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Itinerario terapéutico e o Iudico no processo de cuidado
a crianca com diabetes: vivéncias do cuidador familiar

Therapeutic itinerary and playing in the care process for
children with diabetes: experiences of the family caregiver
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Rebecca Ortiz La Banca?®, Lidiane Ferreira Schultz*

Resumo

Introducio: Diabetes Mellitus tipo 1 é uma das doengas cronicas mais prevalentes na infancia.
O acompanhamento profissional das criangas com Diabetes Mellitus tipo 1 precisa ser integrativo
e considerar as etapas do desenvolvimento infantil, suas experiéncias, ¢ formas adequadas de
comunicagdo e estratégias ludicas. Objetivos: descrever as experiéncias e uso de recursos ludicos, bem
como identificar o itinerario terapéutico percorrido pelo cuidador da crianga com Diabetes Mellitus
tipo 1. Metodologia: pesquisa descritiva com abordagem qualitativa realizada com oito cuidadores
familiares de criangas com trés a 12 anos incompletos com Diabetes Mellitus tipo 1 em um municipio
no Nordeste de Santa Catarina e que realizam acompanhamento no ambulatorio de especialidade
de um hospital infantil. Os dados foram coletados entre julho e agosto do ano de 2021, por meio
de entrevistas em plataformas virtuais ¢ analisados conforme analise tematica. Resultados: foram
elaboradas quatro categorias tematicas a partir das unidades de sentidos mais significativas: percepgdo
dos sinais ¢ sintomas e a descoberta da doenca; a peregrinagdo nos servigos de satide em busca de
respostas; a nao utilizagdo de estratégias ludicas para educagdo em satude por profissionais da satde;
depois tudo volta a ser docinho novamente. Concluséo: o itinerario terapéutico do cuidador da crianga
com Diabetes Mellitus tipo 1 evidencia uma peregrinag@o nos servigos de satde, falta de comunicagdo
entre os profissionais de saude e vinculo fragil com atengdo primaria.

Palavras-chave: Acesso aos servicos de saude; Atitude frente a satide; Familia; Jogos e brinquedos.

Abstract

Introduction: type 1 Diabetes Mellitus is one of the most prevalent chronic diseases in childhood.
The professional monitoring of children with type 1 Diabetes Mellitus needs to be integrative and
consider the stages of child development, their experiences, and appropriate forms of communication
and play strategies. Objectives: to describe the experiences and use of recreational resources, as well
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as to identify the therapeutic itinerary followed by the caregiver of the child with type 1 Diabetes
Mellitus. Methodology: descriptive research with a qualitative approach carried out with eight family
caregivers of children aged between three and 12 years with diabetes Mellitus type 1 in a municipality
in the Northeast of Santa Catarina and who are followed up at the specialty outpatient clinic of a
children’s hospital. Data were collected between July and August of 2021, through interviews on
virtual platforms and analyzed according to thematic analysis. Results: four thematic categories were
created from the most significant sense units: perception of signs and symptoms and discovery of
the disease; the pilgrimage in the health services in search of answers; the non-use of recreational
strategies for health education by health professionals; then everything goes back to being sweet
again. Conclusion: the therapeutic itinerary of the caregiver of the child with type 1 Diabetes Mellitus
shows a pilgrimage in health services, lack of communication between health professionals and a

fragile bond with primary care.

Keywords: Access to health services; Attitude towards health; Family; Games and toys.

Introducio

O Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) é uma
das doencas cronicas mais prevalentes na infan-
cia que apresenta sinais e sintomas exacerbados
de hipoglicemia e hiperglicemia.!’ A destrui¢ao da
célula beta esta relacionada a fatores ambientais,
porém nao muito definidos, e por multiplas predis-
posi¢des genéticas.*?)

O Brasil ocupa o terceiro lugar no mundo
com o maior numero de criancas e adolescentes
abaixo de 14 anos com DM, totalizando 30.900.®

Entre os principais sinais e sintomas de aler-
ta identificados nas criangas antes do diagnostico
de DM, destacam-se politria; polidipsia; emagre-
cimento; irritabilidade; desidratacédo e a cetoacido-
se.®) A partir do surgimento dos primeiros sinais
e sintomas de adoecimento até a confirmacdo di-
agnostica, seja precoce ou tardia, a crianga e sua
familia percorrem uma trajetéria denominada iti-
nerario terapéutico.® Associado as praticas indi-
viduais e socioculturais, as familias ou o cuidador
familiar principal buscam as redes de assisténcia
na tentativa de solucionar os problemas e necessi-
dades da crianga.©®

E necessario compreender o trajeto percorri-
do pela familia desde o aparecimento dos sintomas
para buscar respostas a condi¢cdo de saude da cri-
anga nas redes de atengdo a saude”. A partir desse
entendimento, é possivel projetar como se formam
as redes de assisténcia e sustentacdo frente ao

diagndstico da doenga cronica, visto que a crianca
necessitara de atendimento a saude durante toda a
vida.?

Esses caminhos percorridos podem ser dis-
tintos, assim como diferentes formas de assisténcia
e comportamentos recebidos durante o processo
de diagnostico e tratamento de uma crianga com
uma doenga cronica.® Desse modo, o atendimento
profissional dessas criangas com DM1 precisam ser
integrativas e considerar as etapas do desenvolvi-
mento infantil, o seu crescimento, particularidades,
experiéncias, formas adequadas de comunicagdo
e estratégias ludicas para o ensino, orientacdes e
cuidados.?”

A escolha do tema desta pesquisa partiu das
indagacdes sobre como a crianca e a sua familia
vivenciam a trajetéria de assisténcia, cuidados
e tratamento com a crianga, € Se a crian¢a e sua
familia necessitam ampliar conhecimentos sobre a
patologia, autocuidado da crianga, conhecer estra-
tégias ludicas para o cuidar, realizar mudancas de
comportamento e rotina de vida, entre outros pos-
siveis fatores associados para evitar internacdes
hospitalares.

Limitados sdo os estudos sobre o itinerario
terapéutico e o uso de estratégias ltdicas na prati-
ca da assisténcia pediatrica a crianga com DMI.
Concomitantemente, justifica-se também a reali-
zagdo deste estudo por ser uma tematica descrita
na agenda de prioridades de pesquisa do Ministério
da Satde."”
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Diante desse contexto, os objetivos do es-
tudo foram descrever as experiéncias e uso de re-
cursos ladicos, bem como identificar o itinerario
terapéutico percorrido pelo cuidador da crianga
com DM1.

Metodologia

Pesquisa descritiva de abordagem qualita-
tiva. Foram utilizados os dominios que se enqua-
dram nas diretrizes de Critérios Consolidados para
Pesquisa Qualitativa (COREQ).!D

Foram convidados, inicialmente, 12 cui-
dadores familiares de criangas com DMI1. Dois
ndo aceitaram participar do estudo e um aceitou,
assinou o Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido (TCLE), mas nao realizou a entrevista
on-line na data agendada.

Como critério de inclusdo foram estabeleci-
dos: ter idade igual ou superior ha 18 anos; ser cui-
dador familiar principal da crianca na faixa etaria
de trés a 12 anos incompletos com DM1. O critério
de exclusao foi ndo residir neste municipio locali-
zado no Nordeste do estado de Santa Catarina.

O cuidador familiar foi convidado a partici-
par da pesquisa na sala de triagem do ambulatério
de especialidade em endocrinologia no hospital in-
fantil. Apds o aceite, foi agendado data e horario
da entrevista conforme a disponibilidade de cada
participante e a plataforma de sua preferéncia para
a coleta dos dados foi respeitada. Quatro partici-
pantes optaram pela chamada de video via aplica-
tivo de mensagens WhatsApp e os outros quatro
participantes escolheram via ligacdo telefonica.

Foi realizado teste piloto para adequagdes
no instrumento de coleta dos dados, ndo sendo in-
cluido os resultados da entrevista no estudo. Apds
o teste piloto foram incluidas duas perguntas no
instrumento de coleta de dados, listadas a seguir:
em relagdo a(o) sua(seu) outra filha(o) houve algu-
ma mudanca apos o diagnostico de DM1 na crian-
¢a? Como foi a adaptagao na escola do(a) seu(sua)
filho(a) ap6s o diagnostico de DM1?

A coleta dos dados aconteceu através de uma
entrevista com o cuidador familiar da crianca com

DM1, contendo perguntas abertas e fechadas, al-
gumas listadas a seguir: “fale sobre o caminho que
vocé percorreu para buscar ajuda quando perce-
beu que havia algo diferente com a crianga? Quais
foram as mudangas que ocorreram na dinamica/
rotina familiar desde o diagndstico de Diabetes na
crianga? Em relagdo a sua rotina, como mae/pai, 0
que mudou? Durante o tratamento e cuidado com a
crianga, em que momentos o brincar, a brincadeira
ou outra atividade divertida/ludica foi utilizada
pelos profissionais da satde, por algum familiar,
amigo para falar sobre DM1 e os cuidados?”. A du-
racdo média das entrevistas foi de 40 minutos.

A coleta dos dados foi realizada por meio
de ambiente virtual, devido as restri¢des de isola-
mento social pela Covid-19, entretanto ndo houve
limitagdes na qualidade das entrevistas e nem di-
ficuldade de acesso e/ou instabilidade da internet
durante toda a coleta dos dados.

As entrevistas foram gravadas em dois
computadores pelo aplicativo gravador de voz
da Microsoft Corporation versao 10.2103.28.0 e
transcritas utilizando o aplicativo Live Transcribe
& Sound Notifications versao 4.4.380950395/2021.
As transcri¢des foram conferidas na integra em du-
plicidade pelas pesquisadoras. Apods a conferéncia
das transcrigdes, a entrevista foi enviada ao res-
pectivo participante para sua conferéncia ou apre-
ciagdes. Nao houve nenhuma correg¢do por parte
dos participantes, sendo aprovadas para dar con-
tinuidade na proxima etapa de analise dos dados.

Todos os cuidados para garantir a privaci-
dade e a confidencialidade dos possiveis riscos as-
sociados a gravagao das entrevistas ou producao de
qualquer material relacionado a coleta dos dados
foram adotados. As pesquisadoras estavam juntas
em uma sala reservada, mantendo todos os cuida-
dos sanitarios de prevengdo em relagdo a Covid-19.
O participante permaneceu durante a entrevista
em sua casa, em um local também reservado, sem
ruidos e sem interferéncia de outras pessoas da
familia.

Os dudios foram excluidos ap6s a transcri¢ao
na integra, assim como os contatos de celulares dos
participantes, registros das conversas e ligagdes
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foram deletados. Foi realizado o acondicionamento
do material em lugar seguro, preservando o sigilo
das informagdes e assegurando o anonimato.

Durante as entrevistas, as pesquisadoras
realizaram anotac¢des no diario de campo, sendo
possivel identificar as emocgdes, expressodes faciais,
o timbre de voz, e gestos durante a explicacdo de
alguns procedimentos ou experiéncias e comuni-
cagdo nao verbal.

Foi adotada a analise tematica, a qual ¢ di-
vidida em trés etapas: pré-analise, explorag¢do do
material e tratamento dos resultados obtidos, e,

posteriormente, os dados foram discutidos a par-
tir da literatura cientifica.!® Para organizagdo dos
dados, foi utilizado o Software IRaMuTeQ version
0.7 alpha 2 2008-2014.

A finalizacao das entrevistas se deu segundo
o critério de saturacdo dos dados."® A saturagio dos
dados desta pesquisa foi discutida pelas pesquisa-
doras, conforme recomendagdo do COREQ."D O
método de amostragem foi intencional. O Grafico
1 apresenta a homogeneidade entre os dados co-
letados na pesquisa que vem ao encontro da satu-
ragdo e finalizacao da coleta dos dados.

Grifico 1 - Homogeneidade dos dados coletados.
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Fonte: desenvolvido a partir do uso do Software [IRaMuTeQ version 0.7 alpha 2 2008-2014.

O projeto de pesquisa obedeceu aos precei-
tos e normativas éticas ap6és a aprovacao do CEP
institucional sob parecer n® 4.766.552 na data de
10 de junho de 2021 e do CEP do hospital sob o
parecer n° 4.830.240 na data de 6 de julho de 2021.

O anonimato dos participantes foi garantido
através da utilizagdo de um codigo, a palavra “CF”
(cuidador familiar), seguida do numero arabico
respectivo a sequéncia de realizacdo da pesquisa
(CF 1, 2, 3 e assim por diante).

Resultados

Participaram deste estudo oito cuidadores
familiares de crianga com diagnostico de Diabetes

Mellitus tipo 1 residentes em uma cidade locali-
zada no Nordeste do estado de Santa Catarina. O
Quadro 1, a seguir, apresenta as caracteristicas
dos cuidadores familiares e criangas com Diabetes
Mellitus tipo 1 (DM1).

A maioria dos cuidadores familiares eram
maes (87%), com escolaridade de ensino médio
completo (50%), € quanto a ocupagdo, trés eram
do lar (37,5%), trés trabalhavam como auxiliar de
producdo (37,5%), uma costureira (12,5%) e uma
como assistente financeira (12,5%). Em relagdo
as criancas com DMI1, a maioria eram do sexo
feminino (75%), a idade variou de seis anos até 11
anos e todas as oito criangas frequentavam escolas
publicas.
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Quadro 1 - Caracterizagao do cuidador familiar da crianga com Diabetes Mellitus tipo 1, 2021.

Participante | Idade | Ocupacdo | Sexo | Estado Escolaridade Pessoas que Renda Grau de Numero Meios de
civil residem familiar parentesco | de filhos transportes
na casa com a utilizados para
crianca ir aos servicos
com DM1 de saude
CF1 39 Auxiliar de F Casada | Ensino médio 4 R$ 3.500,00 Mae 2 Carro particular
produgdo completo
CF2 36 Do lar F Casada | Ensino superior 4 R$ 5.000,00 Mae 2 Carro particular
completo
CF3 43 Do lar F Casada | Ensino superior 4 R$ 3.500,00 Mae 2 Carro particular
completo
CF4 43 Costureira F Casada | Ensino médio 4 R$ 2.500,00 Mae 2 Carro particular
completo
CF5 30 Auxiliar de F Casada | Ensino médio 4 R$ 2.200,00 Mae 2 Carro particular
producdo completo
CF6 36 Auxiliarde | M Casado | Ensino médio 4 R$ 3.200,00 Pai 2 Carro particular
produgdo completo e Onibus coletivo
CF7 34 Do lar F Unido Ensino 3 R$ 3.000,00 Mae 1 Carro particular
estavel fundamental e aplicativo de
completo transporte privado
CF8 38 Assistente F Casada | Ensino superior 4 R$ 6.000,00 Mae 2 Carro particular
financeira incompleto

Salario minimo 2021: R$ 1.100,00.04
Fonte: elaborado pelas autoras, 2021.

Semina: Ciéncias Biolégicas e da Saude, Londrina, v. 43, n. 2, p. 263-276, jul./dez. 2022

267



Junkes, L. P et al.

Quadro 2 - Caracterizagdo da crianga com Diabetes Mellitus tipo 1, 2021.

268

Participante Idade Sexo | Tempo de Escolaridade Servicos de satide utilizados
da crianca diagndstico no momento da entrevista
com DM1 pela crianca

CF1 7 M 4 anos 1° ano do ensino Hospital Infantil
fundamental Farmacia Escola
(Publica)
CF2 6 F 3 anos 1° ano do ensino Hospital Infantil
fundamental Unidade Basica de Saude
(Publica) Farmacia Escola
CF3 11 F 7 anos 6° ano do ensino Hospital Infantil
fundamental Unidade Basica de Saude
(Publica) Farmaécia Escola
CF4 9 F 11 meses 3° ano do ensino Hospital Infantil
fundamental Unidade Basica de Saude
(Publica) Farmacia Escola
CF5 9 F 2 anos 4° ano do ensino Hospital Infantil
fundamental Unidade Basica de Saude
(Publica) Farmacia Escola
CF6 7 F 10 meses 2° ano do ensino Hospital Infantil
fundamental Unidade Basica de Saude
(Publica) Farmacia Escola
CF7 10 F 5 anos 4° ano do ensino Hospital Infantil
fundamental Unidade Basica de Saude
(Publica)
CF8 6 M 3 anos 2° periodo do ensino Hospital Infantil
pré-escolar Unidade Basica de Saude
(Publica) Farmacia Escola
Centro de Distribui¢ao
de insulina

Fonte: elaborado pelas autoras, 2021.

As unidades de sentidos mais significativas
foram agrupadas formando as respectivas catego-
rias tematicas: percepcao dos sinais e sintomas e a
descoberta da doenca; a peregrinagcdo nos servigos
de saude em busca de respostas; a ndo utiliza¢ao
de estratégias ludicas para educagdo em saude
por profissionais da satide; depois tudo volta a ser
docinho novamente.

Percepgao dos sinais e sintomas
e a descoberta da doenga

O cuidador familiar reconhece algo de erra-
do com a crianga, sendo que os principais sinais e
sintomas referidos foram emagrecimento, poliuria
e polidipsia. A partir desses sinais e sintomas, ini-
cia a busca nos servigos de satide e a necessidade
de compreender o que esta acontecendo com o seu
filho e, consequentemente, solucionar as manifes-
tagdes clinicas em busca de tratamento adequado.
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Figura 1 - Percepcdo dos sinais e sintomas e a descoberta da doenga.

PERCEPGCAO DOS SINAIS E
SINTOMAS E A DESCOBERTA DA
DOENCA

"Ele teve perda de, em
uma semana ele perdeu
quase 5kg (...)" CF1

Sinais e

"(...) ela comecou a ter umas crises de
vomito e queria muita agua (...) Entao dali a
gente ja encaminhou pro hospital infantil
(....) ela ja estava entrando em cetoacidose
diabética. Entao ali ela ja ficou e ja foi
diagnosticada mesmo que era diabetes, foi
ali que a gente ficou sabendo.” CF3

Fonte: elaborado pelas autoras, 2021.

A peregrinag¢do nos servigos de saude
em busca de respostas

Foi possivel identificar que os cuidadores
familiares junto as criangas percorrem o0s Servicos
de saude, incluindo aten¢@o primaria, secundaria

sintomas

“Ali ela fazia muito xixi na cama, coisa que
ela nunca fez, a gente tirava o lengol
trocava os forros de cama e juntava muita
formiga, 5 minutos que deixava la ja tinha
formiga. Ai como ela levantou aquele dia de
manha muito mal e ndo parava em pé a
gente levou pro hospital (...)"CF5

“(_) ela tomava uma garrafa de dgua de
500 ml de boa assim pra mais, entdo
devido a isso eu disse assim: tem alguma
coisa de errado. Levei ela no pediatra e
pediu os exames, ai nesses exames veio
o diagnostico de diabetes.” CF2

e terciaria para buscar o diagnostico e tratamento.
Em algumas falas, o diagnostico de DM1 nao ¢é fei-
to no primeiro atendimento e em outras situagdes
sdo descritas com outras patologias prevalentes na
infancia.

Figura 2 - A peregrinagdo nos servicos de saide em busca de respostas.

. PEREGRII}IACI_\O NOS SERVICOS
DE SAUDE EM BUSCA DE
RESPOSTAS

“(...) eles me encaminharam pro

municipal (laboratério de exames

municipal), sé que chegando no
municipal eles n&o atendiam
crianga de 3 anos (...)" CF1

"(...) quando ela estava internada foi uma época onde n&o tinha
insulina nem na farmécia pra comprar, pra ela sair do hospital,
ela ndo podia sair sem insulina (...) meu marido conseguiu a

insulina na cidade aqui perto e foi l4 buscar..." CF2

“(...)a gente tinha plano de satde, porém no (hospital particular)
n&o tinha endocrinologista infantil (...) daf a doutora falou assim:
o melhor a ser feito & internar no Hospital Infantil pelo SUS (...)"

CF2

Itinerario
Terapéutico

“So que dai ndo foi
diagnasticado no primeiro
momento nada assim, eles
acharam até que foi uma
virose (...)" CF3

“(...) foi no postinho e do postinho mandaram pro PA
(Pronto Atendimento) e do PA mandaram pra casa e
mais nada (....)"CF6

“(_..) minha esposa n&o chegou a entrar la nada, s6
falaram: pode ir pra casa que n&o adianta. Mandaram
ela pra casa, a minha esposa pegou e ligou pra mim:
eu vique a (nome da crianga) ndo estava muito bem
e eu fiz exame particular com ela (...)"CF6

Fonte: elaborado pelas autoras, 2021.
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A ndo utilizagdo de estratégias ludicas
para educagdo em saude por profissionais
da saude

A estratégia de cuidado dos profissionais de
saude através do brincar com a crianca com DM
ndo foi evidente neste estudo. Os participantes re-
lataram que uma médica apresentou alguns artefa-

tos ladicos, mas ndo mediou o cuidado através do
brincar com a crianca. A educacdo em satde para
o preparo da familia e da crianca para alta hospi-
talar foi realizada, ensinando a administracdo da
insulina na propria crian¢a, sem auxilio ou inter-
mediagdo de um brinquedo ou técnica de preparo
para procedimentos como, por exemplo, brinquedo
terapéutico.

Figura 3 - A ndo utilizagdo de estratégias ludicas para educag¢do em satide por profissionais da satde.

A NAO UTILIZAGAO DE
ESTRATEGIAS LUDICAS PARA
EDUCAGAO EM SAUDE POR
PROFISSIONAIS DA SAUDE

“Mas nao teve nada ladico, foi mais

na questdo de ver como funciona a

canela (...) Teve s6 palestra falando
ou conversando (... )"CF3

“A (inica coisa foi a Dra Z_, que ela tem
uma insulina (marca da insulina), ela é
da (nome da empresa) e a crianca que
fem a diabetes se vocé se inscrever,
vocé ganha uma boneca e nessa
boneca tem uma mochila, denfro uma
bola, uma banana, glicosimetro e a
insulina que € pra ajudar (...)°CF2

Aprendendo no
dia a dia

“(...) a educadora da insulina (marca da
insulina) quando veio aqui, até nos frouxe
livrinho da (nome da empresa) (...) mas a
gente mesmo que fazia em casa lia pra elae
mostrava quando era pequena (...)"CF3

“(...) a médica dela do hospital infantil
deu uma revistinha sabe, fipo de
gibizinho pra ela explicando como &
que &, acho que é do cebolinha. Que
ele tomava insulina e deu pra ela,
mosirou algumas revistinhas a mais
também pra ela (...)" CF5

“(...) normalmente quando eles
me ensinavam, eles me
ensinavam na minha filha mesmo.
Nao teve boneco nao, foi direto
nela mesmo (...)" CF4

“Essa educadora quando veio aqui ela nos
{rouxe uma bolinha assim que nem uma
laranja (...)°"CF3

Fonte: elaborado pelas autoras, 2021.

Depois tudo volta a ser docinho novamente

Essa categoria demonstra a adaptacdo dos
cuidadores familiares no cuidado com a crianca e
a nova dindmica familiar. O inicio do tratamento ¢
dificil com a nova rotina ¢ demanda de cuidados,

mas com o passar do tempo as familias buscam
meios de se adaptar da melhor forma possivel.
As melhorias no tratamento sdo descritas quando
a propria crianga também consegue realizar o seu
proprio autocuidado com supervisao familiar.
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Figura 4 - Depois tudo volta a ser docinho novamente.

DEPOIS TUDO VOLTA A SER

DOCINHO NOVAMENTE

y

nutricionista para fazer a dieta pra ela.
Ela trabalha com a dieta de fazer
contagem de carboidratos.. mas ela
meio que ja procura a quantidade de
carboidratos, uma maca guanto que ==
tem de carboidratos ela ja pega e vai /
procurando no celular quantos que da
\ (...y CF7 /

y

“(...) sempre que ela vai em festa de aniversario a médica
me ensinou a fazer a correcdo 30 minutos antes ou 30
minutos depois. Entdo ndo ta sendo tao dificil, no comeco foi
mais dificil, no comecou eu ndo sabia nada e eu deixei ela
passar muitas vezes voniade de fome (...)"CF4

“Inclusive eu nunca sabia fazer nada doces essas coisas, ja |
sei fazer bastante coisa que ela pode comer (...)"CF4 4 f\

.

/  "(...) médica me indicou procurar uma b I

"(...) dela se acostumar com as
aplicacdes, picada de dedo, ¢ foi
assim no inicio um pouco dificil, tanto
pra ela quanto pra gente. Mas depois
que a gente se adaptou e ela também,
acho que comeca a lidar com uma
coisa mais normal assim (...)" CF3

". .‘/ “(...) ela sabe fazer tudo sozinha, se eu .\‘\

te mostrar tem um video dela aqui que

esses dias ela tava ensinando a avé

dela, eu estava trabalhando a minha

esposa tava fora e ela preoccupada

com medo como &€ que eu faco, ela

falou: ndo se preocupa eu sei fazer
tudo sozinha (...)"CF6

>

Fonte: elaborado pelas autoras, 2021.

Discussao

O itinerdario terapéutico permite descrever as
vivéncias da crianca e/ou familia em busca de as-
sisténcia a saude, as redes de satide e apoio encon-
tradas, os aspectos sociais e culturais envolvidos
no processo saude-doenga, e as orientagdes e dire-
cionamento recebidas pelos profissionais da satude
para as novas demandas de cuidados, no qual po-
dem auxiliar na compreensdo do comportamento
frente ao cuidado recebido.>1

Este estudo mostrou que o cuidador familiar
percebe e identifica alteragdes de sinais e sintomas
na crianga e vai em busca de solugdes para a con-
di¢do clinica de seu filho. Algumas familias ndo
recebem o diagnoéstico da crianga no primeiro con-
tato com os profissionais de saude, em contraparti-
da com outras familias foi realizado, rapidamente,
o exame de sangue para confirmar o diagnostico
de DM1. Os sinais e sintomas mais relatados pelos
participantes vdo ao encontro com o que a litera-
tura mostra, sendo que os episodios de hiperglice-
mia na infincia causam politria, polidipsia, polifa-
gia, emagrecimento e diminui¢do no crescimento,
quando nao identificado, precocemente, pode levar
a cetoacidose.!'” Apesar do diagnostico de DM1

comumente ocorrer por meio da cetoacidose, ¢ im-
portante ressaltar que a cetoacidose € prevenivel.
Portanto, a incidéncia de cetoacidose no primeiro
diagnodstico de DM1 reflete a realidade do munici-
pio sobre acesso ao sistema de satude.'®

Os caminhos percorridos pelos partici-
pantes na busca de uma resposta a condigdao de
satide da crianca foram semelhantes, muitos opta-
ram pela atencdo terciaria como primeira escolha.
Duas familias buscaram a rede suplementar, mas
na suspeita do diagndstico, o médico particular
encaminhou ao hospital de referéncia do Sistema
Unico de Saude (SUS) para prosseguir com o trata-
mento, e duas familias foram na aten¢do primaria,
a fim de solucionar o problema, porém néo houve
resolutividade. Os mesmos foram encaminhados
ao servi¢o de saude secundario, demonstrando fal-
ta de comunicagdo com os outros profissionais e,
consequentemente, ocasionando a peregrinagdo da
familia e crianca em busca de ajuda.

Neste estudo, as familias trazem em suas fa-
las as dificuldades enfrentadas nos servigos de satude
para buscar o diagndstico da crianga e também para
conseguir um tratamento de qualidade. Dentre os
problemas, destacam-se a peregrinagdo que acon-
tece, onde a familia precisa se deslocar até outra
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cidade em busca de insumos necessarios, a falta de
resolutividade e comunicagdo entre os servigos de
saude, e desconhecimento dos profissionais, sendo
que em algumas falas os sinais e sintomas foram
confundidos com patologias prevalentes na infan-
cia, postergando o diagnostico da DMI.

O itinerario terapéutico percorrido pela fa-
milia e criang¢a implicara no diagnéstico precoce.
E possivel observar na literatura que as queixas da
crianca nao sdo valorizadas no primeiro momento
pelos profissionais, corroborando os achados neste
estudo.®'” E importante destacar que o modo
como a familia vive, seus habitos e comportamen-
tos influenciam no cuidado a crianca e na rede
percorrida.®

Foi possivel analisar que o hospital SUS da
cidade da pesquisa ¢ referéncia em endocrinologia,
sendo indicado para o tratamento pelos proprios
profissionais que atendem na rede suplementar. A
aten¢do tercidria apareceu como o principal servico
de saude para o tratamento da crianca com DM,
sendo que a atenc¢do primaria foi citada apenas para
retirada de insumos. Estudo” realizado com ado-
lescentes e seus familiares evidenciou que o itine-
rario terap€utico dos adolescentes com DM1 esta
vinculado ao servi¢o de saude da rede secundaria,
com o cuidado ainda centrado no modelo biomédi-
co. E possivel identificar nos relatos dos familiares
a baixa participacdo em atividades de educagdo
em saude na atenc¢do primaria, utilizando o servico
apenas para retirada de medicamentos ou lancetas
para o teste da glicemia.”

As enfermeiras da aten¢do primaria pre-
cisam ampliar estratégias efetivas para o alcance
de criancas e adolescentes com o diagnéstico de
DM, visto que ¢ de responsabilidade da Unidade
Basica de Saude ser a porta de entrada e ser incum-
bente nos cuidados da populacdo do territério de
abrangéncia.®)

No que diz respeito as estratégias de comu-
nicagdo entre profissional da saude e crianca com
DMI1, o uso de estratégias ludicas no processo de
ensino e preparo das familias ndo se fez presente
neste estudo. As familias relatam que apesar dos
profissionais de satde terem apresentado alguns

brinquedos, os mesmos ndo foram utilizados de
forma sistematizada como em uma sessdo de
brinquedo terapéutico (BT), sendo o processo de
aprendizagem e preparo demonstrado na propria
crianga. Os familiares, em seu dia a dia, buscaram
por meios préprios, formas de ensinar as criangas
quanto aos cuidados exigidos pela patologia. Re-
sultados semelhantes foram citados em um estudo
de revisdo integrativa que analisou 40 artigos com
objetivo de caracterizar a utilizacdo do brincar pelo
enfermeiro na assisténcia a crianga, onde evidenci-
aram que os profissionais entendem a importancia
do Iudico no processo de cuidar humanizado, mas
que na pratica assistencial acabam nao adotando
tais ferramentas. Dentre os motivos citados no es-
tudo, os profissionais mencionaram como dificul-
dades na implementacdo de estratégias ludicas:
sobrecarga de atividades; atendimento a outras de-
mandas; falta de recursos humanos; resisténcia de
alguns profissionais; as condigdes comportamen-
tais e fisicas da crianca hospitalizada; falta de am-
biente e estrutura adequada para essa atividade.”

Em contrapartida, um estudo realizado pe-
las enfermeiras educadoras em diabetes em um
acampamento especifico para criangas com DM,
mostrou que o uso de estratégias ludicas na ori-
entagdo as criancas tem um efeito positivo, visto
que ¢ possivel se conectar com o mundo infantil
e, a partir disso, realizar educagdo em saude.?" As
pesquisadoras evidenciaram que as criangas que
receberam informagdes sobre os cuidados diarios
exigidos pela patologia, ao final das atividades
ludicas compreenderam a importancia dos mes-
mos e realizaram, posteriormente, os cuidados
mais assertivos.?Y Quando essas a¢des acontecem
e o ludico esté inserido no processo, identifica-se o
empoderamento ¢ desenvolvimento da habilidade
da crianca e do adolescente quanto a autoaplicacao
da insulina, onde eles tornam-se protagonistas no
seu proprio cuidado.®

Os beneficios que o uso do ludico propor-
ciona as criancas ¢ suas familias s3o muitos; des-
taca-se o uso no enfrentamento a doenca, no alivio
da dor, na diminui¢do da ansiedade por meio da
exteriorizacdo dos medos e angustias, frente a
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patologia, e também para estabelecer o vinculo en-
tre o profissional e a crianga.®!'® Em relagéo a cri-
anga, o uso de estratégias ludicas se faz necessario
no processo de cuidado e deve ser incorporado
pelos profissionais como um instrumento funda-
mental na assisténcia pediatrica, percorrendo todos
os niveis assistenciais, desde a atengdo primaria a
atencdo terciaria.”

Outro ponto importante deste estudo diz res-
peito a adaptacdo familiar ap6s a descoberta do di-
agnostico de DM na crianga. As familias relatam
o0 inicio do diagndstico como uma fase complicada
devido as mudancas na alimentagdo, nos cuidados
com aplicacdo da insulina e inser¢do da crianga no
meio social com as novas demandas de cuidados. A
crianga/adolescente e sua familia ao se depararem
com o diagnodstico de uma doenga cronica, como
a DMI, tém seu comportamento modificado. Um
estudo realizado com seis criangas diabéticas em
idade escolar em um ambulatério de referéncia em
Fortaleza, estado do Ceara, apontou que o diagnos-
tico de DM1 na infancia pode apresentar diversos
sentimentos negativos, como medo, inseguranca
e isolamento para a crianca e familiares, devido a
adaptacdo dos cuidados diarios que sdo necessarios
frente a patologia.!'>

Em contrapartida, o ponto positivo que
surgiu nas falas foi que com a adaptagdo das de-
mandas de cuidados na rotina, as proprias criancas
realizam o seu autocuidado com a supervisao dos
familiares. Achado este que corrobora o estudo!”
que aponta para a importancia da familia no cui-
dado e ensino do autocuidado a crianga, seja re-
produzindo o que aprendeu ou desenvolvendo,
amadurecendo e reinventando objetivando a inde-
pendéncia da crianga.!”

As acdes de saude voltadas para criangas
com DMI1 devem incluir a ampliacdo das infor-
macodes oferecidas pelos profissionais de satde,
sendo necessario estimular que a crianca seja
atuante em seu autocuidado com a supervisao do
cuidador.!’® Dessa forma, é imprescindivel que a
equipe de satde faga o uso de estratégias com lin-
guagem adequada, dependendo do grau de desen-
volvimento da crianga junto ao ladico."

A limitacdo encontrada nesta pesquisa foi a
aplicabilidade especifica para as criangas escolares
e pré-escolares, desta forma apontando para a es-
cassez de estudos na cidade sobre o itinerario tera-
péutico em outras faixas etarias como adolescentes
com DM1 e estudos que analisem a perspectiva dos
profissionais de satde. Quanto aos pontos positivos
ao realizar este estudo, destaca-se a importancia de
conhecer as dificuldades enfrentadas pelas familias
e criancas na busca por assisténcia a saude, para
que assim seja possivel melhorar a qualidade da
assisténcia oferecida na cidade as criangas com
DM1, ampliando os instrumentos de abordagem e
comunicacdo com a crianca e sua familia.

Conclusao

Com esta pesquisa foi possivel descrever as
experiéncias do cuidador familiar quanto ao itine-
rario terapéutico da crianca com DM1, evidencian-
do uma peregrinagdo nos servicos de saude, falta
de comunicagdo entre os profissionais de saude e
vinculo fragil com ateng@o primaria.

As redes que foram percorridas pelos cui-
dadores e criangas a partir dos sinais/sintomas da
patologia foram: Hospital Infantil; Unidade Bésica
de Saude; Farmacia Escola; Centro de Distribui¢ao
de Insulina; Laboratério Municipal e Servigos da
Rede Suplementar. Foram perceptiveis ao longo
da pesquisa a falta do uso de recursos ludicos com
as criangas com Diabetes Mellitus no municipio e
a auséncia de descricdo sobre o processo de edu-
cagdo em saude pela profissional enfermeira, sendo
ainda retratado o modelo biologicista.

Desse modo, se faz necessario que as enfer-
meiras reconhecam o ludico como instrumento de
trabalho e compreendam os trajetos percorridos
pelas criangas com DMI1 e seus familiares, bem
como suas experiéncias nos servigos de satude, a
fim de proporcionar uma assisténcia de enferma-
gem que atenda suas necessidades, possibilitando
ampliar as a¢des de promogao da saude e preven-
¢do de agravos.

Espera-se que este estudo possa contribuir
para uma maior adesdo ao uso de recursos ludicos
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no cuidado e na assisténcia pediatrica, ampliando
as acOes e servicos oferecidos as criangas com
DMI1 na cidade e somando aos contetidos cientifi-
cos na literatura nacional.
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