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Resumo

Introducgao: A alergia a proteina do leite de vaca (APLV) e
intolerancia a lactose (IL) afetam negativamente a qualidade
de vida de pacientes e seus familiares.

Objetivo: Analisar a percepgao de pais de criangas com APVL
ou IL, quanto aos aspectos de saude, enfatizando sua saude
bucal, bem como, os fatores envolvidos no tratamento da
alergia e intolerancia alimentar.

Método: Pesquisa qualitativa com emprego da técnica
de grupo focal, com uma amostra de 12 pais de criangas
com APLV ou IL (dois grupos), incluindo a participagao de
pesquisador/moderador, observador e seis participantes
em cada grupo e um roteiro com questdes norteadoras. Os
discursos foram gravados e transcritos, os conteudos textuais
foram processados no software IRAMUTEQ e analisados pelas
técnicas de Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD),
analise de conteudo e nuvem de palavras.

Resultados: Seis clusters emergiram da analise multivariada
pela CHD: (1) Féormulas Infantis; (2) Saude Bucal; (3) Aspectos
Nutricionais; (4) Tratamento; (5) Estigma da Doenca; (6)
Servicos de Saude. A partir dos clusters foram identificados
trés eixos tematicos: nutricdo, atencao e assisténcia. Relatos
de diferentes doengas bucais foram dados pelos pais, com
relacdo a alergia ou intolerancia alimentar em seus filhos,
tais como: carie frequente, manchas dentarias, dor e dentes
sensiveis.

Conclusao: A percepcio dos pais de criancas com APLV/IL
sofreram influéncia dos fatores nutricionais e do estigma que
a doenga apresenta, com especial importancia dada para a
saude bucal de seus filhos, e relatos de dificuldades de acesso
a servicos de saude com equipes multiprofissionais.

Palavras-chave: andlise qualitativa, hipersensibilidade a leite,
intolerancia a lactose.
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Sintese dos autores

Por que este estudo foi feito?
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O presente estudo teve como objetivo analisar a percepgéao de pais de criangas com alergia a proteina do leite de vaca ou intolerancia
a lactose, quanto aos aspectos de saude, enfatizando sua saude bucal, bem como, os fatores envolvidos no tratamento da alergia e

intolerancia alimentar.

O que os pesquisadores fizeram e encontraram?

Foi realizada uma pesquisa qualitativa com emprego da técnica de grupo focal com uma amostra composta por 12 pais de criangas
com alergia a proteina do leite de vaca ou intolerancia a lactose. Pela a analise multivarida realizada foram identificadas seis categorias
de palavras: (1) Férmulas Infantis; (2) Saude Bucal; (3) Aspectos Nutricionais; (4) Tratamento; (5) Estigma da Doenga; (6) Servicos de
Saude, e a partir destas foram identificados trés eixos tematicos: nutricdo, atencéo e assisténcia. Emergiram da analise de contetido
relatos de diferentes doencgas bucais em seus filhos, tais como: carie frequente, manchas dentarias, dor e dentes sensiveis.

O que essas descobertas significam?

Este é o primeiro estudo qualitativo nacional que tem como base a populacéo de pais de criancas alérgicas a proteina do leite de vaca
ou intolerantes a lactose e sua relagdo com a saude bucal. Os resultados permitiram entender como os pais enfrentam a doencga, suas

vivéncias e as expectativas quanto aos servigos de saude.

B INTRODUGAO

A alergia alimentar tem aumentado nos paises
desenvolvidos e pode ter um efeito significativo sobre a
qualidade de vida das pessoas'. Afeta de 6-8% das criangas
e 2% dos adultos no mundo?®?, e a gravidade das reagdes
alérgicas pode variar de leve a potencialmente fatal'. A
mais comum em criangas € a alergia a proteina do leite de
vaca (APLV)*’ e atinge até 4,9% das criangas menores de
trés anos®.

No geral, a prevaléncia da intolerancia a lactose
(IL) varia no mundo. No nordeste da Europa, préoximo ao
Mar do Norte, ocorre em torno de 5% dos adultos, com
menor prevaléncia na Suécia (1% a 7%), Dinamarca (4%),
Gra-Bretanha (5%) e aumentando na dire¢do do centro-
sul da Europa para chegar proximo aos 100% na Asia e
no Oriente Médio7. No Brasil, 43% dos adultos brancos
e mulatos apresentam intolerancia a lactose, sendo mais
frequente entre os negros e os japoneses®.

As alergias sdo muitas vezes confundidas com
intolerancias alimentares ou rea¢des adversas nao
imunolégicas, como por exemplo, IL, intoxicagdo
alimentar ou intolerancia a cafeina’. O tratamento usual da
APLV ¢ a exclusdo total e/ou definitiva do leite de vaca da
dieta dos pacientes. No entanto, uma dieta de restricdo em
uma crianga que ndo a requer ou que apresenta IL pode
alterar o crescimento, a qualidade de vida e produzir custos
desnecessarios'.

Estudos demonstram que as alergias e
hipersensibilidades alimentares geram um impacto
psicossocial e afetam negativamente a qualidade de vida
de criangas, adolescentes e seus familiares, especialmente
por se caracterizarem como uma doenca na qual a
restri¢do alimentar € a principal forma de tratamento, e ha
necessidade constante de vigilancia''.

Apesar da importancia do tema, ainda existem
poucos estudos qualitativos sobre a APLV, sendo que
a maioria discute a alergia ao amendoim e/ou frutas
oleaginosas"'*'*. No entanto, no Brasil, o leite de vaca
¢ um dos principais alérgenos alimentares e sua exclusdo
¢ extremamente dificil, por sua ampla distribui¢do em
produtos alimenticios e importancia nutricional, mesmo
assim, raros estudos abordam os aspectos emocionais
relacionados a essa restri¢do alimentar®.

Com base no contexto acima exposto, o objetivo
deste trabalho ¢ analisar a percepgdo de pais de criangas

alérgicas a proteina do leite de vaca ou intolerantes a lactose,
quanto aos aspectos de satude, enfatizando sua saude bucal,
bem como, os fatores envolvidos no tratamento da alergia
e intolerancia alimentar. Para tanto, foi realizada uma
pesquisa com abordagem qualitativa com uma amostra de
pais de criancas com APLV ou IL.

B METODO
Desenho do estudo, populagao e coleta de dados

Trata-se de uma pesquisa qualitativa com emprego
da técnica de grupo focal. A amostra foi composta por 12
pais de criangas com alergia a proteina do leite de vaca ou
intolerancia a lactose, sendo dez do sexo feminino e dois
do sexo masculino. A idade dos participantes variou de 22
a 47 anos e quatro deles apresentaram histdrico de alergia
alimentar. Os participantes foram divididos em dois grupos
realizados em momentos distintos. Os critérios de inclusdo
foram: disponibilidade de tempo para participar dos grupos
focais e apresentar boa capacidade de comunicagao, e que
foi avaliada num contato preliminar.

A coleta de dados ocorreu no ano de 2018, nas
dependéncias de unidade escolar de um municipio da
Regido Sul do Brasil, em periodo noturno. Foi empregada
a técnica de entrevista em grupo focal, com duragdo de
40 a 60 minutos, tendo a participacdo de um pesquisador/
moderador, um observador e seis pais ou maes por grupo.

A selecdo dos pais ocorreu ap6és uma analise
exploratéria na escola, verificagdo das criangas com
alergia a proteina do leite de vaca ou intolerancia a lactose,
e posterior convite enviado via escola para 18 pais para
participagdo no grupo focal em data pré-determinada pelo
moderador/segundo autor desta pesquisa.

Para a realizagdio dos grupos focais foram
padronizadas algumas condigdes: preparo da sala de
entrevistas com iluminagdo, ventilagdo, acomodagdo e
espago adequados; sinalizagdo do lado de fora da porta:
“Estamos em reunido. Por favor, ndo entre”; verificagao
do material de gravacdo (funcionamento do gravador e
volume) e acolhimento dos participantes.

No inicio da reunido com cada grupo focal,
foram adotadas as seguintes instrugdes: apresentagdo do
pesquisador/moderador e observador; explicagdes dos
objetivos da pesquisa e da técnica usada; solicitacdo de
permissdo para uso do gravador ou similar; explica¢des da
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importancia na organizagdo das falas para as atividades do
grupo, de forma que se evitasse a sobreposicao das falas e,
posteriormente, possiveis dificuldades na compreensao das
gravagdes; ratificagdo sobre a importancia da participagdo
de todos do grupo; esclarecimento sobre o tempo de
duragdo da reunido e confirmagdo de sua participagdo
¢ distribuicdo de um nimero aos pais, para que fossem
preservadas as identidades dos participantes.

A técnica de entrevista em grupo focal consiste na
interagdo entre participantes e pesquisador, com o objetivo
de apreender o entendimento de diferentes representagdes
sociais, referentes a uma pratica, fato, produto ou servigo,
a partir da discussdo focada em tdpicos especificos e
diretivos'®.

Para o desenvolvimento da técnica o pesquisador/
moderador do estudo conduziu a entrevista orientando-se
por um roteiro de topicos, elaborado no sentido de nortear
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a conversa ¢ apreender o ponto de vista dos sujeitos
entrevistados sobre a tematica “Percepgdo de pais de
criangas alérgicas ou intolerantes alimentares em relagéo a
doenga”. Durante toda a entrevista, o pesquisador permitiu
o livre discurso ¢ a0 mesmo tempo o delincamento da
conversa, buscando manter a entrevista sintonizada com
os objetivos da pesquisa. As falas da entrevista foram
gravadas em aparelho digital e para seu encerramento
utilizou-se o critério de saturagdo, isto ¢, quando, apds as
informagdes coletadas com certo numero de participantes,
novas entrevistas passaram a apresentar uma quantidade de
repeticoes em seu conteudo!’.

Foram aplicadas seis questdes norteadoras para o
grupo focal e varios complementos (Quadro 1). Encerradas
as sessdes, as gravagdes foram transcritas na integra, logo
no dia seguinte da realizag@o dos grupos focais.

Tépico
Significado da APLV ou IL
vocé?

Tratamento odontolégico
filho(a)?

Saude bucal
Relacao saude bucal X APLV ou IL

Relagédo APLV ou IL X servigo
odontoldgico

Dor dentaria

1) O que significa uma crianga com alergia/intolerancia para
2) Vocé realiza atualmente tratamento odontoldgico de seu

2.1) Se nao, por qué?
2.2) Se sim, como foi?
3) Como vocé considera a saude bucal do seu filho(a)?

4) Vocé acha que a alergia/intolerancia tem relagdo com a
condi¢&o de saude bucal do seu filho(a)?

4.1) O tratamento de alergia/intolerancia interfere na condigéo
bucal de seu filho(a)?

4.2) Vocé acredita que os alimentos lacteos consumidos por
criangas com alergia/intolerancia causam algum problema a
saude bucal?

4.3) E a limpeza dos dentes?

5) A condigao de alérgico/intolerante de seu filho(a) interfere
no acesso ao servigo odontologico?

6) O seu filho(a) tem ou teve dores de origem dentaria?
6.1) A dor dentaria interferiu na vida do seu filho(a)?

Questoes

APLV: Alérgico a proteina do leite de vaca; IL: Intolerante a lactose.

Quadro 1: Topicos e questdes norteadoras utilizados nos grupos focais com pais de criangas com APLV ou

IL. Regido Sul, Brasil (2018).

Processamento e analise dos dados

Para analise qualitativa, o corpus textual dos grupos
focais foi processado no software IRAMUTEQ versdo 0.7
e analisados pelas técnicas de classificagdo hierarquica
descendente (CHD) e nuvem de palavras.

O IRAMUTEQ (Interface de R pour 1és Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires),
software livre que se ancora na linguagem de programagao
R foi empregado na pesquisa pois permite processamento
e analises estatisticas de corpus textuais diversos'®!’.

Foi empregada a classificagdo hierarquica
descendente, método proposto por Reinert®, que visa

obter classes de palavras a partir de corpus textuais que, de
forma concomitante, apresentam significados/vocabularios
semelhantes entre si, e diferentes nos segmentos de textos
das demais classes?'. A CHD organiza a analise qualitativa
dos textos em um dendograma, que apresenta graficamente
as classes e suas possiveis relagdes. O pesquisador nomeia
as classes de acordo com a semantica, considerando as
frequéncias e os testes estatisticos Qui-quadrado (X?)
fornecidos pelo software.

O IRAMUTEQ coloca em destaque mundos
lexicais de palavras-plenas que tém por referéncia um
mesmo nucleo de sentido. O dendograma sintetiza os eixos
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e as classes ou clusters de palavras destacadas, mas que
requerem analise hermenéutica para se compreender o
texto e o contetido de produgdo de significados?.

Apds o processamento do conteudo textual,
construiu-se 0 modelo analitico composto por categorias,
que corresponderam as classes de palavras geradas pelo
IRAMUTEQ e CHD. As categorias podem ser estabelecidas
antes do trabalho de campo, na fase exploratéria da
pesquisa, ou a partir da coleta de dados, ¢ nesta pesquisa
optou-se pela utilizagdo destas categorias analiticas pos-
coleta por serem mais especificas, concretas e por critério
léxico’?.

Foi realizada analise de conteudo para interpretacao
do corpus textual. Este método ¢ largamente utilizado e
avalia profundamente a fala do entrevistado, para que,
ap6s uma observacdo cuidadosa, se possa compreender
criticamente o sentido de sua mensagem, seja ele explicito,
oculto ou obscuro®. Na abordagem quantitativa, avaliaram-
se as ocorréncias das palavras presentes no corpus textual,
e na analise qualitativa foram selecionados os termos
das categorias, por meio do conjunto de caracteristicas
representadas pela analise de contetdo®.

A nuvem de palavras ¢ uma analise mais simples,
que trabalha com a representacdo grafica em fungdo
da frequéncia das palavras e permite facilmente sua
identificagdo visual por meio de uma figura gerada pelo
software IRAMUTEQ?.
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Aspectos éticos
Este estudo atendeu os requisitos éticos
estabelecidos pela Resolugdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude, Declaracdo de Helsinque e Codigo
de Nuremberg. A aprovacdo ética foi obtida pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Centro Universitario de Maringa
(UniCesumar), segundo o parecer n° 2.028.098/2017.
Todos os pais receberam informacdes sobre os objetivos
do estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em sua participacdo na pesquisa.

B RESULTADOS E DISCUSSAO

Quanto ao perfil dos filhos dos participantes, sete
eram do sexo feminino e cinco do sexo masculino. A
média de idade das criangas com APLV/IL, no momento
da realizacdo da pesquisa, era de 5,9+1,3 anos, variando
de quatro a oito anos. O tempo de dieta de exclusdo ou
substitui¢do do leite de vaca foi, em média, de 51,9+18,9
meses, sendo que o tempo de acompanhamento médico
foi de 60,2+19,5 meses. Dos 12 pais participantes, dez
relataram IL e dois APLV em seus filhos e ainda um
destes era portador de alergia a alimentos a base de soja
(Tabela 1).

Tabela 1: Caracterizagdo das criangas com APLV ou IL, especificando sexo, idade, tempo de dieta, tempo
de tratamento médico, condi¢do de alergia ou intolerancia e alergia a outros alimentos. Regido Sul, Brasil

(2018).
Nimerodo Sexo Idade Tempo Tempo de APLVoulL  Alergia a outros
participante (anos) de dieta  tratamento médico alimentos
(meses) (meses)
1 F 4 26 38 IL -
2 M 7 34 43 IL -
3 F 5 28 40 IL -
4 F 5 58 58 IL -
5 F 6 53 77 IL -
6 M 4 52 52 APLV -
7 F 7 69 81 IL -
8 M 7 83 89 IL -
9 F 7 63 69 IL -
10 M 7 50 50 APLV Soja
11 F 8 75 87 IL -
12 M 5 32 38 IL -

APLV: Alergia a proteina do leite de vaca; F: Feminino; IL: Intolerancia a lactose; M: Masculino.

Caracterizagdo das classes/categorias

Na analise do corpus “Percepcao de pais de criangas
alérgicas ou intolerantes alimentares em relagdo a doenga”,
proveniente da transcricdo dos grupos focais, foram
encontrados 256 segmentos de texto e, destes, 209, ou seja,
81,64% do total de palavras foram equiparadas por meio
de Classificagdes Hierarquicas Descendentes de segmentos
de texto de tamanhos diferentes, indicando o grau de
semelhanga ¢ distor¢des no vocabulario das seis classes
resultantes: Formulas Infantis (Classe 1), Satde Bucal

(Classe 2), Aspectos Nutricionais (Classe 3), Tratamento
(Classe 4), Estigma da Doenga (Classe 5) e Servicos de
Saude (Classe 6). A classe aspectos nutricionais foi a mais
prevalente. Esta classe é caracterizada pelas palavras:
comer (X?=46,0), alimento (X*=44,2) e caro (X>=18,8)
(Figura 1).

A analise multivarida pela CHD identificou seis
clusters ou classes de palavras, como um todo. O teste
Qui-quadrado indica o grau de significancia estatistica
das palavras com maior frequéncia em cada classe. A
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Figura 1: Dendograma da CHD com as partigées e o conteudo do corpus da pesquisa.

presenca de significancia estatistica indica que certos
termos tendem a aparecer em uma determinada classe,
enquanto a falta de significincia mostra que os termos
estavam presentes em varios grupos. Portanto, quanto
maior o significado da presenga de um determinado termo,
mais especifico ¢ o grupo. O maior cluster verificou-se
na classe 3, representando 20,58% do corpus textual. A
seguir, encontram-se: classe 2, com 19,62%; classe 5, com
17,22%; classe 4, com 15,79%, e classe 6, com 14,35%. A
classe 1 representou 12,44% do discurso total. As classes
1; 3; 4 ¢ 2; 5 derivam do mesmo eixo e, portanto, tendem
a apresentar maior conexdo entre si. O mesmo ndo é
verdadeiro para o outro eixo, que inclui somente a classe
6 (Figura 1).

A partir da extra¢do e particdo das seis classes
geradas pelo software IRAMUTEQ, foram identificados
pelos autores desta pesquisa trés eixos tematicos: nutrigao,
atenc¢do e assisténcia.

A analise das classes 1, 3 ¢ 4 (48,81%) representa
o eixo de maior representatividade no corpus textual dos
grupos focais realizados e demonstra os diferentes tipos
de formulas infantis utilizadas por criangas alérgicas ou
intolerantes alimentares, o significado e as dificuldades
geradas pela exclusdo destes alimentos na dieta dos
infantes, bem como o carater de tratamento que estas
terapias de substituicdo ao leite de vaca representam para
estes individuos (eixo nutri¢do).

As classes 2 e 5 (36,84%) indicam a importancia
levantada pelos pais em relagdo a prevengdo e promogao
da saude geral e bucal de seus filhos alérgicos/intolerantes.
Estas classes contém o significado que a boca representa
aos pais e maes no cuidado de seus filhos, ¢ também o
estigma e representagdo desta condicdo especial de saude
gerada aos pais no acompanhamento destes pacientes (eixo
atenc¢do).

A classe 6 (14,35%) refere-se ao comportamento
e expectativas dos familiares em relagdo aos servigos de
satde disponibilizados em espagos publicos ou privados
as criangas com APLV/IL. Esta classes ilustra também
a dicotomia existente na pratica mercadoldgica no
atendimento a estes pacientes (eixo assisténcia).

A seguir ¢ apresentada uma analise interpretativa

dos discursos no contexto de cada uma das categorias
identificadas e agrupadas a partir da aplicagdo da técnica da
Classificacdo Hierarquica Descendente no corpus textual.

Andlise interpretativa: percepgdo de pais de
criangas com APLV/IL

Férmulas infantis

A categoria formulas infantis foi a menos expressiva
do grupo focal. As palavras mais representativas foram:
dar, iogurte, Nan, normal, comprar, lactose, soja, derivado,
consumir ¢ suco. Esta categoria evidencia possiveis
fontes alimenticias utilizadas pelas criancas com alergia/
intolerdncia alimentar em substituicdo ao leite materno
ou leite de vaca e, também, apresenta indicativos da
associagdo entre uma experiéncia de consumo de alimentos
com lactose ou proteinas do leite de vaca e os variados
sintomas que acometeram as criangas com APLV ou IL,
sendo que algumas falas dos pais ajudam a compreender
de forma ilustrativa o conteudo da classe ¢ o contexto de
seus significados:

(...) a barriga fica inchada, com muita dor no
estomago, mal-estar generalizado, e isto é muito
ruim para a crianga e para nos pais também que
sofremos sem poder ajudar. Por isso, compramos
alimentos sem lactose, com baixa lactose para que
eles ndo sofram estes sintomas (IL 3).

(...) logo que nasceu, o meu filho tinha muita
diarreia seguida das mamadas, e dai comecei a
perceber que meu leite poderia estar causando tudo
isso. Esse quadro piorou, e dai procurei o médico
que suspeitou de uma alergia ao leite, e foi quando
comecei a utilizar o leite de soja em po para a
alimenta¢do de meu filho recém-nascido (APLV 6).
(...) para a minha filha, o leite normal causou
muitos problemas, como: dor de cabega, enjoo,
nauseas, dor de barriga e tudo isso foi resolvido
com a troca do leite de vaca pelo sem lactose (IL 9).
(...) a alergia ao leite de vaca e soja do meu filho
trouxe muitas dificuldades nos primeiros meses
de vida dele. Era so mamar e ele vomitava, tinha
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febre, dificuldade para respirar e tudo se resolveu
quando abandonei a amamentagdo e parei de
utilizar o leite de vaca ou soja, uma vez que ele tem
um quadro severo de alergia alimentar (APLV 10).

Durante os primeiros anos de vida da crianca, as
principais fontes alimenticias sdo o leite materno e seus
substitutos, como férmulas infantis. No entanto, no caso
de criangas APLV/IL esse processo ¢ muito diferente,
pois pode gerar muitas dificuldades, duvidas, sofrimento
¢ mudangas aos pais, para adaptacdo a essa condigdo
especial de saude do filho.

Em relagdo as diferentes duvidas surgidas no
acompanhamento de criangas com APLV, Yonamine et
al.’ verificaram que estdo relacionadas ao diagnostico,
tratamento e historia natural da doenga. Observaram,
ainda, a falta de entendimento em relacdo a causa da
alergia, os questionamentos quanto a existéncia de outras
modalidades de tratamento e que a substitui¢ao do leite de
vaca por formulas infantis ¢ a terapia indicada para estas
criangas.

As orientacdes sobre o tratamento das alergias e
intolerancias alimentares devem ser praticas, para auxiliar
no planejamento da escolha da formula infantil ideal e
facilitar a adesdo ao tratamento. Uma das orientagdes
fundamentais corresponde a leitura de rotulos. Tarefa
dificil, pela quantidade de termos sindénimos ao leite
existentes, pelo tamanho das letras em rétulos de produtos
e pela propria legislagdo existente no Brasil®.

Saude bucal

As palavras mais representativas desta categoria
foram: dente, aparelho, placa, doer, queixa, boca, cair ¢
escovagdo. Nesta classe, pode-se comprovar a importancia
da satde bucal relatada pelos pais no contexto do cuidado
dos filhos com alergia ou intolerancia alimentar, bem como
possibilitar uma reflexdo dos problemas que esta condi¢ao
de saude ocasionou as criangas, ¢ que podem ser analisadas
nas falas a seguir:

(..) em fun¢do da intolerancia a lactose, eu
acredito que o meu filho tenha os dentes fracos,
quebradigos, com trincas e mais sensiveis que
os dentes das criancas que consomem o leite
normal, e ndo precisam utilizar os leites substitutos
industrializados (IL 2).

(...) a minha filha desde que nasceu teve muitas
caries e manchas nos dentes de leite, e tudo isso me
incomoda muito, pois tento cuidar escovando todos
os dias, mas isto ndo parece ser suficiente (IL 7).
(...) tenho dois filhos, e o intolerante a lactose teve
a troca dos seus dentes diferente do normal, e os
dentes cairam com muito atraso em rela¢do ao
irmdo. Os dois sempre tiveram o mesmo cuidado,
mas o que ndo toma leite normal perdeu os dentes
mais tarde e toda vez tinha que levar no dentista
para arrancar os dentes (IL 8).

(...) os dentes da minha filha comumente tém caries
e ela sempre reclama de fortes dores na boca.
Ndo consigo entender o porqué de varias caries e
necessidades de obturagades, ja que ela é tdo nova
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e a cada seis meses levo para tratamento com
dentista pediatra (IL 9).

Os pais de criangas intolerantes a lactose
apresentaram percepgdes de diferentes problemas bucais
em seus filhos, como: fragilidade e sensibilidade dos dentes,
caries, manchas nos dentes, troca da dentigdo atrasada e
dores dentarias. Alguns destes problemas percebidos pelos
pais podem ter graves consequéncias por toda a fase da
infancia e adolescéncia destes.

As criangas com APLV ou IL, em geral, tém
uma dieta de exclusdo ou reducdo do leite de vaca e,
normalmente, consomem alimentos alternativos a base de
soja ou outros substitutos lacteos, adogados ou ndo com
sacarose?’. E importante que os pais fiquem atentos, pois
alguns destes alimentos podem provocar desgastes na
estrutura dos dentes das criangas e desmineralizagdo no
esmalte da primeira denti¢do?®.

Os alimentos a base de soja foram utilizados com
grande frequéncia pelos alérgicos ou intolerantes até o
surgimento dos alimentos lacteos com redugdo de lactose,
que passaram a ser mais consumidos e popularizados entre
os pais de criangas com esta condigdo de satide nos ultimos
anos.

Pouco se conhece sobre as condi¢des bucais de
criangas com alergia ou intolerancia alimentar. Alguns
estudos abordaram a relagdo entre a condi¢do dentaria e
a intolerdncia a lactose®, entretanto, este tema ainda €
pouco pesquisado.

Cagetti et al.?®, ao verificarem a prevaléncia de carie
em criangas de 6-8 anos, associaram a ingestdo de leite sem
lactose as criangas com maior indice de carie. Logo, ha
evidéncias de que o consumo de formulas infantis pelas
criangas portadoras desta condi¢do especial de saude pode
ocasionar erosdo dentaria®, desmineralizagdo do esmalte
deciduo®® e carie*?2. Nesse sentido, novos estudos devem
ser realizados para avaliar os diferentes riscos a agravos de
satide bucal a que estdo sujeitas estas criangas, bem como a
influéncia destes fatores sobre sua qualidade de vida.

Aspectos nutricionais

A categoria aspectos nutricionais foi a mais
expressiva do grupo focal. As palavras mais representativas
foram: comer, alimento, caro, leite, queijo, quantidade,
evitar, acucar, industrializado e concentragdo. Nesta
classe, contribuiram, principalmente, os pais de criangas
intolerantes com maior tempo de tratamento, e pode-se
observar a representagdo que a area de nutri¢do tem para
as familias destas criangas ¢ seus diferentes enfoques ¢
percepgoes.

Nesta categoria, pode-se verificar a autoavaliag@o
dos pais acerca dos sentimentos relacionados a alimentagao
dos seus filhos, como exemplificam os trechos transcritos
a seguir:

(..) eu acho que a intolerdncia mudou
completamente a vida da minha filha, pois ela
deixou de ser igual as outras criangas, por
ndo poder comer o que deseja e so pode comer
alimentos recomendados pela nutricionista e que
normalmente ndo existe em todos os locais (IL 5).
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(...) os alimentos substitutos sem lactose sdo muito
mais caros que os normais. As vezes, chegam a ser
o dobro do preco e nem sempre tenho condi¢oes de
compra-los, e nem todos os lugares vendem esses
alimentos (IL 7).

(...) além do prego cerca de trinta porcento mais
caro, os alimentos com baixa lactose sdo dificeis de
se encontrar em qualquer local, somente os grandes
supermercados e em cidades de médio porte (IL 8).
(...) o alimento para a crianga com intolerdancia
¢ como um remédio para um doente qualquer, ou
vocé restringe este tipo de alimento ou substitui
por outro, ou a crian¢a passa muito mal. Temos
que sempre evitar alguma coisa ou reduzir sua
quantidade (IL 11).

Os relatos acima confirmam a importancia da
alimentagdo para estas criangas, € corroboram com
Yonamine et al.'>, que ressaltam a necessidade de
aprendizado sobre como lidar com esta condigdo de
saude, por exemplo, alimentos permitidos e proibidos,
substitui¢do dos alimentos, planejamento das refeigdes,
além da adesdo ao tratamento, tanto por parte da crianga,
como pelo responsavel.

Percebe-se que o acompanhamento com o
nutricionista ¢ essencial para os alérgicos/intolerantes, ¢
esse aspecto foi destacado, ainda, por Yonamine et al."®
como um diferencial no seu tratamento, uma vez que
esse profissional proporciona alternativas alimentares e
facilita a instituicdo da dieta, ¢ os familiares revelaram
ser fundamental obedecer a cada orientagdo ¢ que era
um desperdicio de tempo ir as consultas e nao aderir ao
tratamento.

Outro fator que apareceu com grande frequéncia
nos grupos focais foi a questdo financeira do custo da dieta
sem lactose, e que para muitos pais ¢ um impeditivo para
a continuidade do tratamento, que exige um tratamento
multidisciplinar com varios profissionais e a utilizagdo de
alimentos lacteos ou derivados de maior custo.

Neste contexto, conforme mencionado
anteriormente, ¢ de fundamental importancia a atuagdo
de nutricionista na equipe multiprofissional que lida com
pacientes com alergia e intolerancia alimentar, familiares
(mies, pais, tios ¢ avos) e cuidadores (professores e
vizinhos). Sua fungdo ndo se restringe apenas em fornecer
receitas alternativas, mas, também, instruir todos aqueles
que mantém contato com o paciente de maneira a incutir
em suas rotinas todos os passos que se referem aos cuidados
com a alimentagdo", incluindo a possibilidade de escolha
de alimentos substitutos mais acessiveis financeiramente.

Tratamento

Pode-se visualizar na CHD que as palavras que
originaram essa categoria foram: enzima, alergia, produto,
choro, teste, médico, vacina, remédio, intolerante e
dificuldade. Esta categoria simboliza a visdo que os pais
das criangas com alergia ou intolerancia apresentam sobre
o cuidado com os filhos e esta mais associada ao aspecto
biologico (médico) do que comportamental (psicologico).

Alguns trechos dos discursos (falas) revelam o que
os participantes percebem sobre o elemento “tratamento”,
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e como isto pode influenciar a pratica efetiva da ateng@o
com os filhos:

(...) como meu filho tem um nivel de intolerdncia
a lactose muito alto, so consigo conviver com este
problema utilizando a enzima lactase todos os dias
antes de ir para a escola, dessa forma, como ele é
muito pequeno e prova os alimentos dos colegas,
sente menos os efeitos e sintomas desta doenga (IL
2).

(...) a proteina do leite de vaca presente nos
alimentos consumidos pelo meu filho tem o
potencial de causar o seu estado alérgico e quando
isto acontece tenho que correr ao médico e isso
trouxe muitas mudangas em nossa vida familiar
(APLV 10).

(...) a lactose dos produtos consumidos pela minha
filha causa diferentes sinais e sintomas em seu
corpo, desde aqueles incomodos de mal-estar
generalizado até alteracdo do seu comportamento,
como irritabilidade e choro incontrolavel e eu ndo
consigo tratar isto (IL 9).

(...) o tratamento deste problema ¢ muito
complicado, ja fiz varios testes e nem o médico
sabia o que minha filha tinha! Ja tentei ndo dar
nada a base de leite para ela, leite com baixa
lactose, usar a enzima junto com o alimento, mas
parece que nada melhora o tratamento da crianca
(IL 11).

O tratamento da alergia e intolerancia alimentar
¢ realmente uma das etapas mais complexas no
acompanhamento de criangas com esta condig¢do, ¢ a
exclusdo total e/ou definitiva da lactose da dieta dos
APLV ou IL depende do correto diagnostico médico e
normalmente envolve a utilizagdo de formulas infantis a
base de substitutos lacteos?’.

Yonamine et al.'’ notaram que os familiares de
criangas alérgicas apresentam inumeras duvidas em
relagdo ao tratamento, ndo sabendo referir se o tratamento
relacionar-se-ia somente a medicamento ou vacina, ou se
a dieta de excluso poderia ser considerada outra forma de
tratar a doenca. Em vista disso, é importante estabelecer
um bom vinculo do profissional de satide com a familia
para criar uma confianga miitua ¢ proporcionar a troca de
informagdes nos dois sentidos, facilitando o cuidado bem-
sucedido do paciente portador de doengas cronicas™®.

E importante que os cuidadores sejam informados
quanto a historia natural da APLV e a possivel aquisi¢ao
de tolerancia ao leite, percebendo que a doenga pode ndo
persistir pelo resto da vida e o tratamento podera ser por
periodo limitado, e a religido ¢ espiritualidade podem
proporcionar sentimentos de conforto, esperanga e suporte
para a aceitacdo das condi¢oes impostas pela doenga em
algum periodo da vida destes individuos®.

Estigma da doenga

As palavras mais representativas desta categoria
foram: sangue, dor, exclusdo, exame, pediatra, sofrimento,
medo, mudanga, tratamento ¢ reclamar. Nesta classe, pode-
se comprovar as dificuldades enfrentadas pelos pacientes e
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familiares participantes deste estudo, bem como possibilitar
a uma reflexdo do significado da doenga na vida destas
pessoas, ¢ que podem ser analisadas nas falas a seguir:

(...) a vida de um intolerante gera muito sofrimento
para a crianga e aos que estdo ao seu redor. Minha
filha tem muitas queixas, reclamagdes de dor apos
consumir alimentos com leite, e sempre tem que
realizar os exames de alergia solicitados pelo
pediatra (IL 1).

(...) quando descobrimos a alergia do meu filho,
tivemos uma grande mudanga em nossa vida,
inclusive tive que parar de trabalhar para poder
dar atengdo as suas necessidades e tive medo dele
morrer (APLV 6).

(...) sobreviver com alergia alimentar ndo ¢ algo
facil, esta doenga gera muita preocupagdo e medo
do que pode vir a acontecer com seu filho. Todos
os dias temos cuidados com a dieta deles, e a
maior dificuldade é que ndo estou com ele todos os
momentos, e ai vem as incertezas (APLV 10).

(...) desde que descobrimos o que nosso filho tinha,
intolerdncia a lactose, minha rotina é passar pelo
pediatra e seguir as recomendagoes de exclusdo de
alimentos que meu filho ndo pode comer. Isto seria
mais facil se ele ndo fosse para a escola integral,
onde faz varias refei¢oes e a cada dia é uma surpresa
negativa (IL 12).

Os pais das criangas alérgicas e intolerantes deste
estudo compartilharam preocupagdes semelhantes a
familiares de criangas com outras doengas cronicas, como as
com doenga falciforme*. Recomenda-se que a experiéncia
de alergia ou intolerancia alimentar seja vista no contexto
familiar mais amplo, com considerag@o especifica dada ao
enfrentamento e a ansiedade dos pais. Os servi¢os poderiam
atender melhor as necessidades psicologicas e sociais das
pessoas afetadas por estas condi¢des de saude™®.

Estudos demonstram que as alergias ¢ intolerancias
alimentares afetam negativamente a qualidade de vida
dos pacientes e familiares, especialmente entre os do sexo
feminino, com maior niumero de alergias cruzadas, grande
numero de reagdes alérgicas prévias ou outras doencas
atopicas associadas. Os profissionais de satde exercem
papel importante na melhoria da vida desta populagéo,
fornecendo informagdes sobre a doenga e substitutos
adequados nutricionalmente'2,

Além disso, ha evidéncias de que as criangas com
alergias alimentares que apresentaram anafilaxia sofrem
mais do que os portadores de outras doengas cronicas,
como doencas reumatoldgicas ou diabetes mellitus insulino
dependente. Este fato parece estar relacionado com o medo
constante de uma possivel reagdo anafilatica e consequente
risco de morte, gerando alto nivel de ansiedade e estresse
para o paciente e sua familia®.

A alimentagdo é um ato vital para o desenvolvimento
humano e apresenta diferentes contextos: nutricional,
médico, psicologico e comercial. E o comer pode
apresentar outros significados dependentes da cultura
alimentar local e dos rituais do cotidiano, e deve haver
uma relagdo dialodgica entre a escola e sua comunidade
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assistida para enfrentamento de aspectos envolvidos com
uma alimenta¢do saudavel®’, e que para os alérgicos e
intolerantes pode representar mais uma dificuldade para o
controle da doenga.

Servigos de saude

Os servigos de satde corresponderam a tultima
categoria do grupo focal, e as palavras mais representativas
foram: satude, atendimento, unidade, odontologico, clinica,
particular, publico, acompanhamento, plano e demora. No
cotidiano destes pais, sdo evidenciadas muitas situagdes
para diferentes analises do modelo assistencial vigente,
como ilustram alguns participantes:

(...) o meu filho tem plano de saude, pois a saude
dele ¢ prioritaria e ja teve varias crises alérgicas
que precisaram de atendimento no hospital! No
entanto, eu, meu marido e o outro filho ndo temos
plano privado (APLV 10).

(...) ndo posso pagar por um plano de saude
particular! Quando preciso, levo minha filha
na unidade de saude e quando precisa aguardo
atendimento com o pediatra que acompanha o caso
dela. O problema é a demora e como ela tem muitas
queixas e reclama de dor, nem sempre consigo
realizar os exames de sangue a tempo (IL 1).

(...) o sistema privado atende somente as questoes
da intolerancia com médico e nutricionista, mas
a minha filha também precisa de tratamento
odontologico e isto tenho que pagar também (IL 7).
(...) 0 acompanhamento que minha filha necessita
demanda de um servi¢o de saude completo, com
meédicos, nutricionistas, psicologos e até dentistas,
mas isto ndo existe em nenhum plano, seja publico
ou particular (IL 11).

Pelas falas ¢ percepgdes dos pais das criangas,
observa-se a necessidade de construgdo de um modelo
de saude integral capaz de garantir o acesso a grupos
prioritarios, como os portadores de doengas cronicas
e os com APLV e IL. Este cuidado multidisciplinar
deve reconhecer os cuidadores como protagonistas
no tratamento desta condi¢do de alergia e intolerancia
alimentar e contemplar agdes de encorajamento aos
diferentes profissionais de satide envolvidos no cuidado
destas doengas’®.

Para constru¢do de um novo modelo de saude, que
atenda todas as necessidades dos portadores de alergia
a proteina do leite de vaca ou intolerancia a lactose, ¢
importante considerar a variedade de maneiras pelas quais
a nutricdo acomete criangas ¢ adolescentes em diferentes
realidades. Em muitos paises ainda persiste a desnutrigio e,
em outros tém-se a supernutricdo como desafios continuos
para garantir uma nutrigdo ideal para todas as criangas®.

O acompanhamento multiprofissional de criangas
alérgicas ¢ intolerantes alimentares proporciona apoio e
orienta¢des adequadas aos familiares, para que os pacientes
consigam melhorar suas vidas, diante de situagdes
indesejadas, ¢ percebam que ¢ possivel viver bem'’,

Além das caracteristicas elencadas acima, os
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servicos de saude para portadores de doengas sistémicas
cronicas requerem uma abordagem multidisciplinar,
tanto no nivel de prevengdo quanto da terapia, ¢ devem
contemplar profissionais de diferentes especialidades, desde
as ciéncias basicas até as clinicas, e com recomendagdes
de tratamento individualizadas segundo a comorbidade de
cada paciente®.

Nuvem de palavras

Na analise de nuvem de palavras, no corpus
analisado, os substantivos de maior frequéncia foram
leite ¢ dente. O verbo mais utilizado foi comer, seguido
de tomar. Os adjetivos encontrados mais frequentemente
foram odontologico e intolerante (Figura 2). Pode-se
constatar que as palavras que mais apareceram nas falas
dos participantes fazem referéncia aos principais topicos
abordados nas classes tematicas apresentadas no decorrer
deste estudo.
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Figura 2: Nuvem de palavras - “Percepg¢éao de pais
de criangas alérgicas ou intolerantes alimentares
em relacdo a doenga”.
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Este ¢ o primeiro estudo qualitativo nacional que

tem como base a populag@o de pais de criangas com APLV

ou IL e sua relagdo com a satde bucal. Os resultados

permitiram entender como os pais enfrentam a doenga,

suas vivéncias e as expectativas quanto aos servigos de
saude.

l CONCLUSAO

A percepgdo dos pais de criancas com APLV ou IL
sofre forte influéncia dos fatores nutricionais e do estigma
que a doenga apresenta aos pacientes. A importancia do
acompanhamento da satide bucal das criangas foi destacada
pelos pais, contudo, pode-se constatar a dificuldade de
acesso a servigos de saide com equipes multiprofissionais
para lidar com esta condigdo de satde.
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Abstract

Introduction: Cow’s milk protein allergy (CMPA) and lactose intolerance (LI) negatively affect the
quality of life of patients and their families.

Objective: To analyse the perception parents of children with CMPA or LI regarding aspects of health,
emphasizing their oral health and the factors involved in the treatment of allergy/food intolerance.

Methods: Qualitative research employing focus groups, with a sample of 12 parents of children with
CMPA or LI (two groups), including the participation of a researcher/moderator, an observer, and six
participants in each group and a plan with guiding questions. Discourses were recorded and transcribed,
and textual contents were processed in software IRAMUTEQ and analysed by the descendant
hierarchical classification (DHC) technique, content analysis, and word cloud.

Results: Six categories were derived from DHC-multivariate analysis: (1) children formula, (2) oral
health, (3) nutritional aspects, (4) treatment, (5) disease’s stigma, and (6) health services. The thematic
axes were derived from nutritional, assistance, and care categories. Reports of different oral diseases
were given by parents regarding food allergy or intolerance in their children, such as frequent caries,
teeth spots, pain, and sensitive teeth.

Conclusion: Parents” perception of CMPA/LI in their children is affected by nutritional factors and the
stigma caused by the disease, with special reference to the importance given to children’s oral health
and reports about difficulties in the access to health services with multi-professional teams.

Keywords: qualitative analysis, milk hypersensitivity, lactose intolerance.
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