multissistémica, com predominéncia sobre os sistemas digestivo
e respiratorio, sendo também conhecida como mucoviscidose, dada a produ¢éao de muco no
organismo, que representa a caracteristica principal de sua ocorréncia (ANTUNES, 2009).

Sobre o termo mucoviscidose, isso se deve ao acimulo de secre¢cdes mais densas
e pegajosas nos pulmdes com consequente infec¢cdes pulmonares crbnicas, sendo esta a
principal caracteristica da doenga, bem como a causadora do maior risco de complicagoes
em pacientes com quadros agravados pela degeneragéo que fazem no trato digestivo e em
outras areas do corpo (ROSA et al., 2009).

O interesse e a preocupacéo pela doenga, deve-se ao fato de seu progndstico por
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muitos anos ter sido desestimulador, pelo carater irreversivel da patologia, cuja evolugao
ndo permitia que os pacientes sobrevivessem até a adolescéncia. Mas, o avang¢o da
medicina, o crescimento e o fortalecimento de hospitais de referéncia, as pesquisas,
0s novos conhecimentos adquiridos e a percepcao sobre a importancia de um trabalho
multiprofissional trouxeram uma melhor perspectiva e qualidade de vida aos pacientes em
tratamento. Isso aumentou a sobrevida média dos pacientes nos Estados Unidos até 35
anos, podendo resultar em sobrevida superior a 50 anos nos casos de diagnéstico precoce
(FARRELL & FARRELL, 2003).

O diagnostico da doenca, nos paises europeus e nos Estados Unidos, é realizado
precocemente (triagem neonatal), antes do primeiro ano de vida, permitindo o tratamento
e controle de variaveis que estdo diretamente associadas ao prognéstico da doencga. Nos
paises desenvolvidos, a maioria dos pacientes tem diagndstico firmado antes dos dois
anos de idade. No Brasil, 40 a 50% dos casos sao diagnosticados apos trés anos de idade
(ANTUNES, 2009).

No Brasil, 0 aumento do diagnéstico da fibrose cistica, aumentou devido ao maior
conhecimento e atencéo a doenca nos cursos de medicina, bem como, pela maior divulgacéo
para a populagédo através de campanhas de esclarecimentos, como o Dia Nacional de
Divulgacdo e Conscientizacdo da Fibrose Cistica, com a presenga de profissionais de
saude e associagdes de pais, bem como com a ampliacdo diagnéstica realizada no teste
do pezinho e a maior adesao a sua realizacdo, ainda que esta possa ser uma realidade
distante em muitas cidades do interior do Brasil (ANTUNES, 2009).

Neste contexto, a compreensdo dos mecanismos bésicos da doenca, decorrente
de pesquisas recentes, tem sido a chave para o aumento da sobrevida e a melhora da
qualidade de vida dos pacientes. Por consequéncia, a melhora na sobrevida e o crescente
numero de pacientes adolescentes e adultos que convivem com a doenga exigiram, nos
ultimos anos, a criagdo de equipes de saude multiprofissional, dada a complexidade
do tratamento ddo o sinal para que as boas praticas e os bons resultados possam ser
multiplicados e melhores estruturados (DALCIN et al., 2009).

Nesta perspectiva, Moré (2006), quando afirma que a equipe multiprofissional é a
soma das diferentes vozes e saberes que se congregam numa ac¢éo de saude, no melhor
acolhimento da pessoa, entende-se que no tratamento das doencgas raras, como € 0 caso
da fibrose cistica isso deve ser valorizado e preconizado.

Logo, a problematica investigada aqui é: Como o tratamento por equipe
multiprofissional e integrada pode ser o diferencial para o0 acompanhamento de pacientes
portadores de fibrose cistica e seus respectivos prognésticos?

E, com base neste questionamento central, e baseado na pesquisa por evidéncias
bibliograficas sobre a tematica, como questées norteadoras investiga-se: Como vem
sendo feito o tratamento por equipe multiprofissional em Hospitais de Referéncia para
pacientes com fibrose cistica? Quais as contribui¢des do tratamento conduzido por equipe
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multiprofissional para pacientes com fibrose cistica? Quais os resultados positivos a partir

do tratamento por equipe multiprofissional na fibrose cistica?

21 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de revisao bibliogréafica descritivo, exploratorio realizado via
online utilizando-se como objetos artigos cientificos indexados no acervo cientifico das
bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS),
Base de Dados de Enfermagem (BDENF) e Scientific Electronic Library Online (SciELO).
Seréo incluidos artigos cientificos disponiveis nas bases de dados estipuladas, cuja busca
se realizara com base nos descritores “fibrose cistica”; “equipe multiprofissional” e; “Centros
de Referéncia”, retirados dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), publicados
na integra, em portugués, inglés ou espanhol, no periodo de 2000 a 2020, haja vista as
publicagcbes nesta tematica ndo serem tao frequentes quando se analisa este viés.

Os critérios de exclusdo opdem-se ao que € necessario e, serdo excluidas as
referéncias que: (1) ndo abordarem os descritores; (2) ndo apresentarem Resumo do artigo
com abordagem sobre o enfoque multiprofissional; (3) estiverem em idioma diferente do
portugués, inglés ou espanhol; (4) ndo apresentarem artigo completo; (5) estiverem fora do
periodo de publicagdo dentro da data estipulada, sendo anteriores a 2010.

Na interseccdo dos descritores na base de dados apds leitura exaustiva foram
selecionados quatro artigos. Os artigos foram lidos na integra e analisados com base no
critério metodoldgico, usando as fases da pré-andlise, exploracao do material, tratamento
e interpretacao dos resultados, os quais sdo apresentados a seguir divididos em categorias
para discusséao.

31 RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 Fibrose Cistica: Doenca Rara, Crénica e Multissistémica

Considerando que a fibrose cistica possui sinais e sintomas que envolvem diferentes
areas do corpo e, por isso exigem agoes e condutas diferenciadas, a partir de um cuidado
multiprofissional, realizado por equipe multiprofissional, € fundamental avaliar como deve
ser oportunizado o acompanhamento adequado a fim de gerar impacto prognoéstico,
melhorando a sobrevida e a qualidade de vida dos individuos com FC.

A Fibrose Cistica ou mucoviscidose € uma doenca de origem genética, com
complicagdes multissistémicas, por isso, suas repercussdes trazem uma gama de sinais e
sintomas, fazendo-se necessarias terapias diarias com assisténcia multiprofissional dotada
de uma visao integrativa. Além disso, trata-se de uma enfermidade congénita letal, vista
como a de maior incidéncia entre populagdes caucasianas, e de menor ocorréncia entre
negros e asiaticos (FRANCKX et al., 2015).
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Por ser uma doenca rara, encontrase presente no escopo de tratamentos ofertados
pelo SUS com legislacdes especificas, mas infelizmente, na maioria das localidades
brasileiras, ainda, sem a assisténcia adequada.

Conforme estudo de Simmons (2010), a doenca é caracterizada ainda como crdnica,
com origem monogenética cujo comprometimento esta no cromossomo 7, que acarreta
disfuncéo de proteina chamada de CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane Condutance
Regulator), que tem como principal funcdo, ser um canal de transporte do cloro.

Ainda conforme o autor, calculam-se que existem 1.938 mutagdes catalogadas desta
proteina, o que justificam as inUmeras e diferenciadas manifestacdes clinicas existentes para
esta patologia, porém, dentre os diversos sintomas, destacam-se os comprometimentos
gastrointestinal, concentracbes elevadas de cloreto no suor e complicagdes respiratérias,
sendo esta a principal causa de morbimortalidade da fibrose cistica (SIMMONS, 2010).

Por sua caracterizagdo e complexidade para tratamento, cuidado e enfrentamento, a
Fibrose Cistica tem servido de padrao para a elaboragéo de protocolos de acompanhamento
de pacientes em ambulatorio, para o desenho de planos de dispensac¢ao de medicamentos
e também como modelo de enfermidade que congrega diversos segmentos da atencéao
médica ao necessitar da formagédo de equipes multiprofissionais para um cuidado mais
efetivo do paciente.

Assim, por seu carater multissistémico, exigindo a formagdo de centros de
diagnostico e tratamento, ha também um maior avango em diversas &reas, como
Fisioterapia, Bacteriologia, Genética e Biotecnologias, Enfermagem, Terapéutica e
Medicina de Transplantes, entre outras e, neste contexto de compreensao conceitual, entre
os maiores ensinamentos que a Fibrose Cistica carrega € o da necessidade do trabalho
harménico em equipe multiprofissional para um melhor entendimento e atendimento do
paciente (SIMMONS, 2010).

Logo, mediante atendimento das Diretrizes para Atencéo Integral as Pessoas com
Doencas Raras, a FC esta dentre as 6.000 a 8.000 DR conhecidas, vista como doenga rara
de origem genética/anomalias congénitas caracterizadas por diversos sinais e sintomas que
variam ndo s6 de doenca para doenga, como de pessoas para pessoas; comprometendo
a qualidade de vidas dessas pessoas e de seus familiares. Além disso, exige seguimento
e tratativa por todas as diretrizes do SUS, bem como em todos os niveis de atengéo da
assisténcia, para que haja um cuidado integral (BRASIL, 2014).

3.2 Almportancia do Cuidado Multiprofissional

Quanto a importancia do cuidado multiprofissional no seguimento de patologias
cronicas e em respeito ao cuidado integral preconizado pelo SUS, ressalta-se que a
interdisciplinaridade é essencial para a atencdo qualificada aos problemas de saude. O
objetivo da saude integral exige que todos os recursos possiveis estejam integrados para
promové-la. Estudos realizados em Hospitais de referéncia, tendem a apontar em seus
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resultados que a institucionalizagcdo de um processo de trabalho em equipe caracterizado
pelo compartilhamento das responsabilidades comuns a toda equipe de saude em torno
da promogéo da saude, prevencdo da doenca e recuperagdo e manutencdo da saude
eventualmente perdida, € um objetivo com resultados consistentes e demonstraveis
(FRANCKX et al., 2015).

Assim, acredita-se que este cuidado multiprofissional reflete, antes de tudo, um
compromisso de reflexdo sobre a pratica individual, assumido por cada profissional e
especialista necessério ao cuidado da patologia. Envolve um grupo que vai além de nomes
e rostos, entre eles: a equipe de salde, que compartilha momentos de pesquisa e producéo
cientifica; as instituicdes envolvidas com o compromisso de atuar de forma competente
sobre os problemas de salde, e a sociedade, que tera mais recursos e melhor cuidado para
apoiar os profissionais a desenvolverem suas atividades no limite do estado da arte, desde
que estes também possam contar com o0s recursos minimos necessarios para o tratamento
da patologia e seus desdobramentos.

O cuidado multiprofissional ao paciente com fibrose cistica representa a atuacgéo
simultanea de diferentes especialistas e terapéuticas sobre uma doenca genética, cronica e
degenerativa, também chamada de mucoviscidose, pelo muco caracteristico da patologia,
que atinge diferentes sistemas e, exige permanente controle, principalmente sobre o
comprometimento respiratorio, digestivo e reprodutor e, além disso representa uma forma
de cuidado que olhe as manifestac¢des clinicas de forma integrada, tratando o todo com
base no conhecimento e na atuagdo de diferentes profissionais. (FRANCKX et al., 2015).

3.3 Recursos e Cuidados Necessarios para o Atendimento das Necessidades
de Pacientes com Fibrose Cistica

Quanto aos recursos e cuidados necessarios para o atendimento das necessidades
de pacientes com fibrose cistica, ressalta-se o tratamento da mucoviscidose deve ser
baseado em fisioterapia respiratéria, antibioticoterapia adequada, suporte nutricional, apoio
psicolégico, pratica regular de exercicios fisicos e cuidados de enfermagem (DALCIN et al,
2004). Necessitando de uma rotina diaria de tratamentos, requerendo a coparticipa¢ao do
paciente e seus familiares (BITTENCOURT; MILAGRES, 2015)

Para Romanelli et al (2015), a composicdo da equipe multiprofissional em sua
esséncia é basicamente a mesma nos diversos centros de referéncia em FC, com
apontamentos semelhantes na literatura sendo consenso por tanto, que a equipe
multiprofissional possibilita um tratamento mais abrangente e garante melhor qualidade
de vida para esses pacientes, sendo composta essencialmente por: pediatras, quando
houver atendimento a criangcas e adolescentes; pneumologistas; gastroenterologistas;
fisioterapeutas; nutricionistas; enfermeiros; psicélogos; farmacéuticos e assistentes sociais.

E, conforme documento legal, a constante necessidade de diversas terapéuticas e
os altos custos dessas demandas fazem esses pacientes recorrerem ao SUS. Que por meio
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de sua legislagéo oportuniza a garantia de acesso livre, universal e igualitario a servicos de
saude, baseado nos principios de universalidade do acesso, integralidade do atendimento,
equidade da distribuicdo dos recursos, participacdo da comunidade, regionalizacéo e
hierarquizagédo da assisténcia (BRASIL, 1990).

Para organizag@o desses servicos foram elaboradas as Normas Operacionais de
Assisténcia a Saude, com estabelecimento de diretrizes que tém como intento promover a
equidade, por exemplo, do acesso aos servicos de saude como as Diretrizes para Atencéo
Integral as Pessoas com Doengas Raras, que tem como objetivo “organizar a atencéo as
pessoas com doencgas (DR) no ambito do SUS” (BRASIL, 2014). Como destacado nas
Diretrizes para o Cuidado de Pessoas com Doencas Crénicas nas redes de atengcédo a
salde e nas linhas de cuidado prioritarias, € necesséario o conhecimento dos servicos,
formando uma rede integrada, articulada, composta pelos trés eixos de complexidade,
viabilizando um sistema efetivo de referéncia e contra referéncia (BRASIL, 2013).

Assim, a ambiciosa concepc¢éo do SUS, que garantiu a saude como direito de todos
os brasileiros, tem na melhoria da qualidade de vida dos pacientes com fibrose cistica mais
um exemplo de que um sistema de saude orientado por seus principios.

41 CONSIDERAGOES FINAIS

A titulo de saude e qualidade de vida, esta pesquisa reafirma e constata que a acéo
de equipe multiprofissional de forma adequada pode contribuir para o0 melhor bem estar do
paciente e para o aumento de sua expectativa de vida.

Academicamente, a pesquisa serviu para fortalecer e estimular estudos na area
das doencas obstrutivas crdnicas bem como despertar o interesse de outros profissionais
e alertar para os casos e necessidades especificas da doenga, haja vista o grande dilema
da doenca ser a possibilidade de finitude iminente do paciente, a qual gera um embate de
significados entre a familia e a equipe de profissionais.

Ao fim, constatou-se que a criagdo de uma equipe multidisciplinar para o tratamento
da doenca néo é tarefa facil, como se percebe em todo territorio brasileiro, haja vista os
centros de referéncia estarem localizados em capitais ou cidades de maior estrutura e
ainda serem limitados e com inUmeras dificuldades de recursos humanos e financeiros,
pelo Norte e Nordeste Brasileiro.
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