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RESUMO

Os autores relatam as estratégias de trabalho da equipe multidisciplinar do NUPAD
FM-UFMG com as criancgas triadas pelo PETN-MG e atendidas no CEAPS. Salienta-se o
papel da brinquedoteca como espaco lidico e de convivéncia no comportamento das
familias e das criancas frente aos problemas trazidos pelas doencas cronicas.
Palavras-chave: Jogos e Brinquedos; Educacao Em Satide; Triagem Neonatal; Doenca
Cronica.

ABSTRACT

The Centre for Social Support and Education, the CEAPS, is a space that belongs to NU-
PAD / FM / UFMG and aims to continue to organize social activities, care and support for
patients, from the PETN-MG, as well as to their families, who must remain a long day in
Belo Horizonte, pending consultations and / or special examinations.
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INTRODUCAO

Em setembro de 1993 o Programa Estadual de Triagem Neonatal (PETN-MQG) foi im-
plantado no estado mediante acao conjunta entre a Secretaria de Estado da Satde e a
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) por meio do Nicleo de A¢oes e Pesqui-
sa em Apoio Diagnoéstico (NUPAD), 6rgao complementar da Faculdade de Medicina
(FM). Em 2001, o NUPAD-FM-UFMG foi credenciado pelo Ministério da Satide como
servico de referéncia em triagem neonatal, atuando nos 853 municipios e com cober-
tura de aproximadamente 96% dos recém-nascidos em todo o estado de Minas Gerais.

O Centro de Educacao e Apoio Social, o CEAPS, é um espac¢o que pertence ao
NUPAD/FM/UFMG e tem como finalidade planejar e organizar as agoes educativas,
sociais e de apoio assistencial aos pacientes oriundos do PETN-MG, assim como aos
seus familiares, que precisam permanecer longo periodo do dia em Belo Horizonte
enquanto aguardam consultas e/ou exames especiais.

Estudos tém mostrado que criangas com doencas cronicas e suas familias bene-
ficiam-se de politicas educacionais de acolhimento e de convivéncia, resultando em
melhores taxas de adesao aos tratamentos preconizados.! Nesse sentido, foi consti-
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tuida a brinquedoteca do CEAPS, que visa a propiciar
um espacgo de convivéncia e de troca de experién-
cias entre as criangas e suas familias.?

CEAPS E BRINQUEDOTECA: ESPAGOS DE
ACOLHIMENTO E SEU PAPEL TERAPEUTICO

Conhecido como “teste do pezinho”, o exame de
triagem neonatal detecta, atualmente, quatro doen-
cas: fenilcetonduria, hipotireoidismo congénito, do-
enca falciforme e fibrose cistica. As duas primeiras,
se nao tratadas precocemente, ocasionam retardo
mental irreversivel. Ja a doenca falciforme e a fibrose
cistica necessitam de acompanhamento nos niveis
primério, secundario e terciario e as intercorréncias
precisam ser prontamente atendidas, pois apresen-
tam altas taxas de mortalidade.

O tratamento dos pacientes com as doencas de-
tectadas pelo PETN-MG é realizado por equipes mul-
tidisciplinares, com o objetivo de reduzir a morbimor-
talidade. Pacientes com fenilcetontria sao atendidos
as tercas e quartas-feiras no Ambulatério de Fenilce-
tontria do Servico Especial de Genética do Hospital
das Clinicas da UFMG; aqueles com fibrose cistica sao
atendidos nos ambulatérios de Pneumologia do Hos-
pital das Clinicas e do Hospital Joao Paulo Il da Funda-
cao Hospitalar do Estado de Minas Gerais (FHEMIG);
pacientes com doenca falciforme sao atendidos nos
hemocentros da Fundagao Hemominas; e os pacien-
tes com hipotireoidismo congénito sao atendidos nos
proprios municipios onde residem, mas comparecen-
do em Belo Horizonte para as consultas anuais, além
de, periodicamente, realizarem exames etiologicos.

O nascimento de uma crian¢a com doenga croni-
ca pode apresentar dificuldades para os pais e para
a familia em geral. E preciso adaptar-se a nova re-
alidade: a inclusao de um novo membro com uma
doenca desconhecida pode trazer implicacoes para
a aceitacao do recém-nascido, para os tratamentos
prolongados, além de sentimentos de culpa e incer-
tezas sobre o futuro.

Cuidar de uma pessoa com doencga cronica,
criangca em particular, € uma experiéncia dificil,
pois muitas vezes sao necessarios procedimentos
aversivos, consultas frequentes e hospitalizagoes,
acarretando mudancgas na dinamica familiar, no es-
tilo de vida, desgastes nas relagcoes pessoais e, de
certa forma, isolamento social e emocional de pais e

familiares. A doencga entra no contexto familiar nos
primeiros dias de vida da crianga, abalando os ide-
ais imaginéarios parentais, desorganizando a rotina e
trazendo a tona conflitos latentes.

O abalo narcisico sofrido pelos pais que recebem
uma crianca “doente”, muito diferente da crianca
idealizada, precisa de tempo para ser elaborado. Du-
vidas e fantasias referentes ao desenvolvimento da
crianca sao constantes. Costumeiramente, aparecem
questionamentos sobre o futuro do paciente, o que
pode ocasionar reduzido investimento em relacao ao
tratamento e a crianga.

A experiéncia de atendimento aos pais e familia-
res desses pacientes do PETN-MG tem evidenciado as
dificuldades vivenciadas por esse grupo familiar que
recebe o diagnostico da doenga pouco tempo ap6s o
nascimento da crian¢a. Ha um desarranjo do grupo
em decorréncia das viagens constantes, do uso de
medicamentos diarios, das restricoes dietéticas rigi-
das, de acordo com a doenca diagnosticada.

Um dos objetivos dos trabalhos desenvolvidos no
CEAPS é tornar a estada do paciente e do acompanhan-
te mais agradavel e produtiva, reduzindo o desconfor-
to inerente ao processo de diagnostico e tratamento,
atendendo ao que a Organizacao Mundial de Satde
considera como promog¢ao do bem-estar: ou seja, a sa-
tisfacao das necessidades biolégicas, o bem-estar fisico
e das necessidades psicologicas, o bem-estar mental e
das necessidades sociais e o bem-estar social.

Essa atuagao é pontual e nao consegue intera-
gir de maneira mais prolongada com os pacientes,
com suas familias e com os profissionais de saide
dos locais onde essas pessoas residem. Era, portan-
to, necessario procurar uma maneira de aprimorar
as acoes de educacgao e de acolhimento junto aos
pacientes, nao s6 enquanto permaneciam no local,
atendendo a proposta preconizada pelo SUS, mas
também quando voltassem ao municipio onde re-
sidem, com agoes educativas e permissionarias de
atencao integral ao individuo.?

METODOLOGIA

Criada em 2007 como parte do CEAPS-NUPAD-FM-
-UFMG, a Brinquedoteca-Espaco Ludico visa a oferecer
um espaco para atividades lidicas, que atue como au-
xiliar e complementar as estratégias convencionais de
atencao do PETN-MG e cujas metodologias desenvolvi-
das possam servir de suporte e serem utilizadas pelos
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demais servigcos de saiide onde esses pacientes fossem
atendidos. As estratégias podem ser usadas, ainda, na
capacitacao de profissionais, pacientes e familiares,
buscando melhor entendimento e percepcao das rea-
¢oes dos pacientes as doengas que os acometem.*

As atividades na Brinquedoteca—-Espaco Ludi-
co sao educativas, pedagogicas e informativas e
desenvolvidas para resgatar a cultura lidica como
mediadora da relacao entre pessoas, entre a saide
e a doenca, procurando ampliar e melhor adequar a
comunicacao entre servicos, paciente e familia, pro-
piciando mais compreensao da doenca e, em conse-
quéncia, mais adesao ao tratamento.®

Nesse espaco, a crianga, o adolescente e os fa-
miliares tém acesso a materiais educativos, diversos
brinquedos e brincadeiras, permitindo exteriorizar
seus conteidos emocionais e psiquicos, trabalhar as
habilidades perceptivas, cognitivas e motoras, além
de interagir com outras criangas e familiares, viven-
ciando situacoes de cooperacao e compartilhamento.

Ao mesmo tempo, o grupo recebe e contribui
com acgoes de educagao em saide, uma forma rapi-
da, simples, de baixo custo e bastante humanitaria
para a apropriacao e ampliacao do conhecimento
pela familia. Essa capacitacao de pais e pacientes
possibilita-lhes lidar com as intercorréncias e divi-
das que surgem ao longo da vida. A construcao do
conhecimento sobre as doencgas envolvendo as rela-
¢oes psicossociais provindas da enfermidade é fun-
damental para a efetividade e adesao ao tratamento
e para a qualidade de vida.’

RESULTADOS

A implantacdao da Brinquedoteca-Espaco Ludi-
co vem compor o amplo leque de dispositivos para
assisténcia aos pacientes diagnosticados e em trata-
mento pelo Programa Estadual de Triagem Neonatal.

Diariamente, acontecem atividades lidicas e edu-
cativas diversas, que seguem um cronograma prévio
e que sao ministradas por profissionais da equipe
multidisciplinar e apoiadas por académicos. Essas
atividades sao realizadas, também, em outros locais,
como a sala de espera dos ambulatorios e em eventos
como treinamentos, confraternizacoes, congressos e
mobilizacoes sociais.

Até dezembro de 2011 estavam em acompanha-
mento pelo PETN-MG 285 criangas com fenilcetont-
ria, 1.142 criangas com hipotireoidismo congénito,
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162 criangas com fibrose cistica e 2.446 criangas com
doenca falciforme e outras hemoglobinopatias.

O CEAPS-NUPAD-FM-UFMG recebe diariamente
consideravel nimero de criancas e de seus familia-
res/acompanhantes, com média de 262 pessoas/se-
mana, dos quais pouco mais da metade sao pacien-
tes e os demais sao seus familiares. Os pacientes tém
idades variadas, desde recém-nascidos com diagnos-
tico recente até adolescentes e alguns adultos. Atual-
mente, as consultas dos adolescentes sao marcadas,
prioritariamente, em um mesmo dia do més, na tenta-
tiva de se aumentar a convivéncia e o relacionamen-
to entre eles. Como o tratamento para fenilcetontria
€ o Unico totalmente centralizado em Belo Horizon-
te, a maior parte dos pacientes que comparecem ao
CEAPS-NUPAD-FM-UFMG sao fenilcetondricos, em
particular as tercas e quartas-feiras.

Em 2010 e 2011 a Brinquedoteca—Espaco Lu-
dico recebeu apoio financeiro da Fundacao de
Amparo a Pesquisa do Estado de Minas Gerais
(FAPEMIG). Esse apoio permitiu, além da aquisi-
cao de brinquedos pedagodgicos e educativos, a
confeccao de 12 tipos de fdlders educativos, que
sao distribuidos durante os cursos de treinamento
dos profissionais de saiide dos municipios, realiza-
dos mensalmente. Os familiares também recebem
os folders, que sao discutidos durante as oficinas.
Quando ha solicitacao os folders sao fornecidos as
escolas e unidades de satide. Também os profissio-
nais dos “Centros Viva Vida” em treinamento pelo
NUPAD-FM-UFMG, em parceria com as Secretarias
Estadual e Municipais de Satde, recebem e discu-
tem os folders e a utilizacao dos mesmos.

Foi feita nova edi¢ao — revista e ampliada — do
livro “Entendendo a Fenilcetontria” que € entregue
aos familiares dos pacientes fenilcetontricos quan-
do da primeira consulta no servigo e que €, também,
enviado as escolas e unidades basicas de saiide dos
municipios onde residem pacientes com a doenca.

Foi editada uma cartilha “A¢oes de Boa Convivén-
cia” usada durante a permanéncia dos pacientes e
acompanhantes, que lhes € entregue quando compa-
recem no CEAPS-NUPAD-FM-UFMG, com discussao
dos diversos pontos nela relacionados.

As oficinas constituem a principal forma de traba-
lho na Brinquedoteca—Espaco Lidico do CEAPS-NU-
PAD-FM-UFMG e “caracterizam-se como atividades
grupais de socializacao, expressao e insercao social,
estratégias facilitadoras de expressao e problematiza-
cao das questoes.'6
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Foram realizadas, em média, 128 oficinas/ano
com participagao média de 955 pessoas/ano, das
quais quase 75% eram fenilcetonuricos e seus fami-
liares/companhantes.

Houve mais interesse das criangas em conver-
sarem sobre a doenca que elas tém, procurando
compreendé-la melhor, a0 mesmo tempo em que foi
possivel perceber melhor relacao entre os pacientes
e entre os familiares, com trocas de ideias e discus-
soes sobre as doencas e o comportamento frente as
dificuldades vivenciadas.

CONCLUSOES

A Brinquedoteca-Espaco Lidico do CEAPS-NU-
PAD-FM-UFMG tem propiciado um espacgo de atua-
cao interdisciplinar, inserindo-se como estratégia de
acolhimento em satde publica, atuando como espa-
¢o complementar ao processo de tratamento dos pa-
cientes do Programa Estadual de Triagem Neonatal
de Minas Gerais (PETN-MG), associando o lddico e a
educagao como poderosos aliados na promocao da
satde integral do individuo.”

A educacao para a saude pode contribuir tanto
para a adesao ao tratamento quanto para a divulga-
cao das doencas para a populacao geral. A familia
bem orientada, que conheca as doencas em seus
aspectos mais importantes, contribuird para que o
paciente tenha mais chances de resposta rapida e
adequada ao tratamento instituido.'®

Em se tratando de criancgas, o lidico configura-
-se como importante ferramenta, capaz de facilitar a
aplicacao da integralidade da atencao, o estabeleci-
mento de canais que facilitem a comunicacao entre
o paciente, o profissional e os familiares, obtendo-se
uma ressignificacao do processo saide e doenga por
parte dos sujeitos envolvidos.’

O ladico pode, também, ser visto como um re-
curso terapéutico interdisciplinar, ou seja, como es-
tratégia de intervencao promovida pelas equipes dos
servicos de salde, permitindo mais participacao da
crianca e da familia em todo o processo.”!!

A utilizacao do lddico pode ser um importante
instrumento de intervencao em saude publica, uma
vez que se torna um contraponto as experiéncias do-
lorosas, vivenciadas muito comumente por pacientes

com doencas cronicas e por suas familias."'? As ativi-
dades lidicas conferem um carater de “normalidade”
a vidas dos pacientes e alivio das tensoes e do tédio
enquanto esperam as consultas e enquanto estao
internados. Intensificam a interacao social e possibi-
litam, a partir das praticas educativas, mais compre-
ensao da doenca e das estratégias de autocuidado,
proporcionando mais adesao ao tratamento e melho-
ra da qualidade de vida.”
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