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RESUMO

Objetivo: identificar as a¢des de cuidado/assisténcia de enfermagem ao paciente pediatrico com
FOP na Atencdo Priméria a Saude. Método: revisdo integrativa, com as buscas realizadas em
outubro de 2020, em cinco bases de dados e literatura cinzenta. Com descritores nacionais e
internacionais. A selecdo dos estudos foi realizada por revisores independentes. Resultados: a
partir de uma busca ampla foram identificados 1213 estudos e incluidos 2 artigos na amostra final.
Seguiu-se trés direcionamentos tematicos assistenciais: Contribui¢des de enfermagem no
reconhecimento precoce da doenca, a importancia da educacdo em salde, e a prevencdo de
traumatismos. Conclusdo: os resultados obtidos agregaram conhecimento acerca da assisténcia aos
pacientes pediatricos com FOP. Estudos cientificos acerca dos cuidados de enfermagem a essa
doenca ainda séo escassos, assim recomenda-se o0 desenvolvimento de novos estudos visto a
significancia do papel da enfermagem as doencas raras.

Descritores: Miosite Ossificante; Enfermagem; Pediatria; Atengdo Priméria a Salde; Revisdo.
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ABSTRACT

Objective: to identify the nursing care/assistance to pediatric patients with FOP in Primary Health
Care. Method: integrative review was conducted in October 2020, in five databases and gray
literature. With national and international descriptors. The eligibility of studies was performed by
independent reviewers. Results: of 1213 potential studies, 2 studies were included in the final
sample. Three thematic care directions followed: Nursing contributions to the early recognition of
the disease, the importance of health education, and the prevention of injuries. Conclusion: The
results obtained added knowledge about the assistance to pediatric patients with FOP. Scientific
studies about nursing care for this disease are still scarce, so it is recommended that new studies be
developed, given the significance of nursing's role in rare diseases.

Descriptors: Myositis Ossificans; Nursing; Pediatric; Primary Health Care; Review.

RESUMEN

Obijetivo: identificar las acciones de atencidn/asistencia de enfermeria a pacientes pediatricos con
FOP en la Atencion Primaria de Salud. Método: revision integradora, las basquedas se realizaron
en octubre de 2020, en cinco bases de datos y en la literatura gris, con descriptores nacionales e
internacionales. La seleccién de los estudios fue realizada por revisores independientes.
Resultados: mediante una bdsqueda amplia se identificaron 1213 estudios y se incluyeron 2
articulos en la muestra final. Se siguieron tres direcciones tematicas de atencion: aportes de la
enfermeria para el reconocimiento temprano de la enfermedad; importancia de la educacion para
la salud; y prevencion de traumatismos. Conclusion: los resultados aportaron conocimiento
adicional sobre la atencion a pacientes pediatricos con FOP. Los estudios cientificos sobre la
atencion de enfermeria a esta enfermedad aln son escasos, por lo que se recomienda desarrollar
nuevos estudios, dada la importancia que tiene el papel de la enfermeria en las enfermedades raras.
Descriptores: Miositis Osificante; Enfermeria; Pediatria; Atencion Primaria de Salud; Revision.

INTRODUCAO

A Miosite Ossificante Progressiva,
também denominada e conhecida como
Fibrodisplasia  Ossificante  Progressiva
(FOP), é wuma doenca genética rara,
caracterizada por malformagéo dos primeiros
artelhos de ambos os pés e ossificacOes
heterotépicas (OH), incluindo tecidos
conjuntivos, musculos, tenddes e
ligamentos.*

Apesar de o termo reconhecido pelos
Descritores em Ciéncias da Saude ser

Miosite Ossificante, para fins deste estudo a
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patologia sera apresentada como
Fibrodisplasia ossificante Progressiva (FOP),
visto que é este o termo atual que vem sendo
utilizado em diversos estudos cientificos para
se referir a patologia.l?
Segundo The International

Fibrodysplasia  Ossificans  Progressiva
Association?, existem atualmente 900 casos
conhecidos da doenca no mundo. Apesar de
sua baixa prevaléncia, cerca de 0,6 - 1,3 casos
por milhdes de individuos tem agregado
espaco de discussdo em ambito mundial

devido a condicdo altamente limitante e
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incapacitante  que  proporciona  aos
acometidos, em um curto intervalo de tempo.

A FOP é confundida com outras
patologias, como cancer e fibromatose, pelo
desconhecimento acerca da doenga. A
dificuldade pela concluséo de um diagndstico
e, a falta de informacGes acerca desta
patologia expBe o paciente a tratamentos
inadequados que contribuem para uma
evolucgdo precoce do quadro clinico.®

Um estudo clinico realizado em sete
centros internacionais, com o objetivo de
descrever as caracteristicas da FOP e avaliar
a progressdo da doenga, evidenciou que as
manifestacdes clinicas da patologia iniciam-
se na infancia, resultando em um aumento das
incapacidades e limitagdes funcionais ao
longo da vida. Dito isto, tratamentos devem
ter como alvo a populacao pediatrica, a fim de
amenizar as limitacdes 0sseas que ocorrem
com o avango da idade.*

A linha de cuidado as doengas raras no
ambito do SUS esta descrita na Portaria n°
199, de 30 de Janeiro de 2014, do Ministério
da Saude (MS), esta institui a Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doengas Raras.* Neste cenario, destaca-se a
importancia da Atencdo Primaria a Salde
(APS), que é a porta de entrada para o Sistema
Unico de Salde (SUS) e responsavel pelo

acompanhamento, continuidade do
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seguimento clinico e integralidade do
cuidado, como centro de comunicacdo da
Rede de Atencdo a Saude (RAS).* Pessoas
com FOP, apesar de apresentarem
acometimentos de diversas proporgoes,
podem ndo demandar por cuidados em nivel
terciario.

Ressalta-se que no ambito da APS, a
enfermagem dispbe de papel protagonista.
Além de realizar atividades inerentes a sua
pratica profissional, de acordo com as
disposicGes legais da profissdo, como
consultas, solicitacdes de exames, prescricdes
medicamentosas e encaminhamento para
outros servigos, contribui com o processo de
educacédo permanente da equipe
multiprofissional, colaborando diretamente e
indiretamente  para a melhoria da
assisténcia.® ’

Contudo, sabe-se que a FOP é uma
doenca pouco conhecida pelos profissionais
da salde, devido & sua baixa incidéncia,
raridade e complexidade. Portanto, justifica-
se 0 desenvolvimento de estudos cientificos
na modalidade de revisdes, na perspectiva da
disseminagéo do conhecimento,
principalmente entre os profissionais da
enfermagem, como ferramenta essencial para
0 (re)conhecimento e  investigagéo
diagndstica de novos casos e, consequente,

melhoria da qualidade da assisténcia.

ISSN 2317-1154



Para tanto o objetivo deste estudo foi
identificar as acOes de cuidado/assisténcia de
enfermagem ao paciente pediatrico com
Fibrodisplasia Ossificante Progressiva na

Atencéo Priméria a Saude.

Materiais e Métodos
Trata-se de uma revisao integrativa

(RI), cuja finalidade ¢é a sintese do
conhecimento e a incorporacao dos resultados
de estudos significativos na pratica clinica.®
Foram seguidas as seis etapas de Ganong®, a
saber: 1) elaboracdo da pergunta de pesquisa
2) busca na literatura; 3) coleta de dados 4)
analise dos achados; 5) interpretacdo dos
resultados; 6) relato da revisdo integrativa.

Para a elaboracdo da pergunta de
pesquisa utilizou-se a estratégia Population,
Concept e Context (PCC)° no qual foram
definidos: P - pacientes pediatricos
acometidos por Fibrodisplasia Ossificante
Progressiva; C - cuidados de enfermagem; C-
atencdo primaria. Com base nessas definicdes
foi estabelecida a seguinte pergunta
norteadora: “Como a enfermagem tem se
inserido e/ou sido considerada na prestagdo
de cuidados / assisténcia aos pacientes
pediatricos com FOP na Atencdo Primaria a
Saude?”.

Considerou-se como critérios de

inclusdo: ser indexados em periodicos
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nacionais e internacionais, nos idiomas
portugués, inglés e espanhol; compreender a
populacdo de pacientes pediatricos na faixa
etaria de 0 a 21 anos de idade acometidos por
FOP9; identificar os cuidados a salde que
podem ser aplicados pela enfermagem;
abranger o contexto da atencdo primaria a
salde. Para esta pesquisa ndo foram definidos
limites temporais, devido ao baixo indice de
publicaces encontradas em busca prévia nas
bases de dados. Como critérios de excluséo:
artigos de revisdo, duplicados e ndo
disponiveis na integra.

Para o levantamento dos artigos
identificou-se 0s termos indexados pelo
Descritor em Ciéncias da Saude (DeCS):
miosite ossificante; enfermagem primaria;
assisténcia a salde; cuidados de enfermagem;
atencdo priméria a saude e enfermagem; e
pelo Medical Subject Headings (MeSH):
Myositis Ossificans; Nursing Care; Primary
Nursing; Primary Health Care; Delivery of
Health Care; Nursing. Os descritores foram
combinados entre si, de acordo com as
especificidades de cada base de dados,
utilizando os operadores boleando “AND” e
“OR” para formular a estratégia de busca.

O levantamento bibliogréafico foi feito
junto as bases de dados com o apoio do Portal

de periodicos da Coordenacdo de
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Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAFE - CAPES):

PubMed (National Library of Medicine);
CINAHL (Cumulative Index to Nursing and
Allied Health Literature); Web of Science;
Scopus; Embase. Foram consultadas também

bases de dados da literatura cinzenta: EthOS,
Theses Canada, Dart; e Catadlogo CAPES.
Coloca-se como exemplo uma
estratégia de  busca realizada no
PubMed/MEDLINE com os termos referidos

e 0s entry terms:

QUADRO 1 - Exemplo da estratégia de busca utilizada na base de dados PubMed/MEDLINE,

Curitiba, 2020

Ordem

Estratégia de busca

Estudos
acessados

#1

“Myositis Ossificans" OR “Fibrodysplasia Ossificans Progressiva” OR “Progressive
Myositis Ossificans” OR “Progressive Ossifying Myositis” OR “Myositis Ossificans
Progressiva”

2.613

#2

"Nursing Care” OR “Care, Nursing” OR “Management, Nursing Care” OR “Nursing
Care Management” OR Nursing OR Nursings OR "Primary Nursing" OR “Nursing,
Primary” OR “Primary Nursing Care” OR “Care, Primary Nursing” OR “Nursing
Care, Primary” OR “Primary Health Care” OR “Care, Primary Health” OR “Health
Care, Primary” OR “Primary Healthcare” OR “Healthcare, Primary” OR “Primary
Care” OR “Care, Primary” OR "Delivery of Health Care” OR"Delivery of
Healthcare" OR "Healthcare Deliveries" OR "Healthcare Delivery" OR "Deliveries,
Healthcare" OR "Delivery, Healthcare" OR "Health Care Delivery" OR "Delivery,

1.891.630

Health Care"

#3 #1 AND #2

21

FONTE: autores (2020).

A selecdo dos estudos se deu por
dois revisores independentes, conforme
critérios de incluséo e exclusdo estabelecidos
previamente. Iniciou-se pela exclusdo dos
estudos duplicados. Em sequéncia os estudos
foram lidos os titulos e resumos e por fim, a
leitura na integra. Para a obtencdo dos dados,
foi elaborado um quadro com os seguintes
itens: ndmero de ordem do artigo; titulo;
autores; area de conhecimento; método; pais
de publicacdo; fator de impacto da revista;

ano de publicacdo; objetivos principais;
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resultados  principais;  recomendacdes/
concluses do estudo.

Os dados extraidos foram transcritos
para planilhas construidas com auxilio do
OfficeExcell’® 2010 e,

posteriormente organizados em quadros para

Microsoft

melhor visualizac&o dos resultados. A anélise
dos artigos incluidos foi realizada mediante
sintese narrativa. A revisdo seguiu as
recomendacfes da lista de conferéncia
Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses — PRISMA.!
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RESULTADOS

Mediante a busca realizada nas
diferentes bases de dados foram identificados
1.213 estudos, e a inclusdo na amostra final
compreendeu dois estudos que responderam a
pergunta de pesquisa. Conforme as bases de
dados e os artigos identificados, Cinahl
(n=12), Embase (n=15), PubMed (n=21),

Scopus (n=7), e Web of Science (n=1.113),
Catdlogo CAPES (n=35), DART (n=4), e
EthOS (n=6). N&o foram encontrados estudos
no These Canada. O processo de incluséo dos
artigos para essa revisdo esta apresentado na

Figura 1.

FIGURA 1 — Fluxograma do processo de identificacdo, selecdo, elegibilidade e inclusdo dos

estudos.

)

Artigos identificados através de
busca na base de dados
(n=1168 )

Artigos identificados em outras
fontes
(n=45 )

Mentifiagio

L ¥

Elegibilidade

(

l

Inclusio

Artigos removidos por duplicacdo
(n=18)

y

M. de relatos rastreados

(n=1195 )

M. de relatos excluidos apds leitura

de titulo e resumo por ndo atender

o objetivo da pesguisa
in=1136 1

l

N. de artigos em texto completo

avaliados para elegibilidade
(n=5% )

L

4

N. de artigos em texto completo
excluidos com justificativa (m=57)

Principais motivos de excluséo:

- Ndorespondeu a pergunta de
pesguisa (n=46)

- Populagdo adulto (n= 2

- Ndo disponiveis na integra (n=9)

M. de estudos incluidos em sintese
guantitativa e gualitativa
(n=2)

FONTE: Adaptado de PRISMA (2009). Autores (2020).

Dentre os artigos incluidos, ambos
sdo da area da medicina, publicados no Brasil
e Espanha, no ano de 2013. As principais

caracteristicas extraidas dos artigos estéo
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apresentadas no Quadro 2. E, os objetivos,

resultados principais e, as principais

recomendacdes e/ou conclusbes estdo

dispostos no Quadro 3.
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QUADRO 2 — Caracterizacao das producdes cientificas sobre FOP, Curitiba, 2020

No. Titulo Autores Titulo do Método de Fator de
periodico Pesquisa impacto
Al Fibrodisplasia ossificante Garcia-Pinzas,J Rev. Paul. Relato de caso | 0.1232
progressiva; diagnéstico na Wong,JEB pediatria
atencdo primaria Fernandez, MAP
Rojas-Espinoza, MA
A2 Hay lugar em atencidén primaria | Morales-Piga, A Atencion Relato de caso | 1.087
para las enfermidades poco Ribes, MG primaria
frecuentes? El caso de la Alvaro,PA
fibrodisplasia osificante Alvaro,CC
progressiva La Paz,MP de
Bachiller-Corral,J

FONTE: Organizado pela autora (2020).

QUADRO 3 - Sintese dos artigos incluidos segundo objetivos e resultados principais,
recomendacdes e conclusdes do estudo, Curitiba, 2020

No. | Objetivos principais Principais Resultados Recomendacdes/ Conclusdes

Al | Demonstrar ser possivel | A idade no diagnostico foi de 10 anos. | Os autores consideram ser
diagnosticar a | Presenca de halux valgo bilateral desde o | possivel diagnosticar a FOP na
Fibrodisplasia Ossificante | nascimento. Inicio dos primeiros sintomas | atencdo primaria. Recomendam
Progressiva na atengdo | aos 4 anos de idade, com o surgimento de | a realizacdo da avaliacédo clinica
primaria. tumoragbes dolorosas e moveis e, | e, destacam a importancia de

posteriormente, tumoragdes de consisténcia | intervir no desenvolvimento da
dura, iméveis e ndo dolorosas, sem sinais | doenga, evitando assim o seu
inflamatorios.  Algumas  OH  foram | agravo.

relacionados a antecedentes traumaticos.

Houve limitagdes de movimento com a

rigidez do cotovelo e coluna vertebral. Anti-

inflamatorios ndo esteroides e corticoides

foram utilizados no tratamento.

A2 | Avaliar a populagdo de | A populacdo avaliada foi de 24 pessoas. A | Os autores apontam que
pacientes com FOP na | média de idade no momento do diagnéstico | o atendimento as pessoas com
Espanha* foi de 7 anos, apresentando atraso médio de 3 | doencas  raras  pode  ser

anos (a contar do aparecimento dos primeiros | melhorado. Para tanto
sintomas). Dos pacientes: 21 apresentaram | recomendam abordagem

halux valgo bilateral congénito e todos
apresentaram  ossificacdo  endocondral;
metade dos casos relataram ter sofrido trauma
muscular anterior as lesdes oésseas; 12
pacientes possuiam limitagdes funcionais*

sisteméatica na perspectiva do
cuidado na atencdo primaria e, a
coordenacdo em rede de atencéo,
€om outros servigos secundarios
e/ou terciarios*

NOTA: * Traducdo livre pelos autores.
FONTE: Autores (2020).
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DISCUSSAO

Os resultados obtidos na presente
revisao integrativa permitiu identificar trés
direcionamentos tematicos assistenciais: as
contribuigdes de enfermagem no
reconhecimento  precoce da FOP; a
importancia da educacdo em saude; e, a

prevencdo de traumatismos.

Contribuicdes de enfermagem no
reconhecimento precoce da FOP
As doencas raras (DR) possuem um
alto grau de complexidade, e apresentam, em
sua maioria, sinais e sintomas peculiares
essenciais para restringir e concluir um
diagndstico.'? Ao se tratar da FOP, os
resultados deste estudo apontam
caracteristicas importantes que devem ser
observadas nesta doenca — halux valgo
congénito bilateral e OH. Do mesmo modo,
um estudo de reviséo, que teve como objetivo
apresentar a fisiopatologia e as caracteristicas
clinicas da FOP evidenciou deformidades nos
primeiros artelhos de ambos os pés, ao
nascimento, e OH, sendo importantes
achados clinicos presentes na totalidade dos
casos.B®
Diante ao exposto, a anamnese e 0
exame fisico surgem como estratégias
instrumentais de grande importancia para a

identificacdo de DR, como a FOP, uma vez
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que permitem obter subsidios necessarios
para o correto diagnostico e adequado
planejamento do cuidado.>** O cuidado
profissional de enfermagem tem como base
cientifica a Sistematizacdo da Assisténcia de
Enfermagem (SAE), metodologia que
organiza o cuidado de modo sistematizado,
com vistas a melhorar a qualidade da
assisténcia. O desenvolvimento da SAE se
baseia em raciocinio clinico desenvolvido a
partir das cinco etapas do Processo de
Enfermagem (PE): Coleta de dados e
investigacdo; Diagnéstico de Enfermagem;
Planejamento da Assisténcia; Implementacao
da assisténcia; e, Avaliacdo dos resultados.
Sendo a anamnese e o exame fisico,
componentes da primeira etapa do PE.}41°

A enfermagem assume papel de
lideranca no ambito da atencdo primaria,
desenvolvendo diversas atividades
assistenciais e gerenciais. Dentre elas,
destaca-se a Consulta de Enfermagem, um
espaco de desenvolvimento da prética clinica,
no qual se possibilita a interacdo entre
paciente e profissional, e se abre espaco para
a realizagho de intervengbes como
prescri¢ces orientagdes e encaminhamentos,
de acordo com as necessidades de cada
paciente e, com base no PE.'> 16

Sendo a FOP uma doenca genetica

congénita, que apresenta Seus primeiros
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sintomas na primeira década de vida, por
volta dos 4 anos de idade, como observado no
presente estudo. Tém-se a consulta de
enfermagem em puericultura, para avaliacdo
do crescimento e desenvolvimento infantil,
como ferramenta de grande valia na detec¢édo
precoce de sinais da FOP, uma vez que a
partir dela o enfermeiro pode detectar
problemas de saude e intervir

precocemente.*17

A importancia da educacdo em saude
O presente estudo identificou uma
média de idade superior a sete anos para o
diagnostico da FOP, coincidindo com
Sferopoulos et al.'® que evidenciaram média
de idade de 9 anos. O diagndstico tardio pode
ser justificado pela vasta lacuna de
conhecimento por parte dos profissionais da
salde em relacdo as doencas genéticas raras,
seja por sua raridade, pela abrangéncia
superficial deste assunto no decorrer da
formacdo académica ou, por serem pouco
exploradas no contexto da satde coletiva.*®
Sabe-se que a educacdo é um
processo  continuo de criacdo  de
conhecimento. Assim, a educacdo em saude €
um importante aliado para o reconhecimento
de patologias raras pouco discutidas no
ambito da saude em geral, uma vez que

proporciona a capacitacdo, atualizacdo da
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pratica profissional e, consequente, a
melhoria da assisténcia aos pacientes com
estas doencas.’

No que tange a enfermagem, além de
serem profissionais do cuidado exercem
também o papel de educadores,
especialmente no contexto da atencédo
primaria, contribuindo, participando e
realizando atividades inerentes a educacao
em saude, de modo a mediar & troca de
experiéncias, saberes e reflexdo dos
processos de trabalho entre a equipe
multidisciplinar.”10

Apesar da sua importancia, disseminar
0 conhecimento técnico-cientifico sobre DR,
ndo é o suficiente para garantir uma adequada
assisténcia. A sociedade em conjunto com 0s
gestores do sistema de salde, precisam
enxergar este publico como integrantes da
coletividade, de modo a diminuir a existéncia
da invisibilidade destes pacientes, garantindo

assim o acesso integral a satde.?

Prevencao de traumatismos

Os artigos analisados nesta revisao
apontaram  traumatismos  anteriores  as
ossificacdes. As injecOes intramusculares,
quedas, bidpsias entre outros traumas nos
tecidos moles, sdo importantes gatilhos para
novos episodios de flare-ups — sintomas da

FOP em atividade, uma vez que podem
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estimular a formacao dssea equivocada. Por
ser as OH facilmente confundidas com
nodulos cancerigenos, a biopsia é o trauma
mais comum para pessoas com FOP, e,
portanto, assim como o0s demais deve ser
evitado.?

Sabe-se que a evolucdo da FOP esta
associada ao surgimento de inUmeras
limitagOes, decorrentes das OH que de
alguma forma, interferem na qualidade de
vida do individuo.'® Akyuz®® em seu estudo
de caracterizacgdo da FOP relacionou o0s
traumas como intervencbes cirdrgicas e
procedimentos invasivos, ocorridas a medida
do surgimento das lesdes Osseas.

As limitagbes dos movimentos,
impostas pelas formacdes dsseas
equivocadas, caracteristicas da FOP, atingem
principalmente areas do corpo como coluna,
quadril e articulacbes periféricas,
promovendo, ao longo do tempo, uma
diminuigdo crescente da mobilidade dos
acometidos. Foram  observadas essas
limitacGes nos resultados da presente revisao,
comprometendo a autonomia e
independéncia do individuo & medida da
progressdao da doenca. Neste sentido, a
prevencdo de traumas de tecidos moles é
prioridade no manejo da FOP.!

A prevencéo dos flare-ups, que levam

a OH, envolve o reconhecimento e dominio
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sobre a doenga, de modo a evitar a¢bes que
estimulem as ossificagdes, como, injegdes
intramusculares, quedas, biopsias,
alongamento muscular excessivo,
procedimentos cirtrgicos e doencas virais.?
Por fim, visto que, o tratamento da FOP é
apenas sintomatico, com o uso de anti-
inflamatérios nédo esteroides (AINES) e
corticoides, que visam a amenizagédo da dor e,
a prevencdo dos flare-ups, a equipe
multidisciplinar deve estar atenta ao
reconhecimento destes pacientes, para a
prevencdo de danos, uma vez que a
progressdo da doenca leva a limitagOes
progressivas e graves que remeterdo o
individuo a uma vida util mais curta” %, a
uma perda familiar e social precoce,

potencialmente prevenivel.

Como limitacdo para o desenvolvimento
deste estudo ressalta-se a escassez de
producdo cientifica sobre FOP na éarea da
enfermagem, sobretudo com foco na

populacdo pediatrica.

CONCLUSAO

Os dados deste estudo favoreceram
um maior conhecimento acerca da assisténcia
aos pacientes com Fibrodisplasia Ossificante
Progressiva no ambito da Atencdo Priméria a
Saude. Bem como, o conhecimento de

algumas das peculiaridades e necessidades
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dos pacientes acometidos por esta doenga, as
quais foram discutidas na perspectiva da
contribuicdo da enfermagem para o
reconhecimento da FOP, a importancia da
educacdo em saude e a prevencdo de
traumatismos.

De maneira que se pode perceber
que enfermagem, assume papel relevante na
assisténcia aos pacientes pediatricos com
FOP nos eixos discutidos. Verificou-se que as
principais necessidades de cuidado a estes
pacientes estdo centradas no diagnostico
precoce e, na prevencdo dos danos. Diante
disto, vale destacar ainda a importancia da
atuacdo de uma equipemultidisciplinar
qualificada para que seja alcan¢ado o melhor
e oportuno atendimento a este publico e sua
familia, na perspectiva da integralidade e do
acesso a saude.

Destaca-se a existéncia de uma lacuna
de conhecimento nesta area e, sugere-se que
novas pesquisas sejam desenvolvidas sobre a
assisténcia de enfermagem aos pacientes com
FOP, e ainda, concernente a qualidade de vida
destes pacientes e sua familia, a fim de serem
produzidos  conhecimentos  sobre  as
peculiaridades e necessidades de cuidado.

Conflitos de interesses: Os autores declaram

que ndo ha conflito de interesses.
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