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RESUMO

SANTOS, Allamanda Lemos Graca dos. O olhar dos profissionais de saude sobre a
transicdo de cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica para os servigos de
adultos. 2023.114 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem,
Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

O aumento da expectativa de vida de adolescentes jovens com Condi¢des Cronicas
Complexas de Saude demanda o aprimoramento da gestdo do cuidado no que se refere a
passagem do Servico Pediatrico para o Servigo de Adultos. A transicdo de cuidados para o
servico de adulto € um elemento necessario no cuidado do adolescente jovem com doenca
crbnica e, atualmente, o conceito de transicao planejada é considerado parametro de qualidade
nos servigos que prestam cuidados a esses pacientes. Nesse sentido, este estudo tem como
objeto a transicdo de cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica para o servigco de
adulto. Objetivos: analisar a transi¢do de cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica
para os servicos de adultos; conhecer o olhar dos profissionais de salde sobre a transicdo de
cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica para os servigcos de adultos; descrever a
transicdo de cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica para os servicos de adultos e
identificar os desafios dos profissionais de salde na transi¢cdo de cuidados de adolescentes
jovens com fibrose cistica. Metodologia: pesquisa qualitativa, descritiva e exploratoria,
desenvolvida por meio de uma entrevista semiestruturada com 19 profissionais de satde. A
pesquisa foi aprovada pelo Comité Etica em Pesquisa, sob o parecer 5.379.005. Os dados foram
processados com a utilizacdo do software IRAMUTEQ®. Apds o processamento dos dados
pelo software, foi realizada a interpretacdo dos resultados, a partir do quadro conceitual sobre
transicdo de cuidados, base de sustentacdo do objeto de estudo. Resultados: a transicdo de
cuidados é compreendida como um processo longitudinal e singular que demanda o
desenvolvimento de potencialidades dos adolescentes jovens e familiares/cuidadores no
processo do cuidado. Apontam os desafios estruturais e organizacionais enfrentados pelos
profissionais de satde na implementacdo da transicdo de cuidados, assim como evidencia que
a auséncia de fluxos assistenciais e o planejamento das acfes em salde que subsidiem a
transicdo de cuidados corrobora com a permanéncia de adultos nos servigos peditricos.
ConsideragOes Finais: a transicdo de cuidados se configura como um elemento chave no
processo do cuidado ao viabilizar a coordenacdo e a continuidade do cuidado com a insercéo
nos servigos de adultos. Todavia, para a sua implementacdo, ainda incipiente na maior parte
dos servigos de saude, se torna necessario a articulacdo da rede de atencdo a salude, o apoio da
gestdo das institui¢bes, assim como condigfes estruturais e organizacionais adequadas a oferta
de um servico integral.

Palavras-chave: Fibrose Cistica. Transi¢do de Cuidados. Adolescentes Jovens.



ABSTRACT

SANTOS, Allamanda Lemos Graga dos. The look of health professionals on the transition
of care for young adolescents with cystic fibrosis to adult services. 2023. 114 f.
Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

The increase in the life expectancy of young adolescents with Complex Chronic
Health Conditions demands the improvement of care management with regard to the
transition from the Pediatric Service to the Adult Service. The transition from care to the adult
service is a necessary element in the care of young adolescents with a chronic illness;
currently this concept is considered a quality parameter in the services that provide care to
these patients. In a sense, this study has as its object: the transition of care for young
adolescents with cystic fibrosis to the adult service. Objectives: to analyze the transition of
care for young adolescents with cystic fibrosis to adult services; get to know the perspective
of health professionals on the transition of care for young adolescents with cystic fibrosis to
adult services; describe the transition of care for young adolescents with cystic fibrosis to
adult services and identify the challenges for health professionals in the transition of care for
young adolescents with cystic fibrosis. Methodology: qualitative, descriptive and exploratory
research, developed through a semi-structured interview with 19 health professionals. The
research was approved by the Research Ethics Committee, under opinion 5,379,005. Data
were processed using the IRAMUTEQ® software. After processing the data by the software,
the interpretation of the results was carried out from the conceptual framework on care
transition, and the support base of the object of study. Results: the transition of care is
understood as a longitudinal and singular process that demands the development of the
potential of young adolescents and family members/caregivers in the care process. They point
out the structural and organizational challenges faced by health professionals in the
implementation of the transition of care; as well as evidence that the absence of care flows
and the planning of health actions that support the transition of care corroborates the
permanence of adults in pediatric services. Final Considerations: the transition of care is
configured as a key element in the care process by enabling the coordination and continuity of
care with insertion in adult services. However, for its implementation that is still incipient in
most health services; it becomes necessary to articulate the health care network, receive
support from the management of institutions, as well as adequate structural and organizational
conditions to offer a comprehensive service.

Keywords: Cystic Fibrosis. Care Transition. Young Teenagers
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CONSIDERACOES INICIAIS

Aproximacgdo com a tematica

O interesse por esta tematica surgiu através da minha inser¢cdo como assistente social
residente em um Instituto Federal, credenciado como Centro de Referéncia em Doencas Raras
no Estado do Rio de Janeiro, especificamente no ambulatério de pneumologia, o qual integra
o0 Centro de Referéncia Pediatrico de fibrose cistica.

Como assistente social residente, tive a oportunidade de acompanhar junto a equipe
multiprofissional a rotina de tratamento em salde de algumas criancas, adolescentes e
adolescentes jovens com fibrose cistica e suas familias.

Naquelas ocasides, a partir de atendimentos realizados, sobretudo, com o0s
adolescentes jovens, a auséncia de protagonismo e da autonomia era algo que me deixava
bastante reflexiva, visto que era exatamente no interim do processo de adolescer com fibrose
cistica que os adolescentes se deparam com a complexidade da sua condicdo de saude e do
seu tratamento, muitas vezes manifestando sentimentos de duvidas e inseguranga por ainda
ndo dispor de autonomia relativa sobre o manejo do autocuidado.

Soma-se a isso, a imposicdo de novas experiéncias concernentes a progressao da
doenca, a necessidade de adaptacdo da rotina de cuidados e dos papéis ocupacionais, além da
temida transicdo de cuidados entre os Centros Pediatricos e os Centro de Adultos.

A partir da percepcdo dessa conjuntura, no decorrer do acompanhamento dos
adolescentes com fibrose cistica, eram realizadas reflexGes para além do tratamento em salde,
como por exemplo, a perspectiva de vida, inser¢cdo no mercado de trabalho etc. Durante o
dialogo nos atendimentos, era perceptivel que muitas vezes os adolescentes e adolescentes
jovens ndo criavam perspectiva de futuro por viverem o adoecimento cronico como a
totalidade de sua vida e ndo como apenas uma parte da vida.

Nessa perspectiva, esses aspectos me fizeram refletir sobre possiveis estratégias no
processo do cuidado que pudessem atenuar os diversos impactos biopsicossociais ocasionados
pela condicdo cronica complexa de saide na vida desses adolescentes jovens, sobretudo, na
transicdo para a vida adulta.

Ao referir-me sobre a transicdo para a vida adulta, cito, no bojo deste contexto, uma

possivel estratégia para atenuar tais impactos na transi¢cdo de cuidados. Trata-se de um plano
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construido entre os sujeitos envolvidos no cuidado em saude (criancas, adolescentes,
adolescentes jovens, familiares e profissionais de saude), desenvolvido ao longo de todo o
acompanhamento no Centro Pediatrico e no Centro de Adultos, envolvendo a centralidade do
sujeito com fibrose cistica na gestdo do autocuidado e no protagonismo da sua vida, numa
perspectiva que se inscreve na condigdo de salde como parte constitutiva da vida, ndo como a
Unica razdo do seu viver.

Nesse sentido, 0 processo de transicdo de cuidados objetiva assegurar a coordenacao e
continuidade do cuidado em saude por meio de um plano individualizado, o qual potencialize
que adolescentes e adolescentes jovens constituam possibilidades de promover o proprio
cuidado de forma autbnoma quando adultos.

A partir dessa inquietacdo, como um primeiro olhar sobre essa realidade, desenvolvi o
meu Trabalho de Conclusdo de Residéncia (TCR) intitulado “Transi¢do de cuidados em
pacientes com fibrose cistica: uma reflexao acerca desse processo na infancia e adolescéncia”,
a fim de conhecer a percepcdo dos profissionais de salde que atuavam no Centro de
Referéncia Pediatrico de atendimento para fibrose cistica quanto o processo de transicdo de
cuidados.

O TCR tratou de uma pesquisa qualitativa, realizada a partir de entrevistas
semiestruturadas, com 10 profissionais de satde. Os resultados da pesquisa apresentaram
dados que expressam a existéncia de alguns desafios estruturais e intersubjetivos que
permeiam a efetivacdo do processo de transicdo de cuidados. Visto que ocorre uma lacuna na
execucdo de um plano de transicdo desenvolvido gradativamente desde o momento do
diagndstico, perpassando pelas diferentes fases da vida (SANTQOS, 2021).

Assim, tal contexto despertou-me o interesse em dar continuidade ao estudo da
temética. Dessa vez, tendo como objeto de estudo a transi¢cdo de cuidados de adolescentes

jovens com fibrose cistica para o servico de adultos.



15

1 CONTEXTUALIZACAO DO OBJETO DE ESTUDO

1.1 Fibrose cistica: entendendo a doenca e seu tratamento

Segundo a Organizacdo Mundial da Sadde (OMS), sdo consideradas doencas raras
aquelas que afetam 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada
2.000 individuos. A estimativa é de que existam entre 6.000 a 8.000 doencas raras. Dessas,
80% sdo oriundas de fatores genéticos, onde se inclui a fibrose cistica (BRASIL, 2014).

Conforme Neto (2009), a fibrose cistica ou mucoviscidose trata-se de uma doenca
rara, genética autossémica recessiva, crénica, com manifestacGes sistémicas, que compromete
0s sistemas respiratorio, digestivo e reprodutor. E considerada uma enfermidade congénita
letal mais frequente em populagdes caucasianas, decorrente da disfungdo das glandulas de
secrecdo exdcrina, sendo menos frequente entre negros e asiaticos.

Ainda de acordo com Neto (2009), a fibrose cistica é causada por mutacdes no gene
localizado no brago longo do cromossomo 7, que codifica a CFTR (cystic fibrosis
transmembrane regulator), acarretando o mau funcionamento do transporte de cloro e sddio
nas membranas celulares. O que ocasiona a producdo de muco mais espesso, se comparado ao
habitual e consequentemente, o acumulo de bactérias e germes no sistema respiratorio e
gastrointestinal. As manifestacdes pulmonares, gastrointestinais, o atraso de crescimento e de
desenvolvimento, ou formas menos frequentes como hipoproteinemia e deplecao de sal s&o 0s
sintomas mais comuns da patologia.

A fibrose cistica afeta, no mundo, cerca de 70.000 pessoas. A taxa de incidéncia da
doenca nos Estados Unidos (EUA) é de um para cada 2.835 individuos (SANTANA, 2017).
No Brasil, o Registro Brasileiro de Fibrose Cistica — REBRAFC (GRUPO BRASILEIRO DE
ESTUDOS DE FIBROSE CISTICA, 2019) estima 5.773 individuos registrados com
fibrose cistica, e desses, 5.405 (93,6%) possuiam algum dado do seguimento. Dentre a
estimativa citada, 856 pessoas possuem 18 anos ou mais.

No Brasil, hd um aparato legal que garante o diagnostico e tratamento de pessoas com
a condicdo cronica de salde sobre a qual se discute no Sistema Unico de Salde (SUS).
Ressalta-se que a fibrose cistica, por se tratar de uma doenca rara e crbnica, perpassa por
amplo processo de investigacdo acerca da condicdo de salde até 0 momento da descoberta do
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diagnéstico. Em relagdo as etapas do processo de investigacdo, Santos (2021) cita os
seguintes passos.

O primeiro passo para investigacdo ocorre durante a Triagem Neonatal, em que se
identificam, precocemente, doencas congénitas e metabdlicas a fim de reduzir ou eliminar o
risco de sequelas associadas ao diagnostico tardio.

Nessa vertente, a Portaria GM/MS n° 822 de 6 de junho de 2001 institui no &mbito do
SUS o Programa Nacional de Triagem Neonatal/PNTN, cujo objetivo é o desenvolvimento de
acOes de Triagem Neonatal em fase pré-sintomatica, acompanhamento e tratamento das
doencas congénitas detectadas (BRASIL, 2001).

Ainda, o PNTN realizara a triagem com deteccdo dos casos suspeitos, confirmacéao
diagnostica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados nas seguintes doencas
congénitas, conforme Fase de Implantacdo do Programa em cada estado brasileiro:
Fenilcetondria;  Hipotireoidismo  Congénito;  Doencas  Falciformes e  outras
Hemoglobinopatias; Fibrose Cistica (BRASIL, 2001).

Ressalta-se que a fase Il de implementacdo do PNTN compreende a realizacdo de
triagem neonatal para fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, doencas falciformes, outras
hemoglobinopatias e fibrose cistica com a deteccdo dos casos suspeitos, confirmagdo
diagndstica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados.

Convém destacar que cada estado e o Distrito Federal sdo responsaveis por executar
todas as etapas no PNTN a partir da utilizacdo da rede de coleta utilizada na Fase | e
organizacdo/cadastro dos Servigos Tipo Ill, uma vez que sdo os servi¢os de Referéncia em
Triagem Neonatal que realizam a confirmacdo diagnéstica, 0 acompanhamento e tratamento
de doengas congénitas (BRASIL, 2001).

Conforme atualizagdo da Associacdo Paulista de Mucoviscidose (APAM) no ano de
2017, o Brasil possuia 18 estados habilitados® para a Fase I1l do PNTN, sdo eles: Parana;
Santa Catarina; Minas Gerais; Espirito Santo; Goias; Sdo Paulo; Rio Grande do Sul,
Rondobnia; Rio de Janeiro; Bahia; Distrito Federal; Mato Grosso; Para; Pernambuco; Ceara;

Maranhdo; Mato Grosso do Sul. Ressalte-se que o estado de Rondénia realiza o PNTN para o

! Parana — Portaria SAS N° 354 de 31/08/2001; Santa Catarina — Portaria SAS N° 911 de 19/11/2002;
Minas Gerais — Portaria SAS N° 176 de 31/03/2001; Espirito Santo — Portaria SAS N° 085 de 26/03/2009; Goias
— Portaria SAS N° 378 de 10/11/2009; S&o Paulo — Resolugdo SS-SP N° 025 de 04/02/2010; Rio Grande do Sul
Portaria SAS N° 800 — 25/11/2011; Rond6nia — Portaria N° 805, de 29/11/ 2011; Rio de Janeiro — Portaria n°
983, de 27/12/2011; Bahia — Portaria N° 1244 de 05/11/2012; Distrito Federal — Portaria N° 1341 de 04/12/2012;
Mato Grosso — Portaria N° 1342 de 04/12/2012; Para — Portaria N° 1343 de 04/12/2012; Pernambuco — Portaria
N° 1344 de 04/12/2012; Ceara — Portaria N° 1345 de 04/12/2012; Maranhdo — Portaria N° 1346 de 04/12/2012;
Mato Grosso do Sul — Portaria N° 1347 de 04/12/2012.
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estado do Acre (ASSOCIACAO PAULISTA DE ASSISTENCIA A MUCOVISCIDOSE,
2023).

Ademais, através da Triagem Neonatal, a qual ocorre logo apds o nascimento, €
possivel iniciar o processo de investigacdo diagnostica para fibrose cistica a partir das
alteracdes na quantificacdo da Tripsina Imunoreativa (IRT). A primeira dosagem deve ser
realizada até o quinto dia apds o nascimento e a segunda em até trinta dias ap6s o nascimento.
Caso duas dosagens se apresentem positivas, o usuario € encaminhado ao Centro de
Referéncia Pediatrico para fibrose cistica a fim de realizar o Teste do Suor (Brasil, 2017).

Ao ser encaminhado ao Centro de Referéncia Pediatrico, sdo realizadas duas amostras
da dosagem de eletrélitos no suor (Teste do Suor) para confirmacdo diagnéstica. Consideram-
se positivos os valores de cloreto no suor acima de 60 mEg/L em qualquer faixa etéria.
Valores de cloreto no suor entre 30-59 mEg/L sdo considerados intermediarios e abaixo de 29
mEg/L sdo considerados normais (BRASIL, 2017). Caso o diagnéstico seja considerado, o
Programa de Triagem Neonatal prevé a viabilizagdo do tratamento oportuno e multidisciplinar
em salde nos Centros de Referéncia. (BRASIL, 2001).

Outro instrumento que auxilia no diagnostico da fibrose cistica, € 0 exame genético,
cuja finalidade esta no reconhecimento das mutagdes no gene CFTR (causador da fibrose
cistica). O exame genético ndo se constitui em condicdo sine qua nom para confirmacao
diagndstica, contudo, a importancia da identificacdo das mutacdes no gene CFTR esta na
possibilidade de projecdes progndsticas e propostas terapéuticas, principalmente diante dos
avangos contemporaneas dos medicamentos inovadores moduladores de CFTR (SANTOS,
2021).

De acordo com Santos (2021), ressalta-se que o exame genético, dessemelhante a
Triagem Neonatal e do Teste do Suor (considerado padrdo ouro para o diagndéstico), ainda ndo
estd disponivel pelo SUS, sendo recorrente a judicializagdo e/ou a realizacdo por meio de
plano de sadde privado, quando possivel. Todavia, a partir do ano de 2017, por meio de
parceria estabelecida entre uma empresa farmacéutica e um laboratério privado, coordenado
pelo Grupo Brasileiro de Estudos em Fibrose Cistica (GBEFC), tornou-se possivel mapear no
territorio nacional as mutacdes do gene CFTR mais frequentes na populagdo brasileira com
fibrose cistica (GRUPO BRASILEIRO DE ESTUDOS EM FIBROSE CISTICA, 2017).

Relativo ao tratamento, a Portaria n° 224 de 10 de maio de 2010, estabelece
pardmetros sobre a fibrose cistica e as Diretrizes Nacionais para o diagnostico, tratamento e
acompanhamento das pessoas com fibrose cistica (BRASIL, 2010).
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Citam-se também os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas da Fibrose Cistica,
através da Portaria Conjunta n® 25 de 27 de dezembro de 2021, a qual direciona o uso de
procedimentos ou medicamentos preconizados para o tratamento das manifestacdes
pulmonares e da insuficiéncia pancreatica pela fibrose cistica (BRASIL, 2021).

Faz-se importante mencionar que, na perspectiva de viabilizar o atendimento integral a
salde, dispde-se da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras,
instituida através da Portaria n°® 199 de 2014, que estrutura uma proposta de linha de cuidado
no SUS, cujo objetivo é ampliar e democratizar 0 acesso aos servicos de saude e informacdes,
reduzir a morbidade e proporcionar melhoria na qualidade de vida das pessoas com doencas
de origem raras (BRASIL, 2014).

A partir do percurso transcrito, torna-se perceptivel que a construcdo da linha de
cuidados para pessoas com fibrose cistica no ambito do SUS requer plena articulacdo
interdisciplinar e intersetorial, considerando a indispensabilidade da integralidade do acesso a
salde e o alcance de qualidade de vida.

Decorrente da condicdo cronica complexa de salde, nos Centros de Referéncia
Pediatricos ao atendimento para pessoas com fibrose cistica, realiza-se atendimento
multiprofissional por pediatras pneumologistas, gastroenterologistas, fisioterapeutas,
nutricionistas, enfermeiros, psicologos, farmacéuticos e assistentes sociais (ATHANAZIO et
al., 2017).

Importa ressaltar que na fibrose cistica, em consequéncia de sua complexidade, os
aspectos biomédicos, socio-politicos e econdémicos se interpenetram. Assim, a politizacdo em
torno do diagnostico tem uma das suas expressdes nas acdes realizadas pelas associacdes da
sociedade civil ao reivindicarem o reconhecimento de suas pautas na agenda politica
(MARINS, 2021).

Dessa forma, as associagOes da sociedade civil sdo importantes aliadas na luta pelo
acesso integral a saude, sobretudo, no que se refere ao acesso a medicamentos e a visibilidade
da condicéo de saude nas arenas sociais (SANTOS, 2021).

Nesse contexto, nos diversos estados brasileiros pessoas com fibrose cistica e
familiares sdo acolhidos pelas associacfes de apoio, as quais intervém na esfera das
orientagdes e fortalecimento dos direitos sociais, por meio da atuacdo de equipe
multidisciplinar e articulagdo com as familias e rede socioassistencial.

O apoio social disponibilizado pelas associa¢des colabora no sentido de fortalecer as

identidades, contribuir para o enfrentamento da doenga, no empoderamento e na
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corresponsabilizacdo dos cuidados em saude. Além disso, traz a possibilidade de partilhas de
experiéncias, interagao e cooperacao entre 0s atores sociais.

Observando o supracitado, torna-se perceptivel que em consequéncia da complexidade
da condicdo de saude, as pessoas com fibrose cistica necessitam cotidianamente de acesso aos
insumos, tecnologias de saude diversas, atendimento multidisciplinar e intersetorial. Além
disso, destaca-se 0 acesso aos direitos sociais, beneficios socioassistenciais e previdenciarios,
a fim de que, através desses instrumentos, seja viabilizada a integralidade em saude e
qualidade de vida.

Segundo a OMS, a qualidade de vida é “a percepgdo do individuo enquanto sua
insercdo na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relagéo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 1998, p.1405).

Moreira et al. (2014), em uma revisdo bibliogréfica, refere a necessidade de ampliar a
discussdo acerca das condicbes de saude crbnicas, dada a transi¢cdo epidemiol6gica da
populacdo brasileira, diante de um contexto de avanco dos recursos tecnoldgicos que
interferem no acesso ao diagnostico precoce e tratamento. E, por conseguinte, no aumento da
sobrevida da populacéo infanto-juvenil nessas condigdes.

Nesse sentido, certifica-se que 0 quantitativo de criancas e adolescentes com
condicBes cronicas complexas de saude que chegam a idade adulta estd em ascensdo.
Conforme Athanazio et al. (2017, para 2019), no Brasil, estima-se que a incidéncia de fibrose
cistica seja de 1:7.576 nascidos vivos; porém, ha diferencas regionais, com valores mais
elevados nos estados da regido Sul. Essa expansdo implica refletir acerca das necessidades
biopsicossociais que esses sujeitos necessitam para ter qualidade de vida durante a infancia e

adolescéncia e no transito para a vida adulta.

1.2 O adolescer com fibrose cistica e o cuidado em salde

Os anos 2000 marcaram o inicio de um debate significativo para o cuidado a satde de
criancas e adolescentes, cuja existéncia pode ser reconhecida como especial ou complexa,
desafiando as expectativas de uma ndo sobrevivéncia frente as dependéncias tecnoldgicas
(MOREIRA et al., 2017).
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Nesse interim, no ano de 2003, a OMS reconheceu a mudanga no cenario
epidemiol6gico e trouxe a tona cuidados inovadores as condi¢fes crbnicas a partir da
reorientacdo dos desenhos de atencdo dos sistemas de saude, atribuindo énfase ao curso das
doencas e a durac&o para os sujeitos (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003).

A vista disso, com o intento de enfrentar e qualificar tal conjuntura de mudancas, Hall
(2011) refere que a transicdo epidemioldgica, acompanhada pelos avangos no campo do
conhecimento clinico, possibilitaram a sobrevivéncia de um grupo de criancas que sao
caracterizadas por alguns termos, tais como: “criancas clinicamente complexas, criancas com
condic@es cronicas complexas de salde, necessidades médicas complexas, condi¢Bes de salde
complexas e outras."

Assim, nesse estudo, adota-se como termo condi¢bes cronicas complexas de salde,
determinada pela presenca da limitacdo de funcdo fisica e/ou mental, a dependéncia
medicamentosa, dietética, tecnoldgica, a necessidade de terapia de reabilitacdo fisica, de
linguagem, degluticdo e de cuidados multiprofissionais (MOREIRA et al., 2017).

A transicdo epidemioldgica do adoecimento crbnico, na infancia, também engloba
pessoas com fibrose cistica. Dessa forma, o paradigma atribuido a fibrose cistica como uma
doenca circunscrita a letalidade ainda na faixa etaria pediatrica, atualmente, € ultrapassado;
assim, criancas e adolescentes estdo evoluindo para a vida adulta, vivendo com uma condicéo
rara e cronica de saude (FALSETT, 2021; ATHANAZIO et al., 2017).

Conforme a OMS, a adolescéncia compreende a segunda década da vida, a idade entre
10 e 19 anos, e a juventude, a idade entre 15 e 24 anos. A partir dessa subdivisdo etaria,
consideram-se adolescentes jovens aqueles com idade entre 15 e 19 anos e jovens adultos na
faixa etéria entre 20 e 24 anos (BRASIL, 2007, p.7).

Importa destacar que o vivenciar da infancia e adolescéncia com uma condicdo cronica
complexa de saude refletem marcas por toda a vida, visto que as particularidades da
cronicidade se tornam intrinsecas ao modo de viver. Nesse interim, emerge também a
necessidade de gerenciar interdependéncias e desafios de ordem subjetiva, socioecondmica,
de recursos para tratamento e outros elementos que viabilizem qualidade de vida (esporte,
lazer, escolarizacéo etc.) (FALSETT, 2021, p.21).

A adolescéncia, etapa da vida entre a infancia e a vida adulta, € a fase em que 0s
individuos estdo em pleno desenvolvimento biopsicossocial, 0 que torna necessario protecéo
diferenciada e integral. Nesse sentido, trata-se de um periodo marcado por multiplas
transformacoes fisicas, psicoldgicas e sociais, as quais 0s conduzem a desenvolver-se em

direcdo a vida adulta, atraves da construcdo de suas identidades, na busca pela aceitacéo entre
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0s seus pares no ciclo de convivéncia, criacdo de expectativas e planos relacionados ao futuro,
obtencgéo de novas responsabilidades e o desejo pela autonomia.

Nesse contexto de multiplas transformacGes para os adolescentes jovens que
experienciam cotidianamente os desdobramentos relacionados a sua condi¢do crénica
complexa de salde, mudancgas e questionamentos se tornam mais intensos frente aos inumeros
desafios relacionados a salde e a esfera da producao e reproducéo das relagdes sociais.

Considerando a conjuntura revelada, tais desdobramentos e desafios repercutem
diretamente no desenvolvimento biopsicossocial e na adesdo ao tratamento em salde, visto
que se torna uma questdo conviver com uma condic¢do cronica complexa e corresponder ao
desenho de “normalidade” relevante na faixa etaria. A vista disso, se torna fundamental
encarar os obstaculos para se trabalhar a promocéo de autonomia, a participacdo nos cuidados
e nas decisdes de vida (FALSETT, 2021).

Considerando a vivéncia com uma condi¢do crénica complexa de salde, a fibrose
cistica exige uma adesdo assidua ao tratamento e a reorganizacao das dindmicas familiares, a
fim de que se possa inserir 0 tratamento da saude na rotina dos nucleos familiares, conforme a
realidade social a que pertencem. Nesse cenario de modificacbes e adaptacGes, torna-se
essencial o acompanhamento da pessoa com fibrose cistica e sua familia através da
construcdo de vinculos de confianca e de trocas horizontais (PASTURA,; PAIVA, 2018).

De acordo com Aguiar et al. (2016), em um estudo qualitativo com pacientes com
fibrose cistica do Centro de Referéncia da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp), 0s
adolescentes participantes do estudo relataram perdas relacionadas a doenca, como a
interrupcdo da vida cotidiana, mudancas na rotina diéria e o sentimento de incompeténcia e
fracasso. Além disso, os adolescentes também relataram a perda de liberdade decorrente da
complexa rotina associada ao tratamento.

Tao importante quanto o tratamento da doenca em si, é a atencdo dada pelos
profissionais de salde a todos os aspectos considerados importantes pelo adolescente como
cuidados em saude, propiciando espaco de escuta, acolhimento, vinculo, interacGes e
negociagOes. Ao observar o aumento da expectativa de vida de adolescentes jovens com
fibrose cistica e as especificidades do cuidado em salde, torna-se indispensavel a viabilizagdo
de estratégias de cuidado que busquem construir a producéo do cuidado em satde de maneira
corresponsavel.

De acordo com Marins (2021), a efetivacdo de uma linha de cuidado integral na
fibrose cistica demanda a superagdo dos modelos assistenciais que circunscrevem as pessoas

como objeto da acdo interventiva, a fim de tornad-las protagonistas no cuidado. Assim,
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corroborando com Malta e Mehry (2010,) torna-se preponderante movimentar o processo de
cuidado centrado na realizacdo de procedimentos, para processos de cuidados que se pautem
pela responsabilizacdo, vinculacéo e o cuidado.

Torna-se essencial refletir a respeito de todo o processo de gestdo para a transicdo dos
cuidados do adolescente jovem com fibrose cistica para a vida adulta, bem como a inser¢ao
no servigo de adultos, de modo a considerar elementos que possibilitem potencializa-los para
a construcdo da autonomia e do protagonismo, assim como prepara-los para 0s novos desafios
que se configuram a nova etapa da vida e na transicdo para a vida adulta em suas diversas

faces, observando também o carater progressivo de sua condicao crénica complexa de saude.

1.3 O processo de transi¢ao de cuidados

Considerando a utilidade de um instrumento que possibilite o preparo de adolescentes
jovens quanto ao cuidado em salde e a transicdo entre os diferentes ciclos da vida, cita-se
como potencialidade o plano de transicdo de cuidados. A palavra transicdo é originada do
latim transitio, relacionada a transire, “passar, ir adiante”, de trans, “através”, mais ire, “ir,
deslocar-se”, significa, pois, a passagem de um lugar, de um estado de coisas, de uma
condicdo a outra.

Conforme Meleis (2010), a transicdo pode ser compreendida como uma passagem
entre periodos de tempo relativamente estaveis, no qual o individuo transita por diferentes
dindmicas, marcos e pontos de mutacdo. Nesse contexto, tais mudancas desencadeiam
sensacOes relacionadas a incertezas e conflitos interpessoais.

As condigdes condutivas aos processos de transi¢do estdo basicamente ligadas a trés
tipos de transi¢do: a desenvolvimental, a situacional e de satde-doenga, as quais podem gerar
instabilidade, produzindo efeitos negativos e profundas alteragfes passageiras ou
permanentes, deixando a sua marca no individuo (ZAGONEL, 1999).

Ao abordarmos a fibrose cistica como uma condig&o crénica complexa que requer um
cuidado longitudinal, é possivel associar o termo transicdo ao termo coordenacdo dos
cuidados, que se refere a acdes que visam assegurar a coordenagdo e a continuidade da
assisténcia a saude na transferéncia de pacientes entre diferentes servi¢cos de saude ou
diferentes unidades de um mesmo local (WEBER et al., 2017).
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A transicdo de cuidados intercorre num contexto que inclui o paciente, seus familiares
e cuidadores, os profissionais que prestaram atendimento e 0s que continuardo a assisténcia.
Portanto, € um processo complexo que exige coordenacdo e comunicacdo entre pessoas de
diferentes formacGes, experiéncias e habilidades.

Atentando as especificidades da fibrose cistica como uma condicdo de saude rara e
cronica, a validade do plano/processo esta sinalizada nas Diretrizes Brasileiras de Diagndstico
Tratamento da fibrose cistica: “a passagem do adolescente para um Centro de Adultos é
desafiante, e ha evidéncias de que programas de transicdo otimizam o processo de
transferéncia para o Centro de Adultos (ATHANAZIO et al., 2017).

O termo transi¢do de cuidados é um termo reconhecido a partir da década de 1980,
devido ao aumento no quantitativo de adolescentes com condicGes de salde cronicas que
sobrevivem até a vida adulta. Nesse cendrio, coloca-se a necessidade de ofertar cuidados em
salde que transcorrem os distintos ciclos de vida, sobretudo, no que tange a adolescéncia e a
vida adulta.

Assim sendo, a definicdo de transicdo de cuidados a ser adotada, neste estudo, sera a
da Sociedade Americana de Medicina do Adolescente, que a considera um processo
intencional e planejado para abordar as necessidades médicas, psicossociais, vocacionais e
educacionais dos adolescentes e adultos jovens com doengas ou condi¢bes cronicas ao se
mudarem de um servico pediatrico para um servico de saude dirigido ao atendimento de
adultos. (ROSEN et al., 2003).

Nessa perspectiva, 0 processo de transicdo de cuidados se efetiva a partir da construcao
coletiva, cujo objetivo é promover o desenvolvimento e a aquisicdo de habilidades de
autogestdo, ndo apenas no que concerne o tratamento em salde, mas também a construcao de
autonomia, visto que as pessoas com fibrose cistica necessitam se reconhecer e se reproduzir
COmo sujeitos sociais.

Conforme Willis (2020), a transicdo envolve cuidados primarios e servigos
especializados, isso implica 0 acompanhamento multidisciplinar em satde desde a infancia,
nos servigos de referéncia pediatricos. A autora refere que dispor de uma compreenséo basica
sobre a transi¢do de cuidados pode auxiliar no momento da transferéncia de cuidados para o
Centro de Referéncia de Adultos de maneira coordenada, ininterrupta e segura.

Crowley et al. (2018) refere que ao transferir um adolescente jovem ou jovem adulto
com fibrose cistica para os servigos de adulto é imprescindivel fornecer niveis apropriados de
apoio para promover a independéncia e o autocuidado. Nessa vertente, torna-se necessario a

construcdo e o fortalecimento do vinculo com a equipe de adultos antes do momento da
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transferéncia, visto que o vinculo constituido com a equipe de saude € indispensavel para uma
boa adesdo ao tratamento.

Ressalta-se que o processo de transicdo de cuidados prevé também a construgédo do
vinculo com os profissionais de referéncia do Centro de Adultos anteriormente ao momento
de transferéncia entre os servigos de salde, a fim de que, na ocasido oportuna, seja vivenciada
como a construcdo de uma nova rede de cuidados e ndo como uma perda de referéncia.

Segundo Crowley et al. (2020), a transicdo de cuidados ndo reflete apenas as
mudancas nos cuidados médicos, mas também na vida, especificamente quando o 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 s6 para a
garantia da adesao ao tratamento em saude, mas também para o prepara-los para os desafios
que se apresentam com a vida adulta que se inicia, e junto com ela, novas responsabilidades
acerca da gestéo do cuidado e demandas da vida social.

Segundo Bandeira et al. (2017), “uma transi¢do inadequada compromete a adesdo as
consultas e a terapéutica, incluindo a taxa de hospitalizac¢ao e cuidados intensivos” (p. 98).

Estudos realizados por Patience et al. (2019), revelam efeitos adversos associados a
falta de intervencBes estruturadas nas transi¢des de cuidados, tais como complicacdes
médicas, limitacbes na saude e bem-estar, problemas com a adesdo ao tratamento e
medicamentos, descontinuidade do tratamento, insatisfacdo do paciente, uso recorrente da
emergéncia e internac@es, 0 que pode acarretar também o aumento dos custos de atendimento.

Desse modo, embasado no contetido exposto, observa-se que o plano de transicdo de
cuidados é uma ferramenta potencialmente capaz de atenuar sofrimentos e promover a
autonomia durante o acompanhamento em salde, especialmente no momento da transferéncia
entre 0S Servicos.

Tal potencialidade ocorre pelo fato de propiciar mecanismos que tornem esse “passo”
como a constituicdo de uma nova rede de cuidados, a partir da articulacdo das dimensdes da
gestdo do cuidado em salde, incluindo fatores e atores essenciais no processo de preparacéo
de adolescentes e adolescentes jovens para trilharem novos caminhos relacionados a
progressao da condicdo de salde e as suas relagdes sociais, diante da reafirmacdo da posicéao
nuclear que desempenham nesse processo.

Destarte, no amago da discussdo apresentada nos topicos acima, foi possivel delimitar
0 seguinte objeto de estudo: transi¢do de cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica

para os servicos de adultos.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Analisar a transicdo de cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica para 0s
servigos de adultos.

2.2 Objetivos especificos

a) Conhecer o olhar dos profissionais de saude sobre a transi¢ao de cuidados de
adolescentes jovens com fibrose cistica para os servicos de adultos.

b) Descrever a transicao de cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica
para 0s servicos de adultos.

c) Identificar os desafios dos profissionais de salde na transi¢do de cuidados de
adolescentes jovens com fibrose cistica.
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3 JUSTIFICATIVA

O aumento da expectativa de vida de adolescentes jovens com doencas raras e
cronicas requer a viabilizacdo de estratégias de cuidado que reflitam as especificidades da
condicdo de saude no cotidiano desses sujeitos, quanto a expectativa de vida e a gestdo do
autocuidado, observando e considerando cada pessoa em seu contexto social.

Campbell et al. (2016) descreve que, de 1982 a 2007, a propor¢cdo de pessoas com
fibrose cistica que chegam a idade adulta aumentou de 27% para 56% (Cystic Fibrosis Trust,
2008) e, presume-se que criangas nascidas com fibrose cistica nos dias de hoje consigam
chegar aos 50 anos de idade (DODGE, 2007).

Paralelamente, o relatério anual de 2020 do Registro Brasileiro de fibrose cistica
expressa um aumento significativo na expectativa de vida em pessoas com FC, e relata que
foram registrados, até dezembro, 6.112 individuos registrados com fibrose cistica, dos quais
3.152 possuiam algum dado de seguimento, dentre os quais 386 (13,18%) com idade entre 15
e 20 anos, e 221 (7,55%), entre 20 a 25 anos (GRUPO BRASILEIRO DE ESTUDO DE
FIBROSE CISTICA, 2020).

Segundo Santos (2011), as condicdes de desenvolvimento cientifico e
socioeconémico do pais, bem como o diagndstico precoce e o tratamento adequado em saude,
influenciam diretamente na expectativa de vida dos sujeitos.

Campbell et al. (2016) menciona que a adolescéncia € uma época em que 0S
comportamentos de adultos estdo emergindo no cotidiano destes sujeitos, 0 que pode
influenciar no processo de promocao da salde a partir do autogerenciamento do respectivo
tratamento com base num plano de transi¢do de cuidados.

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, quanto a relevancia de viabilizar e apoiar o
processo de transicdo de adolescentes com necessidades especiais de saude para os desafios
da idade adulta, 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 medica de alta qualidade e adequados ao desenvolvimento, que permanecem
ininterruptos a medida que o individuo passa da adolescéncia para a vida adulta (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIACTRICS, 2002).
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Considerando os aspectos citados, é possivel compreender a importancia da reflexdo
acerca da tematica. Contudo, a producgdo cientifica ainda é bastante incipiente, tal como
observado em pesquisa realizada nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (LILACS), via Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE) via PubMed, Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) e Web of Science em abril de 2022.

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: NoOS
estudos Nacionais e Internacionais, o que tem sido publicado em relacdo a transicdo de
cuidados em adolescentes jovens com fibrose cistica nos Centros de Referéncia?

Para a operacionalizacdo da busca, utilizou-se as seguintes estratégias: Cystic Fibrosis
AND Transicional Care AND Young Teenagers e Cystic Fibrosis AND Transicional Care
AND “Young Teenegares”. Como critério de inclusdo, foram selecionadas pesquisas com
recorte cronoldgico entre 2011 e 2022, pesquisas ndo duplicadas e que retratem
especificamente sobre transi¢do de cuidados e fibrose cistica.

Em contrapartida, como critérios de exclusdo, foram excluidos estudos de revisdes
bibliograficas? que ndo tratem exclusivamente da tematica sobre cuidado transicional e
fibrose cistica, além dos estudos duplicados.

A partir da busca nas bases de dados, 0 método de selecdo e de inclusdo dos estudos
ocorreu de acordo com as seguintes etapas: primeiro foi realizada leitura de todos os titulos e
resumos, um total de 21 producdes cientificas. Nessa etapa foram excluidos 11 artigos, 10 por
ndo tratarem especificamente sobre transicdo de cuidados e fibrose cistica e 1 por estar
duplicado. Em seguida, procedeu-se a leitura integral de 10 artigos, desses, trés foram
excluidos por se tratar de revisdes bibliogréaficas e sete produgdes foram incluidas no estudo.

Para melhor compreensédo e conducao dos estudos, foi utilizado, de forma adaptada, o
PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and MetaAnalyses), conforme

esboca a Figura 1:

2Optou—se como critério de exclusdo pelas revisdes bibliograficas por se tratar de um estudo que busca alcancar
questbes relacionadas a assisténcia/pratica do cuidado transicional de adolescentes jovens com fibrose cistica.
Assim, buscaram-se 0s artigos que tratavam sobre o cuidado transicional de adolescentes jovens com fibrose
cistica, a partir da realidade dos servicos de salde



Figura 1 - Fluxograma das produgdes cientificas nas bases de dados
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Fonte: a autora, 2022

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

participantes, conforme ilustrado abaixo:

Quadro 1 — Sintese dos estudos incluidos na revisdo integrativa, RJ, Brasil, 2022 (continua)

Cadigo Autor / Ano / Pais Tipo de Estudo NE | Participantes
) Estudo prospectivo, ndo
M Skov,G Teilmann,EM randomizado e n&o controlado

Al Damgaard,KG Nielsen,PG Pacientes
Hertz, MG Holgersen,M
Presfeldt, AMS Dalager,M
Brask,KA Boisen
Dinamarca, 2018
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https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Damgaard%2C+I+N
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Damgaard%2C+I+N
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Nielsen%2C+K+G
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Hertz%2C+P+G
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Hertz%2C+P+G
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Holgersen%2C+M+G
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Presfeldt%2C+M
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Quadro 1 — Sintese dos estudos incluidos na revisdo integrativa, RJ, Brasil, 2022

(concluséo)

Cddigo Autor / Ano / Pais Tipo de Estudo NE | Participantes
Serras 2J.A. Oliveira °L. Pereira .
A2 °C. B arreto ¢ Pacientes
Portugal, 2019. Estudo descritivo 4
retrospectivo
A3 Mary Bourke RGN, MHSc, Profissionais
Catherine . . (
Estudo descritivo qualitativo 4 de s.aude €
Houghton pacientes
Irlanda, 2018
Kristina Askew , ,Jade Bamford,
Nicholas Hudson ,
Ad Juliana Moratelli , Rachel Miller , 4
Alan Anderson ,Simon Doe, o o
Stephen J Bourke. Estudo descritivo qualitativo Pacientes
Reino Unido, 2017
A5 gtﬁf:?gme Tierney, Sue Kirk, Estudo observacional 4 Profissionais
Deaton de salde e
Inglaterra, 2015 pacientes
Nabeel Al-Yateem
A6 Irlanda, 2012 Estudo descritivo qualitativo 4 Pacientes
Vibeke Bregnballe, Kirsten A
Boisen, Peter Oluf . _— .
A7 Schigtz , Tacjana Pressler, Kirsten Estudo descritivo qualitativo 4 Pau_e_ntes e
Lomborg familiares
Dinamarca, 2017

Fonte: A autora, 2022.

A amostragem final compreendeu sete publicagdes (Quadro 1), sendo 100% de
periddicos internacionais. Os paises de origem que compuseram as publicagdes foram:
Portugal (1), Irlanda (2), Reino Unido (1), Inglaterra (1) e Dinamarca (2). Notou-se que néo
houve publicacBes nacionais nessa tematica, identificadas nas bases de dados pesquisadas e
incluidas na amostra final dos estudos selecionados. O desenho metodologico dos estudos
compde-se de estudos descritivos qualitativos (4), estudo observacional (1), estudo

prospectivo, ndo controlado e ndo randomizado (1) e estudo descritivo retrospectivo (1).
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Dentre tais estudos, as abordagens foram realizadas com os profissionais de saude e
adolescentes jovens com fibrose cistica (2), adolescentes jovens com fibrose cistica (4), e
adolescentes jovens com fibrose cistica e familiares (pais) (1).

Os estudos A3 e A5 tiveram como participantes os profissionais de salde e 0s
pacientes. O estudo A3 buscou explorar as percep¢des dos profissionais de saude e dos
pacientes sobre o uso potencial de uma Escala de Preparacéo para Transi¢do no tratamento da
fibrose cistica. Os resultados da pesquisa identificaram o0s beneficios potenciais da
ferramenta, bem como 0s recursos que precisam estar disponiveis, antes de seu
desenvolvimento e implementacdo em servicos de fibrose cistica, e concluiram que as escalas
de preparacdo para a transi¢ao tém relevancia substancial com os servicos.

O estudo A5 teve como objetivo explorar as atividades, interacGes e comportamentos
durante a primeira consulta no atendimento de adultos para jovens com fibrose cistica. Os
autores referiram que a equipe de salde deve exigir objetivos claros para as primeiras
consultas no atendimento de adultos para garantir que 0s jovens se adaptem a esse novo
ambiente de salde, visto que eles devem estar preparados para a transferéncia, bem como os
pais devem ser ajudados a renunciar ao controle da condicao de seus filhos.

A partir da breve descricdo das duas amostras com a participacdo de profissionais de
salde e dos pacientes, foi possivel observar que a discussdo da tematica circunda como ambos
observam e vivenciam a transi¢cdo de cuidados por meio da utilizacdo de instrumentos que
possibilitem a transicdo segura através do preparo prévio dos adolescentes e também de suas
familias para a insercdo no Servico de Adultos.

Nos estudos Al, A2, A4 e A6 sdo 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 e ap6s 12 meses da implementacdo das mudancas decorrentes deste
programa. 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 verificacdo de prontiddo aumentou significativamente ao longo do
periodo de estudo de um ano, indicando maior prontiddo para transferéncia e autocuidado,
bem como retrata que a qualidade de vida, a funcdo pulmonar e o IMC se mantiveram
estaveis em ambos o0s participantes durante a pesquisa.

O estudo A2 teve como objetivo caracterizar o estado clinico de pacientes com fibrose
cistica durante o ano de transi¢do para o atendimento de adultos em um periodo de 7 anos.


https://www-sciencedirect.ez83.periodicos.capes.gov.br/topics/medicine-and-dentistry/transition-to-adult-care
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Como resultado, os autores do estudo concluem e ressaltam a importancia dos cuidados
continuados e de programas de transicdo para a medicina de adultos.

O estudo A4 buscou determinar o estado atual de salde e psicossocial de jovens com
fibrose cistica, a partir de uma pesquisa realizada com todos os pacientes transferidos para o
servico de adultos nos ultimos cinco anos. Os resultados da pesquisa referiram que a maioria
dos participantes expressou satisfacdo com o processo de transi¢cdo: 87% sentiram que tinha
acontecido no momento correto e 80% acharam a clinica de transicao util.

O objetivo do estudo A6 foi explorar e compreender a experiéncia dos jovens antes e
depois de seus cuidados transitérios e os fatores que tanto contribuem como dificultam a
experiéncia. Os resultados da pesquisa sugeriram que ha uma gama de necessidades exigidas
para 0s pacientes durante o periodo de transicdo, incluindo a necessidade de informacdes,
intervencdes que diminuem os sentimentos negativos associados a transicdo (por exemplo,
angustia, ansiedade, incerteza), servico estruturado e uma abordagem de atendimento
concentrada em jovens adultos.

Em suma, a partir das informacGes descritas acerca dos estudos realizados com 0s
pacientes, foi perceptivel que buscaram compreender como o0s adolescentes jovens com
fibrose cistica vivenciam o0 momento da transi¢do de cuidados do Servico Pediatrico para o
Servigo de Adultos. Assim como a transi¢do da adolescéncia para a vida adulta, evento em
gue novos desafios emergem com a progressdo da doenca e a vida social desses sujeitos.

Nessa perspectiva, buscam compreender se é valida a experiéncia da clinica de
transicdo, bem como os fatores que contribuem e dificultam esse processo. Importa mencionar
que os resultados dos estudos apontam a clinica de transicdo como uma ferramenta potencial
para minimizar os impactos gerados pela transicdo de cuidados, além do planejamento das
acOes 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 enfrentada por adultos
jovens com FC e seus pais, quando os seus filhos saem de casa. O resultado da pesquisa
aponta que dentre os 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 o0s pais, bem como 0s pais
continuaram a desempenhar papel ativo no cuidado. Sobre os jovens que sairam de casa, tanto
0S pacientes quanto os pais relataram muitas dificuldades no manejo do cuidado. Os adultos
jovens relataram dificuldade em entrar em contato com os servigos sociais; em fornecer e

preparar refeigcdes suficientes, conforme necessidade nutricional da FC, e seus pais relataram
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dificuldades em responder a perguntas sobre direitos sociais e FC em geral; 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 transicdo de cuidados € um
assunto delicado ndo somente para os adolescentes jovens com fibrose cistica, mas também
para os seus familiares. Dessa forma, considera-se que a auséncia de um plano de transigéo de
cuidados pressupde uma lacuna na potencializacdo de ambos para os desafios da vida adulta,
tanto no que concerne o0 exercicio da autonomia e aptiddo para 0 manejo do autocuidado,
quanto para o preparo da rede de apoio em abrir mdo do cuidado prestado durante anos, bem
como a maneira que devem se posicionar frente ao novo cenario.

Diante do conteudo da pesquisa realizada, € perceptivel quédo incipiente estd a producdo
cientifica acerca da tematica em estudo, sobretudo, no Brasil, cuja pesquisa, nas bases de
dados até a data de sua realizacdo, ndo detectou nenhum estudo.

Nesse sentido, se torna relevante avancar os estudos cientificos nacionais sobre o
processo de transicdo de cuidados, visto que o0 aumento da expectativa de vida de
adolescentes jovens com condicBes cronicas complexas implica refletir acerca das
necessidades biopsicossociais que asseguram qualidade de vida, especialmente, durante o
transito para a vida adulta.

Além disso, faz-se necessario analisar o olhar dos profissionais de salde acerca da
transicdo de cuidados de adolescentes jovens para 0s servicos de adultos, visto que 0s
profissionais envolvidos no processo de transi¢do séo atores fundamentais na implementacéo

de estratégias que viabilizem a construcdo corresponsavel do cuidado em salde.
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4 MARCO CONCEITUAL

4.1 Transicao de cuidados e transferéncia de cuidados

O aumento da expectativa de vida de adolescentes jovens com condigdes cronicas
complexas de saude demanda o aprimoramento da gestdo do cuidado no que se refere a
passagem do servico pediatrico para o servigo de adultos. Quando essa transposicdo do
cuidado ocorre de maneira ndo programada, a partir de um processo de preparo gradativo e
continuo, diversos agravos podem surgir no interim do evento.

Para melhor compreensdo acerca da tematica em questdo, faz-se necessario elucidar os
significados dos termos transicao de cuidados e transferéncia de cuidados.

Conforme Alvez e Melo (2019), a transferéncia de cuidados (handoff ou handover)
corresponde a transferéncia da responsabilidade do cuidado do paciente para outra pessoa ou
grupo de profissionais, de forma temporaria ou definitiva. Sendo assim, existem dois tipos de
“handoffs”, o primeiro se refere a transferéncia do cuidado entre setores distintos de uma
mesma Unidade de Salde e/ou para Unidades de Saldes diferentes.

O segundo é referente a transferéncia das informacGes concernentes ao cuidado entre
0s sujeitos corresponsaveis pelo cuidado que pode ocorrer entre os profissionais de salde, em
uma passagem de plantdo, por exemplo, e/ou para os cuidadores no momento da alta
hospitalar.

O objetivo da transicdo de cuidados é propiciar o protagonismo do sujeito com a
condicgdo cronica de salude no que concerne ao seu cuidado e a producdo e reproducdo das
relacbes sociais. Conforme Martins (2012), a transicdo de cuidados € um processo
multifacetado que responde as necessidades médicas, psicossociais, educacionais/vocacionais
dos adolescentes enquanto transitam para a vida adulta.

Sendo assim, ainda de acordo com Martins (2012), a transi¢do 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

préprio adolescente. Configura-se como um processo dindmico, complexo e planejado, que
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inclui a avaliacdo da aquisicdo de habilidades e competéncias, assim como a implementacéo
de programas educacionais e recursos de cuidados de salde.

Segundo a AAP (2012), o objetivo da transicdo de cuidados € estimular as
potencialidades dos adolescentes ao longo da vida por meio de acompanhamentos de
qualidade nos servicos de salde, a fim de manté-los ininterruptos a medida que o individuo se
move da adolescéncia para a vida adulta.

Considerando os aspectos supracitados, este estudo considera a transferéncia de
cuidados como uma etapa componente do plano de transicdo que se efetiva no momento da
passagem do servico pediatrico para o servigo de adultos.

Com o intuito de viabilizar uma transferéncia segura, essa etapa deve evidenciar
menos a idade e mais a aquisicdo de habilidades individuais do paciente, as quais incluem a
prontiddo no que se refere a responsabilizacdo do autocuidado, o protagonismo em sua vida
social e a autonomia para transicionar para servico de adultos. Além da estruturacdo
solidificada de uma rede que abranja familia, hospital, rede socioassistencial e sistema de
garantia de direitos (PASTURA; PAIVA, 2018).

A transicdo de cuidados € um elemento necessario no cuidado da crianca e do
adolescente com doenca crbnica. Atualmente, o conceito de transicao planejada € considerado
parametro de qualidade nos servicos que prestam cuidados a estes pacientes.

Conforme Mcdonagh et al. (2000), a execucdo de Programas de Transicdo de
Cuidados esta associada a experiéncias positivas, maiores satisfacdes dos adolescentes jovens,
aumento na adesdo de follow-up e melhor controle da doenca e continuidade em relacdo aos
compromissos pos- transferéncia.

Na perspectiva de subsidiar a coordenacdo e a ininterrup¢do do tratamento em salde,
observa-se, a partir do contetdo descrito, que a transferéncia de cuidados ndo se trata de um
evento isolado, ela envolve um planejamento singular do cuidado ao longo das diferentes
fases da vida. Desenvolvida como um processo continuo e gradativo, a partir da construgédo

conjunta de uma Plano de Transi¢do de Cuidados para viabilizar uma transferéncia segura.

4.2 Consensos e experiéncias acerca da transicéo de cuidados

No Brasil, constata-se, a partir de pesquisas realizadas, que as producdes cientificas

referentes a tematica em estudo ainda sdo bastante incipientes. Conforme Pastura e Paiva
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(2018), os trabalhos desenvolvidos nas especialidades pediatricas ainda ndo caracterizam a
utilizacdo de protocolos institucionais.

Ainda, as autoras relatam que o assunto transicdo ou transferéncia de cuidados nédo é
devidamente abordado nas consultas, assim como inexiste um plano de cuidados que
preparem o0s adolescentes jovens para serem encaminhados e absorvidos pelos servigos de
adultos, acarretando assim a permanéncia de adultos referenciados nos centros pediétricos.

Conforme relata o estudo de Pastura e Paiva (2018), embora cada especialidade
pediatrica trate de seu “proprio modo” a transi¢do de cuidados, alguns desafios perpassam a
execucdo de um Programa de Transi¢do de Cuidados em ambos, dentre eles: a auséncia de
comunicagdo entre a equipe de salde dos Servicos Pediatricos e dos Servigos de Adultos, a
auséncia de um matriciamento antes e durante a etapa da transferéncia entre os servicos, a
inexisténcia de ferramentas para avaliacdo de habilidades do adolescente ao longo do
processo de transigdo de cuidados e a falta de um profissional de referéncia dedicado ao
processo de transicao.

Ao observar as lacunas sobreditas em relacdo as producdes brasileiras referentes a
tematica em estudo, e o fato de que em outros paises, um significativo debate se desenvolve
em torno da transicdo de cuidados, este estudo ird trazer, no item dos consensos e
experiéncias, informacdes sobre a construgdo de um Plano de Transi¢cdo de Cuidados para
adolescentes com condigGes crénicas complexas de salde.

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 publicaram, em 2002, uma Declaragdo de Consenso acerca da relevancia de
viabilizar e apoiar 0 processo de transicdo de cuidados de adolescentes com necessidades
especiais de salde para os desafios que se contornam na idade adulta.

Nesse sentido, O Health Care Transition (HCT), conforme Relatorio Clinico
produzido em 2011 pela AAP, com a anuéncia da AAFP e ACP, descreve o planejamento

para a transicao de cuidados a partir dos seguintes principios:

1. Importancia do foco na forca, centrado em jovens e/ou jovens adultos;

2. Enfase na autodeterminagdo, autogestdo e envolvimento da familia e/ou do
cuidador;

3. Reconhecimento de diferencas e complexidades individuais;

4. Reconhecimento de vulnerabilidades e necessidade de uma abordagem de saude
da populacéo distinta para jovens e adultos jovens;

5. Necessidade de preparagdo precoce e continua, incluindo a integracdo em um
modelo de atendimento adulto;

6. Importdncia da prestagdo de contas compartilhada, comunicagdo eficaz e
coordenagdo dos cuidados entre médicos e sistemas pediatricos e adultos;



36

7. Reconhecimento das influéncias de crencas e atitudes culturais, bem como do
status socioeconémico;

8. Enfase na obtencéo de equidade em satide e eliminagéo de disparidades; e

9. Necessidade de pais e cuidadores para apoiar jovens e adultos jovens na
construcdo de conhecimentos sobre sua prdpria saide e habilidades na tomada de
decisdes e no uso de cuidados de salde.

Destarte, 0 HCT indica seis elementos essenciais para a operacionaliza¢do do processo
de transicdo de cuidados com objetivo de desenvolvé-lo por meio de um planejamento
gradativo e possivelmente seguro. Importa ressaltar que tais elementos séo subdivididos de
acordo com a faixa etaria estipulada em cada etapa do processo e sdo possiveis de serem

adaptados as diferentes realidades, conforme ilustragdo a seguir:

Figura 2 — Cronograma para a introducdo dos seis elementos principais nas praticas

pediatricas
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- eve
Discuss Track Assess HCT pI:n adult-centered transfer
trans_ltlon progress <kills including medical care ) ) cox_’n_pletlon
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adult practice feedback
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N P T N G AT
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Transition Transition Transition Transition Tr?nsfer and/ Transition
policy tracking readiness planning or.mtegratlon completion
= into adult- and ongoing
monitoring centered care with
care adult clinician

Fonte: PATIENCE et al.., 2019, F.5.

Conforme ilustrado na figura acima, os elementos s&o subdivididos da seguinte forma:
discussdo acerca da Politica de Transi¢cdo, acompanhamento do progresso (12 a 14 anos),
avaliacdo das habilidades, desenvolvimento de um plano de transicdo de cuidados
individualizado incluindo resumo médico (14 a 18 anos), transi¢do para o Centro de Adultos,
incluindo a integragdo na pratica adulta (18 a 21 anos), confirmacéo da concluséo da transicéo
e feedback do prestador e usuario (18 a 26 anos).

A AAP (2011) também indica aspectos indispensaveis a serem desenvolvidos no
Plano de Transi¢do de Cuidados, cuja articulagdo é estabelecida entre o sujeito com condigédo

crénica de salde, os seus familiares e os profissionais de saude.
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Santos (2021) descreve acerca dos aspectos apresentados pela AAP. O primeiro
aspecto retrata sobre a articulacdo entre o sujeito, a sua familia e os profissionais de saude,
objetivando tracar os pontos a serem trabalhados no Plano de Transi¢do, de acordo com a
faixa etaria. Inclui, também, a esfera das relacbes sociais, como 0s estudos,
profissionalizacdo, independéncia social, dentre outros aspectos. E importante reavaliar esse
item regularmente.

O segundo denota acerca da dinamicidade e a longitudinalidade do processo,
considerando a importancia do estabelecimento de metas possiveis de serem alcancadas,
sempre estimulando a cogestdo e considerando 0s aspectos subjetivos, culturais e
organizacionais presentes no cotidiano dos sujeitos envolvidos.

O terceiro aspecto aborda a implementacdo do plano por meio de acles
socioeducativas e atividades que envolvam todos os atores, sobretudo, 0s jovens, com 0
intuito de fortalecer as acdes voltadas ao autocuidado, tais como agendar consultas, adentrar
as consultas médicas e atendimentos multiprofissionais desacompanhado, a fim de estabelecer
dialogo com os profissionais de salde, conhecer os medicamentos que utiliza e o seu
tratamento em salde. Esse aspecto também deve ser revisado regularmente.

O quarto e Gltimo aspecto descreve sobre a importancia da producéo de um documento
que permita reavaliar a movimentacao continua de informaces, incluindo trés componentes:
o0 plano de transicdo, listas de verificagcBes longitudinais que apresentem as dificuldades e
habilidades recorrentes, bem como um resumo médico de pronto acesso contendo os dados
médicos e sociais, 0 qual forneca subsidios para intervencao da equipe de satde do Centro de
Referéncia de Adultos, principalmente quando chegar o momento da transferéncia.

Na perspectiva de viabilizar a operacionalizacdo dos aspectos citados, torna-se
indispensavel que o Plano de Transi¢do de Cuidados seja construido de forma estruturada,
para torna-lo potencialmente capaz de oferecer cuidados de saude ininterruptos, coordenados
e favoraveis ao desenvolvimento biopsicossocial de adolescentes jovens com condicOes
cronicas de saude.

A exemplo da operacionalizacdo da transi¢do de cuidados, Santos (2021) refere que o
Centro de Desenvolvimento Humano e Deficiéncia (CHDD) da Universidade de Washington
(2012) dispunha de um Projeto de Transicdo para a Saude do Adolescente. Esse Projeto,
baseado nos elementos da AAP, considera que a transicdo de saude / transicdo de cuidados é
constituido como um amplo processo, e quanto mais cedo os adolescentes e as suas familias

forem preparadas, maior serd a possibilidade de sucesso no trénsito entre a adolescéncia e a
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vida adulta e, como resultado, a melhor adesdo ao tratamento em salde no momento da
transferéncia para o Servico de Saude de Adultos.

O CHDD refere que, dentre os pontos trabalhados no Projeto de Transicdo para a
Saude do Adolescente, destacam-se: o desenvolvimento de habilidades, o estimulo a
independéncia trabalhado com o sujeito e sua familia, a educagdo em saude e o vinculo com
profissionais de saide. Além do conhecimento dos novos desafios que serdo encontrados no
momento da transicdo para o Centro de Referéncia de Adultos.

Além disso, nos Estados Unidos, Canadd e Europa, muitos servigos de salde
apresentam programas de transicdo de cuidados instituidos (BOTELHO et al., 2021). Na
Inglaterra, o programa de transicdo chamado Ready Steady Go, um programa estruturado e
adaptavel conforme necessidades, tem como objetivo capacitar jovens para assumir o controle
de suas vidas através dos estimulos as habilidades e compreensao dos seus cuidados de saude
tanto na pediatria quanto nos servicos de adultos (NAGRA et al., 2015).

O Ready Steady Go € um programa implementado em todos os hospitais do National
Health Service (NHS), direcionado aos pacientes acima de 11 anos e usado para todas as
subespecialidades pediatricas. Durante as consultas pediatricas, sdo aplicados questionarios
acerca da situacdo biopsicossocial que subsidia elementos a serem trabalhos para uma
adequada transferéncia para os servicos de adultos (NAGRA et al., 2015).

Figura 3 — Cronograma do Programa Ready Steady Go
Ready Steady Go: Moving through the programme g

Ready Steady Go: Each Young person (YP) progresses at their own pace

e i -

11-12 yrs [ 18-16yrs 16— 18 yrs
YP and carer | YP completes YP completes Go.
Introduced to ! issues addressed
Ready Steady Go ’ Issues addressed in bite sized pieces
programme with 2 in bite sized pieces 2 Work towards YP
information leafiet —p> ’ Aimn to see YP for > conducting whole
+ video longer on own in clinic on own. Xeep
www.uhs.nhs.uk ‘ clinic. Keep carer carers involved
Jfreadysteadygo fully involved Referral letter to
Duplicate clinic adult team.
tetters offered to YP meets adult
‘ P team.
| Agree goals On-going issues
e — highlighted to adult
team. Ideally all
issues addressed
prior to transfer.
‘Write
fetter
Agree goals

Carer completes parent/carer questionnaire alongside YP questionnaires. Any issues discussed. Goals agreed.

YP with learning difficulties completes as much as possible alongside carer who is YP advocate.

Fonte: NAGRA et al., 2015 f.316.
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Conforme expressa a figura acima, 0s pacientes movimentam-se sistematicamente
dentro do programa a partir de faixa etaria e do desenvolvimento de suas habilidades
(movimento passivel de adaptacdes).

Aos 11 anos, criancas e adolescentes e 0s seus cuidadores iniciam o programa Ready
Steady Go. Na insercdo, sdo apresentados ao 'Ready Steady Go' através de um video
introdutério e do folheto informativo 'Transi¢cdo: movendo-se para o cuidado de adultos'.
Apds a apresentacdo, passam por consulta e preenchem o questionario “Getting Ready”, que
possui perguntas estruturadas projetadas para estabelecer o que precisa ser feito para uma
mudanga bem-sucedida para servigos para adultos. Assim, ao longo dos 1-2 anos seguintes,
gradativamente sdo acordadas metas com as criancas e adolescentes e cuidadores. O cuidador
também preenche um questionario separado que segue o0 mesmo formato dos questionarios
Ready Steady Go, para garantir que eles também sejam apoiados durante o processo de
transicao.

Na idade entre 13 e 14 anos, os adolescentes preenchem o questionario "Stead”, que
engloba acordos e defini¢cbes de metas, além do encorajamento a serem atendidos sem a
presenca de seus cuidadores e a se envolver com maior profundidade em seus cuidados de
saude.

Aos 16 anos, o questionario "Go" € iniciado para garantir que os jovens tenham todas
as habilidades e conhecimentos para "ir" para servicos de adultos, quando é checado o nivel
de autonomia no autocuidado, e realizada a primeira consulta com equipe da especialidade
adulta. Recomenda-se que esse movimento deva ser realizado pelo menos um ano antes da
transferéncia. Além disso, antes da transferéncia, uma carta é escrita para a equipe de adultos
resumindo a condicdo médica do jovem, seu progresso atraves do programa Ready Steady Go
e quaisquer questdes pendentes ou que carecem maior atencao.

Na sequéncia, nos servicos de adultos, os jovens preenchem o questionario 'Hello' no
mesmo formato do questionario 'Go’ para familiaridade e para apoiar a prestacdo continua de
cuidados holisticos, autogestdo e tomada de decisdo compartilhada em servicos para adultos.
Ainda, quaisquer questdes levantadas no questionario “Hello” sao abordadas, novas metas sao
definidas e revisitadas periodicamente, para que o progresso seja monitorado e registrado no
plano de transicdo Hello to Adult Services, programa de desenvolvidos nos servicos de
adultos.

Considerando as experiéncias expostas, torna-se perceptivel que o Plano de Transicdo
de Cuidados, devido a sua proposta em promover o autocuidado, o protagonismo, a

autonomia, a corresponsabilidade e o reconhecimento dos sujeitos sociais e em pleno
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desenvolvimento é um instrumento primordial no que concerne a coordenacgao do processo de
cuidado em salde para adolescentes jovens sob condigdes cronicas de fibrose cistica.

No Brasil, conforme citado na abertura deste item e corroborado por Botelho et al.
(2021), temos poucos centros estudando a transicdo de cuidados. Todavia, € perceptivel a
relevancia do tema frente aos desafios que circundam os Centros de Referéncia Pediatricos ao
intentar ampliar o atendimento dos adolescentes jovens para os Centros de Referéncia de
Adultos.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

5.1 Tipo de pesquisa

A fim de analisar a transicdo de cuidados em adolescentes jovens com fibrose cistica
para 0s servicos de adultos a partir do olhar dos profissionais de saude, optou-se por
desenvolver uma pesquisa qualitativa do tipo descritiva e exploratdria, na qual se buscou-
trabalhar com o universo dos significados, dos motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes
(MINAYO, 2008), para observar, nessa perspectiva, a importancia dos significados que os
sujeitos atribuem a suas percepces e vivéncias.

A abordagem qualitativa se atenta a um nivel de realidade que ndo pode ser
quantificado, evidenciando a compreensao e explicacdo da dinamica das relagdes sociais.

A pesquisa descritiva tem como objetivo descrever e documentar aspectos de
determinado fendmeno ou individuo, possibilitando levantar opiniBes, atitudes e crencas.
Além de identificar associagdes de varidveis de um determinado grupo, e ainda determinar a
natureza dessa relagéo (GIL, 2011).

O estudo exploratério viabiliza que o pesquisador defina o problema de pesquisa e a
formule hipo6tese do estudo com mais exatiddo. Além disso, permite que o pesquisador
escolha as técnicas pertinentes ao desenvolvimento do estudo, indicando potenciais
dificuldades, sensibilidades e areas de resisténcia no processamento de problemas (GIL,
2011).

5.2 Selecéo dos participantes do estudo

Este estudo utilizou como técnica para a captacdo de participantes a amostragem em
bola de neve. Trata-se de uma forma de amostra ndo probabilistica que utiliza cadeias de
referéncia, util para estudar determinados grupos dificeis de serem acessados (Bernard, 2005).

Conforme Vinuto (2014), a amostragem por bola de neve é utilizada sobretudo para
fins exploratérios, a partir de trés objetivos: desejo de compreender melhor determinada
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temaética, testar a viabilidade de realizacdo de um estudo mais amplo e desenvolver métodos a
serem empregados em todos 0s estudos ou fases subsequentes.

A amostragem em bola de neve é um processo de coleta de informacGes que procura
extrair proveito das redes sociais dos entrevistados identificados, a fim de fornecer ao
pesquisador um conjunto cada vez maior de contatos potenciais (VINUTO, 2014).

Ainda conforme Vinuto (2014), a execucdo da amostragem em bola de neve é
constituida da seguinte forma:

a) Primeiro passo: lanca-se mao de documentos e/ou informantes-chaves,
nomeados como sementes, a fim de localizar pessoas com o perfil necesséario para
a pesquisa, dentro da populacgdo geral. As sementes ajudam o pesquisador a iniciar
seus contatos e a tatear 0 grupo a ser pesquisado.

b) Segundo passo: o pesquisador solicitara que as pessoas indicadas pelas
sementes indiqguem novos contatos com as caracteristicas desejadas, a partir de
sua propria rede pessoal, e assim sucessivamente. Logo, o quadro de amostragem
ird se ampliar a cada entrevista, até que se chegue 0 momento em que o quadro se
torne saturado®, ou seja, ndo serdo fornecidos NOvos nomes Ou 0S NOMeS
encontrados ndo trazem informac6es novas ao quadro de anélise.

Optou-se por utilizar essa técnica para a captacdo dos participantes pois acreditou-se
que quanto maior a amostragem de profissionais de salde de distintas realidades
socioterritoriais pudessem ser abordadas no estudo, melhor poderiamos analisar a transicdo de
cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica para os servi¢os de adultos na realidade
brasileira, em que as producdes cientificas acerca da tematica ainda séo incipientes.

Sendo assim, os participantes do estudo foram 19 profissionais de satde que atuam no
atendimento ambulatorial de adolescentes jovens com fibrose cistica. Foram adotados como
critério de inclusdo os profissionais de saude que atuam no atendimento ambulatorial de
adolescentes jovens com fibrose cistica a partir de 18* anos nos servicos pediatricos ou nos
servicos de adultos, com disponibilidade para participacdo na pesquisa por modalidade

virtual.

3 0 fendmeno da saturacdo ocorre, a partir de certo nimero de entrevistas, quando o contelido dos discursos
torna-se repetitivo e redundante, de forma que o pesquisador tem a impressao de que nenhuma informacéo nova
referente ao objeto de estudo sera apreendida com a coleta de mais dados (POLIT; BECK, 2011).

4 Optou-se pelo recorte etario de 18 anos por se tratar da faixa que deveria ser iniciado o movimento de
transferéncia de cuidados para os servigos de adultos, considerando que a Sociedade Brasileira de Pediatria
(SBP) na Portaria n° 980, de 21 de dezembro de 1989, define que “o pediatra € responsavel pelo atendimento das
criangas e adolescentes, ou seja, de 0 a 19 anos”
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Sobre os critérios de exclusdo, foram excluidos da pesquisa os profissionais de saude
que atuam exclusivamente no atendimento hospitalar de adolescentes jovens com fibrose
cistica e os profissionais que atuam no atendimento ambulatorial de adolescentes jovem com
fibrose cistica até 17 anos e 11 meses, e os profissionais de salde que apés indicacdo nédo

responderam ao contato.

5.3 Captacao dos participantes

A captacdo inicial ocorreu através da pesquisadora, a qual convidou as denominadas
sementes para a participacdo no estudo a partir de sua rede social. Considera-se importante
mencionar que a rede social citada se trata de um grupo de pesquisa em que a pesquisadora,
na ocasiao, estava inserida como observadora da discussdo sobre a transi¢do de cuidados nos
Centros de Referéncia para atendimento de criancas, adolescentes e adolescentes jovens com
fibrose cistica no Rio de Janeiro.

Para a realizacdo desse convite, a pesquisadora contactou os profissionais de saude
(sementes) através de contato telefénico e forneceu esclarecimentos acerca do estudo,
abarcando os objetivos e compromissos do pesquisador, bem como a importancia de sua
participacao.

A partir do aceite ao convite para participacdo no estudo, a pesquisadora coletou o
endereco de e-mail e enviou uma carta convite e Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). No e-mail, constava um link de acesso ao TCLE (APENDICE B), com todas as
informacdes sobre o estudo e um canal de comunicagdo com a pesquisadora. No e-mail, foi
acordado com o participante a melhor data e horario para a realizagdo da entrevista, conforme
disponibilidade do participante. Agendada data e horario oportunos, a pesquisadora criou um
link de reunido na Plataforma Zoom e disponibilizou, via e-mail, no dia anterior, a realizacéo
do encontro.

Por conseguinte, a partir da construcdo da rede de indicacgdes, os participantes foram
contatados por telefone e e-mail, em ambas as opc¢bes foram explicitadas informagdes acerca
do estudo, incluindo os objetivos e compromissos do pesquisador, bem como a importancia

da participagé@o na pesquisa.
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A utilizagéo das tecnologias eletrdnicas e plataformas digitais foram exploradas para
viabilizar o acesso da pesquisadora aos participantes, frente as questdes que concernem a

distancia territorial que dificultam a efetivacdo da dinamica presencial.

5.4 Aspectos éticos

O presente estudo seguiu as Diretrizes e Normas estabelecidas na Resolugdo n°
510/2016 do Conselho Nacional de Saude (CNS) que orienta os fundamentos éticos e
cientificos a serem considerados em pesquisas com seres humanos e foi submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Instituicio proponente.

Primeiramente, em fevereiro de 2022 este projeto foi avaliado por uma comisséo de
pareceristas, uma das exigéncias do Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ). Apos atender as recomendacdes dos
pareceristas, o projeto foi registrado na Plataforma Brasil e submetido a apreciacdo pela
Comisséo de Etica em Pesquisa (COEP) da UERJ, Instituicio proponente da pesquisa.

Por conseguinte, nos meses de abril de 2022, o projeto de pesquisa foi aprovado pela
COEP sob o parecer 5.379.005; em maio de 2022, a pesquisadora iniciou a fase de coleta de
dados. Sempre respeitando os principios éticos, os participantes foram convidados a participar
da pesquisa, ocasido na qual foram apresentadas todas as informacdes sobre o estudo.

Ao aceitarem o convite voluntariamente, foram encaminhados o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido atraves de link disponibilizado no corpo do e-mail. O link
direcionou o participante a um website do Google (Google Forms), em que foi possivel
realizar a leitura do documento, assina-lo e, caso o participante desejasse, poderia imprimi-lo.
Apbés o preenchimento e assinatura, a pesquisadora e o0 participante receberam
automaticamente uma via do documento através do enderego de e-mail.

Em relacdo ao TCLE, este instrumento apresentou aos participantes 0s objetivos da
pesquisa, 0s beneficios esperados e 0s riscos (possiveis desconfortos durante a participagéo e
modos de reparacdo deles). Também foi denotado acerca da possibilidade de recusa na
participacdo do estudo, ou a saida em qualquer fase sem qualquer penalidade; a garantia de
preservacdo da privacidade dos participantes; a prévia autorizacdo para gravacdo das
entrevistas e divulgacdo dos resultados em ambientes académicos e cientificos, respeitando as

questdes relacionadas a privacidade.
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O profissional de saude, ao ser convidado para participar da pesquisa, foi informado
sobre 0s objetivos, métodos, beneficios previstos e potenciais riscos. Além disso, foi
informado que a participacdo na pesquisa era em carater voluntario e autorizada por meio da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Os dados obtidos por meio da pesquisa séo confidenciais e ndo serdo divulgados em
nivel individual, visando assegurar o sigilo de participacdo. O participante foi identificado(a)
na pesquisa por meio de um codigo alfanumeérico.

A pesquisadora responsavel se comprometeu a tornar publico nos meios académicos e
cientificos os resultados obtidos de forma consolidada sem qualquer identificacdo de
individuos.

Os riscos referentes a participacdo neste estudo estavam relacionados a possiveis
desconfortos, descontentamento ou incdbmodo do profissional entrevistado ao relatar questdes
acerca da sua experiéncia e/ou compreensdo no que tange o processo de transi¢cdo de cuidados
com adolescentes jovens com fibrose cistica.

Nesse sentido, foi garantida a liberdade para os entrevistados de ndo responderem
questdes que lhes causasse qualquer tipo de desconforto. Caso ndo se sentissem confortaveis
para prosseguir, foram dadas as opg¢des de escolher continuar a entrevista, paralisa-la por
algum tempo ou interrompé-la definitivamente. Todos os esforgcos, no decorrer da entrevista,
foram dirigidos para que ndo existisse nenhum desconforto para o participante da pesquisa e
nem risco para a integridade da sua saude.

Os beneficios na participacdo da pesquisa dizem respeito a contribuicdo deste estudo
para a andlise, revisdo e desenvolvimento de conhecimentos cientificos e praticas sobre o
processo de transicdo de cuidados que poderdo subsidiar a pratica profissional dos
profissionais envolvidos no atendimento a pacientes com fibrose cistica, viabilizando a
melhoria da assisténcia em saude e a qualidade de vida de adolescentes jovens em condigdo
cronica de salde.

Salienta-se que os participantes tiveram o direito a recusa na participacdo em qualquer
etapa da pesquisa, sem haver nenhum tipo de prejuizo para estes. Os dados coletados ficardo
sob a guarda das pesquisadoras e serdo posteriormente arquivados por um periodo de cinco
anos, garantindo o sigilo da identidade e das questdes trazidas pelos participantes.

Os participantes da pesquisa foram informados que, em caso de esclarecimento de
qualquer davida referente ao estudo, poderiam entrar em contato com a pesquisadora através

do Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de
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Janeiro (PPGENF — UERJ) no Boulevard 28 de Setembro, n° 157, sala 702, Vila lsabel,
telefone 2587-6335, ou através do enderego de e-mail disponibilizado.

Caso existissem dificuldades em efetivar contato por meio das opcdes supracitadas,
foram informados que poderiam comunicar o fato & Comissdo de Etica em Pesquisa da
UERJ:Rua S&o Francisco Xavier, 524, sala 3020, bloco E, 3%andar, Maracan, Rio de Janeiro,
RJ, Email: etica@uerj.br — Telefone: 21 2334-2180.

No mais, destaca-se que esta pesquisa foi totalmente financiada pela pesquisadora

responsavel, conforme os custos discriminados no orcamento da pesquisa (Apéndice C).

5.5 Instrumento de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada através de entrevistas semiestruturadas que contou com
um roteiro previamente elaborado com perguntas abertas e fechadas (Apéndice A). Foi
utilizada entrevista semiestruturada devido a possibilidade de maior exploracdo sobre o tema,
construida a partir do dialogo com os participantes da pesquisa. A entrevista semiestruturada
possibilitou que o participante retratasse a sua experiéncia acerca da tematica proposta, a
partir do foco sugerido pelo pesquisador.

As entrevistas semiestruturadas, por combinarem perguntas abertas e fechadas,
possibilitam ao participante discorrer sobre o tema proposto. Durante a entrevista, 0
pesquisador seguiu um conjunto de questdes previamente definidas, contudo, durante o
didlogo foi possivel fazer perguntas adicionais para elucidar questfes que ndo ficaram claras
ou ajudar a recompor o contexto da entrevista, nos casos em que o participante tenha “fugido”
ao tema ou tenha tido alguma dificuldade em discorrer sobre ele.

As entrevistas ocorreram de maneira remota, através da Plataforma Zoom, cujo link de
acesso foi disponibilizado pela pesquisadora previamente conforme data e horario agendado
para a entrevista. A gravacdo sonora da entrevista foi realizada com prévia autorizagdo dos
entrevistados e posteriormente transcrita pela pesquisadora. Nao foi pré-estabelecido tempo
para a gravacao sonora dos depoimentos. As entrevistas duraram em média 20 minutos. Cada
entrevista foi realizada em uma Unica ocasido, exceto um agendamento que precisou ser

remarcado devido problemas referentes a conexdo da internet.
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5.6 Periodo da coleta de dados

O periodo de coleta de dados ocorreu entre os meses de junho, julho e agosto de 2022.

5.7 Analise dos dados

O processamento dos materiais produzidos a partir das fontes primérias (entrevistas)
foi realizada por meio do Software IRaMuTeQ (Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires) 7 alpha 2, desenvolvido por Pierre
Ratinaud. Este Software permite o processamento estatistico a partir dos corpus textuais e
tabelas individuos/palavras, contribuindo nesta perspectiva, no processamento de dados
gualitativos. O IRaMuTeQ utiliza a estrutura do Software R para realizacdo dos célculos
estatisticos e na linguagem Python.

O IRaMuTeQ ¢é um método informatizado que propicia o processamento de textos a
partir da estruturacdo e organizacdo dos discursos, elucidando as relacGes entre 0os mundos
lexicais mais sinalizados pelo participante da pesquisa. Esse software efetua o processamento
dos dados textuais subdivididos em contextos e classes de contetdo, fundamentado na
similaridade do conteddo abordado. Posteriormente os dados foram analisados pela
pesquisadora.

Conforme Souza et al. (2018), dentre as vantagens do processamento dos dados por
meio de softwares estdo: o auxilio na organizacdo e separagdo de informacGes, 0 aumento na
eficiéncia do processo e a facilidade na localizacdo dos segmentos de texto e a agilidade no
processo de codificacéo.

Foram realizadas as seguintes analises por meio do Software: analise sobre os corpus
textuais, que sdo as estatisticas textuais classicas e a Classificacdo Hierdrquica Descendentes
(CHD), conforme o método de Reinert. Além disso, foi realizada analise sobre tabelas
individuos e palavras (CHD), conforme algoritmo proposto por Reinert (1987) e CHD por
matrizes de distancia.

No que concerne a analise textual, esta se refere ao tratamento do material transcrito,
coletado a partir das entrevistas. A partir desta analise, torna-se possivel detalhar o material

produzido, seja ele de carater individual ou coletivo, e ainda utiliza-lo com finalidade
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relacional, o correlacionando com producdes diferentes frente a utilizacdo de varidveis

especificas que caracterizam quem produziu o texto.

Nesse sentido, é necessario compreender o processamento textual do Software a partir
de alguns conceitos. Conforme explicita Camargo e Justo (2013), no Tutorial para uso do
Software de anélise textual IRaMuTeQ, séo eles:

. Corpus: corpus é construido pelo pesquisador. Trata-se do conjunto texto que se
pretende analisar.

1. Texto: Um conjunto de textos constitui um corpus de analise. Os textos sdo separados
por linhas de comando denominadas de "linhas com asteriscos”. No caso de
entrevistas, como cada uma delas é um texto, elas necessariamente devem comecar
com uma linha de comando. A linha informa o numero de identificacdo do
entrevistado e algumas caracteristicas (variaveis) que sdo importantes para o
delineamento da pesquisa.

I11.  Segmento de Texto (ST): S&o excertos de texto, na maior parte das vezes, do tamanho
de trés linhas, dimensionadas pelo proprio Software em razdo do tamanho do corpus.
Os ST sdo considerados os ambientes das palavras. Apds reconhecer as indicagdes
dos textos a serem analisados, o software divide os textos em corpus em segmentos

de texto.

Figura 4 — Noc0es de corpus, texto e segmento de texto

Corpus

[conjuntc de texto:)

Texto

{eonjante de segrmentos de testo)

Segmento de Tecto

Fonte: CAMARGO; JUSTOS, 2018, f.4.
IV.  Analises lexicogréaficas classicas: identifica e reformata as unidades de texto,

transformando nimero de textos em numero de segmentos de texto. Além disso,
identifica a quantidade de palavras, frequéncia média e hapax (palavras com
frequéncia um), pesquisa 0 vocabulario e reduz palavras com base em suas raizes
(lematizacdo), cria dicionario de formas reduzidas e identifica formas ativas e

suplementares.
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V. Método da classificagdo hierarquica descendente (CHD): Os segmentos de texto
sdo classificados em razdo dos seus respectivos vocabularios, e o conjunto deles é
repartido em funcédo da frequéncia das formas reduzidas. Por conseguinte, a partir de
matrizes interligando segmentos de textos e palavras, em repetidos testes do tipo X2,
aplica-se 0 método de CHD e obtém-se uma classificacdo estavel e definitiva. Essa
andlise tem como objetivo obter classes de segmentos de texto que,
concomitantemente, explicitem vocabulario semelhante entre si, e vocabulario
diferente dos segmentos de texto das outras classes. A partir da analise em matrizes, o
Software organiza os dados em um dendograma da CHD que ilustra as relagdes entre
as classes.

Destarte, 0o processamento de dados realizado pelo IRaMuTeQ se destaca também
pela possibilidade de realizar distintos tipos de analises do corpus textual. Entre elas,
conforme ja citado, a lexicografia basica, a qual inclui a lematizacéo e o calculo de constancia
das palavras, até as analises multivariadas, citada em CHD, a Analise Fatorial de
Correspondéncia (AFC), a analise de Similitude e a nuvem de palavras.

Neste estudo, o método utilizado para extrair os contetidos e atender os objetivos
propostos foi 0 método de classificagcdo hierarquica descendente por possibilitar, a partir do
corpus original, a recuperacdo dos segmentos de texto e a correlacdo entre cada um dos
segmentos, gerando assim o0 agrupamento das palavras estaticamente significativas, as

chamadas classes, propiciando uma analise minuciosa e qualitativa das entrevistas.

5.7.1 Preparacéo do Corpus

A seguir, sdo descritas as etapas cronoldgicas para o preparo do corpus conforme
recomendacdes do Iramuteq (CAMARGO; JUSTO, 2013):
a) O corpo textual foi gerado a partir das entrevistas realizadas com os
profissionais de salde que atendem adolescentes jovens com fibrose cistica nos
servicos de adultos. As questdes levantadas estdo contidas no APENDICE A.
b) As entrevistas foram transcritas suprimindo-se as perguntas e mantendo-se
apenas as respostas dos entrevistados; e todos os textos foram inseridos em um
unico arquivo de texto.

¢) O arquivo unico, com o corpus das entrevistas, foi salvo no modelo UTF-8.
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d) Foi realizada a revisdo de todo o texto a fim de configuré-lo de acordo com as
recomendagdes do software: correcdo de erros de digitacdo e pontuacéo,
uniformizacédo das siglas e juncao de palavras compostas por underline ao invés
de hifen, retirados caracteres do texto, o texto nao foi justificado, ndo se utilizou
negrito, italico ou recurso semelhante e pardgrafos foram retirados. Todas as
observagdes foram realizadas de forma minuciosa para que 0 processamento
fosse feito com o maior aproveitamento das palavras compostas no corpus.

e) No corpus textual, os textos foram separados por linhas de comando ou linhas
de asteriscos, que determinam o nimero de identificacdo do entrevistado e as
variaveis definidas.

f) Depois de toda a revisdo, o texto digitado em arquivo Unico, foi aplicado no
bloco de notas, salvo em arquivo com extensdo codificada para UTF-8 e
aplicado no software.

Sendo assim, as seguintes variaveis foram estabelecidas:
**** *Ent_01 *Cat_fisioterapia *Est_Ceara
**x* *Ent_ 02 *Cat_nutricdo *Est_Ceara
**** *Ent_03 *Cat_pneumologista *Est_Distrito_Federal
**** *Ent_04 *Cat_pneumologista *Est_S&o_Paulo
**** *Ent_05 *Cat_psicologia *Est_Rio_Grande_do_Sul
**** *Ent_06 *Cat_psicologia *Est_Minas_Gerais
**** *Ent_07 *Cat_pneumologista *Est_Ceara
**** *Ent_08 *Cat_pneumologista *Est_Bahia
*x** *Ent_09 *Cat_pneumologista *Est_S&o_Paulo
**** *Ent_10 *Cat_psicologia *Est_S&o_Paulo
**** *Ent_11 *Cat_psicologia * Est_Rio_Grande_do_Sul
**** *Ent_12 *Cat_psicologia *Est_Rio_de_Janeiro
**xk *Ent_13 *Cat_nutricdo *Est_Rio_de_Janeiro
**** *Ent_14 *Cat_pneumologista *Est_Sdo_Paulo
*x** *Ent_15 *Cat_Enfermagem *Est_Minas_Gerais

**** *Ent_16 *Cat_pneumologista *Est_Minas_Gerais
*xx* *Ent_17 *Cat_Nutricdo *Est_S&o_Paulo

**x*k *Ent_18 *Cat_pneumologista *Est_Minas_Gerais

*xx* *Ent_19 *Cat_psicologia *Est_Para
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ApoGs a anélise lexicografica das entrevistas, foram descritas as evidéncias sobre a
transicdo de cuidados com adolescentes jovens com fibrose cistica, pautando-se nas reais
necessidades, dificuldades e contetdos sugeridos na perspectiva dos profissionais de salude

que atuam no atendimento destes adolescentes jovens nos servicos de salde.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 Caracterizagdo dos profissionais de satude

As perguntas do roteiro de entrevista semiestruturada buscaram caracterizar 0s
profissionais de salde participantes do estudo e identificar algumas informacdes como:
a) Categoria profissional;
b) Tempo de formacao;
c) Tempo de atuacdo no atendimento de adolescentes jovens com fibrose
cistica;
d) Estado;
e) Servigo de atuacéo.

A seguir, os dados referentes a caracterizacdo dos profissionais de salde:
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Quadro 2 — Caracterizagdo dos profissionais de salde participantes da pesquisa

PROFISSIONAL CATEGORIA TEMPO DE | TEMPODE | ESTADD | SERVICO DE
(SIGLA) PROFISSIONAL | FORMACAOQ | ATUACAOQ ATUACAD
NAFC
Ent_01 Fisloterapeuta 5 anos 1 mieses Ceard Servigo de adultos
Ent_02 Nutriclonista £ anos £ anos Ceard Servigo de adultos
Ent_03 Pneumnologlsta 9 anos 1ano e 4 meses | Distrito Servipo de adultos
Federal
Ent_0d4 Pneumalogista 17 anos 11 anos 530 Paulo | Servigo de adultos
Ent_05 Psiodloga 14 anos 5 anos Rio Grande | Senvigo
do Sul pedidtricofservigo
de adultos
Ent_0& Psiodloga 32 1 ano Minas Servigo pedidtrico
Gerals
Ent_07 Pneumalogista 29 anos £ anos Ceard Servigo de adultos
Ent_08 Pneumalogista 15 anos £ anos Bahla Servigo de adultos
Ent_09 Pneumnologlsta 44 anos 47 anos Sdo Paulo | Servico pedidtrico
Ent_10 Psiodloga 18 anos £ anos S0 Pauls | Servigo
pedidtrico/sendgo
de adultos
Ent_11 Psiodloga 14 anos £ meses Rio Grande | Senvigo
do Sul pedidtricofservigo
de adultos
Ent_12 Pslcdloga 1ano et meses | 1ano Rio de Servipo de adultos
laneimo
Ent_13 Nutriclonista 14 anos £ meses Rio de Servigo de adultos
laneim
Ent_14 Pneumalogista 2k anos 10 anos S0 Paule | Servigo pedidtrico
Ent_15 Enfermeira 12 anos 5 anos Minas Servigo pedidtrico
Gerals
Ent_16 Pneumnologlsta 14 anos T anos Minas Servipo de adultos
Gerals
Ent_17 Nutriclonista 20 anos 11 anos 530 Paulo | Servigo de adultos
Ent_18 Pneumalogista 2k anos 18 anos Minas Servigo de adultos
Gerals
Ent_19 Psiodloga + 20 anos* 24 anos Pard Sanvigo
pedidtricofservigo
de adultos

*0 participante ndo precisou o tempo exato.
Fonte: A autora, 2022.

Conhecer as caracteristicas dos profissionais de salde que atuam no atendimento de

adolescentes jovens com fibrose cistica permitiu contextualizar a maneira na qual a transicéo
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de cuidados vem sendo realizada em diversos servicos de salde de referéncia para o
tratamento de adolescentes jovens com fibrose cistica no Brasil.

Ao analisar o quadro de caracterizacdo, no item categoria profissional, os dados
denotam a participacdo de 1 fisioterapeuta (= 5,26%), 3 nutricionistas (= 15,79%), 8
pneumologistas (= 42,10%), 6 psicélogos (31,58%) e 1 enfermeiro (=5,26%).

No aspecto referente ao tempo de formacao, (=5,26%) dos participantes tém entre 1 e
5 anos formados, (=15,79%) entre 5 e 10 anos, (= 21,05%) entre 10 e 15 anos, (=10,53%)
entre 15 e 20 anos, (210,53%) entre 20 e 25, (=15,79%) entre 25 e 30, (=10,53%) entre 30 e
35, (=5,26%%) entre 35 e 40 e (=5,26%) entre 40 e 50.

Em relacdo ao tempo de atuacdo junto a fibrose cistica, (=31,58%) atuam de 0 a 2
anos, (=10,53%) entre 4 e 6 anos, (=21,06%) entre 6 e 8 anos, (=5,26%) entre 8 e 10 anos,
(=5,26%) entre 10 e 12 anos, (=10,53%) entre 12 e 14 anos, (=5,26%) entre 18 e 20 anos,
(=5,26%) entre 24 e 26 anos e (=5,26%) entre 46 e 48 anos

Acerca do estado da Federacdo Brasileira em que os profissionais de saude atuam,
(215,79%) é referente ao Ceard, (=5,26%) Distrito Federal, (=26,32%) Séao Paulo,
(210,53%) Rio Grande do Sul, (=21,05%) Minas Gerais, (=5,26%) Bahia, (=10,53%) Rio
de Janeiro e (=5,265%) Para.

Quanto ao servigo de atuacdo, (57,9%) estdo lotados em servicos de adultos, (21,05%)
em servicos pediatricos e (21,05%) atendem em servicos adultos e pediatricos
simultaneamente.

Assim sendo, os dados indicam que o maior percentual dos profissionais possui
experiéncia no atendimento de pessoas com fibrose cistica, e os profissionais mais frequentes

na pesquisa foram psic6logos e médicos pneumologistas.

6.2 Processamento dos dados das entrevistas no IRAMUTEQ

Ao importar o corpus textual configurado para o programa, em 34 segundos foram
obtidos os seguintes resultados: 19 textos, 1272 segmentos de textos, 44.785 ocorréncias,
4.237 formas; 1910 formas ativas; 2.669 formas distintas; 111 formas suplementares; niUmero
de formas ativas com a frequéncia > = 3:793, média das formas por segmento 35.208333 e 5

classes.
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Importa ressaltar que foram aproveitados 81,60 % dos segmentos de texto
encontrados, o que significa um bom aproveitamento do corpus, observando que é
considerado o valor de 75% ou mais para conceituar a qualidade do processamento
(CAMARGO, B.V.; JUSTO, A.M.,2018).

Ap0ls o processamento e 0 agrupamento quanto as ocorréncias das palavras, a CHD
produz uma figura denominada dendrograma das classes. Essa figura, além de denotar as
classes, demonstra a ligacdo entre elas, pois estdo associadas entre si. Cada classe possui uma
cor diferenciada e os ST de cada uma possui a mesma cor da classe (Figura 3). A leitura da
relacdo entre as classes realizada no dendrograma € feita de cima para baixo, onde as divisdes
referentes aos segmentos de textos apresentam vocabulario das palavras com frequéncia
média entre si e diferentes entre elas.

A figura demonstra que primeiro o software divide o corpus em dois subcorpus. O
primeiro subcorpus sofre duas divisGes, uma desta divisdo origina o agrupamento das classes
1 e 2 e a outra divisdo origina a classe 5. O segundo subcorpus origina as classes 4 e 3.

O gréafico permite visualizar o delineamento da CHD em cinco classes (Figura 3) que
foram caracterizadas por seus léxicos dominantes de sentido para o objeto de estudo. E
integrada aos segmentos de texto da analise colabora para a sustentacdo da abordagem

interpretativa desta pesquisa. A seguir:
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Figura 5 — Dendrograma da CHD do corpus textual fornecido pelo software IRAMUTEQ

|

Classe 4 0 3 Classe 2 Classe 1 Classe 5
Anos Hospita vchar Tratamento Mae
atender servigo / Vida pai
pediatria demanda doenga querer
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consulta } . autonomia falar
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pediatra reterencia dific lugar perguntar
agenda internar trans 0 jovem &0
local limitac3o aiL perspectiva chamar
meédico deficiéncia fami estudo olhar
medicamento funcionar comunicar crénico casa
infantil instituicdo troca independéncia questionamento
formal profissiona mudanca andigao negativo
coordenador formar comentar menina

Nota: software IRAMUTEQ. Sdo Paulo, SP, 2022.

Fonte: A autora, 2022.

Conforme explicitado no dendrograma, a organizacéo percentual dos ST pelas classes

permite também evidenciar a distribuicdo decrescente por aglutinacdo do ST dentre as classes.

Nesse sentido, observa-se que as classes com maior nimero de segmentos foram: classe 1
(23,2%), classe 3 (22%), classe 4 (19%), classe 5 (18,5%) e classe 2 (17,3%).

Ap0s leitura exaustiva dos segmentos de texto, foi possivel organizar as 5 classes pelo

software de acordo com os temas, sendo estes:

Classe 1: Entre o ser e o florescer: adolescéncia e perspectivas de vida com fibrose cistica.

Classe 2: Transicdo de cuidados e vinculos: relagdes construidas e continuidade relacional.

Classe 4: O olhar dos profissionais de saude sobre a transicdo de cuidados nos servicos de

saude.

Classe 3: As demandas emergentes nos servigos de salde com vistas a transi¢do de cuidados.

Classe 5: Familia e transicdo: o preparo para as metamorfoses do cuidado.

As classes serdo apresentadas a seguir com base nas palavras destacadas pelo Iramuteq

como mais estatisticamente significativas, associando-as aos ST das quais emergiram,
conferindo contexto ao que foi citado pelos entrevistados, buscando atender aos objetivos

especificos desta pesquisa:



57

— Conhecer a percepcdo dos profissionais de salde sobre a transicdo de cuidados de
adolescentes jovens com fibrose cistica para o servico de adultos.

— Descrever, a partir da percepcéo dos profissionais de saude, como ocorreu a transicdo de
cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica para o servi¢o de adultos.

— Identificar os desafios dos profissionais de satde na transicdo de cuidados de adolescentes

jovens com fibrose cistica.

6.3 Apresentacéo das Classes

6.3.1 Classe 1: Entre o ser e o florescer: adolescéncia e perspectivas de vida com fibrose

cistica

Nesta classe, os profissionais de salde denotam sobre as suas percepcles e
experiéncias acerca da adolescéncia e perspectivas de vida com fibrose cistica. As palavras
que obtiveram maior frequéncia de associa¢do foram: tratamento, vida, doenca, adolescente,
adolescéncia e autonomia.

Os profissionais relataram acerca dos conflitos relacionados ao adolescer, acrescido de
uma condic¢éo cronica complexa de salde e como o adoecimento cronico impacta em questdes
referentes a aquisicdo de autonomia e a reproducdo da vida enquanto sujeitos sociais, assim
como as projecdes de futuro dos adolescentes jovens. Além disso, descrevem sobre a relagédo
com tratamento, onde inclui-se autogestdo e o protagonismo no cuidado em satde.

Em relacdo ao bindmio adolescéncia e doenga, 0s participantes da pesquisa referem ser
uma questdo delicada para os adolescentes jovens o vivenciar da adolescéncia somado aos

desdobramentos de uma condigéo cronica complexa de saude.

[...] A gente sabe que é uma idade mais conflituosa, é mais dificil a questdo da
adolescéncia, vocé ndo é nem uma coisa nem outra, vocé esta ali no meio. Existe
realmente esse conflito, mas eles ainda tém o peso da doenca, de se verem com
adolescentes limitados a muita coisa diante dos colegas que ndo sédo, e eu acho que
isso frustra. Eu ndo sei se nesse momento comecga a cair um pouco a ficha da
gravidade também da doenga, que até entdo eles ndo tém, e alguns a resposta nao é
adequada (Ent_07).

[...] E ai a gente comeca a ver que claro, por eles terem uma doenca
cronica, e muitas vezes tem carater progressivo, vocé comega a ver o impacto dessa
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falta de cuidado na saude (Ent_13).

[...] para mim, eu sinto muito como é o paciente, as caréncias, sobretudo em relagéo
a doenga, como eles estéo interpretando a doenga nessa fase de adolescéncia, porque
é uma fase dificil para eles ter que lidar com uma doenga cheia de exigéncias
terapéuticas, e eles muitas vezes querem omitir tratamentos, omitir medicag6es para
ndo perderem suas atividades (Ent_08).

As falas dos participantes sintetizam os conflitos que adolescentes jovens passam ao
vivenciar a adolescéncia, fase configurada como uma faixa etaria de intensos conflitos
emocionais. Somam-se as questdes referentes a condicdo cronica complexa de saulde,
intensificando ainda mais a “crise existencial” inerente ao adolescer e a necessidade de manter
um padrio de “normalidade” entre os pares ¢ ciclos de convivéncia social.

No que concerne a perspectiva de vida, os participantes denotam sobre a importancia
do estimulo as potencialidades dos adolescentes jovens com fibrose cistica e apontam

aspectos relacionados a prospeccdo de vida e futuro.

[...] € bem incentivado que eles facam sozinho e aprendam que a vida deles ndo é
curta, porque as vezes eles acham que a vida vai ser tdo curta que ndo vale a pena
aprender. Entéo, eles védo ter uma vida adulta, véo trabalhar, vdo ter profisséo e eles
tém que saber cuidar de si mesmo. [...] tem aqueles que ndo querem estudar porque
acho que véo ter uma vida curta [...] a gente sempre incentiva que fagca um curso,
nem que seja um curso técnico, mostrar que eles tém perspectivas de futuro, que tem
remédios novos, que tém o transplante (Ent_03).

[...] eu acho que é essa transferéncia, é esse o nosso fazer cotidiano que vai
provocando as possibilidades de a gente conversar [...] sobre proje¢do de futuro, eu
trabalho muito com os adolescentes o projeto de futuro, que projeto que eles tém de

futuro (Ent_06).

As falas dos participantes expressam dificuldades encontradas pelos adolescentes
jovens em planejar e idealizar o futuro, considerando que embora muito se tenha avangado no
tratamento da fibrose cistica, ainda é possivel associa-la a uma doenca cuja sobrevida é
reduzida (SANTOS; FILHO, 2020).

Diante das falas, torna-se perceptivel a forma como o adolescente é estimulado a
vivenciar a sua condicdo cronica complexa de saude na maneira que ele se percebe e reelabora
0 sentido da vida, bem como as suas projecdes de futuro frente ao adolescer com fibrose
cistica.

Em relacdo a autonomia dos adolescentes jovens com fibrose cistica, os participantes
associam em suas falas a relagcdo entre autonomia e adesdo ao tratamento. Expressam as
dificuldades encontradas pelos adolescentes jovens em relagédo ao autocuidado e adeséo ao
tratamento, sobretudo durante a transicdo para a vida adulta e, consequentemente, para 0s

servicos de adultos, visto que a insercdo No NOVO Servigo requer maior autogestao e autonomia
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no tratamento em salde.

[...] Eu ndo vejo eles tendo autonomia no tratamento, eu vejo que eles tdo poucos
responsaveis em relacdo a aderéncia ao tratamento (Ent_01).

[...] acredito que a adesdo ao tratamento seja 0 maior problema dos pacientes adultos
(Ent_02).

[...] em relagdo a autonomia e o protagonismo no tratamento tem essa parte mais
ligada as tarefas préticas da rotina de cuidados, entdo desde separar os remédios que
vou ter que levar para passar o final de semana na casa da minha vo (Ent_12).

[...] quando eles chegam na equipe de adulto, entdo, via de regra eles vao escutar
cobrancas nesse sentido, em relacdo a apropriacdo deles com o préoprio tratamento,
em relacdo a responsabilizacdo e o envolvimento pessoal deles na execugéo de todos
o0s procedimentos terapéuticos (Ent_11).

Conforme observado nos fragmentos apresentados, a auséncia de compreenséo sobre a
condicdo de saude e do protagonismo no autocuidado atribuido, desde a infancia, suscita em
adultos com dificuldades em constituir autonomia e corresponsabilidade pelo seu cuidado em
saude.

Na perspectiva dos profissionais entrevistados, percebe-se, portanto, que o adolescer
com fibrose cistica se constitui como um processo ténue que demanda o estimulo a
autonomia, ao protagonismo, a autogestdo, o esclarecimento da condicdo de salde e o
didlogo, no sentido de semear e fomentar que os adolescentes jovens com fibrose cistica
alcancem melhores niveis de autonomia em relacdo ao tratamento e o cuidado em saude,
assim como o protagonismo no estabelecer do seu lugar nos espacos sociais, abarcando a vida

nas suas mais diversas perspectivas.

6.3.2 Discussdo da Classe 1

Os dados da pesquisa evidenciam que a adolescéncia se transfigura como um periodo
conflituoso e desafiador decorrente das multiplas transformacgdes desencadeadas pelo
adolescer e a ampliacdo de um horizonte que ha pouco era vivenciado de modo mais
delimitado durante a infancia. A transicao desses sujeitos para a vida adulta é perpassada por
desafios psicossociais, dentre eles as relagdes familiares, de emprego e educagdo assim como
a adesdo ao tratamento.

O processo de amadurecimento durante a adolescéncia constitui um elemento

importante na construcdo da identidade do adolescente, marcado pela liberdade para fazer
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escolhas, construir autonomia e assumir responsabilidades agora atribuidas a ele diante da
vida adulta que se inicia. Tal amadurecimento permite ao adolescente a compreensdo de seu
papel social, independentemente de sua doenca (SOUZA et al., 2011).

Conforme expressam os dados da pesquisa, a simultaneidade da adolescéncia e da
condicdo cronica de salde caracteriza uma crise existencial permeada pelas insegurangas
inerentes ao processo do adolescer, somada as incertezas de uma enfermidade progressiva e
sem cura, na qual se faz necessaria uma rotina de tratamento complexa e continua que
reverbera em diversas areas da vida dos adolescentes jovens.

Em virtude do seu carater crénico e progressivo, a fibrose cistica requer um tratamento
minucioso, executado inimeras vezes ao dia, com a finalidade de melhorar a qualidade de
vida do individuo. S&o indispensaveis sessbes diarias de fisioterapia respiratoria, higiene das
vias aéreas e uma rotina de exercicios, além da necessidade de higienizacdo de dispositivos
para evitar possiveis infeccdes. E fundamental manter bom estado nutricional, sendo por
vezes indispensavel a suplementacdo de nutrientes e de enzimas pancreéaticas, assim como o
seguimento de uma dieta especifica (FONTENELLE, 2021).

Os participantes da pesquisa destacam que o vivenciar da adolescéncia com fibrose
cistica se torna um desafio ainda maior, considerando os desdobramentos decorrentes da
prépria condicdo crénica complexa de saude, os quais mantém a estabilidade clinica em um
estado continuo de alerta (MOREIRA et al, 2017).

E nessa fase da vida que emergem questdes relacionadas as projecdes de futuro,
aquisicdo de autonomia e protagonismo, assim como o aumento da responsabilidade nas mais
diversas esferas de sua vida social, assim como na gestdo do seu cuidado com a salde.
Importa ressaltar que esse processo de responsabilizacdo gradual a partir da tomada de
pequenas decisdes refere-se ao alcance da autonomia.

Ao trazermos ao cerne da discussdo questbes permeadas pela autonomia,
considera-se importante conceitua-la brevemente. Conforme o Glossario da Politica Nacional
de Humanizagdo (PNH), a autonomia significa “produ¢do de suas proprias leis” ou “faculdade
de se reger por suas proprias leis” - designa todo sistema ou organismo dotado da capacidade
de construir regras de funcionamento para si e para o coletivo (BRASIL, 2013). Pensar 0s
individuos como sujeitos autdbnomos é considera-los como protagonistas nos coletivos de que
participam, corresponsaveis pela producéo de si e do mundo em que vivem.

Logo, ao mencionarmos o vivenciar de uma condic¢do cronica complexa de saude, a
autonomia do paciente no tratamento é definida como a habilidade de avaliar opg¢des, tomar

decisOes e definir objetivos relacionados a terapéutica, assim como estratégias para alcancar
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esses objetivos. Conforme Campos et al. (2006), “o autocuidado é apenas uma das dimensdes
do sujeito autbnomo; no entanto, ao se problematizar o tema da dependéncia em relacdo aos
outros, possibilita-se uma reflexdo rica sobre o proprio sujeito e sobre a rede de poder e de
controle social em que esta imerso”.

Os dados da pesquisa ressaltam que a incipiéncia de comportamento autbnomo
durante a adolescéncia pode ser compreendida pela auséncia da corresponsabilizacdo do
cuidado em saude desde a infancia, visto que nessa fase a gestdo do cuidado ndo é
administrada primariamente pela pessoa com fibrose cistica.

A atribuicdo de autonomia e protagonismo iniciados desde a infancia faz parte do
desenvolvimento de habilidades e influencia a trajetéria desse individuo, refletindo na
maneira como ele ira enfrentar a fibrose cistica, o tratamento necessario e suas consequéncias
(AMARAL, 2019).

Outrossim, os participantes da pesquisa referem que, na adolescéncia e na idade adulta
jovem, o desafio é conciliar a alta carga de tratamento com as diversas demandas pessoais
diarias, aumentando os riscos de ma adesao e de piores resultados clinicos.

Corroborando com esse aspecto, Fontenelle (2021) refere que, nessa fase, 0s
individuos passam por transi¢cbes em suas vidas, com reducao do envolvimento dos pais no
cuidado diario e na administracdo de seu tempo, com uma carga significativa de tratamento. O
que ocasiona a reducdo da adesdo ao tratamento e o consequentemente o declinio da funcéo
pulmonar e exacerba¢do do quadro clinico.

Assim, diante do aumento da expectativa de vida de pessoas com condicdes crénicas
complexas de saude, a autogestdo € cada vez mais reconhecida como um componente
importante dos cuidados de saude em todas as fases da vida. Conforme Barlow et al.(2002, p.
178), a autogestdo ¢ compreendida como “a capacidade do individuo de gerenciar os
sintomas, o tratamento, as consequéncias fisicas e psicossociais e as mudancas de estilo de
vida inerentes a vida com uma condicdo crénica”.

Considerando as dificuldade relacionadas ao autocuidado e a adesdo ao tratamento
apontadas pelos participantes desta pesquisa, recomenda-se que, durante a adolescéncia e o
inicio da idade adulta, seja estimulado o movimento em diregdo ao "autogerenciamento” de
sua condicdo (NIGHTINGALE; MCHUGH; KIRK; SWALLOW, 2019). Para isso, 0s jovens
precisam ser apoiados e capacitados para assumir uma responsabilidade crescente por seus
cuidados (VAN STAA JEDELOO; VAN MEETEREN; LATOUR, 2011).

Reforcando esse pensar, um estudo com adolescentes e jovens adultos com idade entre

13 e 22 anos inseridos em servicos pediatricos e servigos de adultos, na Irlanda, refere que,
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através do processo de automonitoramento de seus comportamentos e consequéncias, 0S
participantes adquiriram conhecimento de sua doenga e experiéncia em seu manejo e,
gradualmente, tornaram-se cada vez mais confiantes na tomada de suas proprias decisdes de
salde. Assim, o exercicio da autonomia possibilitou uma sensacdo de controle sobre a
condicdo de saude, os encorajando a continuar ou aumentar os niveis de autogestdo no
cuidado em satde (CRONLY; SAVAGE, 2019).

Diante disso, 0 processo de producdo de saude, considerado dindmico e multifatorial,
deve fortalecer também a autonomia para o autocuidado/autogestdo, a partir da articulacédo
horizontal entre o profissional de salde, a pessoa com fibrose cistica e a familia/rede de apoio.

Dessa forma, é essencial o estimulo ao protagonismo, a autonomia e a
corresponsabilidade desde a infancia, de modo que, ao adolescer e ao transitar para a vida
adulta, adolescentes jovens com fibrose cistica estejam a par da sua condicdo de salde, com
ciéncia de sua rotina de tratamento e boa ades&o ao tratamento, a fim de que seja alcancada a
estabilidade no quadro clinico e a manutenc¢do da qualidade de vida.

Para além das questdes referentes a aquisicdo de autonomia e protagonismo no
cuidado em salde, inclui-se a autogestdo, os participantes da pesquisa também expressam as
dificuldades que os adolescentes jovens encontram em estabelecer posi¢cdes mais autbnomas
na esfera das producdes e reproducdes sociais.

Estudos explicitam que a vivéncia da adolescéncia com fibrose cistica possui algumas
peculiaridades, tais como implicacbes na vida académica, mercado de trabalho e
relacionamentos familiares e afetivos (CORDEIRO, 2008).

Diante da sua condicdo crénica complexa de salde, os adolescentes jovens possuem
dificuldades em planejar o futuro, insercdo no mercado de trabalho e no ambiente académico,
por lidarem diariamente com as incertezas relacionadas aos riscos provocados pela doenga. O
futuro para esses pacientes e seus familiares é conquistado duramente e ainda, para muitos, €
uma aposta improvavel (AMARAL; REGO, 2020).

Um estudo realizado por Cordeiro et al. (2018) aponta que a fibrose cistica reverbera
também na vida profissional, uma vez que 0s sintomas e o tratamento sdo fatores
dificultadores para a conclusdo dos estudos, inser¢éo e permanéncia no mercado de trabalho.

Nesse sentido, um estudo realizado por Cordeiro et al. (2018) demonstra que a fibrose
cistica traz consigo um estigma social, considerando a fragilidade imposta pela rotina de
tratamentos e as limita¢Ges biopsicossociais no cotidiano.

No Brasil, segundo a pesquisa realizada pelo Grupo Brasileiro de Estudos sobre a

Fibrose Cistica em 2014, de 456 adultos, apenas 79 homens e 72 mulheres possuiam um
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emprego formal (GRUPO BRASILEIRO DE ESTUDO DE FIBROSE CISTICA, 2014).
Considerando que o emprego € um meio de integracdo na cultura adulta, o ndo acesso a ele
pressupde uma transicdo inacabada para a vida adulta, tendo em vista a impossibilidade de
uma vida independente e a ndo participacdo na esfera das reproducdes sociais.

Além disso, os dados da pesquisa reiteram que tais dificuldades sdo mais acentuadas
para os adolescentes jovens em vulnerabilidade socioecondmica, sobretudo os residentes em
cidades do interior que possuem maior dificuldade de acesso as politicas sociais. A
interseccionalidade de fatores pessoais, sociais e culturais podem acentuar a condicéo crénica
complexa de saide em um momento de maior necessidade de apoio (KOKORELIAS et al.,
2023).

A vulnerabilidade social se traduz pelo acesso precario ao trabalho, renda e
escolarizacdo, afeta a trajetdria das familias, e de forma direta o cuidado dos adolescentes. Da
mesma forma ocorre com o acesso limitado ou impedido a bens e servi¢os que favorecam a
participacdo em ocupagOes que permitam o desenvolvimento de habilidades os coloca em
desvantagem (SOUZA et al, 2019).

Considerando todos os aspectos citados, os dados da pesquisa também apontam a
importancia do olhar integral da equipe de salde, no sentido de propiciar acolhimento
humanizado que observe os adolescentes jovens para além da doenca.

Dessa forma, é necessario dispor de uma apreensdo critica dos processos sociais de
producdo e reproducdo das relacbes sociais numa perspectiva de totalidade e viabilizem
através da democratizacdo das informacgdes acerca das politicas sociais, 0 acesso aos direitos
sociais ainda tdo expropriados em uma sociedade desigual no ponto de vista regional,
econdmico e racial.

Torna-se necessario, portanto, encontrar caminhos para estimular a autonomia, o
protagonismo e o autocuidado entre os adolescentes jovens com fibrose cistica, a fim de que
possam ressignificar os desafios da adolescéncia e da vida adulta que se inicia, assim como da
sua condicdo cronica de saude, de modo a prepara-los, potencializa-los e emancipa-los para

uma vida adulta autbnoma, produtiva e com qualidade de vida.
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6.3.3 Classe 2: Transicdo de cuidados e vinculos: relacdes construidas e continuidade

relacional

Nesta classe, os participantes da pesquisa relatam sobre a constituicdo de vinculos na
transicdo de cuidados. As palavras que obtiveram mais frequéncia de associacdo foram: achar,
vinculo, estabelecer, processo, maneira, entender, pessoa, confianca e transicao.

Diante das falas dos profissionais de salde, torna-se perceptivel que os vinculos séo
elementos indispensaveis no processo de transicdo de cuidados. Assim, 0s participantes
denotam sobre os vinculos construidos com os adolescentes jovens e suas familias desde a
infancia, as peculiaridades do cuidado na pediatria e os desafios na construcdo de um novo

vinculo com a equipe de adultos.

[...] O que eu percebo é que o nosso olhar é muito pediatrico, a gente tem uma
relagdo muito paternal, é como se fosse um tio, € um lago, um vinculo familiar que a
gente cria com 0 paciente mesmo [...] quando chega esse momento de cortar o
vinculo eles sofrem demais, expressam a sensacdo de estarem jogados,
abandonados, ninguém olha 14, ninguém liga, ninguém vai atras (Ent_15).

[...] Pensando que assim, a pessoa com a doenca, no caso a fibrose cistica, ela vem
acompanhando enquanto ela é crianga, entdo ela tem uma vinculacdo com a equipe
de satde que a acompanha, e para ela iniciar esse novo acompanhamento numa nova
equipe, construir essas relagdes, estabelecer esse vinculo de seguranga, esse vinculo
que estd implicito, a seguranca, a confianca, € um desafio (Ent_10).

[...] essa angustia eu acho que é justamente entender que ali, durante tantos anos ele
teve auxilio daquele profissional, a forma que aquele profissional trabalha, a forma
que ele interage, as orientacdes que aquele profissional deu, e quando chega um
novo profissional & muitas vezes o desafio de realmente conquistar a confianca dele,
perceber que nosso cuidado é também de boa qualidade (Ent_13).

Ao relatar as caracteristicas do olhar da pediatria, os participantes denotam a presenga
de vinculos afetivos construidos e fortalecidos ao longo de todo o acompanhamento no
servigo pediatrico.

Assim, ao lidarem com as questdes relacionadas a "ruptura” dos vinculos que
emergem, durante a transicdo de cuidado, diversos dilemas s&o encontrados pelos
adolescentes jovens que veem o momento da transferéncia como uma perda de referéncia e
um abandono. Todavia, 0s participantes também expressam que quando o vinculo é
trabalhado, os adolescentes jovens conseguem observar que a inser¢ao no servico de adultos
significa também a construcéo de novas relagbes e de uma nova rede de cuidados.

Por conseguinte, os dados apontam sobre o cuidado nas relagdes e a importancia da
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humanizagdo na assisténcia em salde e a singularidade do cuidado, a fim de que a transi¢do
de cuidados seja vivenciada como a construcdo de uma nova rede de cuidados e ndo como um

momento de ruptura ou de abandono.

[...] Entdo, quando eu penso cuidado com as relacdes é que a gente ndo transfere a
pessoa para ir morar numa outra casa, a gente vai transferir, fazer a transicdo de
cuidados, fazer a mudanca, passar por esse grande portal e se vincular a pessoas, ao
novo lugar, a uma nova rotina ambulatorial, a uma nova dindmica de equipe, entéo,
o0 cuidado com os vinculos é olhar para isso tudo (Ent_10).

Nesse Viés 0s dados expressam que a transicao de cuidados é permeada por processos
singulares de adaptacdo, tornando importante o respeito as particularidades de cada pessoa
com fibrose cistica, a fim de que a transicdo ndo ocorra a partir da inflexibilidade, mas através
de um atendimento humanizado que considere as especificidades e o contexto social do
adolescente jovem durante a transicdo de cuidados e as demais transi¢cGes inerentes ao seu

contexto de vida.

[...] Entdo eu acho que, resumindo, a transicdo é algo extremamente amplo, que
envolve ndo s6 a passagem de uma equipe pediatrica para uma equipe de adulto,
como um processo de adaptacdo (Ent_05).

[...] o momento de transicdo de cuidados na grande maioria coincide com o periodo
de uma transi¢do muito maior na vida dessa pessoa com doenca cronica que € a
adolescéncia para a entrada na vida adulta. Entdo, é garantir, e poder proporcionar
para o individuo uma oferta de cuidado para além das questdes do tratamento, mas
que se relacione com a vida que ele tem com os desafios dessa fase da vida
(Ent_10).

Conforme enfatizado pelos participantes da pesquisa, a transi¢do de cuidados por ser
considerada um processo dificil e multifacetado, deve ser permeada pela assisténcia
humanizada, que fortaleca os vinculos de confianca e o respeito as singularidades dos
adolescentes com fibrose cistica.

Ainda, os profissionais de satde relatam que atrasos na transi¢do de cuidados também
podem ser justificados pela necessidade do estabelecimento de vinculos de confianga com 0s

profissionais e servigos de adultos.

[...] acredito que as vezes haja um atraso sim dessa transicdo, até para que esse
individuo de fato se sinta seguro em estar agora com novos médicos, sendo
acompanhados agora por novos fisioterapeutas, novos nutricionistas, enfim, néo é
desfazer aquele vinculo anterior, mas criar novos vinculos com nova equipe, novos
profissionais, 0 que também é um processo dificil de vocé criar uma confianca.
(Ent_13).
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A partir dos dados da pesquisa, torna-se perceptivel a importancia da construcdo de
vinculos e relagdes de confianca com os profissionais e 0s servicos de saude a fim de que a
transicdo de cuidados ocorra de maneira leve e seja observada como uma nova rede de

cuidados.

6.3.4 Discussdo da Classe 2

Os dados da pesquisa expressam que a transicdo de cuidados é apreendida como um
processo dinamico e desafiante que se estabelece a partir da construcéo de vinculos.

Ao falarmos dos vinculos na atencdo a satde, Meira (2016) explicita que eles sdo
compreendidos como uma construcdo que pode se dar na relacdo de cuidado entre os
profissionais de salde e usuarios, é aquilo que ata as pessoas (Campos, 2003), inserindo 0s
atores envolvidos no processo do cuidado em um espaco de encontro relacional que ultrapassa
0s marcos da racionalidade técnico-cientifica.

Para a Politica Nacional de Atengdao Basica (PNAB), vinculo “consiste na construcao
de relagdes de afetividade e confianca entre o usuério e o trabalhador da satde, permitindo o
aprofundamento do processo de corresponsabilizacdo pela salde, construido ao longo do
tempo, além de carregar em si um potencial terapéutico” (BRASIL, 2012, p. 21).

A fala dos participantes da pesquisa demonstra que a relacdo da equipe de saude e
usuario delineia-se pela construcéo de vinculos. Sendo perceptivel de modo latente o vinculo
com os profissionais da pediatria, constituidos no curso de suas vivéncias e experiéncias, onde
foram criadas intensas conexdes e trocas.

De acordo com Barbosa e Bosi (2017), na assisténcia em saude, o vinculo é observado
como algo que contribui para melhorar os efeitos de correlagdo positiva no acolhimento,
atendimento humanizado, responsabilizacdo, autonomia, clinica ampliada, e na permissédo
para que o profissional de salde intervenha, aconselhe, partilhe opinido e promova o suporte
necessario no cuidado.

Na terapéutica, o vinculo é referido como algo que condiciona a adesdo das pessoas,
possibilitando o aumento ou a melhoria da adesdo a terapéutica e/ou a continuidade do

tratamento, a partir da confiancga entre profissionais e usuarios (BARBOSA; BOSI, 2017).
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Os profissionais de saude retratam que em decorréncia de um acompanhamento em
salde realizado durantes anos na pediatria, os vinculos criados se tornaram vinculos afetivos,
enfatizando a presenca de lacos fraternais nas relagdes com 0s Usuarios.

Em relacdo aos vinculos afetivos no cuidado em saude, Meira (2016) refere que ele
produz uma dimensdo terapéutica importante para quem é cuidado - que se embasa na
confianca, na abertura de se deixar ser ajudado e na disponibilidade de expressar seus
sentimentos. O caminho da constru¢do do vinculo afetivo pode ser considerado o primeiro
passo para um agir terapéutico no cuidado em saude.

Importa ressaltar que o vinculo afetivo € um investimento pessoal, existencial, politico
e humano que o trabalhador de salde opta desenvolver na relacdo de cuidado com o usuério,
considerando suas condicdes pessoais e de trabalho (MEIRA, 2016). Ademais, os dados da
pesquisa acerca da importancia do cuidado nas relacdes, inferem elementos que refletem a
humanizag&o da assisténcia em salde e singularidade do cuidado.

Conforme Deslandes (2006), a humanizagdo ¢ compreendida pela “busca continua do
conforto fisico, psiquico e mental diante das necessidades dos pacientes, de suas familias, da
prépria ‘equipe de satde’ que os assiste, em conformidade com as relagdes que se
estabelecem”.

A PNH deve operar, de modo transversal, toda a rede do SUS, trazendo elementos
que visam melhorar as condicGes de atendimento, considerando as particularidades de cada
sujeito e criando ambiente acolhedor para fortalecimento das singularidades no enfrentamento
da sua condicdo de saude.

A singularidade do cuidado em saude vai além do cuidado técnico e prescritivo.
Envolve compromisso e valorizagdo do ser humano como um todo e favorece um vinculo
entre ambos, cuidador e ser cuidado (PEREIRA et al., 2010).

Seguindo esta ldgica, os participantes da pesquisa reforcam em suas falas a
importancia de considerar integralmente os aspectos que circundam os adolescentes jovens de
modo singular, sobretudo na transi¢ao de cuidados, uma vez que o “processo de transicao de
cuidados caracteriza-se pela sua singularidade, diversidade, complexidade e mdultiplas
dimensGes que geram significados variados, determinados pela percepgéo de cada individuo”
(GUIMARAES, 2016).

Corroborando com tal complexidade, os dados da pesquisa expressam a existéncia de
dificuldades na transicdo de cuidados quando surge a necessidade de interromper o
atendimento na pediatria e iniciar o0 acompanhamento nos servigos de adultos. Ressaltam que

a mudanca de servico e de profissionais de referéncia sdo elementos desafiantes a
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continuidade do cuidado, considerando a resisténcia ao rompimento dos vinculos construidos
nos servicos pediatricos ao longo dos anos.

A continuidade do cuidado refere-se a “prestagdo de servicos interdependentes
organizados em um fluxo continuo de cuidados ao longo do tempo, onde o paciente é o foco
de atengdo”, podendo ser compreendida a partir de dimensdes referentes a continuidade
relacional, informacional e de gestdo, essenciais para o planejamento e coordenacdo de
servicgos durante a transi¢ao entre os servicos e a garantia da continuidade do cuidado (PETER
etal., 2022).

Considerando a fala dos participantes da pesquisa, a transicdo de cuidado é um
processo dificil por se tratar de um momento que configura determinada vulnerabilidade a
continuidade do cuidado. Dessa forma, demanda atencdo dos profissionais de saude dos
servicos pediatricos e de adultos, a fim de que a passagem de um servigo para 0 outro ndo
enseje uma fragmentacdo no cuidado.

Nesse cendrio, ocorre a resisténcia da inser¢do em um novo servico, experienciado
pelos adolescentes jovens como um salto para o desconhecido. Visto que ao serem
transferidos para os servicos de adultos, muitos vivenciam a nova rotina como um abandono
por precisarem suspender o atendimento na pediatria e “romper” os vinculos afetivos com a
equipe que os acompanhou desde a infancia, possibilitando evasfes dos servigos de adultos e,
consequentemente a fragmentacdo do cuidado.

A ruptura da continuidade do cuidado impacta na qualidade das acGes em saude,
todavia, a fim de evitar tais danos, estudos apontam que a efetivacdo da transicdo de cuidados
possibilita respostas positivas ao usuario, incluindo mais adesdo aos cuidados, reducdo de
agudizac0es, reinternacdes e melhora da qualidade de vida (PEITER et al., 2022; SALGADO,
2022).

Para esse efeito, torna-se indispensavel que a passagem de um servi¢o para 0 outro
seja assumida pelos dois servigos em articulacdo. E, com preparacdo de uma estratégia
conjunta para que nao haja ruptura na continuidade de cuidados (SALGADO, 2022).

Office e Herres (2022) reiteram que a confianga na experiéncia da equipe adulta e as
diferengas entre as abordagens pediatricas e adultas podem influenciar o sucesso da transigéo.
Portanto, é importante que o jovem e sua familia conhecam a equipe adulta, e essa pratica seja
realizada como parte do processo de transicdo, observando a necessidade de considerar a
dimensdo relacional da continuidade do cuidado.

Corroborando a eficacia de tal pratica, em um estudo realizado por Cassidy et al

(2022), notou-se que os jovens fizeram uma conexdo com um profissional de salde dos
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servigos de adultos, eles desejavam continuar vendo esse profissional para estabelecer uma
relacéo de confianca.

Para que o adolescente jovem vivencie a transicdo de cuidados como a estruturagédo de
uma nova rede, € necessaria a criacdo de uma relacdo de confianga com os profissionais de
salde dos servicos de adultos, na busca por preservar a continuidade do tratamento. Além
disso, essa continuidade relacional ajuda a amenizar os sentimentos de isolamento e gerenciar
as expectativas, justificando uma exploracdo mais aprofundada de um plano de transicdo de
cuidados.

Abordar as transicBes entre programas de cuidados pediatricos e adultos é a
oportunidade de padronizar as expectativas e a prestagdo de cuidados (OKUMURA,;
KLEINHENZ, 2016). Embora possa haver alguma subjetividade no processo de transicéo, a
simples transferéncia comporta mais riscos, porque ndo é possivel ter conhecimento de como
seré a chegada do adolescente jovem ao novo servigo (SALGADO, 2022).

Desse modo, planos de transicdo séo essenciais para uma transferéncia bem-sucedida
e, para tal, torna-se necessario a preparacdo precoce, a educacdo terapéutica, o0
empoderamento e o compartilhamento de informacdes. Além disso, a transicdo de cuidados
tem sido destacada como uma das formas de superar a fragmentacdo da atencdo e garantir a
continuidade dos cuidados durante e apds as transferéncias (WEBER et al., 2017).

A transicdo de cuidados é observada como ferramenta chave para a construcéo e o
fortalecimento dos vinculos com as equipes de adultos, a fim de que a insercdo nos servicos
de adultos intercorra de modo “leve” e natural, preservando a continuidade do cuidado em
salde. Para isso, & necessario promover uma “cultura de transicdo" que demanda o
envolvimento e a responsabilidade das equipes de ambos os servigos de maneira legitima
(GRAVELLE et al., 2012).

Por fim, reitera-se a importancia da singularidade nos planos de transi¢éo, a fim de que
viabilize a cada adolescente jovem um acompanhamento singular e humanizado, de acordo

com as suas especificidades, através também da clinica ampliada®, tal como previsto na PNH.

5 A clinica ampliada é uma ferramenta tedrica e pratica cuja finalidade é contribuir para uma abordagem

clinica do adoecimento e do sofrimento, que considere a singularidade do sujeito e a complexidade do processo
salde/doenca. Permite o enfrentamento da fragmentacdo do conhecimento e das acBes de salde e seus
respectivos danos e ineficacia (Brasil, 2013).
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6.3.5 Classe 4: O olhar dos profissionais de salide sobre a transicdo de cuidados nos servicos

de saude

Os profissionais de salde denotam a transicdo de cuidados em seus servigos. As
palavras que obtiveram maior frequéncia de associacdo foram: anos, atender, pediatria, dia,
consulta e ambulatdrio.

Nesse sentido, os participantes relatam sobre a faixa etaria em que iniciam a transicéo
de cuidados, esclarecendo que cada servigo inicia a transicdo no momento em que a equipe de

salde considerar oportuno, de acordo com as condi¢des para desenvolvé-la.

[...] Entdo, a gente comeca a transi¢do a partir dos 16 anos e o paciente ele passa por
uma consulta com a gente no ambulatério, entdo o centro de pediatria pede como se
fosse uma interconsulta no sistema (Ent_04).

[...] Esse encaminhamento geralmente ocorre a partir dos 18 anos, nem sempre com
18 anos especificamente ele vai transicionar, mas teoricamente a partir dos 18 ele ja
deveria ser referenciado para o centro de atendimento de adultos (Ent_13).

[...] A tentativa é a partir destes 17 anos, quando a gente ja comeca a abordar o tema
(Ent_14).
Conforme a fala dos participantes, a idade para o inicio da transicdo de cuidados nédo é
algo uniforme nos servicos de salde, visto que alguns iniciam aos 16 anos, outros aos 17,
outros aos 18, esses muitas vezes prestes a etapa da transferéncia para os servicos de adultos.
E possivel observar também, a partir dos dados, que alguns servicos nio dispdem de
um fluxo assistencial que coordena a transicdo de cuidados. Nesse sentido, a fala dos
participantes expressam a auséncia de um instrumento de trabalho que viabilize a

operacionalizacdo de um plano de transi¢édo de cuidados.

[...] ndo tem um fluxo para transicdo de cuidados, a gente tem um grupo de
WhatsApp, pela rede social, que sdo tantos os colegas da pediatria quanto eu, do
servigo de adultos e a nutricionista. Quando o paciente de la, eles acham que ja esta
naquele momento, 17 anos, de manter esse segmento, eles entram em contato
comigo pelo WhatsApp (Ent_07).

[...] As equipes se comunicavam, discutiam o caso, faziam essas consultas
sobrepostas para que o paciente pudesse fazer a transicdo. Mas, de novo, acho que
primeiro a gente poderia fazer a constru¢do de um fluxo um pouco mais concreto
para guiar as equipes de ambos os lados (Ent_05).

[...] Néo existe um fluxo pré-estabelecido para iniciar a transi¢do de cuidados, ocorre
a partir da observacéo da equipe em relacdo ao paciente (Ent_14).

Assim como cada servigo, dentro de suas especificidades, determina a faixa etaria para
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inicio da transicdo de cuidados, 0 mesmo ocorre com o fluxo acerca da operacionalizacéo
desta transicdo. A fala dos participantes demonstra a deficiéncia de fluxos/protocolos
assistenciais formais que possam delinear e coordenar a transicdo de cuidados. Ainda, enfatiza
a importancia da criacdo de fluxos para que a transicdo seja operacionalizada de modo mais
“concreto”, em que seja garantida a coordenagdo dos cuidados entre os servigos.

Em consequéncia disso, € possivel observar que a auséncia de um fluxo assistencial
que subsidie a transicdo de cuidados também é um dos fatores que suscita a permanéncia de

adultos ainda sendo atendidos nos servigos pediatricos.

[...] no hospital pediatrico a gente ainda tem referenciado pacientes de 60 e poucos
anos, temos pacientes de todas as faixas etarias, tem pacientes 1& com 70 anos
(Ent_08).

Por outro lado, a fala de alguns participantes denotam que a transi¢do de cuidados
ocorre de maneira mais fluida em seus servicos, seja por dispor de um ambulatério de
transicdo, seja por estabelecerem acordos com a equipe de adultos relacionados a referéncia e
contrarreferéncia entre os servicos. Ou, ainda, por seguir determinagdes institucionais que nao

permitem que adultos mantenham segmento em servigos pediatricos.

[...] esse ambulatério de transi¢do inicia aos 16, 17 anos, vamos dizer assim, inicia
com uns 17 até no méaximo até os 19 anos, quando eles come¢cam a fazer essa
transicdo. O ambulatério de transicdo acontece especificamente com a equipe
médica (Ent_17).

[...] logo no inicio eu ia para la alguns dias na semana, o dia que estava funcionando
ambulatério para conhecer os adolescentes la, para quando eles viessem para 0
servigo adulto, eles ja terem um primeiro contato (Ent_07).

Aqui, os dados expressam que as particularidades nas dindmicas de atendimento entre
0s servicos pediatricos e os servicos de adultos também sdo fatores que influenciam na

resisténcia acerca da transi¢édo de cuidados.

[...] isso eu j& ouvi né, como quem diz, agora eu vou ficar com menos consulta
porque o espago entre as consultas € muito grande. Entdo muda essa frequéncia de
contato, a doenca est4 evoluindo progressivamente, quando eles vdo para um lugar
que deveria acolhé-lo, deveria oferecer para eles uma condicdo de melhora, eles ndo
vivenciam isso (Ent_09).
De acordo com a fala dos participantes, a mudanc¢a na dindmica de atendimento no
momento em que ocorre a evolugdo da condi¢do crénica complexa de saude torna-se um
elemento de grande resisténcia na transi¢do de cuidados, visto que justamente neste interim

em que surge a necessidade de maior atencdo e proximidade dos servicos de saude, a
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realidade se desvela de maneira oposta.

6.3.6 Discussdo da classe 4

Conforme a realidade dos profissionais abordados na pesquisa, ndo existe um
consenso na idade para o inicio da transicdo de cuidados, entretanto, na maior parte dos
servicos a mudanca para 0s servicos de adultos se faz necesséria aos 18 anos. Seja por
determinacbes das instituicbes acerca da impossibilidade de permanéncia nos servicos
pediatricos, seja pelo desejo do adolescente jovem vivenciar novas experiéncias com a
chegada da vida adulta. Ou ainda pelos servicos ja disporem de um ambulatério de transi¢éo
que tem todo o planejamento acerca desse processo.

A respeito da faixa etaria oportuna para a transicao de cuidados, estudos internacionais
apontam que o periodo considerado adequado para transi¢cdo do adolescente entre 0s servicos
de satde deve acontecer entre os 15 e 22 anos de idade. E isso se efetiva através da criacao de
vinculo entre os servicos de saude infantil e adultos (BOUDREAU; FISHER, 2012).

Sobre o0 aspecto referente a faixa etaria para a transicdo de cuidados, é indispensavel
mencionar que a transicdo e a transferéncia de cuidados ndo devem estar baseadas apenas em
um recorte de idade. E necessério considerar toda a conjuntura psicossocial do adolescente
jovem, observando a sua maturidade, autocuidado, conhecimento sobre a sua condi¢do de
salde, rede de apoio, criacdo de vinculo com a equipe de adultos, entre outros elementos.

Em sintese, ao se falar da idade adequada para realizar a transicdo € necessario
também considerar diversos elementos que constituem um plano de transi¢cdo de cuidados,
ndo apenas a faixa etaria como um fenémeno isolado. Isto posto, avaliar a prontiddo para o
autocuidado do paciente, a adesdo ao tratamento e o0 estado de saude mental s&o fundamentais
para o processo de transicdo (OKUMURA; KLEINHENZ, 2016).

Os dados da pesquisa trazem elementos acerca dos efeitos que a auséncia de um plano
de transicdo de cuidados gera no cotidiano desses adolescentes jovens, corroborando com a
ideia de que a inexisténcia de um fluxo assistencial causa prejuizos na manutencéo da linha de
cuidados.

Nessa perspectiva, conforme denotado pelos profissionais de salde, a auséncia de um
fluxo assistencial e até mesmo do planejamento das acdes de salde propicia que cada servico,
dentro do seu campo de limites e possibilidades, adote as medidas possiveis e que considere

pertinentes para realizar a transicao.
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Acerca do cenario apresentado, a Sociedade Americana de Medicina Adolescente
refere que na caréncia de um padrdo definitivo para a transicdo de cuidados, a estratégia é
manter em pauta elementos primordiais na execu¢do de um plano de transicdo de cuidados
tais como: equipe multidisciplinar minima, profissionais responsaveis pela transicdo em
ambos os servicos (pediatricos e adultos), servi¢os de adultos adequados para atender as
demandas dos adolescentes jovens, a elaboracdo de planos individualizados que considerem
as habilidades de cada um e fortalecam as suas potencialidades atraves do estimulo a
autonomia, o protagonismo e a corresponsabilizacdo do cuidado em saude (ROSEN et al.,
2003).

Conforme evidenciam os dados da pesquisa, a auséncia da sistematizacéo da transicéo
de cuidados suscita a permanéncia de adultos e até idosos referenciados nos servicos
pediatricos. Segundo Tuchman et al. (2010), a caréncia de dados cientificos acerca dos
resultados positivos no quadro de saide dos adolescentes jovens ao serem transferidos para os
servicos de adultos, provavelmente contribui para a percepcao dos profissionais pediatricos de
que a transicdo resultard em maus resultados de salde, o que poderia ser evitado caso o
cuidado permanecesse referenciado a pediatria.

Destarte, torna-se importante refletir que a transicdo ndo se finda no momento da
transferéncia de cuidados, visto que os adolescentes jovens apds serem inseridos nos servicos
de adultos, com uma nova realidade de atendimento e funcionamento, precisardo passar por
um processo adaptacdo a nova dindmica. Nessa logica, os dados da pesquisa reforcam que,
guando a transicdo ndo é realizada de maneira plena, os adultos, ainda que tenham sido
transferidos de servico, retornam para equipe pediatrica por ndo se sentirem seguros e
habituados com o novo ambiente.

Nessa dire¢do, os dados da pesquisa expressam que nos servigcos que dispdem de
ambulatério de transicdo ou outras ferramentas que subsidiem a transicdo de cuidados, ela
ocorre de maneira mais fluida e o nivel de aceitagcdo do adolescente jovem é maior, quando
comparado aqueles que passaram por transferéncias abruptas, justamente por ndo terem a
oportunidade de ter o cuidado coordenado por um plano de transicao.

Corroborando esse pensamento, Athanazio et al. refere que a passagem do adolescente
para um centro de adultos é desafiante. E, ha evidéncias de que programas de transi¢ao
otimizam o processo da transferéncia para o centro de adultos (ATHANAZIO et al., 2017).

No que se refere aos ambulatorios de transicdo, conhecidos também como clinicas de
transicao, estudiosos apontam que sdo frequentemente definidos como a melhor prética para o

suporte na transicdo de cuidados. Embora ndo exista um modelo compartilhado, o principio
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central das clinicas de transicdo é que os profissionais da assisténcia pediatrica e da
assisténcia ao adulto prestem atendimento ambulatorial em preparagéo para a transferéncia.
Além disso, estudos também avaliaram que clinicas de transi¢do no cuidado da fibrose cistica
viabilizam melhora do estado de saude, autocuidado e habilidades de autodefesa e mais
independéncia (PEETERS et al., 2019).

Considerando os dados da pesquisa, a sistematizacdo da transicdo de cuidados ndo é
um processo linear nos servicos. O que pode ocasionar transferéncias abruptas e,
consequentemente, prejuizos na rede de cuidados, no quadro clinico e na qualidade de vida.

Uma revisdo de escopo realizada em 2020 buscou identificar as recomendagdes na
literatura sobre como melhorar a transicdo da atencdo a saude pediatrica para a de adultos na
perspectiva de adultos jovens com condi¢Ges cronicas ressalta que uma das barreiras
identificadas para a implementacdo de diretrizes na préatica da transicdo de cuidados ¢ a falta
de protocolos escritos (CASSIDY et al., 2022).

O estudo cita como estratégias potenciais para operacionalizar essas diretrizes de
transicdo a inclusdo da adocdo de ferramentas baseadas em tecnologia, como registros
médicos eletrdnicos para integrar os cuidados em diversos ambientes. Reitera a importancia
do desenvolvimento de programas e politicas publicas no que concerne a implementacdo da
transicdo de cuidados, baseadas em evidéncias no treinamento de cuidados para o0s servicos de
salide pediatricos e de adultos (CASSIDY et al., 2022).

Ademais, os dados da pesquisa também expressam que as diferencas nas dinamicas de
atendimento dos servigcos pediatricos e servicos de adultos sdo aspectos desafiadores na
transicdo de cuidados.

Os centros de referéncia pediatricos e de adultos para o tratamento da fibrose cistica
possuem dindmicas de atendimento distintas. Enquanto o servigo pediatrico tem as suas
demandas voltadas para além do cuidado do adoecimento cronico, considerando também as
questdes da propria infancia e mais envolvimento da familia/rede de apoio no tratamento, 0s
servigos de adultos condensam o seu atendimento na pessoa com fibrose cistica e as suas
repercussoes na vida adulta.

Existem inUmeras diferencas entre os cuidados de adultos e pediatricos,
nomeadamente a frequéncia de consultas por ano, tempo total da consulta, abordagem mais
individual em vez de familiar, ambiente mais formal, foco nos riscos e complicacbes da
doenga. Essas diferencas no cuidado geram preocupagdo e inseguranga aos adolescentes
jovens e sua familia (RIBEIRO et al., 2020).

Um dos maiores desafios na transicdo de cuidados é a adaptacdo dos adolescentes
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jovens a nova rotina de atendimento nos servicos de adultos. Nesse contexto, as dificuldades
que assolam esse processo demonstram ser necessario mais atencdo a transicdo para que ela
ndo constitua um entrave na continuidade de cuidados por rupturas, hiatos ou interrupgdes no
tratamento (SALGADO, 2022).

Ressalta-se que no universo “diferente” da “consulta pediatrica”, torna-se necessario
ponderar sobre o que significa ser diferencial no processo de transi¢do de cuidados, presente
ndo sO na troca de informagdes clinicas, mas em tudo que é determinante para a cultura do
cuidado (MARINS, 2021).

Nesse contexto, evidencia-se que a continuidade do cuidado necessita de uma rede
articulada que promova a discussdo dos processos de trabalho, criando espagos para a
promocdo do cuidado, bem como condicdes para a operacionalizacdo das a¢fes em saude.
Logo, a continuidade do cuidado requer vinculo com a rede de atencdo a saude e a plena
articulacdo dos atores envolvidos no cuidado (BRUNO et al., 2019).

Assim sendo, para evitar a descontinuidade do tratamento frente as diferencas no
atendimento em servicos pediatricos e de adultos, torna-se relevante a articulacdo de ambos os
servicos, além da execucdo de um plano de transicéo de cuidados que subsidie as intervencoes
da equipe multidisciplinar nas orientacdes as necessidades dos adolescentes jovens diante da
vida adulta que se inicia, do carater progressivo da sua condi¢do de salde e na construgdo de
uma nova rede de cuidados.

Diante desse cenario, torna-se necessario o planejamento e envolvimento de todos os
atores envolvidos no cuidado, a fim de que sejam elaboradas estratégias que favorecam
condicBes de trabalho adequadas e em niveis de qualidade de atendimento e ambiéncia
semelhante ao disposto nos servicos pediatricos, oportunizando maior seguranca e confianca
aos adolescentes jovens e familiares.

Para isso, reitera-se que o sucesso da transicdo tambeém perpassa pelas condicOes
estruturais e organizacionais que os adolescentes jovens se deparam ao serem inseridos nos
servicos de adultos. Torna-se necessario também, no cenario brasileiro, a formulagdo de

programas e politicas publicas voltadas a transi¢do de cuidados.
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6.3.7 Classe 3: As demandas emergentes nos servicos de salide com vistas a transicdo de

cuidados

Nesta classe, os profissionais revelam demandas emergentes nos servicos de salde
para a efetivacdo da transicdo de cuidados. As palavras que obtiveram frequéncia de
associacdo foram: hospital, servigo, demanda, pandemia, internacdo, limitacdo, deficiéncia e
profissionais.

Os profissionais de satde expdem que a efetivacdo da transi¢do de cuidados demanda
a reestruturacdo das equipes multiprofissionais dos servicos de adultos, considerando a
necessidade do acompanhamento integral em salde com equipe minima para o atendimento a
pessoas com fibrose cistica, assim como referem dificuldades em absorver a demanda oriunda

dos servigos pediatricos diante da caréncia de profissionais.

[...] entdo a gente ndo consegue absorver essa demanda do mesmo fluxo em que
essas criancas e adolescentes vao virando adulto [..] a dificuldade é referente a
quantidade de equipe mesmo, entdo hoje a gente tem uma equipe que, por exemplo,
a gente esta sem o pneumologista que é o médico assistente (Ent_13).

[...] 0 nosso hospital ele ainda tem muita deficiéncia [...] gente tem nutricionista no
servico, a gente conseguiu uma fisioterapeuta, e depois a tiraram [...] eles acham que
basta encaminhar para a fisioterapia na rede [...] eu ndo tenho assistente social
especificamente da fibrose cistica, eu ndo tenho psicologo para a fibrose cistica
(Ent_07).

Conforme expressam os participantes da pesquisa, 0s servicos de saude ainda possuem
grande deficiéncia em relacdo as equipes multiprofissionais, com énfase nos servigos de

adultos.

[...] entdo tem essa demanda em relagdo & multidisciplinaridade que ainda é um
problema. Mas assim, apesar de tudo caminhar lentamente e até de forma deficiente
(Ent_07).

[...] até uns 3 meses mais ou menos, eu acredito que era s6 0 médico, agora a gente
ja estd comecando a ter os outros profissionais retornando para a equipe, e é a partir
da demanda dos proprios pacientes, mas que a gente orientou que eles fizessem a
busca da equipe completa (Ent_06).

Como outra demanda para a transi¢do de cuidados, os profissionais de sadde referem
que a presenca de maior quantitativo de profissionais de referéncia agregando no atendimento
a fibrose cistica viabilizaria a coordenacdo da transicdo de cuidados entre 0s servicos,

considerando que a falta de profissionais ainda se torna um obstaculo na cultura da transig&o.
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[...] se tivesse mais profissionais para gerar essa integracdo automaticamente, até
para criar essa cultura de que “olha, eu sei para onde vou quando completar 18 anos”
[...] porque na verdade o que a gente tem € uma incognita (Ent_13).

Além disso, pelo fato do recente aumento da expectativa de vida dos adolescentes
jovens com fibrose cistica, a estruturacdo dos servicos de adultos ainda é um ponto que esta
em delineamento. Diante disto, é perceptivel que 0s servi¢os, em sua grande maioria, ainda
ndo dispbem de equipes multiprofissionais completas. Além disso, questdes de estrutura

fisica adequada para o atendimento em salde também sdo apontadas na fala dos participantes.

[...] agora as limitagBes, tem a questdo de ndo ter sala disponivel, a gente tem
dificuldade de fazer a segregacdo microbiotica dos pacientes [...] a questdo da sala é
um problema muito grande para a gente (Ent_02).

Verifica-se também, a partir das falas dos participantes, que especialmente 0s servicos
de adultos perpassam por limitacbes no que concerne o referenciamento das pessoas com
fibrose cisticas ao acesso aos demais pontos da rede de atencdo a salde e até mesmo a outros

setores do préprio servico de adultos.

[...] Outra limitagdo seria a gente mesmo da secretaria de salde referenciar para um
servico [...]entdo existe a referéncia do hospital infantil para a gente, mas a gente
ndo consegue referenciar um paciente. [...] A questdo da internacdo, no hospital
infantil, € como se eles tivessem uma certa prioridade de sair da emergéncia para
uma enfermaria. Infelizmente, nosso hospital que a gente trabalha no adulto néo, ele
vai para a emergéncia, fica na emergéncia, se necessario, em corredor, o tempo que
todos os outros ficam (Ent_02).

Em distincdo aos servigos pediatricos que possuem maior fluidez em realizar
referenciamentos conforme as necessidades de saude das criancas e adolescentes com fibrose
cistica, os profissionais relatam dificuldades em referenciar adultos em setores internos aos
servigos de adultos, assim como ao atendimento em outros servi¢os que compdem a rede de
atencdo a saude.

Neste sentido, os profissionais de satide expdem o momento da internagdo como uma
estratégia para abordar a transicdo de cuidados, visto que em alguns servigos a partir dos 16
anos ndo é mais possivel internar em enfermarias pediatricas, emergindo a necessidade de

referencia-los aos servicos de adultos.

[..] a demanda acontecia porque eles até conseguiam acompanhar
ambulatorialmente os pacientes nas consultas, mas ndo podiam internar mais I, e se
precisasse de internacdo ndo conseguia (Ent_04).
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Os participantes também relatam o periodo da pandemia do COVID19 como um
momento ainda mais fragil devido ao isolamento social e a nova demanda de readequacéo dos

atendimentos nos servicos de saude.

[...] antes da pandemia existiu um ambulatério de transicdo, com a questdo em 2020
da entrada da pandemia, houve um certo distanciamento [...] houve uma retificacéo
desse processo, e agora ndo tem mais essa ida e vinda (Ent_14).

[...] até antes da pandemia, a gente fazia visita domiciliar, todos os pacientes,
independentemente da idade [...] para ampliar a rede e transferir esse conhecimento
[..] com a pandemia, essa proximidade foi cortada [...] e até entdo nds ndo
conseguimos voltar (Ent_15).

[...]Jentdo agora, quando eu digo agora é porque a gente estava iniciando isso antes
da pandemia, e com a pandemia a gente teve uma lacuna né, e ai agora a gente
retomou o projeto de construir esse fluxo dos pacientes, de fazer essa transicdo de
cuidados um pouco mais programada (Ent_10).

Desse modo, diante dos dados apresentados, é possivel observar as demandas
estruturais e organizacionais existentes na transicdo de cuidado, sobretudo as limitacGes
existentes nos servigos de adultos em viabilizar estrutura de atendimento em semelhanga aos
servicos pediatricos.

Conforme mencionado, tais limitagdes tomaram dimensGes maiores durante a
pandemia, suscitando demandas na reorganizacdo dos servicos de salde e a realocacdo dos
profissionais de salde nos espagos ocupacionais e, consequentemente, o desfalque nas
equipes minimas de referéncia do atendimento a adolescentes jovens com fibrose cistica que

se estendem até os dias atuais na realidade de muitos servigos.

6.3.8 Discussdo da Classe 3

Os dados revelam demandas que transcorrem as condicdes de trabalho que as equipes
de saude se defrontam, na realidade de seus servicos, e se materializam, cotidianamente,
como obstaculos que precisam ser driblados para que sejam absorvidas de maneira
humanizada, a partir da oferta de uma assisténcia integral em salde.

Uma pesquisa realizada nos centros de tratamento de fibrose cistica (CFTR), no Brasil,
revela dificuldades a respeito da infraestrutura dos centros, incluindo a falta de salas para
atendimento adequado, falta de locais para a segregacdo de pacientes, falta de leitos

hospitalares para internacgdo, assisténcia inadequada a pacientes adultos (prestada por equipes
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pediatricas em ambulatorios pediatricos), falta de um programa de transi¢do da pediatria para
a assisténcia ao paciente adulto, demora na realizagdo de exames e falta de exames basicos
necessarios ao rastreamento da fibrose cistica (PROCIANOQY et al., 2023).

Os dados da pesquisa expressam que, diante de um aumento de sobrevida recente de
adultos desta populagdo, os servigos de salde ainda estdo em processo de estruturacao e,
nesse interim, diferentes demandas surgem com vistas a transi¢ao de cuidados.

Os avangos no diagndstico e tratamento vém aumentando expressivamente a
expectativa de vida de adultos com fibrose cistica. No Brasil, estima-se que a mediana da
sobrevida e de 43,8 anos (VENDRUSCULDO et al., 2021). Em razéo disso, as Diretrizes
Brasileiras de Diagndstico e Tratamento da fibrose cistica reitera a importancia do cuidado
multidisciplinar e integral a adultos com fibrose cistica.

No cenario brasileiro, a organizacdo dos centros de tratamento para adultos tem sido
mais um dos muitos desafios vividos pelos pacientes e profissionais de satde que trabalham
com essa doenca (AMARAL; REGO, 2020).

Conforme a experiéncia cotidiana dos participantes, a realidade de muitos servicos é
permeada por uma série de necessidades, dentre elas, cita-se o maior quantitativo de
profissionais, sobretudo nos servigcos de adultos. De acordo com os dados da pesquisa, as
equipes de salde em sua maior parte sdo compostas por médicos pneumologistas, trazendo a
tona que a auséncia de equipes multidisciplinares compromete o atendimento integral e
multidisciplinar dos adolescentes jovens com fibrose cistica.

Conforme Paiva et al. (2019), estudos apontam a indispensabilidade do trabalho
multiprofissional para a concretizacdo da integralidade da assisténcia a salde. Ressaltam,
também, que ha barreiras e desafios para a desconstrucdo da légica disciplinar e fragmentada
e em grande proporgdo, que ainda se faz presente na formagéo, no trabalho em saude e na
hegemonia do saber biomédico no campo.

Corroborando com tal informacéo, Procianoy et al. (2023) referem que na ocasido da
pesquisa, 92% dos CTFC brasileiros contavam com uma equipe multidisciplinar, mas
geralmente incompleta, e em 8% dos CTFC, as equipes multidisciplinares necessitavam de
membros essenciais. Além disso, os membros das equipes multidisciplinares eram
compartilhados com outros servicos ou frequentemente substituidos e designados para outras
fungdes na instituigao.

A incompletude das equipes brasileiras de assisténcia aos pacientes com fibrose cistica
pode-se dar pelo fato de os profissionais de salde ndo disporem de um contrato especifico

para atender a populacdo, muitas vezes precisam assumir multiplos papéis, além de serem
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frequentemente substituidos, o que afeta negativamente a qualidade do atendimento
(PROCIANOY et al., 2023).

Os dados da pesquisa também reiteram que a deficiéncia de profissionais na
composicao das equipes multidisciplinares compromete a efetivacao da transicao de cuidados
nos servigos de satde, constituindo um dos entraves na cultura da transicéo.

Por ora, por se tratar de servicos que em sua maioria ndo possuem equipes
multidisciplinares completas, a transicdo de cuidados ocorre de maneira heterogénea, a
depender dos recursos que cada servico de adultos dispde. Cada centro de fibrose cistica
funciona a partir de um menu diferente de recursos de transicdo potenciais, como: a
disponibilidade de gerenciamento de casos, ferramentas de transi¢do disponiveis, iniciativas
de transicdo institucional sobrepostas, entre outros (OKUMURA; KLEINHENZ, 2016).

Estudiosos relatam que, dentre as principais queixas dos profissionais acerca da
transicdo de cuidados, estdo as questdes estruturais e organizacionais que ndo séo exclusivas
do cenario da fibrose cistica. Logo, torna-se necessario o desenvolvimento de estratégias que
minimizem os hiatos na prestacdo de cuidados transitorios e no apoio aos atores envolvidos
no cuidado. (PEETERS et al., 2019).

Os dados da pesquisa referem que anteriormente a pandemia os servigos de adultos
estavam dando os primeiros passos na construcdo de planos de transicdo de cuidados, ainda
que de modo extraoficial, de acordo com a realidade de cada instituicdo. A época, os esforgos
se concentravam na organizacao de um fluxo assistencial que pudesse subsidiar o processo de
trabalho e a transicdo de cuidados.

Em 2020, a chegada da pandemia mundial, causada por um novo virus denominado
Severe Acute Respiratory Syndrome Coronavirus 2 (SARS-CoV-2), instaurou-se como um
dos maiores desafios sanitarios em escala global deste século. Como consequéncia, o
Ministério da Salude precisou adotar diversas medidas de precaugdo a fim de minimizar a
contaminag&o pelo virus.

Os servicos de saude precisaram ser reorganizados para atender todas as demandas
emergentes pelo COVID-19. Nos centros de referéncia para o tratamento da fibrose cistica,
foram adotadas medidas internas quanto ao funcionamento e organizacdo de suas atividades.
Consultas e exames eletivos realizados pelos pacientes com doenca cronica foram
interrompidos ou postergados diante do poder de disseminacdo do virus e do impacto até
entdo desconhecido para a populagdo de doentes crénicos, principalmente com manifestaces
pulmonares (COSTA et al., 2022).
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Nesse periodo, ocorreu o desvio de profissionais da saude, especialmente
pneumologistas de adultos e fisioterapeutas para atender pacientes com COVID-19,
acarretando um cendrio agravante ao atendimento de adultos com FC. (PROCIANOQY et al.,
2023).

Atualmente, apds trés anos do inicio da pandemia, em muitos servigos, as equipes
multidisciplinares ainda se encontram desfalcadas, e com possibilidade da construgéo e/ou
reestruturacdo dos mecanismos para implementar a transicdo de cuidados permanecem em
standby e carecem de atencdo, apoio institucional e cientifico.

Conforme Okumura e Kleinhenz (2016), o cenario atual para a transi¢cdo de cuidados
em fibrose cistica requer esforcos e a intensificacdo do trabalho visando a implementacgéo de
medidas no ambito das instituices para apoiar a transicdo de cuidados de adolescentes
jovens, visto que para promover uma cultura de transicdo toda a equipe multidisciplinar deve
estar envolvida no processo de transicdo (GRAVELLE et al., 2012).

Em razdo das demandas citadas e a dificuldade dos profissionais de salde em
respondé-las com efetividade, uma estratégia utilizada para abordar a transicdo de cuidados
acaba acontecendo gquando o adolescente jovem necessita ser internado. Como em algumas
instituicOes o adolescente ndo pode ser internado em enfermaria de pediatria, 0 momento da
internacdo torna-se oportuno para que o0 adolescente seja transferido para o servigo de adulto e
0 movimento de transi¢ao de cuidados seja de fato iniciado.

Acerca da efetivacdo da transicdo de cuidados, os profissionais de salde também
denotam a necessidade de organizacdo do espaco fisico, visto que em muitos servicos a
infraestrutura é seriamente inadequada e 0s centros carecem de salas para atendimento
adequado, sobretudo os centros de adultos (PROCIANOQY et al., 2023; PASTURA; PAIVA,
2018).

Assim, para que a demanda seja suprida de acordo com a necessidade de salde dos
pacientes com fibrose cistica (incluindo também a segregagdo microbiotica) e com dignidade,
considerando os elementos da ambiéncia conforme a PNH, coloca-se em pauta as
necessidades estruturais dos servicos de salde que circundam e comprometem a transicao de
cuidados.

Além disso, os dados da pesquisa também expressam as dificuldades que os servi¢cos
de adultos encontram em referenciar os adolescentes jovens aos demais servicos de saude que
compdem a rede de atencdo a saude, expondo as fragilidades de articulacdo incidentes nas
redes de atengdo a salde e as implicacfes na efetivagdo da transigdo de cuidados.
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As Diretrizes Brasileiras de Tratamento e Diagnostico da fibrose cistica denotam que
0s servicos de saude pediatricos e de adultos devem ser capazes de tratar ou dar
encaminhamento para tratar todas as complicacdes da fibrose cistica e atuar em articulacao a
outras unidades de satde (ATHANAZIO et al., 2017).

Conforme o estudo realizado por Prociany et al. (2023), uma reclamagdo comum nos
CTFC foi o acesso limitado a outras especialidades médicas (tais como endocrinologia,
psiquiatria e reumatologia), restritas a processos de referéncia e contrarreferéncia entre
instituicGes ou entre servigos dentro da mesma instituicao.

Considerando que a organizacdo das redes de atencdo a salde no ambito do SUS
perpassam por sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, na busca por garantir a
integralidade do cuidado (BRASIL, 2017), torna-se fundamental o estabelecimento de fluxos
e contrafluxos para o atendimento ao usuario, de modo a facilitar e democratizar o acesso,
garantir o cuidado continuo e contribuir para a resolutividade em tempo oportuno das
demandas apresentadas, além de evitar o desgaste fisico e emocional do processo de busca
constante pelos servicos (NOBREGA et al., 2017)

Esses nos criticos das redes de atencdo a saude precisam ser reconhecidos e
trabalhados, em busca de alcancar um cuidado capaz de suprir as necessidades das pessoas
com condigdes cronicas complexas de satide (NOBREGA et al., 2017)

Nesta l6gica, é preconizado pelas Diretrizes para 0 Cuidado de Pessoas com Doencas
Crobnicas nas redes de atencdo a saude e nas linhas de cuidado prioritarias a necessidade do
conhecimento dos servicos, formando uma rede integrada, articulada, composta pelos trés
eixos de complexidade, a fim de viabilizar um sistema efetivo de referéncia e
contrarreferéncia (BRASIL, 2013).

Considerando o citado e o panorama da maior parte dos servigos de adultos conforme
expressam os dados da pesquisa, a transicdo de cuidados se desvela de maneira incipiente e
permeada por demandas estruturais e organizacionais necessarias a transi¢ao de cuidados e a
construcdo de um cuidado integral. Desse modo, é necessario a readequacdo dos servicos de
salde, a fim de torna-los espacos férteis para o desenvolvimento e a efetivacdo da transicdo de

cuidados.
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6.3.9 Classe 5: Familia e transicdo: o preparo para as metamorfoses do cuidado

Nesta classe, os participantes denotam acerca dos papéis desempenhados pela familia
no cuidado e a transicdo relacionada a atribuicdo do protagonismo e autonomia do tratamento
em saude aos adolescentes jovens com fibrose cistica. As palavras que obtiveram maior
frequéncia de associacdo foram: mae, pai, querer, tomar, ficar e falar.

Os dados da pesquisa expressam que a transicdo de cuidados, observada como um
processo longitudinal, também envolve os familiares e profissionais de salde, atores também
envolvidos no cuidado.

[...] eu acho transi¢do algo extremamente complexo, que precisa de um cuidado muito
integrado [...] resumindo a transi¢do, seria como um processo de adaptagdo e eu diria até de
luto [...] luto pros pais, porque deixam também de ser aquele centro do acompanhamento para
que o filho, a crianga, ou esse jovem passe a ter um pouco mais de autonomia com isso
(Ent_05).

[...] Pensando no nosso publico, transicdo de cuidados, acho que primeiro é abrangente a

forma como a gente trabalha. [...] eu acho que também significa uma transicdo para ele, uma
transicdo de cuidado dos responsaveis para ele proprio (Ent_12).

Conforme os dados da pesquisa, a mulher/mde em grande parcela é a responsavel pelo

cuidado de seus filhos, em seguida da figura paterna.

[...] entdo ele tem cuidadores, uma mée, geralmente é uma mée, um pai (Ent_17).

[...] a gente conversa com a mae, que normalmente a mée, o pai é minoria, irmaos é
raramente, mas a mde normalmente é a cuidadora principal (Ent_07).

[...] em geral é a mde, a gente sabe que na maioria das vezes é a mae que esta
promovendo esses cuidados desde a infancia (Ent_13).

Por se tratar de uma condicdo cronica complexa de salde, as orientacOes realizadas
nos servigos pediatricos séo habitualmente fornecidas aos responsaveis, desta forma, tais
cuidados sdo oferecidos pelos responsaveis/cuidadores desde a infancia de maneira bastante
protetora e fraternal.

Os dados da pesquisa denotam a dificuldade que os cuidadores também perpassam na
transicdo de cuidados, visto ser o momento em que € necessario renunciar o papel de cuidador
principal e atribuir autonomia e o protagonismo do cuidado em saude ao adolescente jovem

com fibrose cistica.

[...] porque a relacdo de cuidado que a mae exerce em geral, elas tém muita
dificuldade de dar essa autonomia [...] existem maes que querem administrar
totalmente o tratamento, ndo deixo nada para o adolescente (Ent_19).
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[...] tem maes que me ligam para marcar consulta, ndo é o proprio paciente, a mde
que sabe mais do que o proprio paciente, isso tem bastante na fibrose cistica, e
dentro do possivel, eu acabo tentando manter para ndo ter aquela quebra de uma vez
(Ent_16).

[...] esse paciente ele tende a ser mais infantilizado, muitas vezes a méde que tem
autonomia e habilidade de administrar o remédio, entdo esses cuidados bésicos
muitas vezes é a mae que toma a frente porque a vida inteira ela fez isso, e hoje é
grave, entdo ele ainda continua precisando que alguém faca isso por ele (Ent_17).

Além disso, outro aspecto que o0s participantes apontam € a preocupacdo dos
responsaveis/cuidadores sobre o autocuidado, a corresponsabilidade no tratamento e o
sentimento de medo de possiveis exacerbacdes diante um autocuidado realizado de maneira

mais flexivel e autbnoma pelos adolescentes jovens.

[...] em relacdo a responsabilizacdo e o envolvimento pessoal deles na execucéo de
todos os procedimentos terapéuticos [...] isso significa para os pais e para quem
cuida uma certa ruptura [...] ndo conseguir mais efetivamente incidir na realizacdo
do tratamento (Ent_11).

[...] Entdo antes a decisdo ficava muito ali na mde, nos responsaveis, e agora eu
posso decidir se eu vou fazer a fisioterapia respiratéria ou ndo, se eu vou comer
aquilo ou néo, se eu vou me preocupar em acordar mais cedo para fazer meu lanche
ou se vou deixar rolar porque, enfim, do jeito que estd € o que eu estou levando
(Ent_13).
Ainda, é perceptivel na fala dos participantes que muitos usam como estratégia a
manutencdo do vinculo com os familiares para que no momento da transicdo e apds a

transferéncia do cuidado a rede de apoio familiar ndo se sinta descartada.

[...] Eu deixo as maes entrarem nas consultas, a ndo ser que o paciente peca para a
mée ficar do lado de fora, e a gente respeita, mas de um modo geral vem a mée, vem
0 pai, vem 0 irmdo, vem todo mundo as vezes (Ent_16).

[...] as mées as vezes ainda querem proteger muito, a gente as vezes tem que ir
conversar com as mées (Ent_08).

[...] a gente sempre fala na primeira consulta, sua mée e seu pai, eles vdo ser sempre
muito bem-vindos na consulta, mas a partir de agora é com vocé. (Ent_04).

Observando os fragmentos citados, é possivel compreender que assim como é
pontuado a relevancia de um plano de transi¢do de cuidados para pessoas com fibrose cistica,
os familiares também sdo atores passiveis de cuidados e fundamentais no processo de

transicao.
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6.3.10 Discussdo da classe 5

Conforme explicitam os participantes da pesquisa, a fibrose cistica, por se tratar de
uma condicdo crénica complexa de salde que desde a descoberta do diagndstico demanda
uma rotina complexa e continua de cuidados, ultrapassa os limites do corpo da pessoa
comprometida e atinge toda a estrutura familiar, caracterizando um problema que repercute
biopsicossocialmente os que vivenciam esta condi¢cdo (COLESANTE et al., 2015).

No sentido de subsidiar o cuidado necessario, a familia constitui o alicerce social e é a
partir desse referencial que sdo conduzidos todos os procedimentos desde a aceitacdo da
enfermidade, tratamento e a manutencao do cuidado em satde (COSTA et al, 2010).

Assim, por se tratar de uma condicdo de saude que requer o manejo de medicacdes
diversas vezes por dia, realizacdo de procedimentos tais como a fisioterapia respiratéria, além
de visitas frequentes aos servicos de saude e episodios recorrentes de internagdo, a familia se
debruca em um cuidado minucioso a fim de manter a qualidade de vida e a estabilidade
clinica da pessoa com fibrose cistica, sobretudo na infancia, fase em que sdo integralmente
dependentes do cuidado.

Para viabilizar as necessidades de saude, a familia tende a ter modificagcdes no estilo
de vida, organizando as demandas de um cuidado continuado, perpassando neste interim por
sobrecargas relacionadas as demandas da vida social tdo caras para cada um.

Isso posto, embora o cuidado seja atribuicdo compartilhada com toda a familia, um
dos membros tende a ser o cuidador principal, proporcionando a maior parte dos cuidados,
responsabilizando-se pelo acompanhamento nas hospitalizacdes, pelas consultas médicas,
pelos cuidados e apoio domiciliar (COLESANTE et al., 2015).

Os dados da pesquisa expressam que o cuidado principal é centrado na figura materna,
que social e historicamente foi construida como a que acolhe, alimenta, cuida, remetendo a
uma imagem maternal (COLESANTE et al., 2015).

Logo, quando se fala em cuidado, a figura da mulher continua sendo “naturalmente”
identificada no imaginario social como responsavel, sob a justificativa dos “atributos
femininos” serem mais adequados para tais tarefas (MONTENEGRO, 2018).

Entretanto, conforme Guimaraes e Vieira (2020), a “obrigacdo de cuidar” nao ¢ uma
tarefa imputada naturalmente a maternidade, logo, carece de uma rede de apoio e relacoes
sociais que se enlace em trocas e compartilhamentos.

Na fibrose cistica, pelas necessidades complexas de salde e a convivéncia diaria com
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as questdes relacionadas a doenga, as maes/cuidadores constroem um olhar apurado acerca
das caracteristicas clinicas e emocionais apresentadas pelos seus filhos, passando a conhecer e
reconhecer as suas reacdes e necessidades.

Nesta conjuntura, alguns cuidadores intensificam o relacionamento de dependéncia
com o filho, desenvolvendo um estado de hipervigia. E assim, abdicam de sua vida social,
trabalho, identidade e vivem em funcéo do cuidado do filho. Esse cuidado superprotetor acaba
restringindo a autonomia da crianca/adolescente, tornando-a extremamente dependente
(COLESANTE et al., 2015).

Assim, por se tratar de um cuidado desenvolvido ao longo de toda a vida, 0 momento
em que a responsabilidade do cuidado é atribuida ao adolescente jovem torna-se um desafio
também para os pais/cuidadores, assim como referem os participantes da pesquisa. Nesse
cenario, abrir mao da geréncia do cuidado significa quase uma perda de identidade construida
durante anos.

Nesta légica, 0 acompanhamento em salde realizado ao longo da vida e o convivio
com a familia suscita a construcao de vinculos entre profissional, familia e pessoa com fibrose
cistica. E, em face disso, os profissionais de salde tém se tornado mais sensiveis as mudancas
no modelo de atenc¢do, observando que o cuidado envolve também a familia. Logo, ao prestar
a assisténcia, respeitam e consideram a realidade de cada nucleo familiar, oferecendo
informac0es claras e direcionadas ao grau de preocupagéo e de entendimento que os pais tém
sobre a condicdo do filho (COSTA et al., 2010).

O olhar do profissional de saude ampliado a familia estabelece uma estratégia
inovadora na préatica assistencial, uma vez que ao planejar as a¢cdes em saude, o profissional
considera o contexto familiar e ndo apenas a pessoa adoecida (COSTA et al., 2010).

No sentido de planejar a¢cGes em salde considerando o contexto social e familiar, se
faz importante refletir que os processos de mudanga de vida perpassados pelos adolescentes
jovens com fibrose cistica refletem diretamente em seus cuidadores.

Ao abordarmos a transi¢do de cuidados, observada pelos profissionais de saude como
um processo longitudinal, tdo importante quanto o preparo do adolescente jovem, é o preparo
dos familiares para a nova atmosfera dos servigos de adultos e do desempenho de um novo
papel no cuidado (BRAY et al., 2022).

Assim, a transicdo de cuidados, por se tratar de um processo de preparo para uma nova
realidade de acompanhamento a ser experimentado nos servi¢os de adultos, € necessario
incluir os pais/cuidadores em seu planejamento. Uma vez que, eles também irdo experienciar

novas sensacOes, sendo importante prepara-los para a mudanca de seus papéis no cuidado,
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principalmente no transferir o papel do cuidado principal para a propria pessoa com fibrose
cistica, e assim assumir um novo lugar no processo de cuidado, agora como rede de apoio.

De acordo com os dados da pesquisa, a atribuicdo da autonomia e da autogestdo aos
adolescentes jovens ainda € um ponto de muita resisténcia entre os familiares e cuidadores.
Neste sentido, estudiosos referem a necessidade de um plano de transigdo que incentive a
independéncia e a autogestdo para que os pais/cuidadores se sintam confiantes em abrir méo
do controle. (BRAY et al., 2022).

Conforme lles e Lowton (2010), os pais de jovens com condi¢6es de longo prazo ou
deficiéncias continuam a desempenhar um papel fundamental no cuidado e apoio de seus
filhos. Logo, ao serem inseridos num plano de transi¢cdo de cuidados que gradativamente os
habilitam para novos papéis na rede de cuidados, as familias tendem a se sentirem mais
tranquilas e seguras acerca da nova maneira de cuidar.

Estudiosos recomendam que uma das praticas importantes a serem aplicadas na
transicdo de cuidados é a educagdo também dos familiares de adolescentes jovens com fibrose
cistica (CASSIDY et al., 2022).

Os dados da pesquisa mostram que diante da dificuldade dos pais de migrar a
responsabilidade do tratamento para o adolescente jovens, a estratégia encontrada pelos
profissionais de saude para que ndo se sintam “descartados” do processo de cuidado é
estabelecer uma boa comunicacdo durante a transi¢do de cuidados e na pds-transferéncia, 0s
inserindo no cuidado através de um papel mais secundario, todavia ndo menos importante.

Ressalta-se, conforme os dados da pesquisa, que durante a transicdo os profissionais
de satde mantém um olhar humanizado para a familia, acolhe as insegurancas e medos,
trabalham no sentido de fortalecer a autonomia dos adolescentes jovens frente ao autocuidado
e a sua corresponsabilizacdo no tratamento. Em paralelo também preparam a familia para a
ocupacao de um novo lugar na rede de cuidados.

Para que se sintam incluidos na rede de cuidados, ainda que em uma posicéo
diferenciada, os pais precisam estar envolvidos nesse processo. Por exemplo, ao permanecer
na consulta observando, mas ndo participando ativamente da discussdo, no caso da
permanéncia deles ndo ser uma questao para o adolescente jovem (OFFICE; HEERES, 2022).

Direcionar o atendimento ao adolescente jovem é trazé-lo para uma nova realidade que
exige a responsabilizacdo pelo autocuidado, o qual antes era gerenciado pelos
pais/cuidadores. A responsabilizagdo do tratamento pelo adolescente jovem diante do olhar de
guem o cuidou a vida inteira € um desafio, sobretudo por se tratar de uma condicdo de saude

em que qualquer “deslize” pode provocar exacerbagdes e risco de vida.
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Na transicdo de cuidados, torna-se importante que 0s pais reconhecam que 0S
adolescentes jovens no transito para vida adulta desenvolvem uma capacidade crescente de
gerir decisBes complexas acerca do seu cuidado em salude, havendo a necessidade de apoia-
los de uma forma incremental adequada ao desenvolvimento (CRONLY; SAVAGE, 2019).

Para isso, demanda-se que 0s servicos de salde apoiem também as familias dos
adolescentes jovens na transicdo de cuidados. Embora ainda haja uma lacuna na
disponibilidade dos servicos em fornecer tal suporte, o estabelecimento de intervencfes entre
pares para fornecer apoio e facilitar a autogestdo para os jovens e suas familias usando
atividades como oficinas sdo considerados instrumentos benéficos na transi¢cdo (CASSIDY et
al., 2022).

Diante disso, € necessario o desenvolvimento das potencialidades dos adolescentes
jovens durante a transi¢do de cuidados, a inclusdo das familias em todo este processo, a fim
de que gradativamente se sintam seguros e preparados para transferir a responsabilidade do
tratamento a pessoa com fibrose cistica. E assim, iniciar um novo papel no cuidado, através da

construcdo de uma rede de apoio fortalecida e aliada no processo de producao da salde.
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7 IMPLICACOES PARA A TRANSICAO DE CUIDADOS

Este estudo permite apresentar sugestdes e possiveis caminhos a serem trilhados.
Nesse sentido, a transi¢do de cuidados, compreendida pelos profissionais de salde como um
processo longitudinal e singular, complexo e multifacetado, permeado por ressignificacoes,
implica, a longo prazo, uma série de elementos indispensaveis para sua operacionalizacao.

Implica o dialogo horizontal entre os atores envolvidos no processo do cuidado e o
desenvolvimento de potencialidades referente a execucdo de cada papel no cuidado em saulde
(adolescente jovem com fibrose cistica, profissionais de saude e familiares/cuidadores).

Implica tecer novas redes de cuidados e fortalecer vinculos, sobretudo no transitar para
0s servicos de adultos, a fim de que se mantenha a continuidade do cuidado e se promova
também uma continuidade relacional, fundamental na constru¢do da confianca com o0s
servigos de adultos.

A transicdo implica, também, o empoderamento, o estimulo a autonomia e ao
protagonismo do adolescente jovem com fibrose cistica, a fim de que se tornem adultos
independentes nas mais diversas esferas da vida, assim como no autocuidado.

Implica a potencializacdo e o preparo da familia para a reconfiguracdo do seu papel
centrado no cuidado principal, desenvolvendo novas maneiras de prover o cuidado de modo
mais secundario.

Implica fomentar os profissionais e os servicos de salde para que fortalecam nos
espagos de gestdo compartilhada a importancia de viabilizar fluxos assistenciais, estrutura
fisica e organizacional apropriada, tal como preconiza as diretrizes para tratamento da fibrose
cistica no Brasil. Acredita-se que dispor de condicdes de trabalho adequadas é fundamental ao
movimento de planejamento da transi¢do de cuidados.

Ademais, implica fortalecer as relagdes intersetoriais, de modo que os adolescentes
jovens disponham de atendimento integral em todos os pontos da rede de atencdo a saude,
usufruindo dos servigos para além dos espacos que compreendem 0s niveis tercidrios de

atencao.
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8 CONTRIBUICOES DO ESTUDO

No sentido de contribuir para a discussao acerca da tematica, este estudo também
buscou analisar como vem ocorrendo a transi¢cdo de cuidados no Brasil, a fim de apresentar
elementos que subsidiem o desenvolvimento de planos de transi¢cdo para pessoas com fibrose
cistica. E, assim, contribuir para o planejamento de futuras pesquisas nesta area, aléem de
sensibilizar profissionais de salde e gestores sobre a importancia da implementacdo da
transicdo de cuidados no processo do cuidado a pessoa com fibrose cistica.

Com a realizagdo deste estudo, mais um passo foi dado no sentido de atribuir
visibilidade a temaética de adolescentes jovens com fibrose cistica e seus familiares que
vivenciam diariamente insegurancas relacionadas a transicdo de cuidado, contribuindo para o
preenchimento da lacuna de conhecimento encontrada, com uma discussdo ainda incipiente
no Brasil, principalmente acerca da sistematizagdo da transi¢éo de cuidados.

N&o obstante, acreditamos que essa pesquisa possa colaborar para a melhoria do
atendimento prestado aos adolescentes jovens fibrose cistica, considerando a integralidade do
cuidado em salde e a melhoria na qualidade de vida.

No que concerne ao Ensino, os resultados dessa pesquisa podem contribuir na tematica
acerca da construcdo académica sobre o processo de transicdo de cuidados para pessoas com
doencas raras em nivel de atencdo em saude terciario.

No ambito da extensdo, esse estudo contribui para o despertar do desenvolvimento de
acOes referente a transicdo de cuidados junto aos profissionais de salde que atuam no
atendimento a adolescentes jovens com fibrose cistica.

Em termos de contribuigdes para as Politicas Publicas, acredita-se que a tematica
proposta possa colaborar na criagdo de um Protocolo de Atendimento, trazendo elementos
para a construcdo de um plano de transicdo de cuidados para adolescentes jovens com fibrose
cistica, a fim de assegurar a coordenacdo e continuidade do cuidado antes, durante e pos
transicdo entre os Servico de Saude Pediatrico e o Servico de Saude de Adultos. Reduzindo,
dessa forma, os quadros de complicacGes da condicdo cronica de salde e os indices de
mortalidade.

Por fim, o estudo fortaleceu a linha de pesquisa do Programa de Pos-Graduacdo da
FENF/UERJ intitulada fundamentos filoséficos, tedricos e tecnoldgicos do cuidar em salde e

enfermagem na qual estou vinculada. Além disso, buscou estimular novas pesquisas nessa
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area tdo relevante e ainda tdo pouco discutida a partir da realidade dos servicos de salde

brasileiros.
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9 LIMITACOES DO ESTUDO

Acerca das limitacbes deste estudo, citam-se as disparidades regionais e
socioecondmicas relativas aos servigos de saude nos quais os profissionais estdo lotados,
considerando o limitado acesso a salde, sobretudo da populacdo de regiGes do Brasil que
concentram maiores niveis de desigualdade social e econémica (Norte e Nordeste).

Outro aspecto limitante deste estudo € a auséncia de amostra referente a todas as
categorias profissionais consideradas referéncia no atendimento a fibrose cistica. Importa
ressaltar que nesta pesquisa obtivemos a participacdo de apenas um profissional de
enfermagem e nenhum assistente social.

Apesar de tais limitagdes, este estudo elencou algumas realidades e desafios que
circundam a transicéo de cuidados no cenério brasileiro, descrevendo lacunas importantes na

assisténcia em salde, assim como na producéo cientifica.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa buscou analisar a transi¢cdo de cuidados de adolescentes jovens com
fibrose cistica para os servicos de adultos a partir da percepcéo dos profissionais de salde.

Neste cenario, torna-se perceptivel que a transicdo de cuidados se configura como um
elemento-chave no processo do cuidado, todavia ainda é permeado por questdes no tocante a
sua operacionalizacdo. Tais questdes perpassam barreiras estruturais, organizacionais e
relacionais, demandando mais aten¢do e apoio das gestdes dos servigos de salde.

O estudo aponta a necessidade do desenvolvimento de potencialidades e o estimulo e a
promocdo da autonomia de adolescentes jovens com fibrose cistica frente a vida social e a
autogestdo no cuidado em saude.

Coloca-se em pauta a necessidade de articulacdo e dialogo entre os Centros de
Referéncia Pediatrico e o Centro de Referéncia de Adultos, concomitantemente, assim com as
demais Redes de Atencdo a Saude para que, de fato, o0 momento da transicdo entre 0s
servigos ocorra de maneira segura e coordenada, garantindo a integralidade do cuidado em
salde para que este momento ndo seja vivenciado como uma perda de referéncia pelos
adolescentes jovens e suas familias, mas como a construgdo de uma nova rede de cuidados.

O vinculo construido nos servicos pediatricos € o rompimento diante da necessidade
de insercdo nos servicos de adultos constitui um dos principais aspectos que geram resisténcia
dos atores envolvidos no cuidado (especialmente, os profissionais da pediatria, adolescente
jovem e familiares). Como estratégia para a continuidade do cuidado, citam-se mecanismos
que podem fortalecer os vinculos de confiangca com a equipe de adultos para que de fato se
sintam seguros em migrar para 0 NOVO Servico.

Acerca das questdes estruturais e organizacionais, este estudo identificou: a auséncia
de equipe completa de multiprofissionais, relacdes intersetoriais fragmentadas, espacos fisicos
limitados para atendimento, falta de sistematizacdo e planejamento das acdes em salde que
subsidiem o desenvolvimento da transicdo de cuidados. Essas conjunturas se repetem em
diferentes servicos.

Os resultados desta pesquisa expressam que a escassez de modelos praticos para a
orientacdo de profissionais na transi¢cdo de cuidados ocasiona, na maior parte dos servicos, a
auséncia de fluxos assistenciais, um dificultador na implementacdo de préticas efetivas da
transicdo e, consequentemente, a permanéncia de adultos referenciados nos servicos

pediatricos.
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Além disso, torna-se perceptivel que a auséncia de equipes multidisciplinares
completas compromete a efetivagio da transigcdo de cuidados, assim como a integralidade do
cuidado em saude, sobretudo, por se tratar de uma condicdo crénica complexa que demanda
um olhar integral e biopsicossocial.

Por outro lado, os resultados apontam que o planejamento da transi¢cdo a partir de
ferramentas que viabilizam a coordenagdo cuidado apresentam resultados positivos -
transferéncias seguras, vinculos com equipes de adultos fortalecidos, confianca da pessoa com
fibrose cistica e familia na equipe médica.

Ademais, como perceptivel nos dados da pesquisa, grande parte dos servi¢cos nao
possuem, em suas equipes, enfermeiros e assistentes sociais de referéncia, embora disponham
do suporte de profissionais lotados na instituicdo que presta atendimento quando solicitado de
modo pontual.

Acerca da auséncia de enfermeiros na equipe de referéncia, é perceptivel a lacuna no
cuidado, considerando o papel de agente educador e cuidador que contribui no processo do
cuidado, manejo terapéutico, adesdo ao tratamento, entendimento da condicdo de saude.

Ja a auséncia de assistentes sociais na composi¢cdo das equipes multiprofissionais de
referéncia para o atendimento ambulatorial da fibrose cistica pode se configurar como um
prejuizo na promoc¢do de estratégias que potencializam o cuidado através da educacdo em
salde, assim como nas aclGes de mobilizacdo, participacdo e controle social. Aspectos
fundamentais para fomentar a insercdo dos usuarios, familiares e trabalhadores de salde nos
espacos democréaticos de controle social, em especial na luta pela democratizacdo do acesso

aos medicamentos e tratamentos da fibrose cistica.
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ROTEIRO PARA ENTREVISTA

Identificacdo

Nome:

Sexo:

Profisséo:

Tempo de formacao:

Tempo que trabalha com adolescentes jovens com Fibrose Cistica:

Vinculo Institucional:

Perguntas:

1) Para vocé o que é transicao de cuidados?

2) Como ocorreu a transicdo de cuidados em adolescentes jovens com Fibrose Cistica
para 0 seu servigo?

3) Como vocé observa a insercdo de adolescentes jovens transferidos dos Centros de
Referéncia Pediatrico no Servico de Adultos?

4) Quais os desafios que vocé percebeu na execucdo da transicdo de cuidados em
adolescentes jovens com Fibrose Cistica para 0 seu servigo?
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: “O OLHAR DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE SOBRE A
TRANSICAO DE CUIDADOS DE ADOLESCENTES JOVENS COM FIBROSE CISTICA
PARA OS SERVICOS DE ADULTOS”

Pesquisador: Allamanda Lemos Graca dos Santos
Orientadora: Prof.2 Dra. Sandra Teixeira de Aradjo Pacheco

Vocé esta sendo convidado (a) a participar em carater voluntario da pesquisa denominada “A
transicdo de cuidados de adolescentes jovens com fibrose cistica para os servigos de
adultos: a percepcao dos profissionais de satide”, realizada no ambito do Programa de Pos
Graduacdo de Enfermagem, que diz respeito a uma dissertacao de mestrado.

OBJETIVO: Esse estudo tem como objetivo Analisar a transicdo de cuidados de adolescentes
jovens com fibrose cistica para os servi¢os de adultos a partir da percepg¢do dos profissionais
de saude que atuam no atendimento de adultos. As informacdes serdo coletadas através de
entrevistas, que terdo perguntas abertas e fechadas.

PROCEDIMENTOS: Informamos que as entrevistas ocorrerdo na modalidade remota, por
meio da Plataforma Zoom. A entrevista sera realizada uma Unica vez, salvo 0s casos que
apresentem dificuldades de conexdo com a rede de internet, podendo agendar com a
pesquisadora um proximo encontro. A entrevista ocorrera através da Plataforma Zoom e o
link para reunido sera agendado pela pesquisadora e informado via e-mail na data anterior ao
encontro. Ela serd gravada em forma de audio e transcrita posteriormente pela prépria
pesquisadora, garantindo assim que ndo haja quebra de sigilo, privacidade e confiabilidade.
Os dados coletados se destinam estritamente as atividades que se relacionam a ambitos
cientificos e académicos e os resultados serdo utilizados exclusivamente para estes fins. Vocé
podera ter acesso a esses resultados através de publicagdes ou nos solicitando.

Rubrica do participante:

Rubrica do pesquisador:




107

SR
£ U5 %  UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
% UERJ & CENTRO BIOMEDICO
2 esnags UER
, FACULDADE DE ENFERMAGEM b,
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM ENFERMAGEM EmieiRdgen

POTENCIAIS RISCOS: Os riscos referentes a participagdo neste estudo poderdo estar
relacionados a desconfortos, descontentamento ou incébmodo do profissional entrevistado ao
relatar questfes acerca da sua experiéncia e/ou compreensdo no que tange o processo de
transicdo de cuidados com adolescentes jovens com fibrose cistica. Caso ndo se sinta
confortavel para prosseguir, vocé podera paralisd-la por algum tempo ou interrompé-la
definitivamente.

POTENCIAIS BENEFICIOS: Os beneficios na participacdo dizem respeito a contribuicio
deste estudo para a anélise, revisdo e desenvolvimento de conhecimentos cientificos e préaticas
sobre o processo de transicdo de cuidados, que poderdo subsidiar a pratica profissional dos
profissionais envolvidos no atendimento a pacientes com fibrose cistica, viabilizando a
melhoria da assisténcia em salde e a qualidade de vida de adolescentes jovens com esta
condigdo crbnica de saude.

GARANTIA DE SIGILO: A entrevista ira ocorrer de modo a minimizar desconfortos,
garantindo a liberdade para ndo responder questdes que lhes causem qualquer tipo de
desconforto, bem como serd assegurado a confidencialidade e a sua privacidade. O
participante sera identificado(a) na pesquisa por meio de um cédigo alfanumérico.

LIBERDADE DE RECUSA: A sua participacdo nesta pesquisa € voluntaria e é garantido o
seu direito de recusa ou a sua saida a qualquer momento. Vocé decidird sobre a forma como
sera identificado na apresentacdo dos resultados, podendo ser nominalmente ou ndo, como
também, sobre as informacdes que poderao ser divulgadas.

CUSTOS, REMUNERACAO E INDENIZACAO: A sua participacdo na pesquisa nao
implicard em custos adicionais e ndo havera nenhuma forma de pagamento. Vocé ndo tera
qualquer despesa com a realizac&o dos procedimentos previstos no estudo.

Rubrica do participante:

Rubrica do pesquisador




108

$20%  UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
g <y CENTRO BIOMEDICO
% VERJ o FACULDADE DE ENFERMAGEM UER

| N Faculdade de

2
&s1a00 ©
1

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEN«s"

ESCLARECIMENTOS ADICIONAIS, CRITICAS, SUGESTOES E
RECLAMAGCOES: Vocé recebera uma via deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e a outra ficara com o(a) pesquisador(a). Caso vocé concorde em
participar, as paginas serdo rubricadas e a Ultima pagina sera assinada por vocé e pelo(a)
pesquisador(a). O(a) pesquisador(a) garante a vocé livre acesso a todas as informacfes e
esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias. Os audios oriundos da coleta
de dados permanecerdo sob os cuidados da pesquisadora responsavel pelo periodo de cinco
anos. Durante este periodo apenas o0s pesquisadores terdo acesso ao material, e apds este
periodo, o material poderd ser descartado. VVocé poderd ter acesso ao(a) pesquisador(a)
Allamanda Lemos Graca dos Santos pelo telefone (21)9 7396-5754 ou pelo e-mail:
allamandalemos018@gmail.com. Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com a
pesquisadora responsavel, comunique o fato & Comissio de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua
Sao Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E, 3° andar, - Maracand - Rio de Janeiro, RJ, e-
mail: etica@uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. O CEP COEP é responsavel por garantir a
protecdo dos participantes de pesquisa e funciona as segundas, quartas e sextas-feiras, de 10h
as 12h e 14h as 16h."

Rubrica do participante:

Rubrica do pesquisador




109

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE
S2D% JANEIRO CENTRO BIOMEDICO F
§ < 3 CENTRO BIOMEDICO UER
AL FACULDADE DE ENFERMAGEM el

S

2. N o i ~
G b PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

CONSENTIMENTO

EI =" Resposta curta

Nome co lTl'p ]EEO

Texto de resposta curta

Diante das explic:lg()es SU'})l‘zlcimd;ls, vocé acha que esta suficientemente informado(a) a respeito da

PCSLIUiS‘J LI'LIC SL‘I'E’I l'CllliZ:ldll ¢ C(')l'lC(')l'd’d dL’ Ii\-’l'@ ¢ CS}'}U[’[;IDCB \-'unmde e¢m }')lllTiCiPBI' como C(]Iblbﬂl'bld(]l'?

Concordo

N&o concordo
Tenho Duvidas  *Caso tenha alguma duvida, coloco-me a disposicdo para esclarecimentos.
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APENDICE C - Orgamento

O projeto em questdo serd financiado pela pesquisadora. Os materiais utilizados estéo
especificados na tabela abaixo:

Material Quantidade Unidade Total
Canetas 02 R$1,00 R$2,00
Grampeador 01 R$4,50 R$4,50
Marca texto 01 R$2,50 R$2,50
Lapiseira 01 R$5,75 R$5,75
Pilha 04 R$15,00 R$15,00
Papel A4 500 R$22,00 R$22,00
Mini Gravador de voz 01 R$69,90 R$69,90
01 Equipamentos 0
préprios da
Computador com acesso a pesquisadora
internet e impressora
Total R$121,65

Fonte: A autora, 2023.
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ANEXO - Parecer Consubstanciado CEP/UERJ

LERJ - UNIVERSIDADE DO
ESTADO DO RIO DE JAMEIRO; W‘“’P
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: & TRANSICAD DE CUIDADOS DE ADOLESCENTES JOVENS COM FIBROSE
CISTICA PARA 05 SERVICOS DE ADULTOS: A PERCEFGAD DOS

Pesquisador: ALLAMANDA LEMOS GRACA DOS SANTOS

Area Tematica:

Vers8o: 1

CAAE: S8051422.8.0000.5282

Instituigdo Proponente: Programa de Pds-Gradusgho da Faculdade de Enfermagem da UERL
Patrocinador Principal: Financiamento Praprio

DADOS DO PARECER
Niamers do Parecer: 5.379.005

Apresentagio do Projeto:

0 aumenio da expectativa de vida de adolescanies jovens com Condigtes Crinices Complexss de Sadde
demanda o agrimoraments da gestio do culdedo no gue se refere a passagem do Servipo Pedidtrico para o
Senvigo de Adultos. A transigio de culdados para o servigo de adulto & um elemento necessano No culkdado
do adolescente [ovem com doenga crinkca e, atealmente, o conceito de transicio planejada & considerado
parametre de qualidade nos sendgos que prestam culdados a estes pacientes. Meste sentido, este estudo
tem como objete de estudo: a transigBo de cuidados de adolescentes jowens com Fibrose Clstica para o
sarigo de adulto na percepgdo de profiasionals de sedde. Este estudo caractenza-se por uma pesquisa
qualitativa, descritiva e exploratdria. que serd desenvolvida atraveés de uma entrevista semi-estruturada com
profissionals de sadde. Os dados serBo analisedos com a utlizegdo do software IRAMUTEQE. Apds o
processamento dos dados pelo software, serd realizada a interpretagho dos resultados a partir do guadno
concafual scbre transicio de culdados, base de sustentagio do objelo de estudo.

Tamanho da amostra: 15 paricipanias.

Objetive da Pesquisa:
Objetivo primario: Analisar a transicio de culdados de adolescentes jovens com Fibrose Clstica para os
servicos de adultos & partir da percepgao dos profissionals de sadde que atuam no atendimento de adultos.

Emderepn: Fua S8o Francisco Xavier 524, BLE 3%and. 5l 3018

Bainro: Maracand CEP: 20.553.500
UF: RS Municipio:  RID DE JAMERO
Talofona: (21)2334-2180 Fax: (21)2334-2180 E-mall: sficafliuer| ke
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Objetivos Secundarios:

Conhecer a percepcio dos profissionais de salde sobfe a transicio de culdados de adolescentes jovens
com Fibrose Clstica para o servigo de adultos. Descrever, a partir da percepgao dos profissionals de sadde,
como ocoffeu a transigho de culdades de adolescentes jovens com Fibrose Cistica para o servigo de
adultos. Identificar as facilidades e desafios dos profissionais de sadde na transicio de culdados de
adolescentes [ovens com Fibrose Clstica no servigo de adultos.

Avallagio dos Riscos e Beneficlos:

Riscos: Os riscos referentes & participac8o neste estudo poderBo estar relacionados a desconfortos,
descontentarmento ou incémodo do profissional entrevistado ao relatar questbes acerca da sua experiéncia
20U COMPreensso No que tamge o processo de ransicho de culdados com adolescentes jovens com Fibrose
Cistica. Caso nfo se sinta confortavel para prosseguir, vocd poderd paraliss-la por algum tempo ou
Interrompé-la definitivameante.

Beneficios: Os beneficios na particpacio dizem reapeito & contribulcio deste estudo para a andlise, revis3o
e desenvolvimento de conhecimentos clentificos e praticas sobre o processo de transicBo de culdados, gue
poderdo subsidiar a pratica profissional dos profissionals envolvides no atendimento a pacientes com
Fibrose Cistica, viabdizando a melhoria da assisténcia em sadde e a gualidade de vida de adolescentes
Jovwens com esta condigho crinica de sadde.

Comentarios & Conslderagdes sobre a Pesquisa:

0 protocolo de pesquisa apresentado termn coer@ncla interna e relevincia clentifica que justificam a sua
realizagcao.

Consideracbes sobre o Termos de apresentagao obrigatdria:

Fodha de Rosto: Apresentada. Adeguada. Assinada, datada e canmbada pelo vice-diretor da Faculdade de
Enfermagern UER..

Termo de Autorizagso Institucional: NBo se aplica.

TCLE: Apresentado. Adequado.

Termo de Assentimento: MEo s aplica

Cronograma: Apresentado. Adequado. Coleta de dados prevista para o perlodo entre mako e julho de 2022,
Orgamento: Apresentado. Verba de custelo de RE 121,65 (financiamento praprio)

Endarago: Fum 530 Franciksoo Kawvier 524, BL E 3%and. Sl 3018

Bairre:  Maracand CEF: 20.559-500
UF: RS Municipio:  RID DE JWMERD
Talofona: (2123342180 Fax: (21)2334.2180 E-mall: eficafluerbe
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Continuacae S Panscer: & 5MuB05

GConclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:
Ante 0 exposto, & COEP deliberou pela aprovagho deste projeto, visto que ndo ha implicagbes éticas.

O protecolo de pesquisa apresentado encontra-se APROVADO, podendo a pesquisadora dar sequéncia &
sua realizacio, de acordo com o CTONGGrama apresentado.

Consideractes Finals a critério do CEP:

Faz-se necessdno apresentar Relatdrio Anual - previsto para abril de 2023, A COEP devera ser informada
de fatos refevantes que alterem o curso normal do estudo, devendo o pesquisador apresentar justificativa,
caso o projeto venha a ser interrompédo elou os resultados nBo sejam publicados.

Tendo em vista a legislagio vigente, o CEP recomenda ao() Pesquisador{a): Comundcar toda e quakpueer
alteragio do projeto elou no Termo de Consentimento Livee & Esclarecido, para andlise das mudancas;
Informar imediatarmente guakguer evento adverso ocomdo durante o desenvolvimento da pesquisa; o comitd
de ética solicita a V.5 gue encaminhe a esta comissdo relaténos parclals de andamento & cada D6 (sels)
mesas da pesguisa e, ao término, encaminhe a esta comissdo wm sumdrie dos resultados do projeto; os
dadeos individuais de todas as etapas da pesquise devem ser mantidos em local seguro por 5 anos.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documento Arquive Fostagem AuTor L)
Informacdes Basicas|PE_INFORMACOES_BASICAS DO P | 110452022 Acsito
oo Projeto ROJETO 1802337 pdf 16:55:38
Projeto Detalhado | | PROJETOPLATAFORMABRASIL pdf 11042022 [ ALLAMANDA ACeto
Brochura 16:53:31  |LEMOS GRACA

]
R e [TeEP st ot TS AL, [ s
Aasentimanto / 16:31:058 |LEMOS GRACA
Justificativa de DOS SANTOS
Ausbncia
Folha da Rosto folhaDeRostouer). pdf 10032022 [ ALLAMANDA Aceito
101427 |LEMOS GRACA
DOS SANTOS

Emdareqo: Rua S80 Francisco Xawier 524, BLE 3%and. 5 3018

Bairro:  Maracard CEP: 20.558.500
UF: RJ Municiplo:  RID DE JANERRO
Talofona: [21)2334-2180 Fax: [(21)2334-2180 E-mall: efcaffiuer]br
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Continuacis & Parecer. 5.579.005

Orgamento ORCAMENTODETALHADO.docx 25/02/2022 |ALLAMANDA Aceito
16:39:54 |LEMOS GRACA
DOS SANTOS

Sltuacio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacio da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRO, 29 de Abril de 2022

Assinado por:

ALBA LUCIA CASTELO BRANCO
(Coordenador(a))

Endereco: Rua S30 Francisco Xavier 524, BLE 3%and. S 3018

L Mo CEP: 20.559.800
UF: RJ Municiplo: RIO DE JANERO
Telefone: (21123342130 Fax: (21)2338-2180 E-mall: escafbuer)be
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