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RESUMO

A Alergia a Proteina do Leite de Vaca (APLV) é a alergia alimentar mais comum na infancia, afetando
1,4-3,8% dos menores de trés anos, pois as proteinas do leite sdo os primeiros antigenos da dieta do
recém-nascido. Suas reacdes variam de imediatas a tardias, com diferentes intensidades. A méae, além
de preparar a alimentacdo, exerce um papel educador, influenciando a relacdo da crianca com a
comida. Quando a crianca tem APLV, a rotina materna precisa ser reformulada, o que pode gerar
sobrecarga. Nessa perspectiva, o objetivo geral deste trabalho visou: compreender os impactos fisicos,
emaocionais e sociais enfrentados pelas maes de criancas com alergia a proteina do leite de vaca, bem
como identificar os desafios enfrentados no dia a dia. Para isso, inicialmente conduziu-se um estudo
de revisdo integrativa da literatura. Com base nos critérios de incluséo e exclusdo do presente estudo
foram selecionados 12 artigos para a amostra final que foram analisados. Em seguida realizou-se um
estudo de campo de finalidade basica, abordagem qualitativa, de carater descritivo e exploratorio que
foi desenvolvida na cidade de Foz do Iguacu-PR em um Centro de Nutri¢&o Infantil. O estudo teve como
participantes 15 mées de criancas que estdo na primeira infancia (0 a 2 anos) e que experienciaram 0s
desafios da maternidade frente a APLV. Dentro desse contexto a investigagdo foi subdividida em trés
etapas, sendo estas: (I) contato e selecdo das maes participantes do estudo; (IlI) realizacdo das
entrevistas semiestruturadas e (Ill) analise dos dados. Para a analise de dados coletados foi utilizada
a Fenomenologia Social de Alfred Schitz . A pesquisa investigou o perfil das mées participantes,
abordando diferentes faixas etarias, com a maior propor¢éo concentrada entre 31 e 45 anos (60.00%).
Quanto a diversidade racial, a maioria das participantes foi identificada como branca (53.33%). Em
relacdo a formacdo académica, observou-se um predominio de maes com nivel superior completo
(46.67%) ou pés-graduacéo (26.67%). As ocupagbes variaram, sendo destacadas as mées que se
dedicam ao lar (53.33%). Os impactos enfrentados pelas méaes foram organizados em duas categorias
principais: “motivos por que” e “motivos para”. Motivos Por Que: Percepgdes do impacto do diagndstico
da APLV na vida familiar; Adaptacéo familiar frente ao diagndstico da APLV; Necessidade de suporte
pscicolégico para as mées e suas respectivas subcategorias; Motivos para: Expectativa para o futuro
das mées em relacao aos filhos e suas respectivas subcategorias. O estudo revelou que o diagndstico
de APLV gera impactos fisicos, emocionais e sociais significativos para as maes, exigindo uma
vigilancia constante na alimentacdo dos filhos e resultando em sobrecarga emocional, ansiedade e
dificuldades financeiras. Além disso, a falta de compreensdo por parte da familia e da sociedade
contribui para o isolamento social dessas méaes. A pesquisa destaca a necessidade de suporte
psicol6gico e de uma abordagem mais empética por parte dos profissionais de salde. Recomenda-se
o fortalecimento de redes de apoio, a criacdo de politicas publicas que garantam assisténcia
especializada e a promocao da conscientiza¢do social sobre a APLV.

Palavras-chave: Hipersensibilidade. APLV. Alergia alimentar. Desafios maternos.



RESUMEN

La alergia a la proteina de la leche de vaca (APLV) es la alergia alimentaria mas comun en la infancia
y afecta a entre el 1,4 y el 3,8% de los nifios menores de tres afios, ya que las proteinas de la leche
son los primeros antigenos en la dieta del recién nacido. Sus reacciones varian de inmediatas a
retardadas, con diferentes intensidades. Ademas de preparar la comida, la madre desempefia un papel
educativo, influyendo en la relacién del nifio con la comida. Cuando un nifio tiene APLV es necesario
reformular la rutina de la madre, lo que puede generar sobrecarga. Desde esta perspectiva, el objetivo
general de este trabajo fue: comprender los impactos fisicos, emocionales y sociales que enfrentan las
madres de nifios con alergia a la proteina de la leche de vaca, asi como identificar los desafios que
enfrentan diariamente. Para tal fin, inicialmente se realizé6 un estudio de revision integradora de la
literatura. Con base en los criterios de inclusién y exclusién del presente estudio, se seleccionaron y
analizaron 12 articulos para la muestra final. A continuacion, se realizé un estudio de campo con
propdsito basico, enfoque cualitativo, de caracter descriptivo y exploratorio, que se desarrollé en la
ciudad de Foz do Iguagu-PR en un Centro de Nutricion Infantil. El estudio tuvo como participantes a 15
madres de nifios en primera infancia (0 a 2 afios) que vivieron los desafios de la maternidad ante la
APLV. En este contexto, la investigacion se subdividié en tres etapas, a saber: (I) contacto y seleccion
de las madres participantes en el estudio; (Il) realizacion de entrevistas semiestructuradas y (Ill) analisis
de datos. Para analizar los datos recopilados se utilizé la Fenomenologia social de Alfred Schiitz. La
investigacion investigé el perfil de las madres participantes, abarcando diferentes grupos de edad,
concentrandose la mayor proporcion entre los 31 y 45 afios (60,00%). Respecto a la diversidad racial,
la mayoria de los participantes se identificaron como blancos (53,33%). Respecto a los antecedentes
académicos, predomind madres con estudios superiores completos (46,67%) o posgrado (26,67%). Las
ocupaciones variaron, destacando las madres que trabajan en casa (53,33%). Los impactos que
enfrentaron las madres se organizaron en dos categorias principales: “razones por las que” y “razones
para”’. Razones por las cuales: Percepciones del impacto del diagnéstico de APLV en la vida familiar;
Adaptacion familiar al diagnéstico de APLV; Necesidad de apoyo psicolégico a las madres y sus
respectivas subcategorias; Razones para: Expectativas de futuro de las madres en relacion a sus hijos
y sus respectivas subcategorias. El estudio reveld que el diagndstico de APLV genera importantes
impactos fisicos, emocionales y sociales en las madres, requiriendo un monitoreo constante de la
alimentacion de sus hijos y traduciéndose en sobrecarga emocional, ansiedad y dificultades financieras.
Ademas, la falta de comprension por parte de la familia y la sociedad contribuye al aislamiento social
de estas madres. La investigacion destaca la necesidad de apoyo psicologico y un enfoque mas
empatico por parte de los profesionales sanitarios. Se recomienda fortalecer las redes de apoyo, crear
politicas publicas que garanticen asistencia especializada y promover la conciencia social sobre la
APLV.

Palabras-clave: Hipersensibilidad. APLV. Alergia alimentaria. Desafios maternos.
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1. INTRODUCAO

O aleitamento materno estabelece a estratégia de vinculo, apego,
assisténcia e nutricdo mais afetuosa, econbmica e dinamica de intervencao para
reducdo da morbimortalidade infantil. O ato de amamentar abrange uma influéncia
mutua entre a mae e bebé, contribuindo para a condi¢do nutricional da crianca, na
qualidade imunoldgica, fisiologia e no desenvolvimento cognitivo e comportamental.
Tendo em vista sua seriedade, é preconizado que a crianca receba leite materno
exclusivo até os seis meses de vida (Santos; Santos; Oliveira, 2019; Brasil, 2015).

Souza (2018) aponta que o aleitamento materno também contribui de
forma direta para a qualidade fisica e psicoldgica da genitora durante o puerpério e a
amamentacao. Mulheres lactantes buscam cuidados médicos com menor constancia
em paralelo com as mulheres que ndo amamentaram. Ressalta ainda que existe uma
probabilidade menor do surgimento de doencas cardiocirculatérias e gastrointestinais
e elas manifestam menos sintomas correlacionados a problemas emocionais.

Dentro desse contexto, o aleitamento materno é considerado
exclusivo quando este é oferecido em livre demanda e sem a admissdo de outros
alimentos na dieta dos lactentes. Dessa maneira, a Organizacao Mundial da Saude
(OMS), recomenda que o aleitamento materno seja oferecido por dois anos ou mais,
sendo exclusivo até os seis meses de vida e, depois, integrado com a admisséo de
novos alimentos com a finalidade de assegurar um bom desenvolvimento da crianca
(Oliveira et al., 2015; Oms, 2002).

Os lactentes, nos primeiros meses de vida, exibem mais fragilidade
para evoluir para reacdes de hipersensibilidade podendo ocasionar o progresso de
alergias alimentares. Por conseguinte, a troca do leite materno por férmula pode ser
prejudicial tornando-se capaz de acender problemas de saude e, por implicacéo, o
aparecimento de enfermidades (Berzuino et al., 2007)

Aos seis meses, inicio da introducdo alimentara, verifica-se
gradativamente episodios de reacfes alérgicas a alimentos, sendo esta uma
problematica nutricional contemporéanea e crescente. Esse tipo de alergia procede de
resposta imunologica especifica e reprodutivel da exposicao a determinado antigeno
alimentar, comumente uma proteina, conexa a uma resposta imunitaria hipersensivel
(Lobo; Dos Santos; Montes, 2021).
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Na atualidade, a alergia a proteina do leite de vaca (APLV) é a alergia
alimentar mais frequente e prematura da infancia, comprometendo entre 1,4-3,8% dos
infantes menores de trés anos de idade (Zepeda-Ortega et al., 2021). Essas taxas sao
resultantes ao fato de que as proteinas do leite sdo o0s primeiros antigenos alimentares
incorporados na dieta do recém-nascido (RN).

A APLV integra um conjunto de respostas imunologicas, que podem
ser qualificadas por: IgE mediada (rea¢6es que podem ocorrer imediatamente ou até
2h depois), IgE ndo mediada (reac6es que podem ocorrer horas ou dias depois) e
reacOes mistas (podem surgir reacdes imediatas e tardias), isto €, mediadas ou ndo
por igE (Associacéo Brasileira de Alergia e Imunologia, 2018).

Essas reacdes adversas variam da anafilaxia (mais grave) a
manifestacdes gastrointestinais, como refluxo, vomitos, dor abdominal, diarreia, fezes
com sangue, atraso no crescimento. Outras manifestagbes sdo as cutaneas como
eczema, urticaria e angioedema, e as respiratorias como sibilos, dispneia, congestao
nasal, rinorreia e espirros (Santin; Amaral; Gelinski, 2018).

Tratando-se do diagndstico, este necessita ser realizado por
profissional habilitado, pois demanda uma investigacdo detalhada da historia clinica
do individuo e a aplicacdo de diferentes testes de diagndstico. Além disso, essas
reacoes adversas denotam grande oscilacao de sintomas e podem equivocar-se com
outras reacfes adversas a alimentos, como a doenca celiaca e diversas intolerancias
alimentares, como a intolerancia a lactose (Santin; Amaral; Gelinski, 2018).

Dentro desse contexto, o teste de provocacdo oral (TPO), € um
procedimento inserido na pratica clinica em meados dos anos 1970, apesar do avango
cientifico, ainda € o método mais fidedigno no diagndéstico da alergia alimentar.
Baseia-se na oferta gradativa do alimento suspeito/ ou placebo, em periodos
continuos, sob supervisdo para acompanhamento de provaveis rea¢des clinicas, apos
um periodo de restricdo alimentar e imprescindivel para resolucdo dos sintomas
clinicos. Pode ser indicado em qualquer idade, para confirmar ou excluir uma alergia
alimentar (Solé et al, 2018).

Quanto ao tratamento, este, incide na restricdo total do leite de vaca
e seus derivados da dieta materna e em compensacdo a troca por formulas
hidrolisadas ou base de proteina isolada de soja a critério médico. De tal modo, a

APLV classifica-se como a alergia alimentar mais predominante na infancia, sendo
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imprescindivel o cuidado cotidiano da dieta por parte dos pais ou responsaveis pela
crianca (Moura et al., 2022).

Nesse sentido, a méde exerce, enorme influéncia na alimentacdo da
crianca, ndo so pelo preparo do alimento para a familia, mas também pela fungéo
esclarecedora sobre a nutricdo, movendo vigorosamente a analogia entre alimentacao
e maternidade. Ainda assim, a maternidade tem um fardo emocional para a mulher,
com o encargo de um ser totalmente dependente, provocando alegria, amor, prazer,
mas também agonia, raiva, receio e incerteza, sobretudo quando a crianca tem
diagnéstico clinico de APLV (Pinto; Frutuoso; Speridido, 2021).

Desse modo, a reestruturagao do cotidiano materno perante a APLV
do filho concebe um fator de sobrecarga para as maes. Portanto, a compreensao e
vivéncia de mées de criancas em tratamento dietético da APLV pode permitir acdes
que as auxiliem no processo de como encarar circunstancias por elas vivenciadas
(Silva et al., 2021).

Com o aumento da prevaléncia dessa doenca, o impacto na saude
das manifestac@es clinicas, as dificuldades no diagndéstico e os desafios enfrentados
pelas familias no cuidado de criangas com APLV tornam indispensaveis pesquisas
que investiguem essas experiéncias e desenvolvam estratégias de orientacdo para as
familias e a populagcédo em geral sobre os cuidados necessarios. Assim sendo, por se
tratar de um assunto que merece atencdo por parte da sociedade, a pergunta
norteadora da presente investigacao €: quais implicacbes a APLV traz a vida de
criancas acometidas e as respectivas familias, em especial as maes?

Diante desse cenario, este estudo se justifica pela necessidade de
ampliar a compreensao sobre os desafios enfrentados por maes de criancas com
APLV, considerando os impactos fisicos, emocionais e sociais dessa condicdo. A
partir da andlise das dificuldades no diagnéstico, das restricdes alimentares e da
sobrecarga materna, espera-se contribuir para o desenvolvimento de estratégias de
apoio as familias, além de promover maior conscientizagdo sobre a importancia do
aleitamento materno na prevencgao de alergias alimentares. Assim, a pesquisa busca
nao apenas aprofundar o conhecimento académico sobre o tema, mas também
subsidiar acdes que favorecam o acolhimento e a qualidade de vida dessas maes e

criangas.
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1.2 JUSTIFICATIVA

A APLV é a alergia alimentar mais dominante entre pacientes
pediatricos com idade abaixo dos trés anos, ocasionando manifestacées
gastrintestinais, cutaneas, respiratérias e cardiovasculares. A ocorréncia da APLV no
Brasil desponta-se em torno de 2,2% e o0 seu predominio, em 5,7% com indicativos
de ampliacdo (Solé et al., 2018; Tataranu et al., 2016).

Segundo a Politica Nacional de Alimentagdo e Nutricdo, tanto a
alimentagdo quanto a nutricdo unificam as condi¢des fundamentais na promogéao e
protecdo a saude, consentindo o incondicional desenvolvimento e crescimento
humano, com qualidade de vida e exceléncia, mas, apesar dessa consideracao
apresentada por essa politica a mesma nao considera condi¢cfes de salde especiais
como as alergias alimentares (Brasil, 2013). Esse fato justifica o imperativo de
viabilizar debates em torno do progresso na assisténcia as criangcas com APLV e suas
familias, de maneira a garantir salde, cidadania e qualidade de vida.

Nesse sentido, pesquisas que abarcam abordagem qualitativa sobre
aspectos de alergia alimentar, sobretudo a APLV, séo insuficientes na bibliografia
nacional e internacional, especialmente quando a sugestao é reconhecer a percepcao
de maes de criancas sob o0 convivio com essa doenca. Assim, 0 presente estudo
ambiciona oferecer um conjugado de subsidios acerca das experiéncias vivenciadas
por maes de criangcas com APLV, que podem vir a consentir esclarecimentos de
processos sociais de determinados grupos, estabelecendo uma amostra de
informacdes mais completas.

A qualidade de vida pertinente a saude de criancas com APLV e seus
cuidadores, quando confrontada com sujeitos sem esse diagndstico, discordam em
campos particulares, contudo ainda €é escassa a atencdo oferecida pelas
investigacdes atuais. Desse modo, é imprescindivel uma ampliacdo das producdes
cientificas e a preparacgao de ferramentas que acolham a demanda particular da saude
mental das maes de criancas com APLV, para mais, € necessario expor decorréncias
expressivamente proeminentes para intervencao nesse publico (Abagaro et al., 2018).

Dessa maneira, esta investigacdo servira como alicerce e fonte de
pesquisa para que sejam preparadas intercessfes que procurem amortecer 0s
impactos negativos vivenciados por maes de criangas com APLV. Assim, serao

possiveis a fundagéo e a promocao de servicos e acdes dirigidas a esse publico e que
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propendam a precaugcdo de transtornos psicoldgicos, sofrimento e respostas
emocionais negativas, apos o diagndstico, concedidas pelas politicas publicas de

salde mental.

1.3 OBJETIVO GERAL

Compreender os impactos fisicos, emocionais e sociais enfrentados
pelas maes de criancas com alergia a proteina do leite de vaca, bem como identificar

os desafios enfrentados no dia a dia.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 A ALERGIA A PROTEINA DO LEITE DE VACA (APLV): DIAGNOSTICOS,
SINTOMAS E TRATAMENTO

A partir da década de 1990, tornou-se cada vez mais evidente o
aumento das reacdes alérgicas a alimentos, revelando-se assim a alergia alimentar
como um problema nutricional contemporaneo em constante ascensao e atualmente
€ reconhecida como um importante desafio de saude publica (Zanetti; Silva, 2022). A
alergia alimentar é uma reacdo adversa que ocorre quando o sistema imunol6gico
reconhece um alimento como uma substancia agressora ao organismo, sendo ele
entdo definido como alérgeno (Jordani et al., 2021). Nesse contexto, o leite destaca-
se como um dos alimentos mais comuns associados a essas reacdes alérgicas.

Os agentes de risco para a sensibilizagéo e desenvolvimento da APLV
tém estado cada vez mais agregado ao estilo de vida moderno, no qual os habitos de
vida estdo frequentemente apegados a praticidade do dia a dia ao contrario de
estarem voltados para a saude. Por esse motivo, esta ocorréncia esta especificamente
associada ao crescimento do indice de criancas que manifestam APLV (Viegas,
2021).

Tratando-se do processo de diagndstico, o ponto de partida envolve
a avaliacao do histdrico clinico do paciente, seguida por um exame fisico minucioso e
a identificacdo de potenciais desencadeadores. A confirmacao diagnéstica, por sua
vez, € frequentemente obtida por meio de andlises laboratoriais, teste alérgico
cutaneo, dosagem de IgE sérica especifica e TPO (Pinto et al., 2021). Dentro deste
contexto, devem ser consideradas condicdes que possam coexistir no mesmo
paciente, patologias como refluxo gastroesofagico e cdlica, além de levar em conta
que mecanismos nao imunologicos podem simular APLV (Cordero; Bravo; Prado,
2018).

Neste cenério, torna-se imperativo levar em consideracao a presenca
de condi¢cdes meédicas concomitantes em um mesmo paciente, como o refluxo
gastroesofagico e colicas. Adicionalmente, é importante estar ciente de que
mecanismos nao relacionados ao sistema imunoldgico podem imitar os sintomas da
APLV, tornando o diagndstico mais desafiador (Cordero; Bravo; Prado, 2018).

E fundamental considerar uma variedade de possiveis diagnosticos

diferenciais, que englobam desde anomalias anatbmicas no trato gastrointestinal até
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erros inatos do metabolismo, doenca celiaca, fibrose cistica, reacdes adversas nao
relacionadas ao sistema imunolégico e alergias a outros alimentos. Diante das
particularidades de cada condicdo patoldgica, € de suma importancia que, apos o
diagnoéstico, se estabelecam estratégias e medidas de prevencdo para evitar a
exposicdo dos pacientes a alimentos lacteos.

Nesse sentido, a adaptacdo da alimentacdo da familia desempenha
um papel importante, embora possa ser desafiadora para os responsaveis, resultando
em alteracBes significativas nos fatores nutricionais. E primordial enfatizar que os
cuidadores incumbidos da preparacdo das refeicbes devem estar devidamente
informados e preparados para seguir os procedimentos necessarios, especialmente
guando se trata de criancas. Isso € de particular importancia devido ao risco potencial
de contato inadvertido com alimentos inadequados para a condicdo do paciente
(Gomes, 2015).

Os sintomas que surgem imediatamente apés a ingestado de leite ou
seus derivados incluem sensibilidade intestinal devido a exposi¢cdo ao alérgeno, que
€ a proteina do leite de vaca. Essa sensibilidade pode manifestar-se através de
vomitos, intensas dores abdominais e, em certos casos, diarreia. Além disso, podem
ocorrer sintomas como refluxo gastroesofagico, inflamacéo intestinal (enterocolites),
constipacao intestinal crénica, erup¢cfes cutdneas e até manifestacdes respiratérias.
Esses sintomas sdo indicativos de uma reacdo alérgica ao consumo de produtos
lacteos (De Sa; Ladeira; Lanza, 2016).

O tratamento fundamentalmente recomendado para a APLV continua
sendo a exclusédo rigorosa de lacteos da dieta do paciente. Entretanto, essa tarefa é
amplamente desafiadora, uma vez que o leite de vaca € um componente presente na
alimentacdo cotidiana. A eficacia desse tratamento requer um esforco significativo de
educacdo continua tanto para os pais quanto para os préprios pacientes que lidam
com essa alergia (Cavenaghi; Sanches; Diniz, 2013).

Em suma, a APLV é uma condi¢cdo que demanda atencao e cuidados
especificos. A identificacdo precoce dos sintomas, o diagndstico preciso e a escolha
adequada do tratamento sdo essenciais para melhorar a qualidade de vida dos
pacientes afetados. Com uma combinacdo de educacédo sobre a condi¢do, suporte
médico e a orientacdo de profissionais de saude, é possivel gerenciar eficazmente a
APLV, permitindo que os individuos afetados desfrutem de uma vida saudavel e plena.

E crucial lembrar que o tratamento pode variar de pessoa para pessoa, e a busca por
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um plano de cuidados personalizado é fundamental para controlar os sintomas e
minimizar os riscos associados a essa alergia alimentar (Cavenaghi; Sanches; Diniz,
2013).

2.2 DESAFIOS MATERNOS FRENTE A APLV

A vivéncia da maternidade, seguida das suas aflicbes, desconfortos
fisicos e psicologicos, comumente é encarada de modo solitario. De acordo com
Verissimo (2009), a incerteza de emocfes que a mae passa ao dar a luz, € diferente
das emocdes e planos que a seguiam na gestacao. Esse periodo é ilustrado por um
novo relacionamento, dependente. Exibindo experiéncias de sentimentos, aflicdes,
prazer, faria, temor, alegria, incerteza e muitas expectativas. Essas incertezas
comprovam-se quando a chegada do bebé real é seguida de alguma enfermidade, no
caso em particular dessa pesquisa, a APLV (Abagaro et al., 2018).

E exequivel constatar emocdes de incerteza dessas maes, por
desconhecerem a doenca, além da falta de conhecimento dos profissionais do servigco
especializado, que vao de encontro as indigéncias de compreensdo. Dessa maneira,
€ possivel se interrogar se esses profissionais estdo verdadeiramente aptos para o
acolhimento complexo que essas maes requerem (Pinto; Frutuoso; Speridido, 2021).

Outro ponto ndo menos relevante é o caso de que essas maes levam
seus filhos nas instituicdes de saude por tempo bastante consideravel, alterando entre
1-18 meses, sendo muito pouco provavel que essas maes nao tenham sido
direcionadas sobre a APLV e seu tratamento durante toda essa ocasido de
acompanhamento (Pinto; Frutuoso; Speridido, 2021).

Ainda, de acordo com Pinto (2013, p. 50), as atividades familiares

ficam restritas quando ha uma crianca com APLV.

Acdes cotidianas podem ser vistas como ameacas a
vida pelas criancas com essa patologia. A constante
necessidade de planejamento para ir a festas ou comer
fora de casa também pode ser gerador de ansiedade
e estresse para o cuidador da crianca com APLV. A
familia tenta manter a dieta segura para os seus filhos,
mas as ingestbes acidentais podem ocorrer,
especialmente fora de casa. O medo de expor o filho
ou filha ao possivel componente alérgeno leva os
cuidadores a evitar eventos sociais.
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Adicionado a isso, estdo o0s elementos de investigacdes que
despontam que as mortes resultantes de reacdes alérgicas ocorrem fora da atmosfera
domeéstica, frequentemente (Gomes et al., 2017). Dessa maneira, torna-se, relevante
evidenciar que, ao passo que as maes vao ampliando os seus conhecimentos sobre
a patologia, tendo melhores dire¢bes nutricionais e ambientais, compreendendo a
passar e contornar os obsticulos atribuidos pela APLV, vdo também ampliando a
percepcdo, e instituindo dominio sobre a enfermidade, provocando um maior
empoderamento e seguranca Nnos comportamentos com as criancas alérgicas
(Linhares, 2015).
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3. PERCURSO METODOLOGICO

A partir dos fundamentos tedricos expostos nas sec¢des precedentes
e visando responder a questdo formulada nesta pesquisa, detalha-se a seguir a
metodologia empregada. Primeiramente, aborda-se a natureza da pesquisa
escolhida, seguida pela caracterizacdo do ambiente de estudo, dos participantes, dos
procedimentos utilizados para a coleta e andlise dos dados e, por ultimo, das

consideracdes éticas envolvidas.

3.1 CONDUCAO DA PESQUISA DE REVISAO

Anteriormente a pesquisa de campo foi conduzida uma revisdo
integrativa da literatura resultando em artigo intitulado "Experiéncias e desafios de
maes e/ou cuidadores diante da alergia a proteina do leite de vaca da crianca". O
estudo teve como objetivo investigar as experiéncias e os desafios enfrentados por
maes e/ou cuidadores de criangas com APLV e foi orientado pela pergunta
norteadora: quais sao as experiéncias e os principais desafios na rotina diaria de maes
e/ou cuidadores de criancas com APLV?

Para isso, foi realizada uma revisao integrativa com abordagem
qualitativa de natureza exploratéria. Os critérios de inclusdo contemplaram artigos
cientificos, teses e dissertacdes completos, disponiveis online em portugués, inglés
ou espanhol, e publicados nos ultimos dez anos. Foram excluidos materiais
duplicados, indisponiveis, bem como editoriais, opinides, debates e comunicacdes.
Além disso, foram incorporados estudos sobre alergias alimentares em geral, desde
gue contivessem referéncias especificas a APLV.

A busca dos artigos na literatura foi realizada nas seguintes bases de
dados: Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Periédico CAPES, Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e Science Direct. Foram utilizados descritores e suas
combinagbes com o operador booleano AND, tais como: "APLV" AND "desafios
cotidianos" AND "impactos emocionais"; "crian¢cas com alergia a proteina do leite de
vaca" AND "cuidadores” AND "experiéncias emocionais”; "desafios na rotina diaria"
AND "mé&es" AND "alergia a proteina do leite de vaca"; "impactos emocionais” AND
“cuidadores de criancas com alergia a proteina do leite de vaca"; "experiéncias
emocionais" AND "rotina diaria" AND "alergia a proteina do leite de vaca"; "APLV"

AND "familia". O artigo completo esta disponivel no capitulo de resultados.
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Para analise dos dados, inicialmente, todos os estudos identificados
foram avaliados pelos titulos e resumos. Os que atenderam aos critérios de inclusao
foram selecionados para leitura completa e reavaliacdo. Extrairam-se informacdes
como autores, ano, pais, método e objetivo. Para a qualidade metodologica, nas
pesquisas quantitativas, usou-se a escala RTI-Item Bank, aplicando 10 critérios para
avaliar o risco de viés. Estudos foram classificados como alto, moderado ou baixo
risco de viés. Nas pesquisas qualitativas, utilizou-se o CASP, composto por 10
questdes para avaliar rigor e impacto. A classificacdo variou de baixo a alto rigor

metodologico.
3.2 DELINEAMENTO DA PESQUISA DE CAMPO

Trata-se de uma pesquisa de finalidade basica, de abordagem
qualitativa, de carater descritivo e exploratério. Os dados da pesquisa qualitativa
visam entender os individuos em seus proprios contextos, fazendo com que os
resultados proporcionem o entendimento dos fendmenos sociais dando importancia
as particularidades subjetivas da acao social. Segundo Minayo (2017), a abordagem
se aplica, ao estudo da histdria, das relacdes, das representacdes, das crencas, das
percecOes e das opinides que os seres humanos fazem a respeito de como vivem,
constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e pensam.

Em relacdo as pesquisas descritivas, 0 objetivo dessas é descrever
as caracteristicas de uma determinada populacdo ou fenémeno. Elas também podem
ser desenvolvidas para identificar possiveis relacdes entre fenémenos (Gil, 2022). Ja
as pesquisas exploratorias, segundo Gil (2022), tém como finalidade proporcionar
maior familiaridade com o problema, tornando-o mais claro ou ajudando na formulagéo
de hipoteses. O planejamento dessas pesquisas tende a ser bastante flexivel, pois é
importante considerar os diversos aspectos relacionados ao fato ou fenédmeno
estudado.

A fundamentacéo tedrica do estudo qualitativo € a Fenomenologia
Social de Alfred Schitz que permite conhecer as questdes sociais da agdo humana
(Schitz, 2012). Esta fundamenta-se em compreender a agao de sujeitos no mundo
social, tendo como referéncia as relacdes estabelecidas entre eles baseado em suas
vivéncias cotidianas e passadas (Schitz, 2012).

O ser humano manifesta sua vivéncia de acordo com suas

experiéncias passadas e presentes (motivos por que) e planeja alcangar seus
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objetivos (motivos para), a partir da intersubjetividade, promovendo a interagdo em
um contexto social, definido pelo ambiente fisico e sociocultural, e vivendo as
situacdes cotidianas (Schuitz, 2012). Nesse contexto, a perspectiva fenomenoldgica
contribui para uma visdo mais profunda das experiéncias no processo de saude e
doenca dos seres humanos, bem como daquelas vividas em diferentes cenarios
assistenciais e de atencdo a saude, buscando compreender as pessoas dentro do
mundo social (Medeiros et al., 2021).

Entende-se como mundo social o contexto no qual os individuos estao
inseridos conscientemente e interagem compartilhando os conhecimentos adquiridos
ao longo de suas vidas, baseados em seu contexto socioecondmico, cultural e politico,
0 que é denominado de situacdo biogréafica (Schitz, 2012). A intersubjetividade® é
uma condicdo essencial para a vida social, caracterizada pelo compartilhamento de
experiéncias e conhecimentos comuns, facilitando a comunicagéo entre os individuos
no mundo social. Nesse cenario, todas as relacdes humanas no mundo social sdo
estabelecidas na relacdo face a face, onde estdo presentes motivacdes reciprocas
entre os individuos (Schitz, 2012).

Diante disso, este estudo utilizou a Fenomenologia Social para
compreender o significado dos impactos e desafios vividos por maes de criangas com
APLV. Assim, por meio do referencial tedrico e metodolégico adotado, buscou-se
compreender os impactos fisicos, emocionais e sociais enfrentados pelas méaes de
criancas com alergia a proteina do leite de vaca, além de identificar os desafios

encontrados no dia a dia.

3.3 CENARIO DA PESQUISA: CONHECENDO A CIDADE E O CENTRO DE
NUTRICAO INFANTIL DE FOZ DO IGUACU-PR

Foz do Iguacu: Onde Natureza e Cultura se Encontram

Foz do Iguacu, localizada no extremo oeste do estado do Parana,
Brasil, € uma cidade de grande relevancia turistica, econébmica e ambiental. Com

cerca de 260 mil habitantes, a cidade é caracterizada por sua diversidade cultural.

1 Comunicagcdo das consciéncias individuais, umas com as outras, realizada com base na
reciprocidade.
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Sé&o aproximadamente 80 nacionalidades, sendo que as mais representativas sao
oriundas do Libano, China, Paraguai e Argentina (Prefeitura de Foz do Iguagu, 2024).
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Fonte: Google Maps (202'4).

A cidade € mundialmente conhecida pelas Cataratas do Iguacu
(Figura 2A), uma das Sete Maravilhas Naturais do Mundo, que atraem milhdes de
visitantes anualmente. O Parque Nacional do Iguacu, onde estdo situadas as
cataratas, € uma area protegida que abriga uma vasta biodiversidade, destacando-se
pela sua importancia ecologica e conservagdo de espécies ameacgadas. Além das
cataratas, Foz do Iguagu é sede da Usina Hidrelétrica de Itaipu (Figura 2B), a maior
geradora de energia hidrelétrica do mundo, evidenciando a importancia da cidade no

contexto energético global (Prefeitura de Foz do Iguagu, 2024).

Figura 2- Cataratas do Iguacgu e Usina Hidrelétrica de Itaipu (2024)
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Nesse sentido, Foz do Iguacgu se apresenta como um cenario vibrante
e multifacetado, oferecendo um campo de estudo rico para diversas areas de
pesquisa, desde questbes ambientais e turisticas até aspectos socioecondémicos,
culturais e de satde. E nesse contexto dindmico e diversificado que se desenvolve a
presente pesquisa. A diversidade cultural e a dinamica fronteirica da regido
proporcionam um ambiente Unico para explorar as nuances desses impactos,
considerando ndo apenas as questdes de salde em si, mas também as interacdes
sociais, as barreiras linguisticas, as diferencas no acesso aos servi¢os de saude e o
suporte disponivel para as familias.

Assim, ao trazer a tona essas questdes dentro do contexto especifico
de Foz do Iguacu, espera-se ndo apenas ampliar o entendimento sobre os desafios
enfrentados pelas maes nessa situacdo, mas também contribuir para o
desenvolvimento de politicas e préaticas que promovam uma melhor qualidade de vida

e inclusdo para essas familias em toda a regido.

Centro de Nutricao Infantil de Foz do Iguagu-PR

O Centro de Nutricdo Infantil (CENNI) (Figura 3) é uma organizacao
da Sociedade Civil que oferece atendimento multidisciplinar preventivo e de
recuperacdo de criancas e adolescentes com desnutricdo, anemias carenciais,
diarreias crbnicas, baixo peso, alergias e/ou intolerancias alimentares, doenca celiaca
e outros distUrbios gastrointestinais, neonato pequeno para idade gestacional (PIG),
grande para idade gestacional (GIG) e patologias associadas, pacientes neurolégicos
com distarbios na degluticdo, problemas de comportamento alimentar como anorexia
e compulsdo alimentar, correcdo de hébitos alimentares inadequados, focando a

prevencao dos disturbios nutricionais e a promocéao da saude (Cenni, 2024).
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Figura 3- Fachada do CENNI e a recepg¢édo da instituicdo (2024)
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Fonte: Autora (2024).

Seu ambulatério proporciona um atendimento multidisciplinar,
composto por uma equipe formada por médico(a), enfermeiro(a), nutricionista,
assistente social, psicologo(a) e fisioterapeuta, concentrando-se tanto na prevencao
guanto na recuperacédo de disturbios nutricionais e de salde mental. Para casos que
requerem um cuidado mais intensivo, o centro oferece internamento, garantindo um
tratamento mais detalhado e investigativo. Além disso, o CENNI atende mulheres
brasileiras residentes no Paraguai, abrangendo desde a salde materna até a
puericultura dos primeiros anos de vida dos bebés, incluindo pré-natal, teste rapido,
vacinagao, entre outros servigos essenciais (Cenni, 2024).

Nesse sentido, a missdo do CENNI é prevenir, tratar e proporcionar
melhora nos distarbios nutricionais de criancas e adolescentes em situacéo de risco,
por meio de um tratamento multiprofissional, promovendo a saude nos ambitos
biopsicossociais. A sua visdo é ser reconhecido como referencial de exceléncia na
prevencao e recuperacdo dos disturbios nutricionais, pelos usuérios, sociedade e
comunidade cientifica. Os valores incluem o respeito a dignidade humana,
promovendo a saude e a vida. Para conhecer um pouco mais sobre o CENNI acesse
0s Qrcodes disponiveis abaixo (Figura 4) e sera direcionado ao site da instituicdo e a
um video de apresentagdo da instituicdo (CENNI, 2024).
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Figura 4- Site do Centro de Nutricao Infantil e B- video de apresentacao do CENNI (2024)

Fonte: Autora (2024).

3.4 PARTICIPANTES DO ESTUDO

O presente estudo teve como participantes 15 maes de criancas que
estdo na primeira infancia entre 0 e 2 anos e que experienciaram os desafios da
maternidade frente a APLV em relacdo aos aspectos das fases do desenvolvimento
infantil nas etapas do AME e introdugéo alimentar. Mais detalhes sobre as
participantes do estudo encontram-se no item 4.2 Resultados da pesquisa de campo.

Destaca-se ainda, que foi adotada a “Saturagao Tedrica” para definir
0 numero de participantes. O fechamento amostral por saturacdo tedrica leva a
suspensao da inclusdo de participantes quando os dados passam a apresentar,
na avaliacdo do pesquisador, certa redundancia ou repeticdo (Glaser, Strauss, 1967,
Denzin, Lincoln, 1994; Minayo, 2017). Nessa definicdo, encontramos duas referéncias
a participacdo direta da subjetividade do pesquisador: as questdes da "avaliacao do

pesquisador” e da "repeticdo” como balizadores do processo.
Critérios de incluséo e exclusao

O estudo contou com critérios de inclusédo e excluséo rigorosamente
definidos. Esses critérios foram estabelecidos para garantir a homogeneidade da
amostra, a precisdo dos dados coletados e a relevancia dos resultados obtidos para
a populacéo alvo do estudo.

Os critérios de inclusdo foram: mées de criancas com diagndstico
confirmado de APLV por meio de exames laboratoriais ou testes de provocacéo oral,
com idades entre 0 meses e 2 anos; assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), apos receberem explicacbes detalhadas sobre os objetivos,

procedimentos e implicagbes e se dispuseram a participar do estudo; méaes de
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criancas que realizavam acompanhamento regular no CENNI.

Os critérios de néo selegdo, incluiram: mées que ndo compareciam
regularmente as consultas no CENNI; mées com dificuldades significativas de
comunicacdo que pudessem comprometer a coleta de dados precisos e completos
durante as entrevistas, maes cujas familias que planejavam mudar-se para fora da
area de cobertura do centro de nutricdo infantil durante o periodo de realizagdo do

estudo também foram excluidas.

3.5 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

O instrumento empregado na coleta de dados desta pesquisa é a
entrevista semiestruturada para as médes (APENDICE A) e anotacdes e registros do
pesquisador nas intervencdes. De acordo com Gil (2022), a entrevista qualitativa se
destaca como uma metodologia amplamente adotada devido a sua capacidade de
valorizar a interacdo, as experiéncias cotidianas e a linguagem comum durante o
processo. Esses elementos séo essenciais para o sucesso da pesquisa qualitativa. A
escolha da entrevista como método de coleta de informagfes busca compreender a
subjetividade do individuo através de seus relatos, pois isso reflete a forma como ele
percebe, experimenta e analisa seu contexto historico, sua realidade atual, seu
ambiente social, entre outros fatores; sendo sempre uma das diversas perspectivas
possiveis (Batista; Matos; Nascimento, 2017; Gil, 2022).

Gil (2022) também aponta que, quando comparada ao questionario,
uma técnica amplamente usada nas ciéncias sociais, a entrevista apresenta
vantagens significativas. Uma dessas vantagens € a maior taxa de respostas, pois €
mais comum gue as pessoas se recusem a responder um questionario do que a
participar de uma entrevista. Além disso, a entrevista oferece maior flexibilidade,
permitindo ao entrevistador esclarecer o significado das perguntas e se adaptar mais
facilmente as pessoas e as circunstancias. Outro beneficio € a capacidade de captar
a expressao corporal do entrevistado, bem como a tonalidade de voz e a énfase nas

respostas.

3.6 PROCEDIMENTOS PARA A COLETA DE DADOS

Esta investigacdo foi subdividida em trés etapas sendo estas: (I)
contato e selecao das méaes de criancas com APLV; (Il) realizacdo das entrevistas

semiestruturadas e (Ill) tabulacdo e andlise das entrevistas.
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Com relacao a etapa | (contato e selecdo das maes de criangas com
APLV), a sele¢do das participantes foi feita inicialmente através da analise dos
prontuarios das pacientes, onde foram identificadas aquelas que se enquadravam nos
critérios de inclusdo do estudo. Em seguida, essas maes foram convidadas a
participar da pesquisa durante as consultas regulares com a enfermeira, que também
€ a pesquisadora principal deste estudo.

Esse convite foi feito de forma cuidadosa e ética, garantindo que todas
as participantes fossem informadas sobre 0s objetivos da pesquisa, 0os procedimentos
envolvidos e a importancia de sua contribuicdo para o avanco do conhecimento em
nutricdo infantii e manejo da APLV. A metodologia adotada visou assegurar a
representatividade da amostra e a validade dos dados coletados, contribuindo
significativamente para a compreensdo e melhoria das praticas nutricionais para
criangcas com APLV.

Com relacéo a etapa Il (realizagcéo das entrevistas semiestruturadas)
a coleta de dados foi realizada por meio de entrevista (APENDICE A) com as méaes
das criancas com APLV na sala da enfermagem localizada no CENNI (Figura 5). Apos
0 convite feito durante a consulta e o aceite das participantes, estas assinaram o
TCLE. As entrevistas foram conduzidas no préprio espaco do CENNI, no espaco
privativo que foi a sala de enfermagem, no dia em que as participantes tinham
consultas agendadas com o médico ou nutricionista do CENNI. Inicialmente, foram
coletadas informacdes sociodemograficas para tracar o perfil das participantes,

incluindo idade, nivel de escolaridade, renda familiar e composi¢éo do nucleo familiar.

Figura 5- Sala da enfermagem localizada no CE]NNI (2024)
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Em seguida foi conduzida a entrevista com a pergunta norteadora
inicial: fale-me um pouco sobre sua experiéncia como méae de uma crianga com alergia
a proteina do leite de vaca (APLV)? Ademais, foram abordados os possiveis impactos
fisicos, emocionais e sociais enfrentados pelas maes de criancas com alergia a
proteina do leite de vaca. A entrevista explorou aspectos como os sintomas fisicos
observados nas criangas, as mudancas na rotina alimentar e de cuidados, as
preocupacdes emocionais e psicologicas, e as dificuldades sociais e financeiras
decorrentes da condicdo. Além disso, a entrevista buscou identificar os principais
desafios enfrentados no dia a dia, como a adaptacao a dietas restritivas, 0 acesso a
alimentos especiais e o suporte social e médico disponivel.

As entrevistas realizadas foram gravadas e transcritas na integra. As
duas primeiras entrevistas constituiram o estudo piloto, utilizado para verificar a
adequacao das perguntas e a abordagem da pesquisadora. Como essas entrevistas
piloto apresentaram consisténcia, foram incluidas no conjunto de dados da pesquisa.
Para garantir o anonimato das maes entrevistadas, foi utilizada uma codificacédo

composta por uma letra seguida de um nimero arabico nas transcricfes das falas.
3.7 ANALISE DOS DADOS

A andlise dos dados foi fundamentada na Fenomenologia Social de
Alfred Schiitz (2012), que se concentra nas experiéncias subjetivas e nos significados
atribuidos pelos individuos as suas vivéncias no processo de diagnéstico e
acompanhamento nos servicos de salde. Essa perspectiva tedrica possibilitou
compreender a acdo social com base em motivagdes passadas (motivos por que) e
futuras (motivos para), situadas em um contexto sociocultural e biogréfico.

A intersubjetividade é fundamental para a vida em sociedade, pois se
baseia no compartihamento de experiéncias e conhecimentos, permitindo a
comunicacao entre os individuos. As relagdes humanas no contexto social ocorrem
face a face e sdo impulsionadas por motivacbes mutuas. As motivacdes associadas
as vivéncias passadas e presentes, que influenciaram a construcdo do sujeito ao
longo de sua trajetéria, sdo chamadas de "motivos porque", representando algo ja
consolidado. Essas experiéncias, por sua vez, impulsionam os individuos a
estabelecerem novos objetivos, gerando expectativas para acdes futuras, o que
caracteriza os "motivos para". Dessa forma, a Fenomenologia Social possibilitou

compreender as vivéncias e expectativas das maes de criangas com APLV a partir
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das relacbes sociais que construiram com a familia, a sociedade, seus
acompanhantes e as equipes de assisténcia a saude (Schitz, 2012).

A andlise e organizacédo dos dados foram realizadas com base nos
passos sugeridos por alguns pesquisadores da Fenomenologia Social: 1) Leitura
sequencial e detalhada dos relatos das mées de criangas com APLV, com o objetivo
de identificar as unidades de significado; 2) Leitura dessas unidades de significado,
agrupando-as conforme suas convergéncias, para formar as categorias concretas da
vivéncia e percepcao das maes; 3) Construcdo das categorias, identificando aquelas
que representam os ‘motivos porque’ e os ‘motivos para’ das agdes relacionadas as
interag6es em geral; e 4) Discusséo dos resultados com base nos elementos tedricos
da Fenomenologia Social de Alfred Schitz (2012) e em outros referenciais pertinentes

ao tema (Zampoli et al., 2022).

3.8 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Unioeste (CEP/Unioeste) e foi aprovado sob o CAAE
75829923.0.0000.0107, parecer 6.603.819 (ANEXO A). A realizacado deste estudo
obedeceu aos preceitos éticos preconizados pela Resolucdo n° 466/12 do Conselho
Nacional de Saude e a Resolucdo 510/16 da Instancia de Ciéncia Humanas e Sociais.

Todas as participantes da pesquisa foram convidadas a assinar o
TCLE, garantindo assim a transparéncia e o0 respeito aos direitos éticos das
envolvidas. O TCLE foi apresentado de forma clara e acessivel, assegurando que
cada participante compreendesse plenamente os objetivos, os procedimentos e os
potenciais impactos da pesquisa, bem como seus direitos de privacidade e
confidencialidade. A coleta de dados foi realizada estritamente apds o consentimento
informado de cada participante, conforme preconiza as diretrizes éticas em pesquisa.

A privacidade dos participantes foi preservada, sendo seus dados
utilizados Unica e exclusivamente para a execucdo do presente estudo. Os dados
coletados ficardo sob responsabilidade dos pesquisadores e serao utilizados para fins
cientificos sem a identificacdo dos sujeitos, sendo assegurado o sigilo sobre a sua
participagdo, proporcionando o0 anonimato dos participantes. Eles ficardo
armazenados em dispositivo eletrdnico local, cujo acesso é de uso privativo da
pesquisadora, estes serdo arquivados pelo periodo minimo de cinco anos apos o

término da pesquisa.
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4. RESULTADOS

Os resultados deste estudo séo apresentados em duas etapas. No
item 4.1, referente a Reviséo Integrativa da Literatura, sdo analisados estudos sobre
os desafios e estratégias de cuidadores de criancas com APLV, resultando em um
artigo cientifico aceito para publicacdo. No item 4.2, sdo apresentados os Resultados
da Pesquisa de Campo, que incluem a andlise qualitativa das entrevistas com 15

maes, explorando suas experiéncias e desafios.

4.1 RESULTADOS DO ESTUDO DE REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

Este trabalho resultou em um artigo cientifico intitulado "Experiéncias
e desafios de maes e/ou cuidadores diante da alergia a proteina do leite de vaca em
criangas”, que se baseia em uma reviséo integrativa da literatura sobre o tema. O
artigo foi submetido a uma revista cientifica indexada na Revista Caribefia de Ciéncias
Socialese aceito para publicacdo. A revisdo abrange estudos recentes e relevantes,
fornecendo uma compreensdo detalhada sobre as dificuldades e estratégias

enfrentadas pelos cuidadores.

4.1.2 Artigo produzido a partir da revisao integrativa

Experiéncias e desafios de méaes e/ou cuidadores diante da alergia
a proteina do leite de vaca da crianca

Experiences and challenges of mothers and/or caregivers facing
children's cow's milk protein allergy

Experiencias y desafios de madres y/o cuidadores frente a la
alergia a la proteina de leche de vaca infantil

RESUMO

A alergia a proteina do leite de vaca (APLV) é uma condicdo comum em bebés e criangas pequenas,
caracterizada pela reacao do sistema imunolégico as proteinas presentes no leite de vaca. Maes e/ou
cuidadores de criangcas com APLV enfrentam desafios diarios importantes. Este estudo tem como
objetivo, investigar os experiéncias e os desafios enfrentados por mées e/ou cuidadores de criancas
com alergia a proteina do leite de vaca. Para isso, realizou-se uma revisdo integrativa com abordagem
qualitativa de natureza exploratdria. Para o levantamento dos artigos na literatura, realizou-se uma
busca nas seguintes bases de dados: 1) Biblioteca Virtual em Satde (BVS); 2) Periédico CAPES; e 3)
Scientific Electronic Library Online e 4) Science Direct. A busca nas bases de dados identificou 3318
artigos: 1491 capturados pela BVS, 57 pela Capes, 19 pelo Scielo e 1751 pela Science Direct. Apés a
andlise de titulos e resumos, 51 artigos foram selecionados para a leitura na integra. Com base nos
critérios de inclusao e exclusdo do presente estudo foram selecionados 12 artigos para a amostra final.
Os resultados evidenciaram que a restricdo alimentar rigorosa tem um impacto expressivo na vida das
criancgas e de suas familias, levando ao isolamento social e a inseguranca em relagéo aos servicos de
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salide e educacdo, devido ao desconhecimento e despreparo dos profissionais. A presenca de equipes
multidisciplinares é fundamental para oferecer suporte completo e integrado, abordando os aspectos
clinicos, emocionais e sociais envolvidos.

Palavras-chave: Alergia alimentar, Alergia a proteina do leite de vaca, Hipersensibilidade
ao leite, Impacto emocional, Qualidade de vida.

ABSTRACT

Cow's milk protein allergy (CMPA) is a common condition in babies and young children, characterized
by the immune system's reaction to proteins present in cow's milk. Mothers and/or caregivers of children
with CMPA face important daily challenges. This study aims to investigate the experiences and
challenges faced by mothers and/or caregivers of children with cow's milk protein allergy. To this end,
an integrative review was carried out with a qualitative approach of an exploratory nature. To survey
articles in the literature, a search was carried out in the following databases: 1) Virtual Health Library
(VHL); 2) CAPES periodical; and 3) Scientific Electronic Library Online and 4) Science Direct. The
search in the databases identified 3318 articles: 1491 captured by VHL, 57 by Capes, 19 by Scielo and
1751 by Science Direct. After analyzing titles and abstracts, 51 articles were selected for reading in full.
Based on the inclusion and exclusion criteria of the present study, 12 articles were selected for the final
sample. The results showed that strict dietary restrictions have a significant impact on the lives of
children and their families, leading to social isolation and insecurity in relation to health and education
services, due to the lack of knowledge and unpreparedness of professionals. The presence of
multidisciplinary teams is essential to offer complete and integrated support, addressing the clinical,
emotional and social aspects involved.

Keywords: Food allergy, Allergy to cow's milk protein, Hypersensitivity to milk, Emotional
impact, Quality of life.

RESUMEN

La alergia a la proteina de la leche de vaca (APLV) es una afeccién comun en bebés y nifios pequefos,
caracterizada por la reaccién del sistema inmunoldgico a las proteinas presentes en la leche de vaca.
Las madres y/o cuidadores de nifios con APLV enfrentan importantes desafios diarios. Este estudio
tiene como objetivo investigar las experiencias y desafios que enfrentan las madres y/o cuidadores de
nifios con alergia a la proteina de la leche de vaca. Para ello se realiz6é una revision integradora con un
enfoque cualitativo de caracter exploratorio. Para el levantamiento de articulos en la literatura se realizé
una busqueda en las siguientes bases de datos: 1) Biblioteca Virtual en Salud (BVS); 2) periédico
CAPES; y 3) Biblioteca Electronica Cientifica en Linea y 4) Science Direct. La basqueda en las bases
de datos identific6 3318 articulos: 1491 capturados por la BVS, 57 por la Capes, 19 por Scielo y 1751
por Science Direct. Luego del analisis de titulos y resimenes, se seleccionaron 51 articulos para lectura
completa. Con base en los criterios de inclusién y exclusion del presente estudio, se seleccionaron 12
articulos para la muestra final. Los resultados mostraron que las restricciones dietéticas estrictas tienen
un impacto significativo en la vida de los nifios y sus familias, provocando aislamiento social e
inseguridad en relacion a los servicios de salud y educacién, debido a la falta de conocimiento y
preparacion de los profesionales. La presencia de equipos multidisciplinares es fundamental para
ofrecer un apoyo completo e integrado, abordando los aspectos clinicos, emocionales y sociales
involucrados.

Palabras clave: Alergia a la comida, Alergia a la proteina de la leche de vaca,
Hipersensibilidad a la leche, Impacto emocional, Calidad de vida.

1 INTRODUCAO

Nos ultimos anos, tem-se observado aumento importante na incidéncia de
reacoes alérgicas a alimentos, indicando que a alergia alimentar € um desafio
nutricional contemporaneo em crescimento. Esse tipo de alergia é desencadeado por

uma resposta imunologica especifica e reprodutivel a exposicdo a um antigeno
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alimentar, geralmente uma proteina, que desencadeia uma resposta imunoldgica
hipersensivel. A prevaléncia e a importancia das alergias alimentares tém aumentado
nas ultimas décadas, afetando cerca de 8,0% das criancas e entre 3,0% a 10,0% dos
adultos em todo o mundo (Aranda et al., 2018; Reis et al., 2020).

Nesse contexto, a alergia ao leite de vaca é um dos tipos mais comuns em
bebés e criancas pequenas, afetando de 1,0% a 5,0% delas. Criancas ao redor do
mundo tém sido diagnosticadas com essa alergia. A predisposicdo genética, a
exposicao fetal e precoce a alérgenos, e os fatores ambientais sdo provaveis
influéncias no desenvolvimento da resposta imunolégica e da tolerancia, favorecendo
o desenvolvimento da alergia a proteina do leite de vaca (APLV) (Kalach et al., 2019).

No Brasil, a incidéncia da APLV é de aproximadamente 2,2%, com uma
prevaléncia de cerca de 5,7% e tendéncia ao aumento (Pinto; Frutuoso; Speridido,
2021). O tratamento da APLV é baseado na exclusdo completa do alérgeno alimentar,
gue inclui leite de vaca e seus derivados, resultando na chamada "dieta de excluséo".
No entanto, € importante destacar que essa dieta pode ser necessaria por periodos
prolongados, exigindo prescricdo cuidadosa para evitar distarbios nutricionais,
desnutricdo e deficiéncia de calcio, especialmente durante o periodo de crescimento.
A exclusédo das proteinas do leite de vaca da dieta também € um procedimento auxiliar
no diagndstico da alergia (Reis et al., 2020; Pinto; Frutuoso; Speridido, 2021).

O diagndstico de APLV implica em diversas mudancas no estilo de vida da
familia, relacionadas a prevencao de reacdes alérgicas e a0 manejo dessas reacdes
quando ocorrem. Familias com crian¢as diagnosticadas com APLV precisam excluir
todos os alimentos derivados do leite da dieta da crianga, incluindo chocolates, paes,
iogurtes, queijos, biscoitos, entre outros. Além disso, devido a intensidade das reacdes
alérgicas, essas criancas precisam ter seus proprios utensilios, como pratos, talheres,
panelas e, muitas vezes, até mesmo liquidificador (Korz et al., 2020).

Esse contexto cria condicbes que podem levar a mudancas nos estilos
parentais, que sao as interagdes dos pais com os filhos, resultando em
comportamentos especificos e afetando os niveis de qualidade de vida e bem-estar
subjetivo relacionados ao proprio estilo de vida. Para mées e/ou cuidadores de
criancas com APLV, lidar com essa condicdo significa enfrentar desafios diarios e
impactos emocionais relevantes (Moen; Opheim; Trollvik, 2019). Identificar e evitar
alimentos com leite de vaca, preocupar-se com possiveis reacbes e encontrar

alternativas seguras na alimentacao da crianca estao entre as questdes enfrentadas
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(Korz et al., 2020; Reis et al., 2020).

Além disso, a maternidade em si traz consigo uma carga emocional intensa
para a mulher, envolvendo o estabelecimento de uma nova relacdo com um ser
totalmente dependente. Isso pode resultar em sentimentos variados, como alegria,
amor e prazer, mas também angustia, raiva, medo e inseguranca, especialmente
quando a crianca tem uma condi¢cdo clinica como a APLV. A necessidade de
reorganizar a rotina materna diante da APLV do filho é um aspecto que afeta
significativamente toda a dinamica familiar (Stensgaard et al., 2017; Moen; Opheim;
Trollvik, 2019).

As familias com criancas alérgicas frequentemente expressam preocupacdes
adicionais em relacéo as refeicdbes em comparacédo com familias cujos filhos ndo tém
alergias alimentares (Moen; Opheim; Trollvik, 2019). Isso se deve ao fato de que as
alergias alimentares exigem cuidados especiais na escolha e preparo dos alimentos,
levando os pais a dedicarem mais tempo e atencéo a alimentacéo de seus filhos, o
que pode causar ansiedade e estresse. Além disso, as alergias alimentares
repercutem na vida social da familia e da crianca, resultando em interrupcdes nas
atividades cotidianas e restricdes nas interagdes sociais (Stensgaard et al., 2017).

Desse modo, compreender as experiéncias dessas familias é essencial para
identificar estratégias de enfrentamento, entender o impacto emocional da condicao e
identificar necessidades especificas de suporte. Portanto, este estudo tem como
objetivo investigar os experiéncias e os desafios enfrentados por méaes e/ou

cuidadores de criancas com alergia a proteina do leite de vaca.
2 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao integrativa com abordagem qualitativa de natureza
exploratéria, que consiste em um método de pesquisa da pratica baseada em
evidéncias, pois sintetiza as pesquisas disponiveis sobre determinado tema,
fundamentando-se em conhecimento cientifico (Souza; Silva; Carvalho, 2010).

Para a construcdo da revisdo integrativa foi preciso percorrer seis etapas
distintas, sendo elas a identificacdo do tema e da questdo de pesquisa;
estabelecimento de critérios para inclusdo e exclusdo de estudos/amostragem e
busca na literatura; definicdo das informacfes a serem extraidas dos estudos

selecionados e a categorizacdo dos estudos; avaliagdo dos estudos incluidos;
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interpretagdo dos resultados; e apresentacdo da revisdo/sintese do conhecimento
(Mendes; Silveira; Galvao, 2008).

A presente revisdo integrativa acerca da APLV e sua influéncia na rotina de
maes e/ou cuidadores teve como pergunta norteadora: quais as experiéncias e 0s
principais desafios na rotina didria de méaes e/ou cuidadores de criangas com APLV?
Tratando-se dos critérios de inclusdo temos: artigos cientificos, teses e dissertacdes
disponiveis online, completos em portugués, inglés ou espanhol com recorte temporal
dos ultimos dez anos. Como critérios de exclusdo: duplicidade e indisponibilidade
assim como, editoriais, opinido, debates, comunicacdes. Destaca-se ainda que o
presente estudo incorporou estudos que abrangeram alergias alimentares no geral,
desde que incluissem referéncias especificas a alergia a proteina do leite.

Para o levantamento dos artigos na literatura, realizou-se uma busca nas
seguintes bases de dados: 1) Biblioteca Virtual em Saude (BVS) (https://bvsalud.org/);
2) Periddico CAPES (https:/lwww-periodicos-capes-gov-
br.ezl.periodicos.capes.gov.br/index.php?); 3) Scientific Electronic Library Online
(https://lwww.scielo.br/) e 4) Science Direct. Foram utilizados, para busca dos artigos,
0S seguintes descritores e suas combinac¢des com o operador boleano AND: "APLV"
AND "desafios cotidianos" AND "impactos emocionais"; "criancas com alergia a
proteina do leite de vaca" AND "cuidadores" AND "experiéncias emocionais";
"desafios na rotina diaria" AND "médes" AND "alergia a proteina do leite de vaca";
"impactos emocionais" AND "cuidadores de criancas com alergia a proteina do leite
de vaca"; "experiéncias emocionais" AND "rotina diaria" AND "alergia a proteina do
leite de vaca"; “APLV” AND “familia”. Importante ressaltar que durante a busca na
base de dados Science Direct o filtro “areas tematicas” foi aplicado durante a presente
pesquisa, esse fato justifica-se devido ao grande numero de areas que a base
abrange. Diante disso, foram selecionadas as seguintes areas tematicas: medicina e
odontologia (excluindo artigos relacionados a odontologia); profissdes de enfermagem
e saude; neurociéncias e psicologia.

Inicialmente todos os estudos identificados na pesquisa foram avaliados a partir
de seus titulos e/ou resumos. Posteriormente, os estudos que atenderam aos critérios
de incluséo foram recuperados para leitura do texto completo e nova avaliagdo quanto
aos critérios de inclusédo. Do total de estudos selecionados, foi realizada uma leitura
prévia e identificados alguns eixos para analise. Apos essa etapa, as informacdes

extraidas dos estudos selecionados incluiram: autores, ano, pais de publicacao,
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método e objetivo principal.

A avaliacdo da qualidade metodologica foi conduzida com base na natureza de
cada estudo. Para as pesquisas com abordagem quantitativa, empregou-se a escala
do Research Triangle Institute Item Bank (RTI-Iltem Bank), a qual analisa o risco de
viés (Viswanathan; Berkman, 2011). O RTI-ltem Bank compreende 29 itens para a
avaliacdo de estudos, dos quais foram aplicados 10 critérios: (i) clareza nos critérios
de inclusdo/exclusao; (ii) utilizacdo de medidas validas e confiaveis nos critérios de
inclusdo/excluséo; (iii) aplicacdo uniforme dos critérios de inclusdo/excluséo; (iv)
adequacao do tamanho da amostra para garantir preciséo; (v) pré-especificacdo dos
resultados principais; (vi) utilizacdo de medidas véalidas e confiaveis na avaliagdo das
exposicoes; (vii) utilizacdo de medidas validas e confidveis na avaliacdo dos
resultados; (viii) avaliacdo do impacto em casos de alta perda no acompanhamento;
(iX) auséncia de resultados pré-especificados nos resultados; (x) confiabilidade dos
resultados. Um estudo foi considerado de alto risco de viés se apresentasse um ou
mais pontos negativos, moderado risco se um ou mais itens ndo fossem aplicaveis, e
baixo risco de viés se o artigo abordasse todos 0s pontos positivos.

Para as pesquisas de natureza qualitativa, utilizou-se o instrumento Critical
Appraisal Skills Programme (CASP), composto por 10 questdes que auxiliam na
avaliacdo do rigor metodoldgico e do impacto da pesquisa, considerando a validade,
descricéao fiel e relevancia dos resultados para a sociedade. A classificacdo do rigor
metodoldgico da pesquisa era atribuida como baixo se houvesse de zero a quatro
respostas positivas, moderado entre cinco e oito, e alto com nove ou dez itens

respondidos afirmativamente.

3 RESULTADOS

A busca nas bases de dados identificou 3318 artigos: 1491 capturados pela
BVS, 57 pela Capes, 19 pelo Scielo e 1751 pela Science Direct. Apos a analise de
titulos e resumos, 51 artigos foram selecionados para a leitura na integra. Com base
nos critérios de incluséo e excluséao do presente estudo foram selecionados 12 artigos
para a amostra final. Os artigos excluidos ndo se enquadraram nos critérios de
selecéo devido a diversos aspectos, tais como: estudo que néo respondeu o objetivo
proposto, editoriais, opinido, debates, comunicagfes assim como artigos em

duplicidade nas bases de dados.
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Quanto ao ano de publicacdo, constatou-se uma distribuicdo variada ao longo
do tempo: 01 pesquisa publicada em 2015, 01 em 2017, 02 em 2018, 01 em 2019, 03
em 2020, 01 em 2021 e 03 em 2023. A caracterizacdo detalhada encontra-se na
Tabela 01.

Tabela 1. Caracterizacdo dos artigos selecionados por periodo (2024)

Periodo das publicac6es N %
2014 - -
2015 01 8,33%
2016 - -
2017 01 8,33%
2018 02 16,67%
2019 01 8,33%
2020 03 25,0%
2021 01 8,33%
2022 - -
2023 03 25,0%
Total 12 100%

Fonte: Elaborado pelos préprios autores (2024).

O diagrama 1 aponta o quantitativo de artigos encontrados segundo estratégias

de busca utilizadas.

Diagrama 1. Quantitativo de artigos encontrados segundo estratégias de busca utilizadas (2024)

Fonte: Elaborado pelos préprios autores (2024).

Em relacdo a caracterizacdo dos estudos, identificou-se a origem geografica
dos estudos, sendo quatro desenvolvidos no Brasil, trés nos Estados Unidos e um em
cada pais seguinte: Reino Unido, Turquia, Coreia, Noruega e Suécia. Dos 12 artigos
analisados, observou-se que trés foram publicados em portugués, enquanto nove
foram redigidos em inglés. Tratando-se das instituicdes de origem dos autores, todos

estavam vinculados a universidades. O Quadro 2 apresenta uma visao abrangente
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das caracteristicas-chave dos estudos selecionados, permitindo uma analise

comparativa.

Quadro 1. Caracteristicas dos estudos incluidos na revisao integrativa (2024)

N° Titulo do Autores Base de Objetivo Delineament Resultados
estudo dados/ principal o]
metodoldgic
Ano/ o
Origem
1 Monitoring the | Mikkelsen, BVS/ Compreender Quantitativo/ | Familias superando
impact of A.; Mehlig, como a a alergia enfrentaram
cow’s milk K.; Borres, 20,15_/ condicdo afeta a Estudo de desafios continuos,
allergy on M. O.; Suécia | \ida diaria das coorte enquanto aquelas
children and Oxelmark, criangas com prospectivo sem a alergia
their families L.; ALV e como mantiveram
with the FLIP Bjorkelun, esse impacto preocupacdes
questionnaire | C.; Lissner, pode evoluir ao nutricionais.
—a six-month L. longo do tempo, Destaca-se a
follow-up study especialmente importancia do
em relacdo a acompanhamento
possivel pés-tolerancia para
desenvolviment uma transicéo suave
o de tolerancia e promogéao de uma
dieta saudavel
2 | Theimpacton | Meyerl, R.; | Science Avaliar a Quantitativo/ A maioria das
quality of life | Godwin, H.; | Direct/ qualidade de criangas encontrava-
on families . vida de familias se em situacao de
_ Dziubak, 2017/ com criancas Estudo exclusdo multipla,
of children on R Londres | gue estdo no - sendo o leite, 0 ovo,
an elimination | Panepinto, inicio de uma prospectivo - :

- observaciona 0trgo e asojaa
diet forNon- | J.; Foong, dieta de | combinagdo mais
immunoglobuli | R.; Bryon, eliminacao para comum. O pais de
n E mediated M.; alergias criancas com
gastrointestina Lozinsky, alimentares alergias
I food allergies A.C; gastrointestinais gastrointestinais n&o

Reeve, K.; ndo mediadas mediadas por IgE
Shah, N. por enfrentam piora na
imunoglobulina qualidade de vida e
E (IgE) funcionamento
familiar, comparados
com doenca
falciforme e
insuficiéncia
intestinal. Destaca-
se a necessidade de
suporte clinico
adaptado para lidar
com o impacto
significativo dessas
alergias nas familias
3 Aspectos Abagaro, CAPES/ Identificar os Reviséo Os resultados
Emaocionais R. M.A; impactos Bibliografica indicam a
Vivenciados Maranhéo, vivenciados com importancia de
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enfocando como
essa condicéo
cronica pode
afetar ndo
apenas as
criangas, mas
também seus
cuidadores

pelos Pais T.L.G,; 2018/ pelos abordagem direcionar atencéo
elou Rocha, Brasil cuidadores de qualitativa nao apenas a
Cuidadores de N.G.N.; criancas com crianca com APLV,
Criancas com Sobral, S. alergia a mas também aos
Alergia a E.C,; proteina do leite seus cuidadores. Os
Proteina do Sobral, M. de vaca dados evidenciam
Leite de Férias L. C. gue esses
cuidadores
enfrentam desafios,
obstaculos,
decepcoes,
incertezas e muitas
surpresas.
Destacando a
necessidade de
abordagem
multiprofissional para
oferecer um cuidado
mais abrangente
Psychosocial Quach, L. | Science Explorar o Revisdo Os cuidadores
Impact of L.; John, R. Direct/ impacto Bibliografica | moldam suas rotinas
Growing Up M psicossocial das com para atender as
With Food 2018/ alergias abordagem necessidades
Allergies Nova alimentares ao qualitativa especificas de seus
York longo da filhos. A tarefa de
infancia,

comprar alimentos
torna-se
frequentemente
desafiadora, pois
exige garantir a
seguranca dos
produtos adquiridos.
A opc¢édo de comer
fora é praticamente
eliminada, ja que
poucos restaurantes
conseguem
acomodar as
restricdes
alimentares das
pessoas com
alergias alimentares.
Isso resulta em
relacdes sociais
complicadas,
conflitos familiares e
estresse adicional. A
frustracdo e a
tristeza aumentam
guando percebem
que seus filhos séo
excluidos de eventos
sociais devido as

suas restricdes
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alimentares. Destaca
a relevancia da
intervencao de
profissionais de
enfermagem para
oferecer suporte a
essas familias por
meio de educacéo,
apoio e gestao
adequada

Parents
Experiences
Raising a
Child with
Food Allergy;
A Qualitative
Review

Moen, L.
Y.; Opheim,
E.; Trollvik,

A.

Science
Direct/

2019/
Noruega

Sintetizar e
descrever as
experiéncias
dos pais na

convivéncia com
alergias
alimentares em
familias quando
uma das
criangas tem
alergia alimentar

Reviséo
Bibliogréfica
com
abordagem
qualitativa

Os pais enfrentam
um constante temor
desde a primeira
reacao alérgica do
filho, tornando
necessario
adaptarem-se a nova
realidade. Em busca
de uma vida familiar
normal, aprenderam
a identificar
precocemente 0s
sinais da alergia,
impactando também
a vida social da
familia. A busca por
apoio e informacdes
junto aos
profissionais de
saude (abordagem
multidisciplinar) foi
essencial, resultando
no aumento de
conhecimentos e
habilidades para lidar
com a situagéo

Repercussbes
da alergia ao
leite de vaca

sob a ética
materna

Reis, P.;
Marcon, S.
S.; Batista,

V.C,;
Marquete,
V. F.; Nass,
E. M. A. N;
Ferreira, P.
C.; Ichisato,
S. M.T.

CAPES/
2020/

Brasil

Compreender
as repercussodes
da alergia a
proteina do leite
de vaca

Qualitativo/

Descritivo e
exploratério

A restri¢cdo alimentar
rigorosa devido a
alergia a proteina do
leite de vaca tem
impactos
significativos na vida
de criangas e suas
familias, causando
isolamento social e
inseguranca ao lidar
com servicos de
saude e educacéo.
Méaes, em particular,
enfrentam desafios
devido ao
desconhecimento e
despreparo de
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profissionais nessas

areas
The Maciag, M. | Science Caracterizar Quantitativo/ Cuidadores de
Psychosocial | C.; Herbert, | Direct/ qualidade de criancas com FPIES
Impact of Food L.J; vida, estresse, enfrentam elevado
Protein- Sicherer, S. 2020/ preocupacao, Descritivo e | €stresse, ansiedade
Induced H.; Young, | ESt@d0S | ansiedade e exploratério e preocupacio,
Enterocolitis M. C.; Unidos | 5 toeficacia em levando a uma
Syndrome Matney, F. cuidadores de queda na qualidade
C; criancas com de vida e
Westcott- sindrome de autoeficacia. A
Chavez, A. enterocolite necessidade de
A induzida por investigacdes
Phipatanak proteina adicionais destaca a
u, W.; alimentar busca por
Bingemann (FPIES)e intervengdes
, T.AL determinar psicossociais mais
Bartnikas, fatores de risco eficazes
L. M. para aumento
carga
psicossocial
Alergia a Korz, V; CAPES/ Analisar os Quantitativo/ | A alergia a proteina
proteina do Kremer, M. efeitos da do leite de vaca
leite de vaca, | M.; Vargas 2020_/ alergia a afetou a salde e 0
qualidade de D. M.; Brasil | hoteina do leite Estudo caso | €stado nutricional
vida e estilos Nunes, C. de vaca sobre a controle das criangas, limitou
parentais R.O. saude de a estimulacéo
criangas, corporal que elas
qualidade de recebem e teve
vida de implicacbes na
responsaveis e qualidade de vida
criangas e sobre emocional dos
os estilos cuidadores. Os pais
parentais tornaram-se
adotados superprotetores, sao
mais vigilantes e
apresentam
dificuldade de
separacao e
exercem alto nivel de
controle e
desencorajam o
comportamento
independente
Atitudes e Ullmanna, BVS/ Verificar as Quantitativo/ Os sentimentos e
praticas de G. R, atitudes e emocdes dos
cuidadores Fariaa, D. 2021_/ praticas do cuidadores de
sobre a alergia P.B.; Brasil manejo dietético | opservacion criancas
ao leite de Zihlmanna, da alergia ao ale desempenham um
vaca segundo K.F.; leite de vaca por | ransversal | Papel significativo na
0s estagios de | Sperididoa, cuidadores influéncia das
mudanca do P.G. L. segundo os atitudes e préticas
estagios de relacionadas ao

manejo dietético da
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comportament mudanca do alergia ao leite de
o comportamento vaca. Esses
cuidadores
encontram-se em
estagios especificos,
como acéo e
manutenc¢do, em
relacdo a mudanga
de comportamento,
refletindo assim suas
atitudes e
abordagens praticas.
Esses aspectos
emocionais podem
impactar a
comunicacéo e a
compreensao das
orientacdes
dietéticas.
10 Cow’s milk Dubrovskyy BVS/ Constatar que a | Quantitativo/ | Os pais de criancas
allergy in . l.; Bose, eliminacdo do com alergia ao leite
children M.; Miller, 2023/ leite na dieta de de vaca consumiram
impacts J.; ESt‘f"dOS uma crianca Estudo caso significativamente
parental or Kerrihard, | Ynidos resultante de controle menos calcio desse
caregiver A. L. uma alergia ao modo, o estudo
calcium intake leite esta sugere a
associada a necessidade de
ingestao aumento do
inadequada de consumo de calcio
célcio pelos pais nesta populacao
11 The Ozturk, C, | Science Examinar as Qualitativo/ Chegou-se a
experiences of | S.; Merter, Direct/ vivéncias de conclusao de que as
mothers of 0.S, maes que tém alergias alimentares
children with Sengul, Z. 2023/ filhos com it tém um impacto
' Descritivo e
food allergy: A K. Turquia alergia alimentar exploratério significativo na
qualitative no ambito do salude materna,
study modelo especialmente no
biopsicossocial- aspecto psicossocial.
espiritual Além disso,
observou-se que
essas alergias
influenciam as
din&micas familiares,
0 tempo que as
mées dedicam a si
mesmas e a saude
tanto fisica quanto
espiritual
12 | Psychological Jung, M.; BVS/ Validar a versdo | Quantitativo/ FAQL-PB é uma
Distress and Kang, U; coreana do ferramenta confiavel
Perceived1Bu Kim, S; 2023/ Food Allergy e valida para uso na
rden in Yoo, H. W.; Coreia Quality of Life- Descritivo e Coreia. Anafilaxia,
Parents of Parental Burden exploratério alergias ao leite de
Korean (FAQL-PB) e vaca ou a soja
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Children With Kim, H. Y; identificar evidenciam mais
IgE-Mediated Kim, M.; fatores sintomas de
Food Allergy | Young Lee, relacionados a ansiedade e
J.; Kim, S; carga depresséo e menor
Lee, E,; psicossocial resiliéncia e pioram a
Kang, B. parental de qualidade de vida em
C.; Park, cuidar de pais de criangcas com
B.; Ahn, K.; criangas com alergia alimentar
Kim, J alergia alimentar

Fonte: Elaborado pelos proprios autores (2024).

No que se refere ao risco de viés dos estudos quantitativos, a maioria (5/7) foi
considerado como risco moderado (Meyerl et al., 2017; Korz et al., 2020; Ullmanna et
al., 2021; Dubrovskyy et al., 2023; Jung et al., 2023) e apenas 2 foram classificados
como alto risco de viés (Mikkelsen et al., 2015; Maciag et al., 2020). O item que mais
contribuiu para essa pontuacao da escala foi a declaracdo implicita dos critérios de
inclusdo e exclusdo em relacdo a sua definicdo, medidas validas e confiaveis e
aplicacdo uniforme, além da avaliacdo do impacto em caso de perda de
acompanhamento.

Em relacdo a avaliacdo do rigor metodolégico nos estudos qualitativos,
segundo os critérios CASP, os dois artigos qualitativos foram classificados como alto
rigor metodolégico (Reis et al.,, 2020; Ozturk et al.,, 2023). Ambos os artigos
apresentaram resposta positiva em nove dos dez itens avaliativos, sendo
considerados com boa validade, descricdo fidedigna e impacto significativo dos
resultados para a sociedade.

Acerca dos estudos de revisao, cabe destacar que o estudo de Abagaro et al.
(2018), classificado como revisao bibliografica qualitativa de cunho exploratério, e o
estudo de Moen et al. (2019), considerado uma revisdo sistematica da literatura,
apresentaram a declaracdo da metodologia de forma explicita, com as etapas da
pesquisa e os critérios de inclusdo bem detalhados. J& o estudo de Quach e John
(2018) nédo explicitou este detalhamento, o que prejudica a analise do leitor.

Em suma, os estudos quantitativos apresentaram predominantemente um risco
moderado de viés, destacando-se a necessidade de uma definicdo clara dos critérios
de inclusdo e exclusédo, medidas confiaveis e uniformes, bem como a avaliacdo do
impacto em casos de perda de acompanhamento. Ja os estudos qualitativos foram
mais variados em termos de rigor metodologico, com alguns alcangando um alto

padrdo, enquanto outros apresentaram falhas na anéalise de dados e na abordagem
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ética e interacional. Essas analises ressaltam a importancia de uma abordagem critica
e cuidadosa ao interpretar os resultados desses estudos, considerando seus

respectivos contextos e limitagdes metodologicas.

4 DISCUSSAO

As evidéncias indicam que a alimentacdo € essencial para todos os seres
humanos, mas certos alimentos podem causar reagdes adversas em qualquer fase
da vida, gerando preocupacdo e angustia. A alergia alimentar € uma condi¢cédo
desafiadora que afeta a qualidade de vida de criancas e suas familias, exigindo
acompanhamento e tratamento continuos (Abagaro et al., 2018; Reis et al., 2020;
Maciag et al., 2020). Diante disso, este estudo buscou investigar os desafios
cotidianos e 0s impactos emocionais enfrentados por maes e/ou cuidadores de
criancas com APLV.

Segundo os estudos revisados, a APLV afeta principalmente criancas com
menos de 3 anos, sendo geralmente diagnosticada entre os 6 meses e 0s 18 meses
de idade, quando ocorre a introducéo alimentar (Mikkelsen et al., 2015; Abagaro et al.,
2018; Korz et al., 2020; Maciag et al., 2020; Ullmann et al., 2022). Para os cuidadores,
esse periodo, que deveria ser de descobertas e prazer, muitas vezes se torna de
frustracdo e intenso estresse devido aos cuidados especiais e a adaptacao familiar
necessaria (Abagaro et al., 2018; Jung et al., 2023).

Os resultados indicaram que, embora a alergia alimentar afete diretamente
apenas o sistema imunoldgico da crianca, sua presenca tem implicacdes para todos
0os membros da familia, especialmente para as maes, que sdo as principais cuidadoras
(Maciag et al.,, 2020; Moen; Opheim; Trollvik, 2019). Esse impacto pode ser
compreendido pela Teoria dos Sistemas Familiares, que sugere que a familia como
um todo é composta por membros que interagem para alcancar objetivos comuns,
influenciando e sendo influenciada pela experiéncia de cada membro e pelos
subsistemas familiares, como parentes, amigos e profissionais de saude (Reis et al.,
2020).

Estudo realizado na Regido Sul do Brasil para investigar as consequéncias da
APLYV do ponto de vista das maes entrevistou nove mées que faziam parte de grupos
do Facebook. Os resultados revelaram que a restricdo alimentar rigorosa associada a
APLV tem um impacto relevante na vida das criangas e de suas familias. Isso leva ao

isolamento social da familia e & inseguranca no uso dos servicos de saude e
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educacédo, devido a falta de conhecimento e preparo dos profissionais. As méaes
também perceberam que os cuidados mudam a medida que as criangas crescem.
Quando séo bebés, as maes tém controle sobre o que seus filhos comem, mesmo
qgquando sado alimentados por outras pessoas. No entanto, quando as criancas
comecam a se alimentar sozinhas, o desejo e a curiosidade por novos sabores podem
resultar em mais exposicdo ao alérgeno e/ou frustracdo da crianca devido as
restricbes alimentares rigorosas. I1sso pode levar a um afastamento maior do convivio
social para minimizar esses problemas (Reis et al., 2020).

Além disso, muitas maes sentem que os cuidados com criancas com APLV sdo
considerados exagerados por outras pessoas, 0 que pode causar desconforto nas
relacfes sociais. Elas também se preocupam com os alimentos industrializados, que
s6 sao consumidos por maes em aleitamento materno ou por criancas apés uma
inspecao minuciosa do rotulo, o que exige tempo e paciéncia. A falta de informacdes
nos rotulos sobre a possibilidade de contaminacgéo cruzada torna essa andlise das
maes menos eficaz, gerando medo e angustia (Reis et al., 2020).

Compreender corretamente as informacfes nutricionais dos alimentos €
fundamental para um tratamento eficaz. A importancia de esclarecer esse processo €
enfatizada, j4 que os rétulos podem conter termos dificeis de entender, o que pode
dificultar a interpretacdo dos cuidadores de criangcas com APLV. Estabelecer um
programa de educacéo alimentar e fornecer orientacbes continuas sobre a terapia
clinica e nutricional para criangcas com APLV pode esclarecer pais e cuidadores de
forma eficaz, reduzindo diagnosticos equivocados, morbidade e prescricdes
inadequadas (Ullmann et al., (2022).

Evidenciou-se também os principais desafios enfrentados pelas familias, como
a dificuldade de diagnosticar a APLV devido a falta de sintomas especificos e a
auséncia de um exame especifico que identifique todos os tipos da doenca. Além
disso, os estudos mencionaram que o processo de adaptacdo alimentar e ambiental
€ minucioso e exaustivo, exigindo informacéo, educacéo e adaptacdo ndo apenas da
crianga, mas de todas as pessoas que convivem com ela (familia, escola, festas).
Outros desafios incluem o alto custo da férmula necessaria para o tratamento da
crianga, pois nem sempre o governo disponibiliza o beneficio imediatamente apos o
diagnéstico, levando o cuidador a enfrentar batalhas judiciais, e a necessidade de

abdicar ou redefinir os papéis sociais (Abagaro et al., 2018; Reis et al., 2020).
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Investigagdo conduzida na Turquia (Ozturk; Merter; Sengul, 2023) identificou
as vivéncias de maes com filhos que tém alergia alimentar, incluindo a alergia a
proteina do leite de vaca, dentro de um modelo biopsicossocial-espiritual. O estudo foi
conduzido com maes de criancas acompanhadas por alergistas pediatricos em um
hospital universitario. De acordo com os resultados analisados, todas as maes
relataram ter experimentado insOnia e dores relacionadas ao estresse durante a
doenca. Elas mencionaram ter passado por fases de choque, negacdo e auto
culpabilizacdo ao perceberem os sintomas da doenca e receberem o diagndstico.
Todas também afirmaram ter sentido ansiedade durante o periodo de tratamento.

Ademais, o estudo abordou o tempo que as mées dedicam a si mesmas, suas
relacBes com familiares e suas interacdes de comunicacdo com a comunidade. Todas
as maes relataram que o tempo que tinham para si era limitado devido a doenca
(Ozturk; Merter; Sengul, 2023). A excluséo do alimento alergénico da dieta repercutiu
na dinamica familiar, uma vez que implicou na exclusado da alimentacao de todos os
membros da familia, 0 que teve um impacto negativo nas relacdes familiares (Ozturk;
Merter; Sengul, 2023). Quanto mais alimentos sdo eliminados, pior € 0 impacto na
qualidade de vida das familias. Além disso, as escolhas limitadas de alimentos
comerciais resultam em uma maior necessidade de preparar alimentos em casa, 0
que também tem um impacto significativo nas atividades sociais, tanto para a crianca
guanto para os pais e/ou cuidadores (Meyer et al., 2017; Jung et al. 2023).

A exclusdo do alimento alergénico da dieta da crianca pode implicar em uma
série de mudancas na rotina alimentar da familia. A necessidade de preparar
alimentos em casa surge da dificuldade em encontrar op¢des comerciais seguras, que
nao contenham o alimento alergénico ou possam ter sido contaminadas por ele
durante o processo de fabricacdo. Isso pode exigir um maior planejamento das
refeicdes, compras mais especificas e até mesmo a preparacdo de alimentos
separados para a crianca alérgica, aumentando a carga de trabalho dos pais e/ou
cuidadores (Ozturk; Merter; Sengul, 2023).

Conforme destacado no Guia alimentar para criancas brasileiras menores de 2
anos, uma alimentacéo saudavel e adequada deve ser baseada em alimentos naturais
ou minimamente processados, como arroz, feijdo, frutas, legumes, verduras,
mandioca, milho, carnes e ovos. O consumo de alimentos processados
industrialmente, como enlatados, queijos e conservas, deve ser limitado e feito em

pequenas quantidades. Por outro lado, alimentos ultraprocessados, como biscoitos,
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sucos artificiais, refrigerantes, salgadinhos de pacote, macarrdo instantaneo e
guloseimas, ndo devem fazer parte da alimentacéo infantil (Brasil, 2019).

Acerca dos efeitos da exclusdo do leite da dieta de criancas com APLV na
ingestdo de calcio pelos pais, houve apenas um estudo caso-controle com
participantes dos Estados Unidos, incluindo pais ou cuidadores de criangas com
diagnostico de APLV (grupo experimental) e pais de criancas sem APLV (grupo
controle). A pesquisa constatou que os pais ou cuidadores de criangas com alergia ao
leite apresentaram uma ingestéo dietética de calcio inferior em comparacdo com 0s
pais ou cuidadores de criangcas sem alergia. Esse estudo ressaltou a importancia do
acompanhamento nutricional e da educacdo em saude continuada dos pais ou
cuidadores de criangas com alergia alimentar (Dubrovskyy et al., 2023)

Outros impactos também foram mencionados nos estudos tais como: o tempo
menor em que 0s cbnjuges também passam juntos e isolamento social dos pais.
Quanto a comunicacdo das maes com o mundo exterior, elas mencionaram que
guando amigos e vizinhos as convidavam para jantar, ndo podiam comparecer devido
ao risco de a crianca consumir alimentos que causassem reacdes alérgicas, 0 que
impactou negativamente suas relagbes sociais (Ozturk, Merter e Sengul, 2023;
Abagaro et al., 2018; Reis et al., 2020). Segundo os autores, algumas das justificativas
para os pais ficarem mais distantes nessa situacdo € o aumento das demandas e
responsabilidades relacionadas ao cuidado da crianca com APLV. A APLV pode
requerer mudancas significativas na rotina familiar, como a necessidade de preparar
alimentos especificos, garantir a seguranca alimentar da crianga, lidar com possiveis
reacOes alérgicas e frequentar consultas médicas regulares. Essas responsabilidades
adicionais podem consumir tempo e energia dos pais, reduzindo o tempo disponivel
para interacbes e momentos de lazer em casal. Além disso, 0 estresse e a
preocupacdo associados a condicdo alérgica da crianca podem afetar a dinamica
familiar, contribuindo para a sensacao de distancia entre os conjuges (Ozturk; Merter;
Sengul, 2023).

Investigagéo conduzida nos Estados Unidos (Quach e John, 2018) apontou que
os cuidadores demonstraram adotar um estilo parental protetor, sendo vigilantes no
gerenciamento das atividades diarias e encontrando dificuldade em se separar dos
filhos. Eles tendem a ser mais exigentes e a controlar as escolhas alimentares,
permitindo menos liberdade nesse aspecto. A transicao dos cuidados para a creche

ou escola pode ser dificil, pois temem que outras pessoas nao consigam lidar com as
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restricbes alimentares de seus filhos. Alguns pais optam por trabalhar em casa e
educar seus filhos em casa, pois enfrentam a luta entre a falta de controle em um
ambiente externo e o desejo de proporcionar uma infancia tipica. Isso aumenta a
tensdo geral do cuidador, e o estresse é ampliado pela frustracdo e tristeza ao
perceberem que seus filhos ndo sdo convidados para eventos devido as suas
restricdes alimentares. No entanto, muitos cuidadores encontram maneiras de
contornar o estigma levando alimentos sem leite para reunides sociais, 0 que permite
o desenvolvimento continuo de habilidades sociais (Mikkelsen et al., 2015; Quach;
John, 2018; Moen; Opheim; Trollvik, 2019).

Estudo que comparou os padrdes de estilos parentais de adultos responsaveis
por criangas com e sem APLV, assim como as condi¢cdes de saude das criancas, por
meio de questionarios aplicados aos responsaveis e acesso as cadernetas de saude
revelou posturas mais protetoras dos pais de criangas com APLV. A maior frequéncia
de colo e menor frequéncia de brincadeiras corporais com os filhos, além da menor
frequéncia de matriculas em centros de educacao infantil foi relatada (Korz et al.,
2020).

Diante disso, as medidas de protecdo adotadas pelos cuidadores de criancas
com APLYV tiveram consequéncias variadas nas experiéncias de estimulacdo dessas
criancas. Algumas das medidas protetivas parecem ter levado a uma reducdo nas
interacBes sociais com outras criancas e adultos, bem como na estimulacao fisica
para as criangas com alergia, como evidenciado pela diminui¢cdo de brincadeiras mais
vigorosas e contato fisico. Essas restricdes ndo se limitaram apenas a alergia em si,
mas também afetaram contextos sociais e de estimulo fisico que, se fornecidos e
monitorados adequadamente, poderiam contribuir para o desenvolvimento fisico e
cognitivo das criangas com APLV (Korz et al., 2020).

Nessa perspectiva, 0s resultados evidenciados no presente estudo
demonstram a complexidade do manejo da APLV n&o s6 para os pais, mas também
para os profissionais de saude, que frequentemente enfrentam desafios no tratamento
dessa condi¢do. Véarios estudos encontrados na revisdo apontam para a falta de
preparo dos profissionais de saude para lidar com as necessidades especificas das
familias de criangcas com APLV (Mikkelsen et al., 2015; Meyerl et al., 2017; Abagaro
et al., 2018; Quach; John, 2018; Moen; Opheim; Trollvik, 2019; Reis et al., 2020).

Os pais relataram que seus médicos nao tinham conhecimento adequado sobre

o reconhecimento, diagndéstico e tratamento da APLV. Os profissionais de saude da
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atencdo primaria demonstraram ter envolvimento e conhecimento limitados. Houve
uma falta de comunicacéo efetiva entre os médicos e as familias, com os médicos se
expressando de forma pouco clara. Isso resultou em falta de confianca dos pais nos
profissionais de saude, pois perceberam falta de empatia, foco excessivo no aspecto
médico do diagndstico e ignorancia em relacao ao lado emocional. Os pais sentiram
que nado estavam recebendo informacdes suficientes. Alguns pais também relataram
a necessidade de convencer o médico a encaminhar o filho para um alergista. Além
disso, os pais descreveram os cuidados de saude como um fardo devido as muitas
visitas a diferentes profissionais de saude, resultando frequentemente em conselhos
inadequados, inuteis ou contraditorios (Moen; Opheim; Trollvik, 2019).

Outro desafio evidenciado foi a falta de incentivo e apoio ao aleitamento
materno, inclusive por parte dos profissionais de saude, que questionaram a validade
desse esforco em casos de APLV (Reis et al 2020). A amamentacédo € essencial para
a saude e o desenvolvimento dos bebés, mesmo nos casos em que Sao
diagnosticados com APLV. Segundo as recomendacdes da Sociedade Brasileira de
Pediatria (SBP) (2018), a amamentacdo deve ser mantida por diversos motivos. Em
primeiro lugar, o leite materno € o alimento mais completo e balanceado para os
bebés, fornecendo todos os nutrientes necessarios para um crescimento saudavel.
Além disso, o leite materno contém anticorpos e outros componentes que ajudam a
proteger o bebé contra infeccbes, reduzindo o risco de doencas. A amamentacao
também pode ajudar a reduzir o risco de desenvolvimento de alergias alimentares,
incluindo a APLV. Estudos indicam que a amamentacdo exclusiva nos primeiros
meses de vida pode ter um efeito protetor contra alergias (SBP, 2018).

Além dos beneficios nutricionais, a amamentacdo também promove um vinculo
afetivo importante entre a mée e o bebé, contribuindo para o desenvolvimento
emocional saudavel da crianca. E importante ressaltar que, em casos de bebés com
APLV, a mae deve seguir uma dieta isenta de leite e derivados para evitar a
transmissao de proteinas alergénicas pelo leite materno. O acompanhamento médico
e nutricional é fundamental para garantir que o bebé receba os cuidados adequados
e a mae mantenha uma dieta saudavel e equilibrada (SBP, 2018).

Conforme mencionado em estudos anteriores, a falta de entendimento sobre a
condigéo, suas implicacdes e o tratamento adequado pode resultar em dificuldades
no controle da doenga, aumentando o estresse e a ansiedade dos pais. Nesse cenario,

a presenca de equipes multiprofissionais, formadas por médicos, nutricionistas,
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psicologos e outros profissionais, € essencial. Essas equipes podem fornecer um
suporte abrangente e integrado, abordando ndo apenas 0s aspectos clinicos da
doenca, mas também os aspectos emocionais e sociais envolvidos, contribuindo para
uma melhor qualidade de vida das familias afetadas pela APLV (Mikkelsen et al., 2015;
Meyerl et al., 2017; Abagaro et al., 2018).

5 CONCLUSAO

Os resultados deste estudo destacam a complexidade e os desafios
enfrentados por mées e/ou cuidadores de criancas com APLV. A APLV é uma
condicao desafiadora que afeta ndo apenas a crian¢a, mas também toda a familia,
especialmente as maes, que muitas vezes sao as principais cuidadoras. A introducao
alimentar, um periodo que deveria ser de descobertas e prazer, torna-se um momento
de frustracdo e estresse para os cuidadores, exigindo uma série de cuidados e
adaptacdes no ambiente familiar.

A restricdo alimentar rigorosa, decorrente da APLV, tem um impacto
significativo na vida das criancas e de suas familias, levando ao isolamento social e a
inseguranca em relacdo aos servicos de saude e educacdo, devido ao
desconhecimento e despreparo dos profissionais. Além disso, a incompreenséo de
parentes e amigos quanto a gravidade da alergia resulta em desconforto nas relacfes
sociais. A necessidade de inspecdo minuciosa dos rotulos dos alimentos
industrializados gera medo e angustia, devido a possibilidade de contaminacéo
cruzada e a falta de clareza nas informacdes.

Os cuidados com a crianca com APLV sao considerados por outras pessoas
como exagerados, 0 que aumenta a pressao sobre os cuidadores. A interpretagcao
correta da rotulagem nutricional dos alimentos € essencial para o tratamento eficiente,
mas os cuidadores enfrentam dificuldades na interpretacdo desses rétulos. A falta de
conhecimento dos profissionais de saude sobre a condi¢cdo pode gerar dificuldades
no manejo da doenca, aumentando o estresse e a ansiedade dos pais.

Diante desses desafios, a presenca de equipes multiprofissionais torna-se
fundamental para oferecer um suporte mais completo e integrado, abordando nao
apenas o0s aspectos clinicos da doenca, mas também o0s aspectos emocionais e
sociais envolvidos. A colaboracdo multidisciplinar e a partilha de conhecimentos

podem ajudar a desenvolver a autoeficacia dos pais, tornando a vida familiar com
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alergia alimentar previsivel e segura. Em suma, este estudo destaca a importancia de
oferecer um suporte adequado e informacao de qualidade as familias de criangas com
APLV. O reconhecimento e a compreensdo dos desafios enfrentados por essas
familias s@o essenciais para garantir que recebam o apoio necessario para lidar com
essa condigdo complexa.

Ademais, considerando a complexidade e os desafios enfrentados por méaes
e/ou cuidadores de criancas com APLV, algumas sugestdes para futuras pesquisas
incluem a realizacdo de estudos longitudinais para investigar os efeitos a longo prazo
da APLV na qualidade de vida das criangas e de suas familias. Além disso, seria
interessante explorar estratégias de intervencéo psicossocial para auxiliar as familias
no manejo da APLV, visando reduzir o estresse e a ansiedade associados a doenca.

Outra area de pesquisa importante seria avaliar a eficacia de programas de
educacdo alimentar e nutricional para pais e cuidadores de criangas com APLV,
visando melhorar a interpretacdo da rotulagem nutricional dos alimentos e garantir
uma alimentacdo adequada para as criancas. E relevante também investigar o
impacto da APLV na dinamica familiar e nas relacdes sociais das familias, buscando
identificar estratégias para minimizar o isolamento social e promover uma melhor

qualidade de vida para todos os membros da familia.
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4.2 RESULTADOS DA PESQUISA DE CAMPO

A pesquisa de campo aborda a etapa de coleta e andlise dos dados
qualitativos das entrevistas com 15 mées, revelando aspectos importantes de suas
experiéncias cotidianas. Os resultados desta etapa do estudo s&o apresentados
abaixo. Na sequéncia, € apresentado o artigo cientifico produzido a partir destes

resultados que sera encaminhado para a revista cientifica indexada para publicacéo.

4.2.1 Caracterizagao das mées entrevistadas

A pesquisa investigou o perfil das méaes participantes, abordando
diferentes faixas etarias, com a maior propor¢do concentrada entre 31 e 45 anos
(60.00%). Todas as entrevistadas identificaram-se como do género feminino
(100.00%), refletindo a representatividade exclusiva desse grupo na amostra. Quanto
a diversidade racial, a maioria das participantes foi identificada como branca (53.33%),
seguida por mulheres pardas (46.67%). Em relacdo a formacgédo académica, observou-
se um predominio de maes com nivel superior completo (46.67%) ou pdés-graduacao
(26.67%). As ocupacdes variaram, sendo destacadas as maes que se dedicam ao lar
(53.33%), indicando a pluralidade de papéis desempenhados por mulheres na
sociedade contemporanea. Os demais dados podem ser consultados na Tabela 1.

Tabela 1- Caracteristicas das participantes (2024)

Variaveis n (%)

Faixa etaria

23 a 30 anos 6 40.00%

31 a 45 anos 9 60.00%
Raca

Branca 8 53.33%

Negra 0 0.00%

Parda 7 46.67%

Indigena 0 0.00%

Escolaridade
Fundamental 0 0.00%
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Médio 4 26.67%
Superior 7 46.67%
Pés-graduacao 4 26.67%
Profissao
Do lar 8 53.33%
Professora 2 13.33%
Autbnoma 1 6.67%
Auxiliar administrativa 1 6.67%
Fisioterapeuta 1 6.67%
Manicure 1 6.67%
Psicdloga 1 6.67%

Fonte: Autora (2024).

Os impactos fisicos, emocionais e sociais enfrentados pelas méaes de
criancas com diagnéstico de APLV, foram organizados e agrupados em duas
categorias principais: “motivos por que” e “motivos para” (Figura 1). As categorias
identificadas para os “motivos por que” incluem os desafios fisicos, emocionais e
sociais enfrentados pelas maes, enquanto as categorias para os “motivos para”
exploram as motivacdes das maes para buscar apoio, adaptar suas rotinas e se
educar sobre a APLV.

Quadro 1- Categorizagao dos “motivos por que” e dos “motivos para” os impactos fisicos, emocionais
e sociais enfrentados pelas maes de criancas com diagndéstico de APLV (2024)

MOTIVOS POR QUE MOTIVOS PARA
CATEGORIA 1 CATEGORIA 2 CATEGORIA 3 CATEGORIA 1
Percepc¢bes do impacto Adaptacéo familiar Necessidade de Expectativa para o
do diagnoéstico da APLV | frente ao diagnéstico | suporte pscicol6gico futuro das maes em
na vida familiar da APLV para as mées relacdo aos filhos
SUBCATEGORIAS SUBCATEGORIAS | SUBCATEGORIAS | SUBCATEGORIAS
-Dificuldade para chegar | -Adaptacdo da dieta -Impactos -Evolucéo e cura da
ao diagnostico; familiar as restricbes emocionais do crianca;
alimentares; diagnostico;
-Dificuldade financeira; -Perspectivas para os
-Adaptacéo nas -Acolhimento e servigos de saude
-Preocupacéo que relacdes sociais caréncia na
surgiram apgs o devido as restricbes orientacao
diagndstico alimentares profissional

Fonte: Elaborado pelos autores (2024).

4.2.2 Categorias tematicas

Categoria 1 dos “motivos por que” - Percep¢des do impacto do diagndstico da
APLV na vida familiar:

A primeira categoria contemplou a percepg¢ao de maes com filhos com
diagnostico de APLV na vida familiar, pois frequentemente envolvem uma mistura de
desafios emocionais, logisticos e financeiros. Muitas maes relatam sentir-se

sobrecarregadas pela responsabilidade de garantir que seus filhos evitem alimentos
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contendo leite e derivados, 0 que requer vigilancia constante em todas as situacoes
cotidianas, a preocupacdo com a saude e o bem-estar do filho € uma constante,
podendo gerar ansiedade e impactar o equilibrio emocional das maes.

Na primeira subcategoria - “dificuldades para chegar ao diagndstico”,
as maes relataram que enfrentaram desafios complexos ao lidar com a APLV em seus
filhos, desde a dificuldade inicial de reconhecer os sintomas até a busca por um
diagnéstico preciso. A falta de familiaridade entre profissionais de saude levou a
diagnésticos equivocados e tardios, impactando negativamente tanto as criancas
quanto suas familias. A descoberta da condi¢do exigiu adaptacdes rapidas na dieta e
na rotina familiar para garantir o bem-estar das criancas. A seguir, estao algumas falas

das maes que ilustram esses desafios:

[...] até chegar no diagndstico foi um desespero pra saber por que ela
chorava dia e noite. E2

[...] foi assustador, porque eu ndo tinha conhecimento do que seria
APLV [...] até o diagnédstico a gente ouviu varias outras suspeitas. E8

[...] foi dificil porque aqui em casa ninguém tinha alergia, € uma coisa
nova e como tudo novo assusta. Nao teve nada de explicacéo, eles falavam que era
normal. E10

[...] eu pesquisei bastante e comecei a suspeitar que poderia ser APLV
[...] meu marido relutou um pouco e eu tive que lidar com isso sozinha. E12

Ja a segunda subcategoria “dificuldades financeiras”, ficou evidente
que as familias enfrentaram dificuldades financeiras ao lidar com o diagnéstico de
APLV em seus filhos. O custo elevado das formulas especiais, essenciais para
garantir a saude das criancas, representou um desafio financeiro consideravel. Muitas
maes mencionaram o impacto direto no orgcamento familiar, com gastos mensais que
frequentemente ultrapassavam valores, comparaveis ou até superiores aos custos de
moradia. A seguir, estdo algumas falas das méaes que refletem essas dificuldades

financeiras:

[...] fui procurar o leite eu sai da farmacia com minha cabeca tdo no
mundo da lua, [...] o leite custava duzentos e noventa e oito reais, sai tdo aérea, que
furei uma preferencial. E1

[...] @ formula era muito cara por mais que meu marido trabalhe eu
trabalho em casa também. [...] uma lata custa 180,00. E5
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[...] achei algumas farmacias que estava duzentos e oitenta e sete. &
caro ai comecamos a comprar era mais de 1500 por més da mais que o aluguel que
a gente paga na nossa casa. E7

[...] mas quando chegou na parte de pagar 250,00 a cada 3 dias, ai 0
negocio foi para outro mundo, outra estratosfera. E11

[...] financeiramente n&o tivemos o impacto por conta da instituicao [...]
porque esse leite em especifico é caro, a gente deu uma pesquisada a lata custa um
rim duzentos e trinta é puxado. E12

A necessidade de buscar alternativas mais acessiveis, muitas vezes
recorrendo a pesquisas extensas por precos mais baixos ou opc¢des de parcelamento,
demonstrou a pressao financeira enfrentada. Além disso, a dependéncia dessas
férmulas especiais para garantir a nutricdo adequada das criancas imp6s uma
responsabilidade adicional aos pais, que buscaram equilibrar as despesas com o bem-
estar e a qualidade de vida de seus filhos. A terceira subcategoria evidenciou as
preocupacdes que surgiram apos o diagndstico:

Sendo assim, ficou evidente que as mées enfrentaram uma série de
preocupagdes que revelou a complexidade dessa condigdo. Isso incluiu a
necessidade imediata de ajustar a dieta e a rotina familiar para garantir que a crianga
recebesse os cuidados necessarios, formulas especiais exigidas para o tratamento da
APLV representou um desafio significativo para muitas familias e busca por opcoes
acessiveis e a gestdo das despesas referentes a salde se tornaram uma prioridade
constante. A seguir, estdo algumas falas das mées que refletem essas preocupacoes:

[...] cuido muito bem da alimentacéo né tanto para ndo ter ganho de
peso quanto para alimentacdo saudavel eu cuido muito E aqui em casa ja nos
acostumamos com alimentos mais naturais claro que tem dias que foge um pouco. E1

[...] antes eu comia tudo normal feijao, carne, pdo, macarréo, leite [...]
entrei em restricdo minha e dele como ele mamava no peito eu ndo podia consumir
nada que tinha leite e nem dos derivados. E3

[...] @ gente comia de tudo, porque tipo eu tenho intoleréncia a lactose
mais eu sou teimosa, quando eu descobri que ela tinha ai eu cortei tudo, né? S6 que
de vez em quando eu deslizava porque eu sou doente por queijo tudo que vai leite.
E5

[...] ndo mudou nada pois ele ja comecou com a formula. E7
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Assim sendo, a primeira categoria destaca os multiplos desafios
enfrentados pelas mées de criangas com diagnostico de APLV, revelando um impacto
significativo na vida familiar. Desde as dificuldades iniciais para alcancar um
diagnoéstico preciso até as complexas adaptacdes na rotina alimentar e 0 peso
financeiro das formulas especiais, as maes enfrentam um cenario desafiador. O
processo de diagnadstico, frequentemente longo e confuso, gerou ndo apenas angustia
emocional, mas também afetou diretamente as financas familiares, com custos
elevados que muitas vezes superam o orcamento mensal.

Ademais, as preocupacdes com a saude dos filhos, somadas a
necessidade de ajustes alimentares e a constante vigilancia para evitar alimentos com
leite, tém levado as maes a reconfigurarem suas préprias rotinas e habitos. Esse
panorama evidencia as multiplas demandas emocionais e praticas que exigem, das
maes, um grande esforco para equilibrar as necessidades de saude com as
dificuldades cotidianas.

Categoria 2 dos “motivos por que” - Adaptacao familiar frente ao diagnéstico de
APLV:

A categoria expressou que o diagnostico acarreta adaptactes
alimentares e familiares complexas e demandam vigilancia constante. As familias
precisaram reeducar-se em termos alimentares e ajustar suas rotinas para garantir a
saude e o bem-estar das criancas afetadas. O apoio e a compreensao de todos 0s
envolvidos foram essenciais para facilitar essa transicao.

A primeira subcategoria - adaptacdo da dieta familiar as restricoes
alimentares, trouxe que as mudancas na dieta afetaram toda a familia, ndo apenas a
crianca diagnosticada com APLV. Em muitos casos, 0s pais e irmaos também
adaptaram suas dietas para evitar a presenca de produtos lacteos em casa. Esta
adaptacao coletiva ajudou a manter um ambiente seguro para a crianga alérgica.
Algumas maes mencionaram a resisténcia de familiares em entender e seguir as
restricdes alimentares, o que exigiu uma educacgdo continua e, as vezes, confrontos
diretos. A seguir, estdo algumas falas das méaes que ilustram essas adaptacdes e
desafios:

[...] o leite mesmo eu quase ndo tomava, mais iogurte, queijo
manteiga, eu passei a fazer tudo em casa, porque quando eu lia os rotulos tudo tinha

lactose. [...] eu comecei a fazer o meu péo o bolo e tomava cha suco, nossa quando
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eu ia no mercado que eu podia comer uma besteirinha, 0 que eu podia comprar era

uma pagoca, ou entdo amendoim japonés era o que eu podia comer. E6

[...] normal comia de tudo ai depois conforme eu parei de comer todos
aqui em casa pararam de comer também, quando eu iniciei o TPO todos em casa

iniciaram também rsrs (marido). E10

A segunda subcategoria “adaptacdo nas relacdes sociais devido as
restricbes alimentares”, revelou que muitas maes tiveram que lidar com a resisténcia
de familiares e amigos que nao entendiam a seriedade das restrices alimentares e
familiares e pessoas do circulo de amizade e trabalho tentaram ajudar, mas muitas
vezes acabaram mais atrapalhando, o que as levou a evitar sair com o filho para néo
correr o risco de consumir acidentalmente alimentos contendo leite. A seguir, estdo

algumas falas das mées que ilustram essas dificuldades sociais:

[...] a familia do meu marido ou pessoas de fora tentavam ajudar, mas
mais atrapalhavam, eles falavam, mas é s6 um pouquinho, nédo vai te fazer mal, deixa

ela experimentar que vocé vai ver que nao vai acontecer nada. E2

[...] gosto muito de queijo, pdo de queijo, mas depois do diagndstico,
retiramos tudo relacionado ao leite de casa, principalmente porque o pao de queijo faz
falta. E12

[...] que o bebé nasceu também que vinha aquele ditado ... de familia
toma funcho com leite para vocé ter mais leite. Eu tomava o funcho e dava mama, e

0 menino comecava a passar mal. E8

Assim, a segunda categoria revela como o diagnostico de APLV exige
adaptacdes alimentares e sociais profundas, que impactam ndo sé a crianca afetada,
mas toda a dindmica familiar. As mudancgas na dieta, inicialmente desafiadoras,
tornaram-se uma questao de adaptacao coletiva, com todos os membros da familia,
em maior ou menor grau, ajustando seus habitos alimentares para garantir a
seguranca e o bem-estar da crianca.

Contudo, a resisténcia de alguns familiares e a falta de compreenséao
de amigos e conhecidos sobre a seriedade das restricdes alimentares impuseram
dificuldades adicionais, principalmente no ambito social. Essas interagbes exigiram

esforcos constantes de explicacdo e negociacdo, com algumas méaes optando por se
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afastar de eventos sociais para evitar situacdes desconfortaveis ou arriscadas. Assim,
a adaptacdo frente ao diagnéstico de APLV demandou ndo apenas mudancas
praticas, mas também uma constante reconfiguracdo das relacbes familiares e

sociais, com o apoio mutuo sendo fundamental para lidar com os desafios diarios.

Categoria 3 “motivos por que” - Necessidade de suporte psicolégico para as
maes:
As maes enfrentaram desafios emocionais intensos. Sentiram-se frequentemente
desacreditadas quanto aos sintomas iniciais, enfrentando criticas como "exageradas”
e "frescas". Além disso, lidaram com problemas de saude préprios, como depressao
pés-parto e dificuldades alimentares, incluindo restricdes severas na dieta. A falta de
apoio psicolégico adequado e compreensao por parte de familiares e profissionais de
salde aumentou o sentimento de isolamento e a inseguranca em relacdo a saude de
seus filhos, impactando profundamente suas vidas cotidianas e sociais.

Primeira subcategoria - Impactos emocionais do diagnostico:

Evidenciou-se que o abalo emocional da dieta restritiva foi
significativo, pois muitas maes utilizavam a alimentacdo como um mecanismo de
enfrentamento emocional. A impossibilidade de consumir alimentos que apreciavam
aumentou a sensacao de frustracdo e impoténcia e se sentiram incapazes de
proporcionar o cuidado adequado aos filhos, e relutancia de alguns parceiros em
aceitar os novos habitos alimentares e a resisténcia por parte de familiares e
profissionais de salude aumentaram o isolamento. Concomitante com a ininterrupta
preocupacao com possiveis contaminacdes alimentares contribuiram para um cenario
emocionalmente turbulento. A seguir, estdo algumas falas das méaes que ilustram

esses impactos emocionais:
[...] eu sentia que ndo era normal e ninguém dava crédito. E1

[...] me chamavam de chata, de fresca, de que eu estava exagerando
gue néo era tudo isso. O meu psicoldgico ficou totalmente baguncado porque é onde
a gente achava que ia encontrar um apoio, uma ajuda nao tinha entéo foi muito dificil.
E2

[...] eu entrei em depressdo de novo, tive surto até algumas situacdes

as enfermeiras chegaram a tirar ele de perto de mim porque eu nao tava bem. E3
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[...] fico preocupada eu acho que meu medo vai durar por muito tempo
ainda, fico apavorada sO de pensar alguém dando algo para ela que ira causar dor.
[...] sou uma pessoa que desconto todas minhas emoc¢des na comida eu sei que e
errado mais era um escape, e com toda essa problematica da alergia eu nédo tinha

nem esse escape, ndo podia nem comer 0 que eu gostava entdo eu sofri muito. E5

[...] vocé tem que cuidar do bebé e ele ndo fica bem, vocé sente tao
incapaz, [...] ndo to dando conta. A questdo psicologica foi bem dificil e me abalou
muito, acho que as maes precisam de apoio psicoldgico para ajudar e dar um incentivo

VOCé se sente. E6

Segunda subcategoria acolhimento e caréncia na orientacao

profissional:

As maes relataram diversas dificuldades no acolhimento e na falta de
conhecimento dos profissionais de salde ao lidarem com APLV. Muitas foram
chamadas de "chatas" ou "frescas", e suas preocupacdes foram frequentemente
ignoradas. Algumas enfrentaram diagndsticos incorretos e a falta de credibilidade de
suas observacoes, resultando em uma demora significativa para obter o diagndstico
correto. Os profissionais muitas vezes atribuiram 0s sintomas a viroses ou outros
problemas, sem considerar a possibilidade de alergia ao leite. Houve uma
subestimagédo da gravidade dos sintomas e uma falha em investigar adequadamente
as causas, resultando em diagnésticos equivocados. A seguir, estdo algumas falas

das maes que ilustram essas dificuldades com os profissionais de saude:

[...] profissionais eu achei que eu tive muito empecilho [...] olha eles
podiam ter mais instru¢des, eu acho que a rede basica podia ter mais instrucfes, a
enfermeira € maravilhosa, mas falta instrucdo sobre o assunto, talvez ela ndo tenha

uma especializacdo, ou informacéo. E1

[...] a gente teve muita dificuldade, eu ndo sei quantas semanas
seguidas ja tinha ido la no hospital. Eu n&do t6 falando mal dos profissionais, talvez

pela falta de conhecimento um pouquinho maior da parte deles. E4

7

[...] ndo teve nada de explicagdo, eles falavam é normal, fazia,
ninguém nunca falou pode ser o leite, era a fala de sempre é normal crianca ter
cOlica. E10
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[...] trés médicos que eu passei antes ndo souberam me dizer o que
estava acontecendo. Os profissionais ouviam o que eu falava e falavam verdade
temos que investigar isso ndo é normal mais seu bebé estd ganhando peso ele esta
bem. E11

[...] nunca foi dito que poderia ser APLV, ou era ele comeu alguma
coisa, ah pode ser intoxicacdo, ah. Pode ser virose ou ele tem sangue nas fezes
porque esta com muita diarreia e machucou a bundinha. Entdo diagnostico era assim
nada voltado para alergia alimentar ou APLV. “Acho que o povo la nem sabe o que é
APLV”. E12

[...] minha impresséo é que os profissionais tém falta de interesse, [...]
acham que é coisa da nossa cabeca que a gente esta vendo coisa que nao tem, se
tivesse profissionais de salude que ouvissem as maes as criancas nédo passariam por

tanta coisa. E15

A conclusdo da terceira categoria evidencia a complexidade
emocional vivida pelas maes ao enfrentarem o diagndéstico de APLV e a caréncia de
suporte psicologico adequado. As dificuldades ndo se restringiram apenas as
questbes alimentares, mas também se manifestaram em impactos emocionais
profundos, como frustracao, impoténcia e um sentimento de isolamento, exacerbados
pela falta de compreenséo tanto de familiares quanto de profissionais de saude. As
maes frequentemente se viam desacreditadas, enfrentando o desamparo e a
inseguranca sobre a saude de seus filhos, o que intensificou as dificuldades diarias.

Além disso, a auséncia de acolhimento e a escassez de informacdes
precisas por parte dos profissionais de saude contribuiram para o agravamento do
sofrimento das maes. A falta de uma orientacdo adequada, somada a resisténcia das
maes em ver seus cuidados minimizados, reforca a necessidade urgente de um
suporte psicologico especializado para esse publico, que ndo apenas acolha, mas
também ofereca ferramentas para lidar com os desafios emocionais e praticos

impostos pela APLV.

Categoria 1 dos “motivos para”: Expectativa para o futuro das mées em relacao
aos filhos:

Ficou evidente nesta categoria, que as maes anseiam por um futuro

em gue a saude de seus filhos seja conduzida de maneira mais eficaz, com uma rede
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de apoio eficiente e profissionais de salde capacitados para fornecer o tratamento e
a orientacao adequados. E esperam uma vida menos restritiva para seus filhos, onde
sera possivel incluir alimentos atualmente evitados, proporcionando assim uma maior
qualidade de vida e bem-estar para suas familias.

Na primeira subcategoria evolugcdo e cura da crianca, os relatos
trouxe que as maes esperam uma evolucao positiva na saude de seus filhos. Elas
desejam que seus filhos possam superar a alergia, permitindo uma dieta menos
restritiva e uma vida mais normal e anseiam por melhorias importantes nas habilidades
de seus filhos em consumir alimentos que atualmente precisam ser evitados, com o
objetivo de ver seus filhos vivendo sem as limitagdes impostas pela alergia. E a
esperanca que, com o tempo, os sintomas diminuam ou desaparecam, permitindo que
as criancas possam participar plenamente de atividades sociais e alimentares, como
qualquer outra crianca. A seguir, estdo algumas falas das maes que ilustram essas
esperancgas:

[...] espero que diminua um pouco né, coitada da crianga ndo poder
comer um pao de queijo, que ele possa comer uma vez por dia pelo menos alguma

coisa que tenha leite. E3

[...] eu espero que com a idade eu veja melhora eu espero que ela se
cure porque um dia ela possa comer essa € a minha esperanca que ela possa comer
de tudo. E5

[...] eu sé espero que ele pare de tomar esse leite rs rs, esse se tornou
ou maior sonho e meta da minha vida, ndo € mais nem comprar uma casa, eu ndo

consigo comprar uma casa se eu estiver comprando leite. E7

[...] eu espero que essa alergia passe né que com 0 tempo 0O
organismo acostume. que a gente consiga dar leite, porque eu sou professora e eu
sei o quanto é sofrido para uma crianca essa alergia para enfrentar o ambiente

escolar. E sofrido demais. E14

[...] espero que a cada dia ele melhore mais, ele melhorou quase 100
% eu tenho muito medo de quando ele comecar a ir para escola tenho medo dele ter
uma reacao se alguém der leite para ele, mesmo tendo laudo. E15
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A segunda subcategoria referente as perspectivas para 0S servigcos
de saude, revelou que as participantes do estudo esperam melhorias substanciais nos
servicos de saude, especialmente no que diz respeito ao diagndstico e tratamento,
uma rede de apoio eficiente e acessivel, onde o atendimento seja rapido, acolhedor e
especializado. E irrefutavel que os profissionais de satde estejam bem-preparados e
informados sobre a APLV, assegurando que todas as necessidades das criancas
sejam atendidas de forma adequada e segura, bem como, diagndsticos precisos e
rapidos, evitando os longos periodos de incerteza e sofrimento. Além disso, é
fundamental que os tratamentos sejam realizados com competéncia e empatia,
proporcionando ndo apenas alivio dos sintomas e suporte emocional, orientagéo clara
para as familias. Em paralelo que os profissionais oferecam um acompanhamento
continuo e personalizado, reconhecendo a complexidade e a individualidade de cada
caso. A seguir, estdo algumas falas das maes que refletem essas perspectivas para
0s servigos de saude:

[...] sinceramente eu gostaria de ter uma boa perspectiva mais nao
vejo muita mudanca, [...] quando vocé lida com vida humana tem que ser diferente
tem que dar atencéo.[...] chega no consultério a pessoa esta com cara de cansado
esta bocejando nem olha direito na sua cara, esta sem vontade esta esgotada. E o
médico da familia esta para atender desde o bebé até o idoso e muitos ndo tem nocao

do que é APLV. Eles néo estéo preparados para atender um bebé. E6

[...] a rede publica ndo oferta o pediatra no meu posto. A enfermeira
da UBS pesava ele e dizia que estava tudo bem, mais nédo atendeu a necessidade do
bebé, olhava para mae mais ndo olhava para o bebé isso € bem estranho quando
vocé esta em uma consulta de puericultura. Entdo acho que seria importante ter

protocolos para atendimento de criancas com APLV. E11

[...] no caso de uma situag&o bem ruim, ndo sao todos os profissionais

que estao preparados para poder dar uma orientagéo. E4

[...] a rede basica podia ter mais instrugbes assim falta muita

informac&o ai eles poderiam encaminhar certo. E1

[...] a nossa saude publica ta4 dificil, a demora pra conseguir

atendimento, e quando consegue, parece que o profissional ndo ta ali pra te ajudar,
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ele ta ali por ta porque precisa de um profissional ali, ele s6 quer ganhar o dinheiro
dele. E e a gente ndo recebe o acolhimento, no minimo assim, dum acolhimento, um

cuidado. Que seja numa fala, que seja em qualquer coisa. E2

Assim sendo, a categoria dos “motivos para”, que aborda as
expectativas das mées para o futuro de seus filhos, destaca a esperanca por uma vida
menos limitada pela APLV, onde seus filhos possam superar a alergia e, assim,
desfrutar de uma alimentacdo mais diversificada e de uma vida social plena. A busca
por melhorias nos servicos de saude, especialmente no diagndstico precoce, no
tratamento adequado e no suporte continuo, também é uma demanda constante entre
as maes. Elas almejam um atendimento mais eficiente, acolhedor e especializado,
com profissionais capacitados a lidar com a complexidade da APLV, garantindo
diagndsticos rapidos e tratamentos mais eficazes.

A falta de preparacdo e de empatia nos servicos de salude € uma
preocupacao recorrente, e é urgente que o0 sistema de saude ofereca mais
informacdes, protocolos especificos e um acompanhamento que realmente considere
as necessidades individuais de cada crianc¢a, proporcionando ndo apenas a cura, mas

também o apoio emocional necessario para as familias.

4.2.3 Producdo cientifica: artigo baseado na pesquisa de campo

O artigo tem como objetivo compreender os impactos fisicos,
emocionais e sociais enfrentados pelas maes de criancas com APLV, investigando
como essa condi¢cdo afeta seu bem-estar e sua qualidade de vida. Além disso, busca
identificar os desafios diarios que essas maes enfrentam ao lidar com o diagnéstico e
suas implicacdes, incluindo restricdes alimentares, dificuldades no acesso a
informagdes e suporte adequado. A pesquisa visa contribuir para a ampliagdo do
conhecimento sobre essa tematica e subsidiar estratégias de apoio para essas
familias. O artigo, que sintetiza os principais resultados do estudo, ainda sera

submetido a um periddico cientifico para publicagéo.
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Alergia a proteina do leite de vaca em criancas: perspectivas das méaes sobre
os impactos e adaptacdes diarias

Cow's milk protein allergy in children: mothers' perspectives on daily impacts and

adaptations

Alergia a la proteina de la leche de vaca en nifios: perspectivas de las madres sobre

los impactos y adaptaciones diarias

Resumo

O presente estudo teve como objetivo compreender os impactos fisicos, emocionais e sociais
enfrentados pelas mées de criancas com APLV, além de identificar os desafios diarios que essas mées
enfrentam ao lidar com o diagnéstico e suas implicagBes. Trata-se de um estudo qualitativo baseado
na Fenomenologia Social de Alfred Schitz, que permite compreender as questdes sociais da acdo
humana a partir da vivéncia intersubjetiva. A pesquisa foi realizada no Centro de Nutricdo Infantil, em
Foz do Iguacu-PR, com a participacdo de 15 maes de criancas de 0 a 2 anos diagnosticadas com
APLV. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas semiestruturadas. Os dados foram analisados
segundo a abordagem fenomenoldgica, considerando os significados atribuidos pelas participantes as
suas experiéncias. As principais categorias identificadas foram: Percepg¢fes do impacto do diagndstico
da APLV na vida familiar, Adaptacéo familiar frente ao diagndstico da APLV, Necessidade de suporte
psicolégico para as maes e Expectativa para o futuro das maes em relac¢édo aos filhos. Os resultados
evidenciaram desafios como dificuldades no diagndstico, impactos financeiros, adaptagfes alimentares
e emocionais, necessidade de suporte e expectativas quanto a evolu¢do da crianca e ao acesso a
servicos de saude. O estudo evidenciou que as mées de criancas com APLV enfrentam desafios
significativos nos &mbitos fisico, emocional e social, destacando a sobrecarga emocional, os altos
custos das féormulas especiais e 0 isolamento social. A necessidade de suporte psicoldgico e a
capacitacao dos profissionais de saude foram apontadas como fundamentais para acolher essas méaes.
Além disso, a implementacdo de politicas publicas que garantam redes de apoio e promovam a
conscientizacdo sobre a APLV foi ressaltada como essencial para melhorar a qualidade de vida das
familias afetadas.

Descritores: Maternidade; Adaptacbes Familiares; Alergias Alimentares; APLV;

Desafios Maternos.

Abstract

This study aimed to understand the physical, emotional, and social impacts faced by mothers of children
with CMPA, in addition to identifying the daily challenges that these mothers face when dealing with the
diagnosis and its implications. This is a qualitative study based on Alfred Schitz's Social
Phenomenology, which allows us to understand the social issues of human action from the
intersubjective experience. The research was conducted at the Child Nutrition Center in Foz do Iguagu-
PR, with the participation of 15 mothers of children aged 0 to 2 years diagnosed with CMPA. Data
collection took place through semi-structured interviews. The data were analyzed according to the
phenomenological approach, considering the meanings attributed by the participants to their
experiences. The main categories identified were: Perceptions of the impact of the CMPA diagnosis on
family life, Family adaptation to the CMPA diagnosis, Need for psychological support for mothers, and
Expectations for the future of mothers in relation to their children. The results highlighted challenges
such as difficulties in diagnosis, financial impacts, dietary and emotional adaptations, need for support
and expectations regarding the child's development and access to health services. The study showed
that mothers of children with CMPA face significant challenges in the physical, emotional and social
spheres, highlighting the emotional overload, the high costs of special formulas and social isolation. The
need for psychological support and training of health professionals were highlighted as fundamental to
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support these mothers. In addition, the implementation of public policies that guarantee support
networks and promote awareness about CMPA was highlighted as essential to improve the quality of
life of affected families.

Keywords: Maternity; Family Adaptations; Food Allergies; APLV; Maternal

Challenges.

Resumen

El presente estudio tuvo como objetivo comprender los impactos fisicos, emocionales y sociales que
enfrentan las madres de nifios con APLV, ademas de identificar los desafios diarios que estas madres
enfrentan al lidiar con el diagndstico y sus implicaciones. Se trata de un estudio cualitativo basado en
la Fenomenologia Social de Alfred Schiitz, que permite comprender las cuestiones sociales de la accion
humana a partir de la experiencia intersubjetiva. La investigacion se realiz6é en el Centro de Nutricion
Infantil, en Foz do lguagu-PR, con la participacion de 15 madres de nifios de 0 a 2 afios diagnosticados
con APLV. Larecoleccion de datos se realiz6 mediante entrevistas semiestructuradas. Los datos fueron
analizados segun el enfoque fenomenoldgico, considerando los significados atribuidos por los
participantes a sus vivencias. Las principales categorias identificadas fueron: Percepciones del impacto
del diagnéstico de APLV en la vida familiar, Adaptacién familiar al diagnéstico de APLV, Necesidad de
apoyo psicoldgico para las madres y Expectativas sobre el futuro de las madres en relacioén a sus hijos.
Los resultados destacaron desafios como dificultades en el diagnéstico, impactos financieros,
adaptaciones dietéticas y emocionales, necesidad de apoyo y expectativas respecto al desarrollo del
nifio y el acceso a los servicios de salud. El estudio mostré que las madres de nifios con APLV enfrentan
desafios fisicos, emocionales y sociales importantes, destacando la sobrecarga emocional, los altos
costos de las férmulas especiales y el aislamiento social. Se destacé la necesidad de apoyo psicolégico
y formacion de los profesionales de la salud como fundamentales para apoyar a estas madres. Ademas,
se destaco la implementacion de politicas publicas que garanticen redes de apoyo y promuevan el
conocimiento sobre la APLV como esencial para mejorar la calidad de vida de las familias afectadas.

Descriptores: Maternidad; Adaptaciones familiares; Alergias alimentarias; APLV,

Desafios maternos.

Introducao

Na atualidade, a alergia a proteina do leite de vaca (APLV) representa a alergia
alimentar mais frequente e prematura da infancia, comprometendo entre 1,4 €3,8%
dos infantes menores de trés anos de idade (Zepeda-Ortega et al., 2021). Trata-se de
uma resposta imunolégica adversa as proteinas do leite de vaca, como a alfa-
lactoalbumina e a caseina, que pode variar desde manifestacdes gastrointestinais e
respiratérias leves até reacdes graves, como anafilaxia. Embora sejam alimentos
construtores e 0 organismo tenha a capacidade de digeri-los, as proteinas do leite por
vezes nao sdo reconhecidas pelo sistema imune, levando ao desenvolvimento de
alergias. Tal condicao requer diagndstico precoce e a implementacado de uma terapia
nutricional rigorosa para evitar complicacdes de saude mais sérias (Miguez et al.,
2024).

Os desafios impostos pela APLV néo se restringem ao ambito médico. Para as

maes, que frequentemente assumem o papel principal no cuidado de criangas com
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essa condicdo, os impactos sao profundos e multifacetados. O processo de
diagnostico, que muitas vezes € demorado e complexo, pode gerar ansiedade e
frustracdo, enquanto as adaptacdes alimentares demandam mudancas substanciais
na dindmica familiar (Korz et al., 2020; Reis et al., 2020). Além disso, 0s custos
financeiros associados a férmulas especiais e alimentos alternativos representam um
onus significativo, especialmente para familias de baixa renda (Santos Junior et al.,
2023).

Estudos recentes destacam também os efeitos emocionais dessa condicéo,
como aumento nos niveis de ansiedade, estresse e isolamento social entre os
cuidadores primarios (Jung et al., 2023; Ozturk et al., 2023). Em muitas situacoes, a
necessidade de vigilancia constante para evitar a exposi¢ao acidental as proteinas do
leite intensifica a carga emocional e psicolégica das maes. Tais fatores podem
prejudicar a qualidade do vinculo materno e impactar diretamente o bem-estar geral
da familia (Ozturk et al., 2023).

Apesar do crescente corpo de pesquisas sobre APLV, existe uma lacuna
significativa no entendimento das implicacdes sociais e emocionais para as maes de
criangas com essa condicao. Isso é particularmente relevante no Brasil, onde as
politicas publicas ainda séo insuficientes para apoiar familias que enfrentam esses
desafios (Cantanhede et al., 2024). A compreensao mais profunda das percepcoes
maternas sobre a APLV e suas implicacBes socioculturais € essencial para subsidiar
a elaboracéo de politicas e estratégias de suporte mais eficazes. Nesse contexto, o
presente estudo teve como objetivo compreender os impactos fisicos, emocionais e
sociais enfrentados pelas mées de criangcas com APLV, além de identificar os desafios
diarios que essas maes enfrentam ao lidar com o diagnéstico e suas implicacées. Os
achados poderéo contribuir para o aprimoramento da assisténcia a essas familias,
destacando a importancia de abordagens integradas que considerem nao apenas 0s

aspectos médicos, mas também as dimensdes emocionais e sociais dessa condig¢ao.

Método

Estudo qualitativo fundamentado na Fenomenologia Social de Alfred Schiitz
(10) que permite compreender as questdes sociais da acdo humana. E concebida nos
significados da vivéncia intersubjetiva da relacéo social e se volta ao atendimento das

acOes sociais que tém significado contextualizado e que configuram um sentido social.
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O estudo foi realizado no Centro de Nutricdo Infantil (CENNI), localizado em
Foz do Iguacu-PR, uma organizacdo da Sociedade Civil (OSC) que oferece
atendimento a criangcas com condi¢cdes nutricionais e gastrointestinais variadas
(CENNI, 2024). Participaram da pesquisa 15 maes de criancas com idades entre 0 e
2 anos diagnosticadas com alergia a proteina do leite de vaca (APLV). Os critérios de
inclusdo envolveram diagnostico confirmado de APLV, acompanhamento regular no
CENNI e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foram
excluidas as mées que ndo compareceram as consultas no periodo de coleta de
dados ou que apresentaram dificuldades de comunicac&o, impossibilitando a coleta
de informacgdes completas.

A coleta de dados foi conduzida por meio de entrevistas semiestruturadas
realizadas em um ambiente reservado no CENNI, garantindo privacidade e conforto
as participantes. O processo incluiu trés etapas principais: a selecao das participantes,
a realizacdo das entrevistas e a organizacdo e andlise dos dados. Inicialmente, foram
analisados os prontuarios das pacientes para identificar aquelas que preenchiam os
critérios de inclusdo. Posteriormente, essas maes foram convidadas a participar da
pesquisa durante consultas regulares, sendo informadas sobre os objetivos da
pesquisa, os procedimentos envolvidos e a importancia de sua contribuicdo para o
avanco do conhecimento em nutricao infantil e manejo da APLV.

As entrevistas, realizadas na sala de enfermagem do CENNI, abordaram
tépicos como os sintomas fisicos observados nas criancas, mudancas na rotina
alimentar e de cuidados, preocupacdes emocionais e psicoldgicas, além de
dificuldades sociais e financeiras decorrentes da condi¢cdo. Além disso, foram
explorados os desafios enfrentados no dia a dia, como a adaptacao a dietas restritivas,
0 acesso a alimentos especiais e o0 suporte social e médico disponivel. As entrevistas
foram gravadas e transcritas integralmente, com ajustes ortograficos realizados
apenas para facilitar a compreensdo, sem alterar o sentido das falas. As duas
primeiras entrevistas constituiram um estudo piloto e, dada sua consisténcia, foram
incluidas no corpus da pesquisa. Para preservar o anonimato das participantes, foi
utilizada codificagéo alfanumérica nas transcrigdes (M1, M2, M3...).

A analise dos dados foi fundamentada na Fenomenologia Social de Alfred Schiitz
(2012), que se concentra nas experiéncias subjetivas e nos significados atribuidos
pelos individuos as suas vivéncias no processo de diagndstico e acompanhamento

nos servicos de saude. Essa perspectiva tedrica possibilitou compreender a acao
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social com base em motivagOes passadas (motivos por que) e futuras (motivos para),
situadas em um contexto sociocultural e biogréfico.

O estudo seguiu as diretrizes éticas para pesquisas com seres humanos,
conforme aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do
Oeste do Paranad (Unioeste), CAAE 75829923.0.0000.0107, e garantiu a
confidencialidade das participantes por meio da codificacdo alfanumérica.

Resultados

A pesquisa investigou o perfil de 15 mées de criangas com idades entre 0 e 2
anos diagnosticadas com APLV, conforme Tabela 01, e apontou maior proporgéo de
mulheres com idade entre 31 e 45 anos (60,0%), cor branca (53,3%), com superior

completo (46,7%) e mulheres que se dedicam ao lar (53,3%).

Tabela 1- Caracteristicas das participantes (2024)

Variaveis n (%)
Faixa etaria
23 a 30 anos 6 40.0
31 a 45 anos 9 60.0
Cor da pele
Branca 8 53.3
Negra 0 0.0
Parda 7 46.7
Indigena 0 0.0
Escolaridade
Fundamental 0 0,0
Médio 4 26,7
Superior 7 46,7
P6s-graduacgéo 4 26,7
Profissao
Do lar 8 53,3
Professora 2 13,3
Autdbnoma 1 6,7
Auxiliar administrativa 1 6,7
Fisioterapeuta 1 6,7
Manicure 1 6,7
Psicdloga 1 6,7

Fonte: Autora (2024).

Os impactos fisicos, emocionais e sociais enfrentados pelas maes de criancas
com diagnostico de APLV, foram organizados e agrupados em duas categorias
principais: “motivos por que” e “motivos para” (Figura 1). As categorias identificadas
para os “motivos por que” incluiram os desafios fisicos, emocionais e sociais

enfrentados pelas maes, enquanto as categorias para os “motivos para” exploram as
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motivacOes das méaes para buscar apoio, adaptar suas rotinas e se educar sobre a

APLV.

Figura 1- Categorizacao dos “motivos por que” e dos “motivos para” os impactos fisicos, emocionais e
sociais enfrentados pelas mées de criancas com diagndstico de APLV (2024)

MOTIVOS POR QUE MOTIVOS PARA
CATEGORIA 1 CATEGORIA 2 CATEGORIA 3 CATEGORIA 1
Percepcbes do Adaptacao familiar Necessidade de Expectativa para o
impacto do frente ao suporte futuro das mées em
diagnostico da APLV diagnostico da pscicoldgico para relacdo aos filhos
na vida familiar APLV as maes
SUBCATEGORIAS | SUBCATEGORIAS | SUBCATEGORIAS | SUBCATEGORIAS
-Dificuldade para -Adaptacédo da -Impactos -Evolucéo e cura da
chegar ao dieta familiar as emocionais do crianga;
diagnéstico; restricdes diagnéstico;
alimentares; -Perspectivas para os
-Dificuldades -Acolhimento e servicos de saude
financeiras; -Adaptagéo nas caréncia na
relacbes sociais orientacao
-Preocupacbes que devido as profissional
surgiram apos o restricbes
diagnéstico alimentares

Fonte: Elaborado pelos autores (2024).

Categoria 1 dos “motivos por que” - Percepcdes do impacto do diagndstico da
APLV na vida familiar

A primeira categoria contemplou a percepcdo de maes com filhos com
diagndstico de APLV na vida familiar, tendo em vista a complexidade da conjugacéo
de desafios emocionais, logisticos e financeiros. Muitas méaes relataram sentir-se
sobrecarregadas pela responsabilidade de garantir que seus filhos evitem alimentos
contendo leite e derivados, 0 que requer vigilancia constante em todas as situacdes
cotidianas, a preocupacdo com a saude e o bem-estar do filho, podendo gerar
ansiedade e impactar o equilibrio emocional das méaes.

Na primeira subcategoria “dificuldades para chegar ao diagndstico”, as maes
relataram o enfrentamento de desafios complexos, ao lidar com a APLV em seus
filhos, desde a dificuldade inicial de reconhecer os sintomas até a busca por um

diagndstico preciso.

[...] até chegar no diagndstico foi um desespero pra saber por que ela chorava
dia e noite. M2
[...] foi assustador, porque eu nédo tinha conhecimento do que seria APLV [...]

até o diagnaostico a gente ouviu varias outras suspeitas. M8
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[...] foi dificil porque aqui em casa ninguém tinha alergia, € uma coisa nova e
como tudo novo assusta. Nao teve nada de explicacao, eles falavam que era normal.
M10

[...] eu pesquisei bastante e comecei a suspeitar que poderia ser APLV [...] meu

marido relutou um pouco e eu tive que lidar com isso sozinha. M12

A segunda subcategoria “dificuldades financeiras” desvelou as dificuldades
financeiras enfrentadas pelas familias para lidar com o diagnéstico de APLV em seus
filhos. O custo elevado das férmulas especiais, essenciais para garantir a saude das

criancas, representou um desafio financeiro consideravel.

[...] fui procurar o leite eu sai da farméacia com minha cabeca tdo no mundo da
lua, [...] o leite custava duzentos e noventa e oito reais, sai tdo aérea, que furei uma
preferencial. M1

[...] achei algumas farmacias que estava duzentos e oitenta e sete. E caro. ai
comecamos a comprar era mais de 1500 por més da mais que o aluguel que a gente
paga na nossa casa. M7

[...] mas quando chegou na parte de pagar 250 a cada 3 dias, ai o negdcio foi

para outro mundo, outra estratosfera. M11

A terceira subcategoria evidenciou as “preocupacbdes das maes apds o
diagnostico de APLV”, o que revelou a complexidade dessa condi¢do. Isso incluiu a
necessidade imediata de ajustar a dieta e a rotina familiar para garantir que a crianca
recebesse os cuidados necessarios, formulas especiais exigidas para o tratamento da
APLV. Isso representou um desafio significativo para muitas familias na busca por
opcOes acessiveis, e a gestdo das despesas referentes a salude se tornaram uma

prioridade constante.

[...] cuido muito bem da alimentacédo tanto para néo ter ganho de peso quanto
para alimentacéo saudavel eu cuido muito. E aqui em casa ja nos acostumamos com
alimentos mais naturais claro que tem dias que foge um pouco. M1

[...] antes eu comia tudo normal feijao, carne, pdo, macarrao, leite [...] entrei em
restricdo minha e dele como ele mamava no peito eu ndo podia consumir nada que

tinha leite e nem dos derivados. M3
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[...] a gente comia de tudo, porque eu tenho intolerancia a lactose, mas eu sou
teimosa, quando eu descobri que ela tinha ai eu cortei tudo. S6 que de vez em quando

eu deslizava porque eu sou doente por queijo tudo que vai leite. M5

Diante disso, a primeira categoria destacou os multiplos desafios enfrentados
pelas mées de criancas com diagnostico de APLV, revelando um impacto na vida
familiar. Desde as dificuldades iniciais para alcancar um diagndstico preciso até as
complexas adaptacdes na rotina alimentar e o peso financeiro das férmulas especiais
no cendrio do orcamento familiar. O processo de diagnéstico, frequentemente longo e
confuso, gerador de angustia emocional e dificuldades financeiras familiares que
superam o orcamento mensal foram questdes levantadas nesta categoria.

Assim, esse panorama evidenciou as multiplas demandas emocionais e
praticas que exigem, das mées, um grande esfor¢o para equilibrar as necessidades

de saude com as dificuldades cotidianas.

Categoria 2 dos “motivos por que” - Adaptacao familiar frente ao diagnéstico de
APLV

A categoria expressou que o diagndstico acarreta adaptacfes alimentares e
familiares complexas e demandam vigilancia constante. As familias precisaram
reeducar-se em termos alimentares e ajustar suas rotinas para garantir a salude e o
bem-estar das criancas afetadas. O apoio e a compreensao de todos os envolvidos
foram essenciais para facilitar essa transigéo.

A primeira subcategoria “adaptacao da dieta familiar as restricées alimentares”,
trouxe que as mudancas na dieta afetaram toda a familia, ndo apenas para a crianga
diagnosticada com APLV. Em muitos casos, 0s pais e irméos adaptaram suas dietas
para evitar a presenca de produtos lacteos em casa. Contudo, a resisténcia de
familiares em entender e seguir as restricdes alimentares exigiu uma educacao
continua e, as vezes, confrontos diretos.

[...] 0 leite mesmo eu quase ndo tomava, mais iogurte, queijo manteiga, eu
passei a fazer tudo em casa, porque quando eu lia os rotulos tudo tinha lactose. [...]
comecei a fazer o meu péo o bolo e tomava ch4, suco. M6

[...] normal comia de tudo. Depois conforme eu parei de comer todos aqui em
casa pararam de comer também, quando eu iniciei o teste de provocacao oral todos

em casa iniciaram também rsrs (marido). M10
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A segunda subcategoria “adaptagdo nas rela¢des sociais devido as restricbes
alimentares”, revelou que muitas maes tiveram que lidar com a resisténcia de
familiares e amigos que ndo entendiam a seriedade das restricdes alimentares, o que
as levou a evitar sair com o filho para néo correr o risco de consumir acidentalmente
alimentos contendo leite

[...] a familia do meu marido ou pessoas de fora tentavam ajudar, mas mais
atrapalhavam: eles falavam, mas é s6 um pouquinho, ndo vai te fazer mal, deixa ela
experimentar que vocé vai ver que néo vai acontecer nada. M2

[...] gosto muito de queijo, pao de queijo, mas depois do diagndstico, retiramos

tudo relacionado ao leite de casa, principalmente porque o pao de queijo faz falta. M12

Categoria 3 “motivos por que” - Necessidade de suporte psicolégico para as
maes

Nessa categoria, as maes enfrentaram desafios emocionais intensos.
Sentiram-se frequentemente desacreditadas quanto aos sintomas iniciais,
enfrentando criticas como "exageradas" e "frescas". Além disso, lidaram com
problemas de saude préprios, como depressao pés-parto e dificuldades alimentares,
incluindo restricBes severas na dieta. A falta de apoio psicolégico adequado por parte
de familiares e profissionais de saude aumentou o sentimento de isolamento e a
inseguranca em relacdo a saude de seus filhos, impactando profundamente suas
vidas cotidianas e sociais.

Na subcategoria dos “Impactos emocionais do diagnostico”, evidenciou-se que
0 abalo emocional da dieta restritiva foi significativo, pois muitas mées utilizavam a
alimentagdo como um mecanismo de enfrentamento emocional. A impossibilidade de
consumir alimentos que apreciavam aumentou a sensacao de frustracao e impoténcia
e se sentiram incapazes de proporcionar o cuidado adequado aos filhos, e relutancia
de alguns parceiros em aceitar os novos habitos alimentares e a resisténcia por parte

de familiares e profissionais de saude aumentaram o isolamento.

[...] me chamavam de chata, de fresca, de que eu estava exagerando que nao
era tudo isso. O meu psicoldgico ficou totalmente baguncado porque é onde a gente
achava que ia encontrar um apoio, uma ajuda nao tinha entéo foi muito dificil. M2

[...] eu entrei em depressdo de novo, tive surto até algumas situacdes as

enfermeiras chegaram a tirar ele de perto de mim porque eu néao tava bem. M3



76

[...] fico preocupada eu acho que meu medo vai durar por muito tempo ainda,
fico apavorada so de pensar alguém dando algo para ela que ira causar dor. [...] sou
uma pessoa que desconto todas minhas emoc¢des na comida eu sei que e errado mais
era um escape, e com toda essa problemética da alergia eu ndo tinha nem esse

escape, ndo podia nem comer o0 que eu gostava entéo eu sofri muito. M5

Na segunda subcategoria acolhimento e caréncia na orientacao profissional, as
maes relataram diversas dificuldades no acolhimento e na falta de conhecimento dos
profissionais de saude ao lidarem com APLV. Associado a isso, o enfrentamento de
diagndsticos incorretos e a falta de credibilidade de suas observacdes, resultando na

demora significativa para obter o diagndstico correto.

[...] ndo teve nada de explicagdo, eles falavam é normal, fazia, ninguém nunca
falou pode ser o leite, era a fala de sempre é normal crianca ter colica. M10

[...] trés médicos que eu passei antes ndo souberam me dizer o que estava
acontecendo. Os profissionais ouviam o que eu falava e falavam verdade temos que
investigar isso ndo é normal mais seu bebé esta ganhando peso ele esta bem. M11

[...] nunca foi dito que poderia ser APLV, ou era ele comeu alguma coisa, ah
pode ser intoxicacdo, ah. Pode ser virose ou ele tem sangue nas fezes porque esta
com muita diarreia e machucou a bundinha. Entdo diagnostico era assim nada voltado

para alergia alimentar ou APLV. “Acho que o povo la nem sabe o que é APLV”. M12

Categoria 1 dos “motivos para”: Expectativa para o futuro das méaes em relacéo
aos filhos

Nos discursos, evidenciou-se que as maes anseiam por um futuro em que a
saude de seus filhos seja conduzida de maneira mais eficaz, com uma rede de apoio
eficiente e profissionais de saude capacitados para fornecer o tratamento e a
orientacao adequados.

Na primeira subcategoria evolucdo e cura da crianga, os relatos mostraram
gue as maes esperam uma evolucdo positiva na saude de seus filhos. Elas desejam
gue seus filhos possam superar a alergia, permitindo uma dieta menos restritiva e uma
vida mais normal e anseiam por melhorias importantes nas habilidades de seus filhos
em consumir alimentos que atualmente precisam ser evitados dada as limitacdes

impostas pela alergia.
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[...] eu espero que essa alergia passe né que com 0 tempo O organismo
acostume. que a gente consiga dar leite, porque eu sou professora e eu sei 0 quanto
é sofrido para uma crianca essa alergia para enfrentar o ambiente escolar. E sofrido
demais. M14

[...] espero que a cada dia ele melhore mais, ele melhorou quase 100 % eu
tenho muito medo de quando ele comecar a ir para escola tenho medo dele ter uma

reacdo se alguém der leite para ele, mesmo tendo laudo. M15

A segunda subcategoria apontou as perspectivas sobre das participantes em
relacdo a capacidade de atendimento dos servicos de saude, especialmente no que
diz respeito ao diagnostico e tratamento, uma rede de apoio eficiente e acessivel,

onde o atendimento seja rapido, acolhedor e especializado.

[...] sinceramente eu gostaria de ter uma boa perspectiva mais n&o vejo muita
mudanga, [...] quando vocé lida com vida humana tem que ser diferente tem que dar
atencdo [...] chega no consultério a pessoa esta com cara de cansado esta bocejando
nem olha direito na sua cara, esta sem vontade esta esgotada. E o médico da familia
esta para atender desde o bebé até o idoso e muitos ndo tem noc¢ao do que é APLV.
Eles ndo estédo preparados para atender um bebé. M6

[...] a rede publica ndo oferta o pediatra no meu posto. A enfermeira da UBS
pesava ele e dizia que estava tudo bem, mais ndo atendeu a necessidade do bebé,
olhava para mée mais ndo olhava para o bebé isso é bem estranho quando vocé esta
em uma consulta de puericultura. Entdo acho que seria importante ter protocolos para

atendimento de criancas com APLV. M11

A categoria dos “motivos para”, que aborda as expectativas das mées para o
futuro de seus filhos, destacou a esperanca por uma vida menos limitada pela APLV,
na qual seus filhos possam superar a alergia e, assim, desfrutar de uma alimentacao
mais diversificada e de uma vida social plena. A busca por melhorias nos servicos de
saude, especialmente no diagndstico precoce, no tratamento adequado e no suporte
continuo, também é uma demanda constante entre as maes. Elas almejam um
atendimento mais eficiente, acolhedor e especializado, com profissionais capacitados
a lidar com a complexidade da APLV, garantindo diagndsticos rapidos e tratamentos

mais eficazes.
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DISCUSSAO

Com base na abordagem da Fenomenologia Social de Alfred Schitz, foi
possivel compreender a subjetividade das maes de criangas diagnosticadas com
APLV e o contexto social em que elas estao inseridas, por meio dos "motivos por
que" e "motivos para” que permeiam suas experiéncias. Os relatos das maes
revelaram o impacto do diagndstico em suas vivéncias cotidianas, desde o momento
inicial de descoberta da alergia até as mudancas e adaptacdes necessarias para
garantir a seguranca e o bem-estar dos filhos. Assim, essas narrativas trouxeram a
tona ndo apenas os desafios enfrentados, mas também as transformacbes nas
expectativas e nos papéis familiares, refletindo uma maternidade que precisou ser
reformulada em funcdo das demandas especificas impostas pela APLV.

A partir dos “motivos por que”, o momento presente e as vivéncias das mées
no processo de diagnostico e manejo da APLV, foi possivel compreender como essas
experiéncias influenciam suas ac6es cotidianas de cuidado, tanto no inicio da jornada,
com 0s primeiros sintomas da crianca, quanto ao longo da adaptacéo alimentar e
emocional. As expectativas das maes quanto ao suporte médico e psicoldgico, assim
como sua interacdo com servicos de saude e politicas publicas, apontaram como a
falta de apoio e compreenséo podem agravar as dificuldades enfrentadas. O momento
de cuidado, tanto na consulta quanto no acompanhamento continuo, € permeado por
expectativas frustradas, que refletem o impacto das lacunas no atendimento e a
escassez de uma abordagem mais humanizada e especializada para o publico com
APLV (Meyerl et al., 2017; Abagaro et al., 2018).

A APLV, sendo uma condicdo alérgica que requer atencdo constante a
alimentacao, traz implicagbes complexas e multifacetadas, afetando diretamente a
organizacdo da rotina, as relacdes sociais e 0 bem-estar emocional das familias
(Silva et al., 2021). A partir das falas das participantes, foi possivel identificar como a
APLV, enquanto condicao alérgica, exige cuidados continuos com a alimentacéo, o
gue provoca implicagbes complexas e multifacetadas, afetando n&o apenas a crianca
diagnosticada, mas também a dinamica da familia e as intera¢cdes sociais. A
Fenomenologia Social proporciona uma lente analitica til para compreender essas
experiéncias, ao destacar que as percepc¢oes individuais estdo imersas em contextos

intersubjetivos compartilhados (Schutz, 2012).
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O diagnéstico de APLV, conforme descrito pelas maes, representou uma
jornada de descoberta marcada por incertezas e dificuldades iniciais. A busca por um
diagnéstico preciso envolve um periodo prolongado de angustia, durante o qual as
maes precisam adotar uma postura ativa na busca por respostas, diante de sintomas
inexplicaveis e diagnosticos equivocados. Essa postura ativa reflete o conceito de
Mundo da Vida (Lebenswelt) de Edmund Husserl (2012), um dos pilares da
Fenomenologia Social, que se refere ao universo de significados compartilhados e
percebidos de maneira Unica por cada individuo.

Esse universo de significados se aprofunda quando consideramos o impacto
emocional e social que o diagnéstico de APLV provoca nas familias. Em consonancia
com o estudo de Moen, Opheim e Trollvik (2019), apds a primeira reacdo alérgica do
filho — uma experiéncia frequentemente descrita como traumatica —, 0s pais passam
a conviver com um intenso medo de novos episodios, o que transforma o cotidiano
em um cenario de vigilancia constante. Perceber que a vida da crianca esta em risco
gera sentimentos intensos, como medo, culpa, e impde limitacdes significativas na
vida familiar. As atividades se restringem, e 0s pais se sentem mais seguros em casa,
planejando cuidadosamente cada aspecto do dia a dia para minimizar os riscos. A
expressao “estar preso em uma bolha”, usada por um dos pais neste estudo ilustra
como as restricdes alimentares afetam e limitam a rotina familiar. Além disso, o
impacto psicolégico do diagnoéstico € compartilhado pela criangca, que também
vivencia ansiedade e medo, influenciando toda a dindmica familiar e intensificando o
choque e a preocupacao experimentados no momento do diagnostico (Stensgaard et
al., 2017).

Ademais, a literatura indica que as alergias alimentares afetam tanto a crianca
guanto a familia nos aspectos bioldgico, psicossocial e espiritual da salude, sensacao
de falta de propésito, impactando, dessa forma, a qualidade de vida ligada a saude
(Pandya, 2020; Ozturk; Merter; Sengul, 2023).

Os relatos desta pesquisa revelaram as particularidades da jornada de cada
familia, apontando para uma experiéncia coletiva de medo e incerteza compartilhada
por outras maes que enfrentam o mesmo diagnodstico. O cenario de confusdo e
desespero evidenciado nas falas provoca uma reconfiguracédo das praticas diarias e
da propria dindmica familiar, forcando uma adaptagéo constante. A ansiedade gerada
pela falta de conhecimento sobre a condicdo faz com que essas familias empenhem

um esfor¢o continuo para restabelecer o equilibrio emocional e prético do lar.



80

Schutz (2012), ao discutir o conceito de agir social, propde que a compreensao
da acdo humana deve considerar tanto a perspectiva individual quanto a
intersubjetiva. Assim, as maes, ao relatarem suas experiéncias, ndo apenas
expressam suas acdes e sentimentos pessoais, mas também estéo inseridas em um
contexto social maior, que envolve, por exemplo, o relacionamento com
profissionais de saude e com o apoio de familiares e amigos. A dificuldade das mées
em obter um diagndstico adequado, além das frustracdes com a falta de compreenséao
de alguns médicos, reflete uma experiéncia social compartilhada de desinformacéo
e caréncia de apoio especializado, que pode ser vista como uma vivéncia comum no
universo de familias com filhos alérgicos. A dificuldade em traduzir a gravidade da
APLV para os outros é um exemplo claro da falta de compreensao intersubjetiva, um
conceito de Schutz, que aborda como a comunicacéo e a acao social sdo permeadas
pela complexidade de contextos e perspectivas diversas.

Além disso, os motivos que levam as mdes a enfrentarem dificuldades
emocionais intensas apos o diagnoéstico de APLV estdo permeados pela auséncia de
suporte psicoldgico adequado. As maes frequentemente sentem-se desacreditadas
qguanto aos sintomas iniciais e enfrentam criticas sobre suas preocupacgdes, sendo
muitas vezes chamadas de "exageradas" ou "frescas". A falta de apoio psicologico e
a incompreensdo por parte de familiares e profissionais de saude agravam o
sentimento de isolamento e inseguranca, impactando negativamente o bem-estar
emocional das mées (Quach; John, 2018).

Esse impacto emocional é ainda mais profundo quando elas se deparam com
o bebé real, que n&o corresponde ao idealizado e apresenta a "imperfeicdo” de uma
condicdo de saude delicada. Nessa situacdo, as maes precisam lidar com a realidade
de um bebé ndo saudavel, enfrentando um cenario que exige grande dedicacao e
entrega, especialmente no aleitamento materno, como ocorre com maes de bebés
com APLV. A combinacéo desses fatores — falta de apoio externo e o confronto com
a fragilidade da saude do bebé — intensifica a carga emocional vivida, tornando a
experiéncia ainda mais desafiadora (Dias, 2016; Quach; John, 2018).

De acordo com o estudo de Knibb, (2015) mées de criancas com alergias
alimentares, como aquelas diagnosticadas com APLV, frequentemente enfrentam
grandes cargas psicoldgicas e emocionais. O estresse associado a gestdo das
reacOes alérgicas, como a necessidade de monitorar constantemente a seguranga

alimentar e carregar medicacOes de emergéncia, pode levar a ansiedade e a reducao
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na qualidade de vida. Alguns estudos sugerem que essas méaes podem experimentar
preocupacao e tenséo intensificadas devido a imprevisibilidade das reagfes alérgicas
de seus filhos e os riscos envolvidos nas atividades diérias, incluindo eventos sociais
e vida escolar (Pinto, 2013; Gomes et al., 2015; Stensgaard et al., 2017)

O impacto psicossocial pode afetar a dinamica familiar, com as maes
frequentemente assumindo a responsabilidade de garantir a seguranca dos filhos em
varios ambientes. Isso pode levar as maes a terem sentimentos de isolamento uma
vez que elas precisam navegar com vigilancia constante e administrar as pressoes
sociais da familia e da comunidade. O desgaste emocional € ainda mais intensificado
pela necessidade de equilibrar essa responsabilidade com outras funcdes familiares
(Gomes et al., 2015) A terapia cognitivo-comportamental (TCC) tem se mostrado uma
intervencao eficaz para ajudar as maes a lidarem com esses desafios, ao tratar da
ansiedade e do estresse relacionados ao cuidado com as alergias alimentares de seus
filhos (Knibb, 2015).

O suporte psicoldgico, tanto para a mae quanto para o restante da familia,
emerge como uma necessidade premente, para lidar com o diagndstico e para
enfrentar as dificuldades diarias e a sobrecarga emocional trazida pela APLV. A
andlise das experiéncias das méaes, no contexto da Fenomenologia Social, revela
como a auséncia de apoio psicolégico adequado, a falta de sensibilidade dos
profissionais de salude e as dificuldades nas relagfes sociais criam um cenario de
angustia e isolamento, que requer uma resposta integrada e mais humanizada para
oferecer o suporte necessério para essas familias (Schutz, 2012).

Em relacdo aos impactos emocionais do diagnéstico de APLV, este estudo
revelou como a dieta restritiva imposta pela condicdo, associada a perda de um
mecanismo de enfrentamento emocional gera sentimento de frustracao, impoténcia e
uma sensacao de incapacidade para oferecer os cuidados necessarios aos filhos.
Além disso, a constante preocupacdo com possiveis contaminagfes alimentares
tornou-se uma fonte de ansiedade diaria. As falas das maes ilustraram claramente
esses desafios, ao expressar a bagagem de conhecimento vivida pela mae diante
da falta de apoio; ou ainda, a perda do recurso emocional da alimentacéao.

Sentimento de culpa e sofrimento por parte da mae do bebé com APLV séo as
principais queixas, pois em alguns casos, o filho tem uma dieta alimentar restritiva em
gue ndo se pode alimentar normalmente. Além disso, existe o desafio de manter o

equilibrio no ambiente familiar, atendendo as demandas dos demais membros da
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familia (Yonamine, 2013). Segundo Quach e John (2018) os cuidadores ajustam suas
rotinas para atender as necessidades de seus filhos. A tarefa de comprar alimentos
pode se tornar frustrante devido a preocupacdo em garantir que os produtos sejam
seguros. Além disso, muitos ndo podem comer fora de casa, pois SA0 poucos 0S
restaurantes que atendem pessoas com alergias alimentares. O estresse é
intensificado pela frustragéo e tristeza ao saber que seus filhos ndo sao convidados
para eventos por causa das restricbes alimentares. As maes, em particular, sdo
fortemente impactadas, ja que muitas vezes tém um papel central na gestéao diaria,
sendo responsaveis por determinar quais alimentos sdo seguros para 0 coOnsumo
(Quach; John, 2018)

Outro fator que afeta significativamente a vida das maes e das familias € a
necessidade de abandonar o trabalho remunerado, devido ao alto custo das formulas
especiais para a alimentacdo complementar de lactentes (Abagaro et al., 2018). No
Brasil, existe uma legislacdo que visa abranger trés aspectos para garantir uma
alimentacdo de qualidade para pessoas com necessidades alimentares especificas.
O Estado deve criar condicbes para que todos possam se alimentar de forma
adequada; deve oferecer programas de formacéo, educacao e fornecer informacoes
relevantes para os beneficiarios da lei; e, por fim, deve assegurar uma alimentacéo
apropriada para aqueles que se encontram em situacao de inseguranca alimentar ou
desnutricdo, como € o caso de pacientes diagnosticados com APLV (Souza, 2016).

Nesse contexto, € fundamental que as politicas publicas contemplem o apoio
continuo as familias, considerando as dificuldades financeiras e emocionais
enfrentadas no processo de adaptacdo alimentar. O custo elevado das férmulas
especiais e a complexidade do acompanhamento nutricional para criangcas com APLV
frequentemente exigem que as maes se dediquem integralmente a esse cuidado,
sacrificando outras areas de sua vida profissional e pessoal (Abagaro et al., 2018).
Dessa forma, € imprescindivel que o governo fornega recursos adequados, como
subsidios e suporte psicolédgico, para que as familias possam lidar de forma mais
equilibrada com as necessidades alimentares de seus filhos, garantindo uma
qualidade de vida digna e o direito a saude.

Outro ponto significativo é a escassez de acolhimento e a caréncia de
orientacdo profissional. As méaes relataram dificuldades no diagndéstico da APLYV,
agravadas pela subestimacdo dos sintomas e pela falta de conhecimento dos

profissionais de saude, o que resultou em diagndsticos equivocados e sofrimento
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emocional (Moen, Opheim e Trollvik, 2019). Além disso, a comunicacao ineficaz e a
falta de empatia dos profissionais intensificaram a inseguranca das familias. Muitos
pais relataram precisar insistir por encaminhamentos a especialistas, enquanto
recebiam informacdes imprecisas ou contraditorias, tornando o processo de cuidado
desgastante (Moen, Opheim e Trollvik, 2019).

Compreender o contexto familiar, os medos e as preocupagfes € um passo
essencial para os profissionais de saude. A falta de compreensdo da comunidade, a
auséncia de apoio de outras pessoas no cuidado e adaptacao da crianca, a recepgao
de informagBes médicas contraditérias e a caréncia de informacdes nos rotulos dos
produtos sao fatores principais que causam sofrimento aos cuidadores de criancas
com APLV. E fundamental que a equipe de salde disponha de ferramentas
adequadas para lidar com o diagnostico da APLV e apoiar as familias nesse processo
(Dias, 2016).

Como o tratamento da APLV envolve a substituicdo total ou parcial de produtos
contendo lactose, é essencial que os profissionais de salde estejam capacitados para
orientar as maes e/ou responsaveis pelas criancas, garantindo o sucesso terapéutico.
A orientacdo alimentar deve ser tracada com o objetivo de prevenir reacfes alérgicas
e contribuir para a manutencao da qualidade de vida das criangas. Os profissionais
devem manter contato continuo com as mées e criancas durante as consultas de
puericultura. Ao identificar casos de APLV, a equipe de salude deve promover a saude
centrada na atencdo primaria a saude, priorizando o bem-estar individual e coletivo,
tanto da crianga quanto da familia (Miguez, 2024).

A analise dos "motivos para" revelou que as expectativas das maes em relacéao
ao futuro de seus filhos e aos servicos de saude, abordando ndo apenas o0s desejos
para uma vida mais livre da APLV, mas também as esperancas por uma rede de apoio
mais eficaz e um atendimento especializado. As mées esperam, primeiramente, que
seus filhos superem a alergia, vislumbrando uma vida menos restritiva, na qual os
alimentos atualmente proibidos sejam novamente incorporados a alimentacéo,
proporcionando maior qualidade de vida. Esses desejos refletem um anseio por
normalidade e inclusdo social para seus filhos, expressando um futuro possivel onde
os sintomas da APLV diminuem ou desaparecem. Os "motivos para”, no sentido
fenomenoldgico de Schutz (2012), no contexto deste estudo, revelam ndo apenas

uma expectativa de cura, mas também uma busca pela reintegracéo das criancas ao
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mundo social, onde podem participar das atividades cotidianas sem as limitacdes
impostas pela alergia.

Além disso, as expectativas sobre o0s servicos de saude destacam a
necessidade de melhorias substanciais no atendimento, desde o diagndstico até o
tratamento continuo. As madaes expressaram uma demanda por profissionais
capacitados e informados sobre a APLV, que oferecam diagnosticos rapidos e
precisos para um atendimento acolhedor e especializado, capaz de reduzir os
periodos de incerteza que marcam o inicio do processo.

Em resposta a essas necessidades, a implementacdo de equipes
multiprofissionais se mostra essencial para garantir um atendimento mais eficaz e
integral as familias. Profissionais de diferentes areas, como médicos, nutricionistas,
psicologos e enfermeiros, podem colaborar para oferecer um cuidado mais holistico,
abordando tanto os aspectos clinicos quanto emocionais da APLV. A integracao
desses profissionais permite um diagnoéstico mais rapido e preciso, além de um
acompanhamento continuo que considere as diversas dimensdes da condicao,
proporcionando as maes e suas familias a confianca necessaria para lidar com a
situacdo (Mikkelsen et al., 2015; Meyerl et al., 2017; Abagaro et al., 2018).

Considerac0es finais

Constataram-se dificuldades que as maes de criancas com APLV enfrentam
impactos significativos nas esferas fisica, emocional e social. Esses impactos
incluiram a sobrecarga emocional devido a vigilancia constante na alimentacao e ao
alto custo financeiro das férmulas especiais, além de desafios sociais, como o
isolamento decorrente da falta de compreensdo de familiares e amigos. A
necessidade de suporte psicolégico, bem como a capacitacdo dos profissionais de
saude para acolher as demandas dessas mées, foram aspectos cruciais identificados
no estudo. A criacdo de politicas publicas que garantam redes de apoio e maior
conscientizacdo social sobre a APLV também foi destacada como essencial para a

melhora na qualidade de vida dessas maes e de suas familias.

Limitacdes do estudo

Embora este estudo tenha sido realizado com mées de criangas diagnosticadas
com APLV em um municipio especifico, ele apresenta limitacées devido a amostra

restrita a uma unica localidade, o que impede a generalizacdo dos resultados para
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outras regides. A coleta de dados foi realizada apenas com mées residentes nessa
area, o que pode nao refletir as experiéncias de maes em outras realidades, seja em
areas urbanas ou rurais, ou com diferentes contextos socioecondmicos. A abordagem
metodoldgica adotada permitiu analisar os relatos das participantes até o ponto de
repeticdo, o que, por um lado, fortalece a profundidade da analise, mas também limita
0 numero de participantes e a diversidade das vivéncias apresentadas.

Além disso, este estudo ndo contemplou as experiéncias de outros sujeitos-
chave, como profissionais de saude que atendem as familias com criancas
diagnosticadas com APLV. A inclusdo dessas vozes poderia enriquecer a analise e
oferecer uma compreensdo mais ampla das interacdes entre as mées e o sistema de

saude.
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4.2.4 Producdo cientifica: trabalhos publicados em eventos cientificos

As publicacdes e apresentacgdes cientificas incluem a submisséo de
resumos expandidos e a participagdo em eventos académicos de relevancia. O
trabalho intitulado “A Realidade das Maes de Criangas com Alergia a Proteina do
Leite de Vaca: Um Estudo sobre os Efeitos Emocionais e Sociais” foi submetido
para publicacdo nos Anais do | Congresso Internacional Multidisciplinar,
organizado pela Editora Impacto Cientifico, realizado nos dias 25 e 26 de novembro
de 2024, com carga horéaria de 40 horas, pelas autoras Rosecler Ferreira Nery e
Ludmila Mourédo Xavier Gomes Andrade (AXEXO D).

Além disso, o resumo expandido “Desafios e Vivéncias de Maes e
Cuidadores na Gestao da Alergia a Proteina do Leite de Vaca em Criangas: Uma
Revisao Integrativa” foi submetido aos Anais do | Congresso Internacional
Multidisciplinar de Ciéncias da Saude, também organizado pela Editora Impacto
Cientifico, ocorrido nos dias 28 e 29 de outubro de 2024, com carga horaria de 60
horas, sendo este desenvolvido por Ludmila Mourdo Xavier Gomes Andrade e
Rosecler Ferreira Nery (ANEXO B).

Além das publicagbes, houve a apresentacéo do trabalho “Desafios
no Diagnéstico e Acompanhamento da APLV na Atencao Primaria” no Il
Congresso Iguacuense de Atencao Primaria a Saude e Boas Praticas e |
Seminario do Mestrado em Saude Publica em Regido de Fronteira, realizado no
dia 5 de dezembro de 2024.
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5. DISCUSSAO DOS DADOS DA PESQUISA DE CAMPO

Com base na abordagem da Fenomenologia Social de Alfred
Schitz, foi possivel compreender a subjetividade das maes de criancas
diagnosticadas com APLV e o contexto social em que elas estéo inseridas, por meio
dos "motivos por que" e "motivos para" que permeiam suas experiéncias. Os relatos
das méaes revelam o impacto profundo desse diagnéstico em suas vivéncias
cotidianas, desde o momento inicial de descoberta da alergia até as mudancas e
adaptacdes que se fizeram necessarias para garantir a seguranca e o bem-estar dos
filhos. Assim, essas narrativas trazem a tona ndo apenas os desafios enfrentados,
mas também as transformacdes nas expectativas e nos papéis familiares, refletindo
uma maternidade que precisou ser reformulada em funcédo das demandas especificas
impostas pela APLV.

A partir dos “motivos por que”, 0 momento presente e as vivéncias das
maes no processo de diagndstico e manejo da APLV, é possivel entender como essas
experiéncias influenciam suas ac6es cotidianas de cuidado, tanto no inicio da jornada,
com 0s primeiros sintomas da crian¢a, quanto ao longo da adaptacédo alimentar e
emocional. As expectativas das maes quanto ao suporte médico e psicoldgico, assim
como sua interagdo com servi¢cos de saude e politicas publicas, revelam como a falta
de apoio e compreensédo podem agravar as dificuldades enfrentadas. O momento de
cuidado, tanto na consulta quanto no acompanhamento continuo, € permeado por
expectativas frustradas, que refletem o impacto das lacunas no atendimento e a
escassez de uma abordagem mais humanizada e especializada para o publico com
APLV (Meyerl et al., 2017; Abagaro et al., 2018).

A APLV, sendo uma condicéo alérgica que requer atencao constante
a alimentacao, traz implicacdes complexas e multifacetadas, afetando diretamente a
organizacdo da rotina, as relacdes sociais e 0 bem-estar emocional das familias
(Silva et al., 2021). Diante disso, a discussao a seguir explora as percepc¢oes de méaes
sobre o impacto do diagndstico de APLV na vida familiar, com foco nos desafios e
adaptacdes que essa condicdo impbe ao cotidiano. A partir das falas das
participantes, € possivel identificar como a APLV, sendo uma condicdo alérgica que
exige cuidados continuos com a alimentacéo, provoca implicacbes complexas e
multifacetadas, afetando ndo apenas a crianca diagnosticada, mas também a

dindmica da familia e as interagBes sociais. A Fenomenologia Social proporciona
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uma lente analitica Gtil para compreender essas experiéncias, ao destacar que as
percepcodes individuais estdo imersas em contextos intersubjetivos compartilhados.

O diagnostico de APLV, conforme descrito pelas maes, representa
uma jornada de descoberta marcada por incertezas e dificuldades iniciais. A busca
por um diagndstico preciso envolve um periodo prolongado de angustia, durante o
qual as maes precisam adotar uma postura ativa na busca por respostas, diante de
sintomas inexplicaveis e diagndsticos equivocados. Essa postura ativa reflete o
conceito de Mundo da Vida (Lebenswelt) de Edmund Husserl (2012), um dos pilares
da Fenomenologia Social, que se refere ao universo de significados compartilhados,
mas também percebidos de maneira Unica por cada individuo.

Esse universo de significados se aprofunda quando consideramos o
impacto emocional e social que o diagndstico de APLV provoca nas familias. Em
consonancia com o estudo de Moen, Opheim e Trollvik (2019), apds a primeira reagao
alérgica do filho — uma experiéncia frequentemente descrita como traumatica —, 0s
pais passam a conviver com um intenso medo de novos episédios, o que transforma
o cotidiano em um cenario de vigilancia constante. Perceber que a vida da crianca
esta em risco gera sentimentos intensos, como medo, culpa e até certa paranoia, e
impde limitagdes significativas na vida familiar. As atividades se restringem, e os pais
se sentem mais seguros em casa, planejando cuidadosamente cada aspecto do dia a
dia para minimizar os riscos. A expressao “estar preso em uma bolha”, usada por um
dos pais na pesquisa dos autores supracitados, ilustra bem como as restricoes
alimentares afetam e limitam a rotina familiar. Além disso, o impacto psicolégico do
diagndstico € compartilhado pela crianca, que também vivencia ansiedade e medo,
influenciando toda a dinamica familiar e intensificando o choque e a preocupacao
experimentados no momento do diagnéstico (Stensgaard et al., 2017).

Além disso, a literatura indica que maes de criancas com alergias
alimentares lidam com problemas de saude fisica, como ins6nia e dores, além de
desafios relacionados a saude espiritual, como a sensacdo de falta de propoésito
(Pandya, 2020). As alergias alimentares afetam tanto a crianca quanto a familia nos
aspectos biologico, psicossocial e espiritual da saude, impactando, dessa forma, a
qualidade de vida ligada a saude (Ozturk; Merter; Sengul, 2023).

Esses relatos revelam as particularidades da jornada de cada familia,
mas também apontam para uma experiéncia coletiva de medo e incerteza

compartilhada por outras maes que enfrentam o mesmo diagnoéstico. O cenario de
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confusédo e desespero evidenciado nas falas provoca uma reconfiguracao das préticas
diarias e da prépria dindmica familiar, forcando uma adaptacdo constante. A
ansiedade gerada pela falta de conhecimento sobre a condi¢cdo faz com que essas
familias empenhem um esfor¢co continuo para restabelecer o equilibrio emocional e
pratico do lar.

Schutz (2012), ao discutir o conceito de agir social, propde que a
compreensao da acdo humana deve considerar tanto a perspectiva individual quanto
a intersubjetiva. Assim, as maes, ao relatar suas experiéncias, nao apenas
expressam suas acgfes e sentimentos pessoais, mas também estdo inseridas em um
contexto social maior, que envolve, por exemplo, o relacionamento com
profissionais de saude e com o apoio de familiares e amigos. A dificuldade das mées
em obter um diagndstico adequado, além das frustracdes com a falta de compreenséao
de alguns médicos, reflete uma experiéncia social compartilhada de desinformacéao
e caréncia de apoio especializado, que pode ser vista como uma vivéncia comum no
universo de familias com filhos alérgicos. A dificuldade em traduzir a gravidade da
APLV para os outros é um exemplo claro da falta de compreensao intersubjetiva, um
conceito de Schutz (2012) que aborda como a comunicacdo e a acao social sao
permeadas pela complexidade de contextos e perspectivas diversas.

Além disso, a discussdo sobre os motivos que levam as maes a
enfrentarem dificuldades emocionais intensas apés o diagnostico de APLV destaca a
auséncia de suporte psicologico adequado. As mées frequentemente sentem-se
desacreditadas quanto aos sintomas iniciais e enfrentam criticas sobre suas
preocupacdes, sendo muitas vezes chamadas de "exageradas"” ou "frescas”. A falta
de apoio psicoldgico e a incompreensao por parte de familiares e profissionais de
saude agravam o0 sentimento de isolamento e inseguranca, impactando
negativamente o bem-estar emocional das méaes.

Esse impacto emocional € ainda mais profundo quando elas se
deparam com o bebé real, que ndo corresponde ao idealizado e apresenta a
“imperfeicdo" de uma condicao de saude delicada, como descreve Dias (2016). Nessa
situacdo, as maes precisam lidar com a realidade de um bebé ndo saudavel,
enfrentando um cenario que exige grande dedicacdo e entrega, especialmente no
aleitamento materno, como ocorre com maes de bebés com APLV. A combinacgéo

desses fatores — falta de apoio externo e o confronto com a fragilidade da saude do
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bebé — intensifica a carga emocional vivida, tornando a experiéncia ainda mais
desafiadora (Dias, 2016).

De acordo com o estudo de Knibb, (2015) maes de criancas com
alergias alimentares, como aquelas diagnosticadas com APLV, frequentemente
enfrentam grandes cargas psicologicas e emocionais. O estresse associado a gestao
das reacdes alérgicas, como a necessidade de monitorar constantemente a
seguranca alimentar e carregar medicacdes de emergéncia, pode levar a ansiedade
e a uma reducdo na qualidade de vida. Alguns estudos sugerem que essas maes
podem experimentar preocupacao e tensao intensificadas devido a imprevisibilidade
das reac0Oes alérgicas de seus filhos e os riscos envolvidos nas atividades diarias,
incluindo eventos sociais e vida escolar.

Além disso, o impacto psicossocial pode afetar a dinamica familiar,
com as mées frequentemente assumindo a responsabilidade de garantir a seguranga
dos filhos em varios ambientes. Isso pode levar a sentimentos de isolamento, uma vez
gue elas precisam navegar com vigilancia constante e administrar as pressfes sociais
da familia e da comunidade. O desgaste emocional € ainda mais intensificado pela
necessidade de equilibrar essa responsabilidade com outras funcdes familiares
(Gomes et al., 2015) A terapia cognitivo-comportamental (TCC) tem se mostrado uma
intervencdo eficaz para ajudar as mées a lidar com esses desafios, ao tratar da
ansiedade e do estresse relacionados ao cuidado com as alergias alimentares de seus
filhos (Knibb, 2015).

O suporte psicologico, tanto para a mée quanto para o restante da
familia, emerge como uma necessidade premente, nao apenas para lidar com o
diagnéstico, mas também para enfrentar as dificuldades diarias e a sobrecarga
emocional trazida pela APLV. Assim, a analise das experiéncias das maes, no
contexto da Fenomenologia Social, revela como a auséncia de apoio psicoldgico
adequado, a falta de sensibilidade dos profissionais de saude e as dificuldades nas
relacdes sociais criam um cenario de angustia e isolamento, que requer uma
resposta integrada e mais humanizada para oferecer o suporte necessario para essas
familias.

A subcategoria dos impactos emocionais do diagndstico revela como
a dieta restritiva imposta pela condi¢cdo, associada a perda de um mecanismo de
enfrentamento emocional — a alimentagdo — gerou sentimento de frustracéo,

impoténcia e uma sensacéao de incapacidade para oferecer os cuidados necessarios
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aos filhos. Além disso, a constante preocupacdo com possiveis contaminacdes
alimentares tornou-se uma fonte de ansiedade diaria. As falas das maes ilustram
claramente esses desafios: "me chamavam de chata, de fresca, de que eu estava
exagerando”, expressando a bagagem de conhecimento vivida pela mae diante da
falta de apoio; ou ainda, "néo podia nem comer o que eu gostava, entao eu sofri muito",
relatando a perda do recurso emocional da alimentagao.

Sentimento de culpa e sofrimento por parte da mae do bebé com
APLV sdo as principais queixas, pois como em alguns casos, o filho tem uma dieta
alimentar restritiva, ela ndo pode alimentar-se normalmente. E, além disso, ainda tem
a funcdo de manter o equilibrio no ambiente familiar, atendendo as demandas dos
demais membros da familia (Yonamine, 2013). Segundo Quach e John (2018) os
cuidadores ajustam suas rotinas para atender as necessidades de seus filhos. A tarefa
de comprar alimentos pode se tornar frustrante devido a preocupacao em garantir que
os produtos sejam seguros. Além disso, muitos ndo podem comer fora de casa, pois
Sa0 poucos 0s restaurantes que atendem pessoas com alergias alimentares. O
estresse € intensificado pela frustracdo e tristeza ao saber que seus filhos ndo séo
convidados para eventos por causa das restricbes alimentares. As maes, em
particular, sdo fortemente impactadas, jA que muitas vezes tém um papel central na
gestao diaria, sendo responsaveis por determinar quais alimentos sao seguros para o
consumo.

Outro fator que afeta significativamente a vida das mées e das familias
€ a necessidade de abandonar o trabalho remunerado, devido ao alto custo das
férmulas especiais para a alimentacdo complementar de lactentes (Abagaro et al.,
2018). No Brasil, existe uma legislacéo que visa abranger trés aspectos para garantir
uma alimentacdo de qualidade para pessoas com necessidades alimentares
especificas. O Estado deve criar condicbes para que todos possam se alimentar de
forma adequada; deve oferecer programas de formacdo, educacdo e fornecer
informacdes relevantes para os beneficiarios da lei; e, por fim, deve assegurar uma
alimentacao apropriada para aqueles que se encontram em situacao de inseguranca
alimentar ou desnutricdo, como é o caso de pacientes diagnosticados com APLV
(Souza, 2016).

Além disso, é fundamental que as politicas publicas contemplem o
apoio continuo as familias, considerando as dificuldades financeiras e emocionais

enfrentadas no processo de adaptacdo alimentar. O custo elevado das formulas
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especiais e a complexidade do acompanhamento nutricional para criangas com APLV
frequentemente exigem que as maes se dediquem integralmente a esse cuidado,
sacrificando outras areas de sua vida profissional e pessoal (Abagaro et al., 2018).
Dessa forma, € imprescindivel que o governo forneca recursos adequados, como
subsidios e suporte psicoldgico, para que as familias possam lidar de forma mais
equilibrada com as necessidades alimentares de seus filhos, garantindo uma
qualidade de vida digna e o direito a saude.

Outro ponto significativo € a escassez de acolhimento e a caréncia na
orientacao profissional. As maes relataram diversas dificuldades no acolhimento e na
falta de conhecimento dos profissionais de saude ao lidarem com a APLV. Muitas
vezes, foram chamadas de "chatas" ou "frescas", e suas preocupacdes foram
frequentemente ignoradas. Além disso, a dificuldade em obter o diagndstico correto,
associada a subestimacdo da gravidade dos sintomas, resultou em diagndsticos
equivocados e uma espera angustiante para que os sintomas fossem finalmente
reconhecidos como indicativos de APLV.

A falta de conhecimento e de sensibilidade por parte dos profissionais
de saude ndo sé atrasou o diagnéstico, mas também intensificou o sofrimento
emocional das mées. A caréncia de uma orienta¢cado mais qualificada por parte da rede
de saude reflete uma deficiéncia na compreenséo do impacto da APLV na vida das
familias, o que é ainda mais agravado quando se considera a perspectiva de Schutz
sobre a acdo social, em que a interacdo com os profissionais deveria ser mediada por
um entendimento compartilhado, mas, na realidade, é marcada pela falta de
sensibilidade e pela incompreensdo da complexidade emocional que envolve o
diagnéstico e o tratamento da condicao.

Os resultados deste estudo coincidem com os encontrados por Moen,
Opheim e Trollvik (2019), nos quais os participantes relataram que seus médicos ndo
possuiam conhecimento adequado sobre o reconhecimento, diagndstico e tratamento
da APLV. Os profissionais de saude da atencdo primaria mostraram ter um
envolvimento e conhecimento limitados sobre o tema. Houve também uma
comunicacao ineficaz entre os médicos e as familias, com os médicos se expressando
de maneira imprecisa, 0 que gerou uma falta de confianca por parte dos pais nos
profissionais de saude.

Eles perceberam uma auséncia de empatia, um foco excessivo no

aspecto medico do diagnostico e uma negligéncia do lado emocional da situagédo. Os
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pais sentiram que ndo estavam recebendo informacdes suficientes e, em alguns
casos, tiveram que insistir para que seus filhos fossem encaminhados a um alergista.
Além disso, os pais descreveram os cuidados de saude como um fardo, devido as
inimeras consultas com diferentes profissionais, que frequentemente ofereciam
conselhos inadequados, inateis ou contraditérios (Moen, Opheim, Trollvik, 2019).

Compreender o contexto familiar, os medos e as preocupac¢fes é um
passo essencial para os profissionais de saude. A falta de compreensdo da
comunidade, a auséncia de apoio de outras pessoas no cuidado e adaptacdo da
crianca, a recepcdo de informacBes meédicas contraditérias e a caréncia de
informacdes nos rétulos dos produtos sdo fatores principais que causam sofrimento
aos cuidadores de criancas com APLV. E fundamental que a equipe de salde
disponha de ferramentas adequadas para lidar com o diagnéstico da APLV e apoiar
as familias nesse processo (Dias, 2016).

Como o tratamento da APLV envolve a substituigéo total ou parcial de
produtos contendo lactose, € essencial que os profissionais de salde estejam
capacitados para orientar as maes e/ou responsaveis pelas criangas, garantindo o
sucesso terapéutico. Dessa forma, é fundamental que a orientacdo alimentar seja
adequada, com o objetivo de prevenir reacdes alérgicas e contribuir para a
manutencao da qualidade de vida das criancas. Os profissionais desempenham um
papel essencial nesse processo, pois mantém contato continuo com as maes e
criancas durante as consultas de puericultura. Ao identificar casos de APLV, a equipe
de salde visa promover a saude por meio da atencdo primaria, priorizando o bem-
estar individual e coletivo, tanto da crianga quanto da familia (Miguez, 2024).

E responsabilidade dos profissionais de salide promover a salde e o
bem-estar dessas criancas de maneira individual, integral e complexa, considerando
também a dimensdo familiar, com atencdo as caracteristicas e necessidades
especificas de cada familia. Isso inclui aspectos como costumes, religido, situacao
financeira, entre outros, para que os cuidados adequados sejam oferecidos as
criangas diagnosticadas com APLV (Miguez, 2024).

A analise dos "motivos para” revela as expectativas das maes em
relacdo ao futuro de seus filhos e aos servicos de saude, abordando nédo apenas 0s
desejos para uma vida mais livre da APLV, mas também as esperangas por uma rede
de apoio mais eficaz e um atendimento especializado. As maes esperam,

primeiramente, que seus filhos superem a alergia, vislumbrando uma vida menos
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restritiva, onde alimentos atualmente proibidos sejam novamente incorporados a
alimentagdo, o que lhes proporcionaria maior qualidade de vida. Esses desejos
refletem um anseio por normalidade e inclusdo social para seus filhos, expressando
um futuro possivel onde os sintomas da APLV diminuem ou desaparecem. Esses
"motivos para", no sentido fenomenoldgico de Schutz (2012), revelam ndo apenas
uma expectativa de cura, mas também uma busca pela reintegracdo das criancas ao
mundo social, onde podem participar das atividades cotidianas sem as limitacdes
impostas pela alergia.

Além disso, as expectativas sobre os servicos de salude destacam a
necessidade de melhorias substanciais no atendimento, desde o diagnostico até o
tratamento continuo. As mées expressam uma demanda por profissionais capacitados
e informados sobre a APLV, que oferecam diagndsticos rapidos e precisos, além de
um atendimento acolhedor e especializado, capaz de reduzir os periodos de incerteza
que marcam o inicio do processo. Assim, os relatos das maes apontam para uma
transformacao necessaria na abordagem dos profissionais de saude, a fim de garantir
gue as familias sejam devidamente orientadas e apoiadas em cada etapa da jornada
com a APLV.

Em resposta a essas necessidades, a implementacdo de equipes
multiprofissionais se mostra essencial para garantir um atendimento mais eficaz e
integral as familias. Profissionais de diferentes areas, como médicos, nutricionistas,
psicologos e enfermeiros, podem colaborar para oferecer um cuidado mais holistico,
abordando tanto os aspectos clinicos quanto emocionais da APLV. A integracéo
desses profissionais permite um diagndéstico mais rapido e preciso, além de um
acompanhamento continuo que considere as diversas dimensdes da condicao,
proporcionando as maes e suas familias a confianca necesséria para lidar com a
situacdo. Dessa forma, as equipes multiprofissionais ndo apenas melhoram a
qualidade do atendimento, mas também promovem um ambiente mais acolhedor e
colaborativo, fundamental para a reducéo da inseguranca e sofrimento das familias.
(Mikkelsen et al., 2015; Meyerl et al., 2017; Abagaro et al., 2018).

Em sintese, os impactos enfrentados pelas maes de criangcas com
APLV sdo complexos, envolvendo aspectos fisicos, emocionais e sociais. As
dificuldades fisicas, como a alimentacdo e cuidados com a saude da crianca, se
somam a desafios emocionais, como frustracido e sobrecarga. No contexto social, a

falta de compreenséao de profissionais de saude e da rede de apoio familiar aumenta
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o isolamento, tornando-as vulneraveis ao estigma. Esses desafios se intensificam pela
auséncia de suporte adequado no sistema de saude, o que prejudica a qualidade de
vida das mées (Abagaro et al., 2018). Compreender esses impactos € essencial para

criar estratégias de apoio mais eficazes.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo compreender oS impactos
fisicos, emocionais e sociais enfrentados pelas mées de criancas com Alergia a
Proteina do Leite de Vaca (APLV), além de identificar os desafios diarios que essas
maes enfrentam ao lidar com o diagndstico e suas implicacdes. Através das
entrevistas com as maes, foi possivel observar a complexidade das demandas
envolvidas nesse processo, que afetam diretamente o bem-estar das maes e de suas
familias.

Os resultados revelaram que o diagnostico de APLV desencadeia um
impacto significativo na vida familiar, com repercussdes tanto no ambito emocional
quanto social. Em relacdo aos aspectos emocionais, muitas maes relataram
sofrimento devido ao processo de diagnostico demorado e a inseguranca quanto a
saude de seus filhos. A sobrecarga emocional também foi exacerbada pela
necessidade de uma vigilancia constante quanto a alimentacéo, gerando ansiedade e
um intenso desgaste emocional. Além disso, as dificuldades financeiras, decorrentes
do alto custo das férmulas especiais, tornaram-se um desafio consideravel para as
familias, afetando suas condi¢des de vida e gerando um impacto direto no orcamento
domeéstico.

No aspecto social, as maes enfrentaram resisténcias tanto no
ambiente familiar quanto nas relacdes externas. A adaptacdo das dietas familiares e
as mudancas nas rotinas diarias, embora essenciais para garantir a seguranca das
criancas, também exigiram uma constante negociacao e esfor¢co de explicacdo para
familiares e amigos, que muitas vezes minimizavam a gravidade da condigdo. A
dificuldade de lidar com a falta de compreensdo e apoio de outros agravou o
isolamento social das maes, que, em muitos casos, preferiram se afastar de eventos
sociais para evitar situacdes potencialmente arriscadas para seus filhos.

A necessidade de suporte psicolégico foi uma constante entre as
maes entrevistadas. Muitas relataram um aumento nos niveis de estresse, ansiedade
e até depressao, exacerbados pela pressao de cuidar de uma crianga com APLV, sem
o devido apoio emocional. A dificuldade em lidar com a mudanca no padréo alimentar
familiar e as consequéncias disso sobre a salde emocional das méaes evidenciam a
importancia de um acompanhamento psicolégico mais efetivo para as familias
afetadas pela APLV.
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A Fenomenologia Social, ao iluminar as experiéncias subjetivas e
intersubjetivas dessas mées, revela a importancia de um olhar mais atento para as
realidades que elas enfrentam diariamente. O processo de cuidado, as expectativas
frustradas e a constante busca por compreenséo dos profissionais de satude destacam
a urgéncia de uma abordagem mais sensivel e especializada no atendimento a esses
pacientes.

As experiéncias de frustracdo e sofrimento emocional podem ser
amenizadas com a implementacdo de intervencdes especificas, como o
fortalecimento de redes de apoio psicolégico e a capacitacdo dos profissionais de
saude para lidar de forma mais empética e informada com o diagndéstico de APLV.
Além disso, a criacao de politicas publicas que garantam a formacao de uma rede de
suporte eficaz, com profissionais bem treinados, e a criagcdo de ambientes escolares
e sociais que acolham as criangcas com APLV e suas familias, se configuram como
estratégias fundamentais para melhorar a qualidade de vida dessas maes.

Outro ponto relevante é a promocdo de uma maior conscientizagao
social sobre a APLV, ndo apenas entre os profissionais de saude, mas também no
meio escolar e em outras esferas sociais. A sensibilizacdo da comunidade pode
reduzir o estigma e o isolamento social, permitindo que essas familias vivenciem um
cotidiano mais inclusivo e menos sobrecarregado.

Dada a relevancia do tema e as complexidades envolvidas, futuras
pesquisas poderiam expandir a amostra para incluir um maior nimero de maes de
diferentes regides e contextos sociais, a fim de proporcionar uma visdo mais ampla
sobre os desafios enfrentados pelas familias com criancas diagnosticadas com APLV.
Também seria interessante explorar a perspectiva dos profissionais de saude, para
identificar possiveis lacunas no diagnostico e no suporte oferecido as familias. Por
fim, a realizacao de intervenc¢des voltadas ao apoio psicolégico e financeiro para essas
maes poderia ser um tema relevante para estudos futuros, visando a melhoria da

gualidade de vida e do suporte familiar no enfrentamento da APLV.

6.1 LIMITACOES DO ESTUDO

Embora este estudo tenha sido realizado com maes de criangas
diagnosticadas com APLV em um municipio especifico, ele apresenta limitaces
devido a amostra restrita a uma unica localidade, o que impede a generalizacdo dos

resultados para outras regides. A coleta de dados foi realizada apenas com maes
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residentes nessa area, o que pode nao refletir as experiéncias de médes em outras
realidades, seja em areas urbanas ou rurais, ou com diferentes contextos
socioeconémicos. A abordagem metodoldgica adotada permitiu analisar os relatos
das participantes até o ponto de repeticdo, o que, por um lado, fortalece a
profundidade da andlise, mas também limita o nimero de participantes e a diversidade
das vivéncias apresentadas.

Além disso, este estudo ndo contemplou as experiéncias de outros
sujeitos-chave, como profissionais de saude que atendem as familias com criancas
diagnosticadas com APLV. A inclusdo dessas vozes poderia enriquecer a andlise e
oferecer uma compreensdo mais ampla das interagdes entre as maes e o sistema de

saude.
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APENDICE A- Entrevista semiestruturada para as maes (2023)

IDADE DA MAE
GENERO: F() M() Outros( )
RACA: Branca( )Preta( )Parda( )indigena( )Amarela( )
»n | ESCOLARIDADE
< | Ensino Fundamental ( ) Ensino Médio ( ) Ensino superior ( ) Pés-graduacao ( )
Q| Analfabeto ()
N
E PROFISSAO TRABALHA ( )sim ( )nao
n
S [FAMILIA E APLV
<
O | Numero de filhos:
Alguém na familia tem APLV:
Idade da crianga na hora da entrevista: ano/més
Idade do diagndstico de APLV na crianga:
Idade da remisséo
Qual férmula a crianca usa?
1- Pode me contar um pouco sobre sua experiéncia como méae/cuidador de uma
crianca com alergia a proteina do leite de vaca (APLV)?
2- Como foi o diagnéstico do APLV? Como era a sua alimentagdo e da familia antes
do diagnostico do APLV?
3- Quais séo as principais preocupac¢des ou desafios emocionais que vocé enfrentou
desde o diagnéstico da APLV em seu filho/filha? E os desafios financeiros?
4- Como vocé lida com as implica¢cdes emocionais da APLV em sua familia?
< 5- Quais sao os principais desafios que vocé enfrentou ao lidar com a APLV, como
('7) cuidar da dieta da crianca ou evitar a exposicdo ao leite de vaca?
> 6- Como a APLYV afetou suas relag6es sociais e sua interagcdo com outras pessoas,
ﬁ incluindo familiares, amigos e escola da criangca?
E 7- Vocé ja enfrentou dificuldades em obter informagdes ou apoio em relagao a APLV?
w Se sim, quais foram essas dificuldades?
8- Como vc foi abordada nas consultas, se os profissionais que a atendeu explicou o
gue vocé precisava.
9- O que vocé espera na evolugdo da salde do seu filho e a rotina da familia?
10- O que vocé espera enquanto mae dos servigos de salude no atendimento de vocé e
do seu filho? (FUTURO)
11- Vocé gostaria de compartilhar alguma experiéncia ou dica que poderia ajudar outras
maes/cuidadores na mesma situacao?
12- Existe mais alguma informacé@o ou aspecto que vocé acha importante mencionar
sobre sua experiéncia com a APLV e como ela afeta sua vida como mée/cuidador?




106

ANEXOS



107

ANEXO A- Parecer do Comité de Etica (2023)

. UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
OESTE DO PARANA - W
UNIOESTE

PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP
DADDS DO PROVETD DE PESGUISA

Thuilo da Pesquisa: IMPACTOS FISICOS, EMOCIONAIS E S0C1AIS ENFRENTADCS PELAS MAES OU
CUIDADORES FRENTE A CRIANCA COM DIAGNOSTICD OE ALERGLA APRIOTEINA

DO LEITE DE VACA
Peaquisador: ROSECLER FERREIRA NERY
Area Tematica:
Varsdsn 2

CAAE: TS320023.0.0000.0107
Inztituigdo Proponants: UNIVERSIDADE FEDERAL DA INTEGRACAD LATING-AMERICANA
Patrocinador Principal: Fnancamento Proprio

DaD0s DO PARECER

Homene oo Panecer: £.503.619

Apragentagio do Projato

Saneamenio de PENCENG s da pesqUisE.

Thulp &3 Pesquisa: IMPACTOS FISICOS, EMOCIOMAIS E SOC1AIS EMFRENTADOS PELAS MEES OU
CUIDADCRES FRENTE A CRIAMCA COM DIAGHNGSTICO DE ALERGIA APROTEINA DD LEITE DE
WAICA

Pesquisador Responsavel: RCSECLER FERREIRA NERY

Area Tematica

Wersan 2

CAAE TSEZ9523.0.0000.0107

Submetido em 2001272023

Instfulgdo Proponente UNIVERSIDADE FEDERAL DA INTEGRACAD LATINC-AMERICANA

Situagio da Vers30 do Projetor Em relatoria

Localizagdo ahual o3 Versao oo Projeio; Universidads Estadual do Oesis do Parans - UNICESTE
Patrocinatior Principa Financiamento Propra

Oibjetivn da Pesquiza:

ide fescrica0 aniEionmemes areseniada.
Lvallagao dos Rlscos & Baneflclos:
ide fescrica0 aniEionmemes areseniada.

Enderecs: LA UNYERSTARLE 18410

Babme:  UWVERSITARID CEP: BEEiG-190
F: PR Munkcighs: CARSCAVEL
Telafona: (455000 5007 E-mail oof pippolunicesln by



Corirasgio 43 Farscar £300

4]

UNIWERSIDADE ESTADUAL DO
CQESTE DO PARANA -
UNIQESTE

Comentirios @ Conslderaglies aobrs a Peequisa:
Wide descricdo artedorments apresentada,

Conslderagdes sobre o= Tenmos: de apresentagdo cbrigatona;
Wide descricdo artedormente apresentada.

Conclusdes ou Pendénclas s Lista de Inadeguagies:

Aprovado

Conslderaghes Finals a critére do CEP:
Apresentar o Relsttrio Final na Pitafonma Brasil ahé 30 dias apes o encemamentn dosta pesquisa.

Esle paracer Tol elaborado Dassadio oS OocUmMentos abalxo relasonaos:

ot

TipS Doamen | EFIG = EIFT 5T

Informagies Basicas| PE_INFORMACOES BASICAS DO P | ONZ2033 AEhD

i) glo ROJETO 229572 14:15:53

ﬁ%—mmm%i_ = T |
14:17108 | FEFRREIRA NERY

Mi?phde DECLARACAD DE_DADDS_.pdl NNHA123 | ROSECLER AEh]

Pesquisagiones. 14:15:50 | FERREIRA MERY

Foiha te Rosio FOLHA, ROSTO.pdl 201272023 | ROSECLER Aeiha
141

Projeto Detalnado /| Projeto.pd? NNHA123 | ROSECLER AEh]

Brochura 141237 |FERRBRA NERY

TCLE |iTHT|'l:IE-EE TCLE pdf NNHA123 | ROSECLER AEh]

Azzamtimenio § 14114 |FERRBRA MNERY

JusThicallva de

Ausancia

| Orcamento. pdt TR = =R

154518 | FERREIRA NERY

Cronograma Cmnograma. pdf 112123 | RDSECLER ACEin
154638 | FERREIRA NERY

[T Formulano pd? 11NV2123 | ROSECLER ]
1544106 | FERREIRA NERY

| IEHCan pdT TN [ROS =R

Insti ] 154225 |FERRBERA NERY

Infraesiniura

PR T I B T TIAIES 5 =R

Pesquisationes 154024 | FERREIRA NERY

Stuagido do Parscas:

Enderspe:  FLA UNIVERSITARILS 1819

Babme: UNIVERSTaRKS GEP: pEEig-ii0

UF: PR Municipe: CASCAVEL

Telslone: (4555002 E-mail: cop prppoiiunicesin b

Fagracl)os =

@

Continuagéio do Parecer: 6.

Aprovado

603.819

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Néo

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
OESTE DO PARANA -

UNIOESTE

CASCAVEL, 29 de Dezembro de 2023

Assinado por:

Dartel Ferrari de Lima

(Coordenador(a))

108



109

ANEXO B- | Congresso Internacional Multidisciplinar de Ciéncias da Saude (2024)

Link de acesso: https://periodicos.newsciencepubl.com/ans/article/view/1057/1588
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| Congresso Internacional Multidisciplinar de

CIENCIAS DA SAUDE

CERTIFICADO

O Resumo Expandido intitulado “DESAFIOS E VIVENCIAS DE MAES E CUIDADORES NA
GESTAO DA ALERGIA A PROTEINA DO LEITE DE VACA EM CRIANGAS: UMA REVISAO
INTEGRATIVA”, foi submetido para publicagdo nos Anais do | Congresso Internacional
Multidisciplinar de Ciéncias da Saude, organizado pela Editora Impacto Cientifico nos dias
28 e 29 de outubro de 2024, com uma duragéo de 60 horas.

Autores: Ludmila Mourdo Xavier Gomes Andrade, Rosecler Ferreira Nery.

S&o José dos Pinhais, 30 de Outubro de 2024

Lrpon /# ﬂqvpf /%mo

Fernanda Chaves Aloisio
ORGANIZADORA
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ANEXO C- Il Congresso lguacuense de Atencdo Primaria & Saude e Boas praticas e
| Seminario do Mestrado em Saude Publica em Regido de Fronteira.

Link de acesso: https://www5.pmfi.pr.gov.br/pdf-4815&publicacao
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ANEXO D- I Congresso internacional Multidisciplinar (2024)

Link de acesso: https://periodicos.newsciencepubl.com/ans/article/view/1452

| CONGRESSO INTERNACIONAL

3’ MULTIDISCIPLINAR

A Editora Impacto Cientifico certifica que:

O Resumo Expandido infitulado “A REALIDADE DAS MAES DE CRIANGAS COM ALERGIA A PROTEINA DO LEITE DE VACA:
UM ESTUDO SOBRE OS EFEITOS EMOCIONAIS E SOCIAIS”, foi submetido para publicac@o nos Anais do | Congresso

Internacional Multidisciplinar, organizado pela Editora Impacto Cientifico, nos dias 25 e 26 de novembro de 2024, com
uma duracao de 40 horas.

Autores: Rosecler Ferreira Nery, Ludmila Mourdo Xavier Gomes Andrade.

DOI: https://doi.org/10.56238/I-CIM-018

Link da publicagao: https://periodicos.newsciencepubl.com/ans/article/view/ 1452

Curitiba, 2 de dezembro de 2024.

Zrvon /? %mf /%fmo

Fernanda Chaves Aloisio
ORGANIZADORA
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