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Resumo:

Este estudo qualitativo teve como objetivo compreender as percepgdes de familiares de criangas e
adolescentes com alergia a proteina do leite de vaca (APLV) em relagdo a doenca e seu tratamento.
Foram realizadas nove entrevistas e foi utilizado o método de analise de contelddo. Surgiram trés
categorias com subcategorias: tratamento e educacdo do paciente e familiares (experiéncias vividas,
base do tratamento e como lidar com a doenca), resolucdo da doenca (expectativa e melhora
gradativa), qualidade de vida (inclusao social, cotidiano familiar e custo dos alimentos). Os familiares
vivenciaram dificuldades durante o inicio do tratamento, mas revelaram que as orientacGes fornecidas
no seguimento tornaram as adaptacfes a doenca mais faceis. Comentaram sobre as dificuldades em
obter a colaboracdo de outros membros da familia em relagdo a dieta de exclusdo, suas experiéncias
frente a uma reacdo alérgica, dlvidas quanto ao tratamento e lacunas do conhecimento sobre a
doenca entre outros médicos e na populacdo em geral. Alguns deles acreditavam que ndo havia
tratamento para a APLV, porque ndo existiam medicamentos ou vacinas, mas mantinham a esperancga
da descoberta de uma cura. A maioria dos familiares estava satisfeita com a melhora gradativa dos
seus filhos, percebida pela reducdo da gravidade dos sintomas e tolerancia a tragos de leite. Também
comentaram sobre os esforgos em proporcionar uma vida normal para seus filhos, as mudangas em
suas vidas e a dificuldade em comprar alimentos especiais. Em conclusdo, os familiares de criangas
e adolescentes com APLV sentem grande impacto da doenca.

Palavras-chave: pesquisa qualitativa; hipersensibilidade alimentar; crianga; hipersensibilidade a
leite.

Abstract:

The aim of this qualitative study was to understand the perceptions of caregivers of children and
adolescents with cow’s milk allergy regarding the disease and its treatment. Nine caregivers were
interviewed and content analysis method was used. Three categories with subcategories emerged:
treatment and education of the patient and their caregivers (life experiences, bases of treatment,
coping with the disease), resolution of the disease (hope, gradual improvement), quality of life
(social inclusion, family daily activities, costs of dietary treatment). Caregivers experienced difficulties
during the initial treatment but pointed out that the guidance given during follow-up made the
adjustments easier. Family members commented on the difficulties about lack of cooperation from
other family members regarding the restrictive diet, their experience coping with the allergic reaction,
doubts about the treatment and gaps on knowledge about the disease by other physicians and
people. Some of them believed that there is no treatment for the disease, because there are no
drugs or vaccines, but they were waiting for cure. The majority of relatives were satisfied with the
gradual improvement of patients observed by reduction on the severity of symptoms and tolerance
of milk traces within foods. In addition, they commented on the efforts to give a normal life for their
children, the changes in their daily lives and the difficulty to buy special products. Concluding,
caregivers of children and adolescents with cow’s milk allergy feel a great burden of the disease.
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INTRODUCAO

Estudos demonstram que as alergias ali-
mentares (AAs) afetam negativamente a quali-
dade de vida (QV) dos pacientes e familiares, es-
pecialmente por ser uma doencga onde a restricao
alimentar é a principal forma de tratamento, com
a necessidade constante de vigilancia para as
reacles alérgicas. Os profissionais de salde exer-
cem papel importante na melhoria da QV desta
populacao, fornecendo informagdes sobre a doen-
ca e substitutos adequados nutricionalmente!.

Em recente revisdo da literatura, os autores
avaliaram o impacto psicossocial da alergia alimen-
tar (AA) e hipersensibilidade alimentar em crian-
cas, adolescentes e seus familiares. Constatou-se
que a QV de alguns subgrupos de pacientes e seus
cuidadores parece ser mais negativamente afeta-
da, especialmente entre pacientes do género femi-
nino, com maior nimero de AAs, grande numero
de reacOes alérgicas prévias ou outras doengas
atopicas associadas!.

Além disso, ha evidéncias de que as criangas
com AA que apresentaram anafilaxia sofrem mais
do que os portadores de outras doencgas cronicas,
como doengas reumatoldgicas ou diabetes mellitus
insulino dependente. Este fato parece estar rela-
cionado com o medo constante de uma possivel
reacdao anafilatica e consequente risco de morte,
gerando alto nivel de ansiedade e estresse para o
paciente e sua familia2.

Apesar da importancia do tema, ainda exis-
tem poucos estudos neste sentido, sendo que a
maioria aborda grupos de pacientes com alta pre-
valéncia de alergia a amendoim e/ou frutas olea-
ginosas3?. Por outro lado, em nosso pais, o leite
de vaca é um dos principais alérgenos nesta faixa
etaria e sua exclusdo é extremamente dificil, por
sua ampla distribuicdo em produtos alimenticios e
sua importancia nutricional na alimentagdo da
crianga e mesmo assim, ndo se encontram traba-
lhos onde se abordem os problemas relacionados
a essa restrigao.

Assim, o objetivo é compreender as percep-
cOes de familiares de criangas e adolescentes com
alergia a proteina do leite de vaca (APLV) em rela-
c¢do a doenga e seu tratamento.

METODO

Foi utilizada a abordagem qualitativa, pois
permite avaliar a subjetividade e enfatiza a com-
preensdo dos processos e fenOmenos vivenciados
(percepgdes, motivagoes, atitudes, valores, cren-
cas e tendéncias)!o !,

Este estudo foi realizado no ambulatério de
AA da Unidade de Alergia e Imunologia do Instituto
da Crianca do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de S&o Paulo (ICr-
HCFMUSP), no periodo de Outubro de 2009 a Ja-
neiro de 2010.
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. O estudo foi aprovado pela Comissdo de
Etica para Analise de Projetos de Pesquisa da
Diretoria Clinica do Hospital das Clinicas e da Fa-
culdade de Medicina da Universidade de Sdo Pau-
lo sob o nimero 513/09 e a pesquisa foi
conduzida de acordo com os padrdes éticos exi-
gidos. Os participantes foram esclarecidos acer-
ca do trabalho e assinaram o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido.

A amostra foi constituida por familiares dire-
tamente envolvidos nos cuidados de criancas e ado-
lescentes (até 19 anos) com APLV, mediada pela
Imunoglobulina E (IgE), com ou sem manifestacdes
de anafilaxia, com acompanhamento minimo de 1
ano. O diagnostico de APLV foi realizado por meio
de exames laboratoriais (teste cutdneo de
hipersensibilidade imediata e/ou RAST/
ImmunoCAP) e/ou teste de provocacdo oral. Fo-
ram excluidos os familiares ou acompanhantes de
criancas e adolescentes com APLV que ndao eram
diretamente responsaveis por elas ou de pacientes
que apresentavam, além da APLV, outras doencas
crénicas ndo alérgicas que afetassem suas ativida-
des diarias.

Entre os familiares elegiveis, foi selecionado
aquele que compareceu primeiramente no dia do
atendimento, sendo coletada uma entrevista por
dia, antes da consulta médica, para que ndo hou-
vesse interferéncia do que havia sido discutido du-
rante o atendimento.

Dados dos pacientes foram coletados dos
registros dos prontuarios e as caracteristicas dos
entrevistados foram obtidas no inicio da entrevis-
ta, de acordo com um roteiro semi-estruturado.
Todos os nomes foram substituidos por nomes fic-
ticios.

Foram realizadas entrevistas, utilizando-se
gravador digital, propondo-se para que os partici-
pantes falassem livremente, a partir das seguintes
perguntas orientadoras: “Fale sobre a sua expe-
riéncia com o tratamento da APLV” e “O que o(a)
Sr(a) espera do tratamento da doenca do seu(sua)
filho(a)?”

Os depoimentos foram coletados em um lo-
cal previamente selecionado e sem horario previa-
mente acordado. Ndo foram realizados comenta-
rios ou outras perguntas por parte da
pesquisadora.

As entrevistas foram transcritas e
transcriadas, como possibilidade de superar a mera
aquisicao de dados em favor da possibilidade de
uma visdo mais subjetiva das vivéncias depoen-
test2,

Os depoimentos foram analisados pelo mé-
todo de analise de contelido!®. Este método é lar-
gamente utilizado e avalia profundamente a fala
do entrevistado, para que, apds uma observacdo
cuidadosa, se possa compreender criticamente o
sentido de sua mensagem, seja ele explicito, ocul-
to ou obscuro4.

Primeiramente, foi realizada a identificacao
das unidades de significado, pela leitura flutuante
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e selecdo das ideias principais de cada depoimen-
to (palavras, frases, expressbes ou trechos).
Foram representadas por codigos, de acordo com
o numero do Discurso (letra D, seguida do nime-
ro) e aparecimento da Unidade de Significado no
texto (letra US, seguida de numero). Em segui-
da, foram utilizados dicionarios ortograficos da
lingua portuguesa''® para auxiliar na interpreta-
cao de cada unidade de significado!3.

As unidades de significado foram classifica-
das segundo suas semelhancas e diferencas e fo-
ram definidas categorias, as quais foram analisa-
das. A determinagdo do numero de categorias e
suas denominacdes foram estabelecidas pelos pes-
quisadores e conferidas por um terceiro pesquisa-
dor externo.

RESULTADOS

Foram entrevistados nove familiares de
criangas e adolescentes com APLV. Todos eram
do género feminino, sendo uma delas avo da
crianca e principal cuidadora. A idade das entre-
vistadas variou de 25 a 58 anos e a escolaridade
variou desde nivel fundamental até pods-gradua-
cdo. A renda familiar variou de 0,4 a 1,7 salarios
minimos, per capita.

Quanto ao perfil das criancas e adolescen-
tes, 4 eram do género feminino e 5 do género mas-
culino. A média de idade das criancas e adolescen-
tes com APLV, no momento da entrevista, foi de
7,1 £ 3,4 anos, variando de 2 anos a 12 anos. O
tempo de dieta de exclusdo foi, em média, de 6,4
+ 3,3 anos, sendo que o tempo de acompanha-
mento no ambulatoério de AA da Unidade de Alergia
e Imunologia do ICr-HCFMUSP foi de 3,5 + 2,3 anos.
A maioria apresentava outras doengas alérgicas e
duas criangas também apresentavam reacdes a
outros alimentos. Em relagdo ao tipo de reagdo alér-
gica ao LV, a maioria apresentava manifestacdes
dermatoldgicas e respiratorias, sendo que 7 crian-
cas apresentavam histéria de anafilaxia.

Na analise dos discursos, foram obtidas trés
categorias e oito subcategorias: tratamento e edu-
cagdo do paciente e familiares (experiéncias vivi-
das, base do tratamento e como lidar com a doen-
ca), resolucao da doenca (expectativa e melhora
gradativa), qualidade de vida (inclusao social, coti-
diano familiar e custo dos alimentos).

Tratamento e educacao do paciente
e familiares: experiéncias vividas

Quanto as experiéncias vividas, os familia-
res colocaram sua opinido sobre o tratamento, co-
mentaram sobre o desconhecimento da doenca e
as vivéncias de reacdes alérgicas.

Em relagdo ao tratamento, os familiares co-
mentaram sobre o inicio do tratamento, a aceita-
cdo do diagnostico e as dificuldades que enfrenta-
ram antes de iniciar o acompanhamento em nosso
ambulatério de AA. Relataram que a vida ficou mais
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facil apds as orientagbes recebidas e que, por
isso, estavam muito satisfeitos com o tratamen-
to:

...no comego foi bem dificil, muito com-
plicado, porque eu nunca tinha ouvido falar de
alergia ao leite, até ele nascer. Entdo, quando
ele nasceu, logo eu consegui vir para ca e foi
aonde eu tive orientacdo sobre a alergia.
(D8US1)

Ao iniciar o acompanhamento no servigo,
conseguiram entender melhor sobre a doenga, o
que facilitou bastante os cuidados com a crianca.

Também constatamos que, apods o periodo de
adaptacdo a doenga, os familiares perceberam que
a APLV ndo é tdo grave quanto outras doencas.

Além dos aspectos positivos do acompanha-
mento relatados pelos familiares, também notamos
algumas queixas, como: o impacto das informa-
¢Oes transmitidas na primeira consulta, as insatis-
facOes e as duvidas.

No que se refere a primeira consulta, em
geral, sdo transmitidas muitas informacgdes, as quais
podem ser marcantes na vida dos familiares e pro-
vocar sentimentos de ansiedade e receio com o tra-
tamento.

Quanto as insatisfacdes, percebemos que,
muitas vezes, o tratamento ndo atende as expec-
tativas dos responsaveis. Em um dos discursos, a
avo de um adolescente de 12 anos demonstra sua
frustracdo, pois, na sua visao, as condutas sdo sem-
pre mantidas e as consultas de rotina ndo parecem
trazer vantagens ao paciente, exceto pela consulta
com a nutricionista, em que sdo fornecidas novas
orientacgOes e receitas:

Hoje eu me questionei quando eu sai de casa. Eu

perco dia de servico... (...) Entdo eu fico questio-

nando: “eu vou la fazer o qué?” A nutricionista
ainda me orienta, ainda me passa algumas coisas

(...), me deu um livrinho de dieta alimentar. En-

tdo ainda eu vejo vantagem, mas vir aqui consul-

tar... (D5US4)

Em relacdo as duvidas, notamos que estdo
relacionadas ao diagndstico, tratamento e historia
natural. Observamos a falta de entendimento em
relacdo a doenga, a necessidade de se descobrir a
causa da APLV, questionamentos quanto a existén-
cia de outras modalidades de tratamento (por exem-
plo, vacinas) e quanto a determinacdo da idade de
tolerancia:

. eu ndo sei se um dia ela vai tomar leite. Eu
adoro leite, entdo, todas as comidas que eu gosto
muito, o mingau, ela ndo pode tomar, entédo, nes-
sa hora eu fico pensando: “serd se isso ai vai
mudar?” Mas, é uma pergunta que eu ndo sei res-
ponder, eu ndo sei nem se os médicos podem me
dizer: “"N&o, daqui a tantos anos ela vai tomar
leite”.(D6US12)

Apesar da confianca na equipe médica do
hospital, os familiares demonstraram que existe
grande desconhecimento de outros médicos e da
populacdo sobre a APLV.

Verificamos experiéncias ruins dos familiares
com outros médicos, por receber prescricdes de
medicamentos contendo lactose ou por ter dificul-
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dade de atendimento no pronto-socorro devido
a uma reagdo anafilatica:

(...) Dessa vez, ele chegou ao pronto-socorro pas-

sando mal. A sorte que o médico foi muito legal

comigo. Atenderam ele primeiro, porque ele
chegou 14 sem ar, roxo, com a boca roxa, todo
vermelho, com o peito chiando. (...) Porque ndo

é sempre que o pronto-socorro atende as crian-

cas na frente, atende uma pessoa que esta

passando mal na frente. (...) Dessa vez eu tive
sorte. Porque assim que eu cheguei, eu nem fiz

a ficha dele, ja o atenderam, ja deram injecéo,

ja puseram soro. (D5US8)

Também houve relatos de conflitos com o
pai da criancga, por culpar a mae pelo desenvolvi-
mento da doenca, atribuido a heranca genética e
por ndo apoiar a dieta de exclusdo.

No comecgo, eu tive dificuldade com o pai dele.

Porque o pai dele também néo aceitava. E até hoje

ele fala que a culpa é minha. Diz que é meu san-

gue que é ruim. Entdo sempre tem aquelas pala-
vras que muitas vezes ferem a gente. Vocé até
perdoa, mas ndo consegue esquecer, fica aquilo

1& na cabega. (D4US9)

Uma das maes referiu que as pessoas de seu
convivio ndo acreditaram que seu filho tinha a aler-
gia e ofereceram LV contra suas ordens. Além dis-
so, afirmaram para a mde que ele ndo poderia ter
APLV, pois consideravam que era uma “doenca de
ricos”.

Algumas dessas pessoas que me criticaram viram
na prépria pele que ndo era, até por me desobe-
decer, foram fazer experiéncia com ele, sofreram
as consequéncias. Légico que eu fiquei muito tris-
te, mas elas também aprenderam por ver que ndo
era besteira, que era uma coisa séria. (D4US7)

Quanto as reagodes alérgicas vivenciadas,
observamos falta de preparo de familiares e profis-
sionais de salde, pois ndo conseguiram realizar as
medidas necessarias para o tratamento das rea-
coes.

. como eu passei um transtorno no avido, onde
ela comeu uma migalha de pdo e aconteceu uma
anafilaxia e eu passei muito transtorno, porque,
em cima, 1& no alto, eu dando para o médico
adrenalina e ele se negando a aplicar que fenergan
ia resolver. Foi muito constrangedor para a gente
porque a gente chorava muito e ndo podia fazer
nada com ela. (D6US8)

Tratamento e educacao do paciente
e familiares: base do tratamento

Nesta subcategoria, os familiares apresen-
taram seus questionamentos sobre o que é trata-
mento. Percebemos que o termo tratamento pode
ser relacionado a medicamento ou vacina, e que a
dieta de exclusdo seria considerada apenas uma
orientacdo e ndo tratamento:

Porque até agora, eu ndo vi tratamento nenhum.

Né&o tem! Eu venho aqui sé receber orientagédo.

(D5US10)

Verificamos o desejo de que a crianca rece-
besse um medicamento ou vacina para cura-la da
alergia, demonstrando uma relagao direta entre
tratamento e cura.
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Também fica evidente a impoténcia de to-
dos para acelerar o processo de tolerancia, onde
a ingestdo do alimento ndao provocaria mais a
doenga. Desta forma, ndo ha maneiras para a
crianca tornar-se tolerante mais rapidamente,
sendo preciso ter paciéncia e esperar.

Tratamento e educagao do paciente
e familiares: como lidar com a doenga

Os familiares ressaltaram a importancia do
aprendizado sobre como lidar com a APLV, por
exemplo, alimentos permitidos e proibidos, leitura
de rétulos, fornecimento de receitas pela nutricio-
nista, e o planejamento das refeicdes. Além disso,
também destacaram a importdncia de adesdo ao
tratamento, tanto por parte da crianga, como do
responsavel e da escola.

Se eu ndo ler todos com sabedoria, corro o risco.

Agora ele estd bem, cem por cento bom, mas an-

tes tinha que ler todos com muita cautela, porque

sendo, era assim, colocava ele em risco, primeiro
estourava a pele, depois vinha o chiado e o vémi-
to, vinha tudo. (D1US11)

Antes meu filho falava: “Vocé ndo faz um bolo pra

mim méae?” E hoje eu sei fazer tudo, bolo, prepa-

rar tanta coisa sem leite... (D1US24)

Apesar do esforco em seguir as orientagdes,
uma grande dificuldade encontrada pelas maes,
correspondeu ao controle da alimentacao dos fi-
lhos pequenos, especialmente quando tinham ir-
maos, pois a crianca queria consumir 0s mesmos
alimentos que eles:

Porque ele ndo entende. Eu falo, as vezes, é mui-
to rapido. Eu tenho uma menina de oito. Entéo,
come as coisas escondido. Se ele ver um papel,
ele ja sabe. Ele quer aquilo. Eu falo: “"Ndo Alexan-
dre, vocé ndo pode comer isso”. Al ele grita, cho-
ra até vomita de tanto chorar. Entdo eu acho que
agora, com essa idade dele, esta mais dificil para
eu controlar. Esta muito dificil. (D3US5)

Contudo, conforme a crianga cresce, passa a
entender melhor sobre sua condicdo e também
auxilia na adesao ao tratamento. Essa a conscien-
tizacdo da crianca é um fator de tranquilidade para
a mae e facilita a adesdo a dieta de exclusdo.

Ao ingressar na escola, os professores e ou-
tros funcionarios envolvidos tém papel fundamen-
tal na colaboragcdo com o tratamento:

E a escolinha, porque ele fica particularmente 9h

na escola. Entao a escola sabe o que ele pode e o

que ele ndo pode. (D3US4)

Ja os adolescentes, podem ter consciéncia
da dieta de exclusdo, mas nao necessariamente
aderem ao tratamento, o que pode causar preocu-
pacao aos familiares:

Ele sai de casa, ele vai para uma festa de aniver-

sdrio, eu rezo (...) para ele. Olha: "ndo come bolo,

(...) ndo come nada que tiver 1a.” O salgadinho,

dependendo do salgadinho, se (...) tiver leite, ele

passa mal. (D5US7)

Também percebemos que os pais podem en-
carar a dieta de exclusdao de forma positiva, pro-
porcionando alimentacdo mais saudavel ou de for-
ma negativa, encarando como um sofrimento para
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a crianga, por nao poder ingerir os alimentos que

tem vontade:
Eu sei que tem muitos alimentos ou coisas, gulo-
seimas, que ela ndo come, que para muitas maes:
“"Ah eu estou triste, ela vai para uma festinha e
ela ndo come”. Eu nem penso assim hoje, hoje
eu penso que o que ela come é muito sauda-
vel, ela tem uma alimentagcdo muito nutrida.
(D6US4)

Resolucao da doencga: expectativa

Os familiares comentaram sobre o desejo de
cura, no sentido de atingir a toleréncia. Compreen-
demos que eles sabem que a chance de tolerancia
aumenta com a idade e que é dependente do pro-
prio organismo da crianca.

O que eu espero, daqui uns dois a trés anos, até

mais, ndo sei, depende muito do organismo dele,

ele estard cem por cento bom... (D1US15)

As mdes também descreveram claramente
gue é natural ter essa esperanca, pois faz parte do
papel de ser mae, isto é, gostar dos filhos e querer
o melhor para eles.

Além disso, constatamos que a esperanga de
cura faz com que as maes se mantenham firmes no
acompanhamento, acreditando que a tolerancia sera
atingida com o seguimento do tratamento.

Resolugdo da doenca: melhora gradativa

Um dos aspectos positivos observados ocor-
re pela satisfacdo da diminuigdo do nimero de rea-
cOes alérgicas.

... gracas a Deus eu estou vendo uma evolugdo
muito grande. Antigamente ndo podia nem relar
nele que ele entrava em crise alérgica. Hoje em
dia ndo, ele ja consegue ir para a escola, ele toma
lanche com todo mundo. Entdo eu estou vendo
que esta resolvendo. (D8US4)

Também notamos uma satisfagdo quanto a
melhora gradativa, isto €, diminuicdo da gravidade
dos sintomas, tolerancia a tragos de leite, possibi-
lidade de ir a escola e fazer o lanche em companhia
dos amigos.

Os familiares tém consciéncia de que existe
uma evolucdo durante o tratamento, mas que é len-
ta e gradual. Assim como andar e falar sdo grandes
conquistas comemoradas pelos pais, percebemos
gue o fato de poder consumir alimentos com tragos
de leite e fazer o lanche com amigos também sé&o
comemorados:

Agora ela ja sabe, porque come de pouquinho,

porque esta comecando. Tudo como se fosse a

primeira vez, andar, falar, a ficar de pé. Agora

esta melhor. (D9US7)

Constatamos que a fé em Deus esta bastan-
te presente nas falas das maes e com isso, conse-
guem ter esperanga e superar mais facilmente os
problemas enfrentados no dia a dia:

. eu peco muito a Deus, em primeiro lugar, que
ele melhore. Porque eu comecei aqui, ele iria fa-
zer um ano... o tratamento, ele tinha 1 ano, eu
acho. E eu estou ai, para o que der e vier, vamos
ver. (D3US9)

Qualidade de vida: inclusao social
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Os familiares comentaram sobre o esforgo
para que a crianga viva normalmente, como qual-
quer outra crianga, frequentando a escola, comen-
do os alimentos que deseja, sem exclusdes.

. eu ndo deixo de medir esforgos para que ela
viva bem. (D6US11)

Além disso, o acompanhamento especializa-
do proporciona apoio e orientagdes para que consi-
gam melhorar suas vidas, mesmo que enfrentem
situacdes indesejadas e com isso, os pais perce-
bem que a crianga pode viver bem.

Por mais que ela tenha muitas restrigbes, mas eu
tentei adequar a vida dela de uma forma que ela
se sinta melhor e sem nenhuma exclusdo. O mé-
dico 1 em minha cidade queria que eu ndo botas-
se ela para estudar e eu ndo pensei assim, eu
botei, eu ja tive um transtorno na escola, mas
aqui vocés déo forca: “vai, tem que botar ela para
estudar, ela é normal”. (D6US5)

Qualidade de vida: cotidiano familiar
Os familiares comentaram sobre a preocu-
pacao com os cuidados com a crianga, 0 emprego e
o medo de uma reacdo alérgica. O fato de deixar
de trabalhar demonstra o sacrificio dos préprios
interesses em funcdo dos cuidados a crianga. Ja
para quem trabalha e deixa a crianga sozinha, é
estressante pensar que pode acontecer algum im-
previsto e ndo ser possivel ajudar.
A Joana, na minha vida, sdo dois momentos, an-
tes da Joana e depois da Joana. Depois que ela
nasceu eu enfrentei muitas barreiras. E eu tenho
uma vida muito dedicada a ela. Talvez esse ano
foi o ano que eu comecei a trabalhar de volta
mesmo, porque desde que ela nasceu com esse
problema foi dificil. (D6US1)
Mas é o meu medo, em uma hora eu estar traba-
lhando, ele estar sozinho, ele abusar, fazer algu-
ma besteira e ndo ter ninguém para acudir. E meu
medo. (D5US9)

Qualidade de vida: custo dos alimentos
Apenas uma mae relatou em nosso estudo a

dificuldade financeira para comprar os alimentos, a

falta de produtos préximo de sua residéncia e o

trabalho que tem para procurar esses alimentos.
...0s alimentos sdo caros também, sGdo bem caros
e aonde eu moro é um pouco complicado para
comprar também, porque tem supermercado que
ndo tem. Entdo fica até um pouco dificil. O leite
também é bem mais caro... (D7US4)

DISCUSSAO

Este é o primeiro estudo qualitativo que tem
como base a populacdo os familiares de criangas e
adolescentes brasileiros com APLV. Os resultados
permitiram entender como os familiares enfrentam
a doenca, suas histérias e as expectativas quanto
ao tratamento.

As subcategorias base do tratamento e me-
Ihora gradativa ndo eram esperadas e ndo foram en-
contradas em outros estudos. No que se refere a base
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do tratamento, provavelmente esta subcategoria
seja um reflexo do grau de compreensdo dos fami-
liares deste estudo. Talvez seja parte da cultura
popular esta visdo de tratamento relacionada a me-
dicamento e seja dificil compreender que a dieta
de exclusdao também é uma modalidade de trata-
mento. Em relacdo a melhora gradativa, possivel-
mente esta subcategoria ndo foi encontrada em
outros estudos devido a presenga de AAs que tém
como caracteristica a persisténcia de sintomas gra-
ves, como alergias a amendoim e frutas oleagino-
sas.

Quanto as experiéncias vividas, observamos
dificuldade de aceitacdo do diagndstico de AA, as-
sim como em outro estudo australiano’, sendo cons-
tatado um processo de adaptacdo ao longo do tem-
po de seguimento.

Notamos que os familiares ainda apresentam
duvidas em relacdo ao tratamento, mesmo apds
seguimento prolongado. Outros autores constata-
ram que a maioria dos familiares de criangas com
AA tém um desejo muito grande por informacgdes
no inicio do tratamento.” Em vista disso, é impor-
tante estabelecer um bom vinculo do profissional
de salde com a familia para criar uma confianca
mutua e proporcionar a troca de informagdes nos
dois sentidos, facilitando o cuidado bem sucedido
do paciente'’.

Percebemos que o fato de ter acompanha-
mento com a nutricionista é destacado como um
diferencial da instituicdo, ja que proporciona alter-
nativas alimentares e facilita a instituicdo da dieta.
Além disso, os familiares revelaram ser fundamen-
tal obedecer a cada orientagdo e que era um des-
perdicio de tempo ir as consultas e ndo aderir ao
tratamento. Portanto, verificamos que ha satisfa-
cdo com o tratamento fornecido pela instituicdo e
confianga na equipe.

Entretanto, ainda ha desconhecimento dos
profissionais de salide em geral e da populagdo so-
bre AA, assim como constatado por outros pesqui-
sadores!®. O maior conhecimento sobre a doenca e
seu tratamento proporcionard maior apoio, seguran-
ca e QV aos familiares e pacientes com APLV:S,

As orientagdes sobre o tratamento devem ser
praticas, para auxiliar no planejamento das refei-
cOes e facilitar a adesdao ao tratamento. Uma das
orientacbes fundamentais corresponde a leitura de
rotulos, tarefa dificil, pela quantidade de termos
sindbnimos ao leite existentes, pelo tamanho das
letras em rotulos de produtos e pela propria legis-
lacdo existente no Brasil'®.

Neste contexto, a atuacdo de nutricionista na
equipe multiprofissional que lida com pacientes com
APLV é de fundamental importéancia pela facilitacao
no entendimento de termos presentes nos rétulos,
na pesquisa constante de variagdes nos constituintes
de produtos de uso rotineiro e na atualizacdo de lis-
tas de produtos que devem ser evitados, pela con-
sulta junto aos servicos de atendimento ao consumi-
dor (SACs) de cada industria alimenticia. Sua funcdo
nao se restringe apenas a fornecer receitas alternati-
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vas, mas a instruir os pacientes e familiares de ma-
neira a incutir em suas rotinas todos os passos que
se referem aos cuidados com a alimentagao.

O suporte de todos aqueles que mantém con-
tato com o paciente é fundamental. Para ajudar as
maes, principais cuidadoras, o atendimento e
orientacdes podem ser estendidos aos demais
familiares (pai, avds, tios) e outros cuidadores
(professores, vizinhos, etc), sempre que possi-
vel, solicitando a presenga na consulta ou
disponibilizando materiais informativos.

E importante que os cuidadores sejam in-
formados quanto a histdria natural da APLV e a
aquisicdo de tolerancia ao leite, percebendo que
a doenca pode nado persistir pelo resto da vida e
o tratamento poderd ser por periodo limitado.
Neste aspecto, outros estudos demonstraram
que a religido e a espiritualidade estavam pre-
sentes nas familias de criancas com outras doen-
cas cronicas, proporcionando sentimentos de con-
forto, esperanca e suporte para a aceitagdo das
condi¢cdes impostas pela doenca'’.

Devido a constatacdo visivel de melhora, ndo
observamos relatos de esgotamento, cansago ou
desanimo, como em outros estudos de pacientes
com doencas cronicas®®, o que nos fortalece em
continuar o trabalho multidisciplinar realizado em
N0OSSO Servico.

Em relacdo a inclusdo social, é importante
ressaltar que os familiares de nosso estudo se pre-
ocupam com a QV de seus filhos e se esforcam para
que eles tenham uma vida normal, o que pode ter
repercussodes positivas para a crianga.

Verificamos alteragcdes na vida familiar, es-
pecialmente das maes, que deixam de trabalhar
para cuidar da crianga alérgica e dificuldades fi-
nanceiras para aquisicdo de alimentos especiais.

Em estudo realizado na Nova Zeléndia, os
participantes também referiram aumento no custo
de vida, incluindo consultas médicas, aquisicao de
adrenalina e dos alimentos isentos dos alérgenos?!,
Muitos participantes relataram necessitar procurar
os alimentos necessarios em diferentes supermer-
cados. Os custos também foram citados pelos par-
ticipantes de um estudo canadenses®.

Apesar da crescente oferta de produtos ali-
menticios destinados a pacientes com APLV, o pre-
co elevado ainda ndo permite que sejam acessiveis
a populacdes de menor poder aquisitivo, o que pode
acarretar piora na QV.

Assim, as experiéncias dos familiares em re-
lacdo a APLV podem ser variaveis dependendo do
cenario envolvido. Em geral, verificamos satisfa-
¢do com o tratamento proporcionado pela institui-
¢do, mas ha dificuldade com os demais profissio-
nais de saude, familiares e pessoas do convivio
social, bem como problemas para lidar com a doen-
¢a no dia a dia. Observamos davidas quanto a doen-
ca e falta de compreensdo de que o tratamento da
APLV ndo envolve uso de medicamentos diarios.
Apesar das limitagdes impostas pela doenca, ha
expectativa de melhora e de cura, além de esfor-
Gos para proporcionar uma boa QV. A melhor forma
de podermos entender as perspectivas dos familia-

= 6 -res e pacientes com APLV é a possibilidade de ouvir
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