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Resumo

Este presente estudo teve como objetivo descobrir quais sao as principais dificuldades enfrentadas
pelos pais e cuidadores de criancas com APLV. Portanto trata-se de uma pesquisa transversal
guantitativa descritiva analitica, a mesma foi realizada de forma remota e seguiu a metodologia
formato Snowball. Os dados foram coletados por meio de um formulario eletrénico, esse composto
por 42 perguntas divididas em 6 se¢bes, dando o inicio das respostas somente apds o aceite do
Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). Como critérios de inclusdo na pesquisa, era
necessario ser pai, mae ou cuidador de uma crianca com idade entre 0 a 10 anos com APLV, ter
idade de 18 a 60 anos, saber ler e escrever. A amostra composta por 31 individuos, maior parte
formada por adultos jovens com nivel superior completo ou em andamento. Os achados da pesquisa
mostraram que 88% conhecem os sintomas da APLV, 96% souberam diferenciar a alergia de
intolerancia a lactose, 100 % dos pais e cuidadores responderam que as escolas nao sao preparadas
para atender esses alunos, sugerindo uma falha no suporte e na seguranga alimentar escolar.
Conclui-se que mesmo os participantes possuem, bom nivel de conhecimento, existem barreiras na
estrutura social, econdmica e institucional que dificultam o tratamento continuo e eficaz para
manter a qualidade de vida da familia.

Palavras-chave: Alergia alimentar; Alergia a proteina do leite de vaca; Cuidador; Crianga; Nutrigdo
infantil

Abstract

This study aimed to identify the main difficulties faced by parents and caregivers of children with
CMPA. Therefore, it is a cross-sectional, quantitative, descriptive, and analytical research, conducted
remotely and following the Snowball sampling methodology. Data were collected through an
electronic questionnaire consisting of 42 questions divided into six sections, with responses
beginning only after acceptance of the Informed Consent Form (ICF). The inclusion criteria required
participants to be a parent or caregiver of a child aged 0 to 10 years with CMPA, to be between 18
and 60 years old, and to be able to read and write. The sample consisted of 31 individuals, most of
whom were young adults with complete or ongoing higher education. The findings revealed that
88% were aware of the symptoms of CMPA, 96% were able to distinguish the allergy from lactose



intolerance, and 100% of parents and caregivers stated that schools are not prepared to
accommodate these students, suggesting a failure in institutional support and food safety within
school environments. It is concluded that although participants demonstrated a good level of
knowledge, there are social, economic, and institutional barriers that hinder continuous and
effective management of the condition, compromising the family’s quality of life.

Keywords: Food allergy; Cow’s milk protein allergy; Caregiver; Child; Child nutrition.
1 INTRODUGCAO

A alergia a proteina do leite de vaca (APLV) é uma condicdo caracterizada por uma resposta
imunoldgica anormal a ingestao das proteinas presentes no leite de vaca. Na atualidade é uma das
alergias alimentares (AA) mais prevalentes em criancas até o segundo ano de vida'. Essa condi¢do
inflamatdria é resultado de uma reagdo a ingestao das principais proteinas do leite: beta-
lactoglobulina, alfa-lactoalbumina e caseina?.

A classificacdo da APLV é sugerida de acordo com o mecanismo imunoldgico envolvido,
podendo ser definida como mediadas por imunoglobulina E (IgE) ou ndo mediadas por IgE. As
caracteristicas das reagdes mediadas por IgE é ser uma resposta simultanea e imediata a partir do
contato com o produto causador da AA, ja as ndo mediadas por IgE demandam de outros processos
imunoldgicos como a ativacdo de eosindfilos e células T3.

Uma série de respostas agudas é desencadeada no processo alérgico mediada por IgE, sendo
sintomas como nduseas, vomito, diarreia, fezes sanguinolentas, refluxo gastroesofagico, célicas
abdominais e em casos mais graves pode ocorrer anafilaxia, uma reagao de acontecimento rapido
e potencialmente fatal, em bebés as reagdes podem aparecem em forma de angioedema dos labios,
lingua e palato, prurido oral, palidez e flacidez*.

J4 o processo alérgico ndao mediada por IgE tem respostas imunoldgicas mais tardias, que
incluem regurgitacdo frequente, dificuldade na alimentacdo, palidez e cansaco, célica abdominal,
sangramento digestivo superior, refluxo gastroesofagico, habito fecal anormal, sangue ou muco nas
fezes, vermelhiddo perianal e manifesta¢cdes cutdneas, como eczema atdpico>*. Entretanto, os
sintomas de APLV podem aparecer nas formas mais varidveis possiveis a depender do tipo do
mecanismo que esta envolvido nas reacdes®.

Quando houver a suspeita de APLV é necessario que seja feita a exclusao do leite de vaca e
seus derivados da dieta, por um periodo, antes de ser submetido aos testes de provocagao oral, que
seria a oferta do produto causador da AA’. O periodo de restricdo pode variar a depender do qual
tipo de resposta imunoldgica esta envolvida, os pacientes que apresentam reagdes nas formas nao

mediadas por IgE a eliminacdo da dieta dura em torno de 14 a 30 dias antes da tentativa de



reintrodugdo do produto, ja nas mediadas por IgE esse periodo costuma ser mais curto de 7 a 14
dias®.

O diagndstico dessa alergia deve ser realizado de forma rapida e precisa, podendo ser feito
através de uma pesquisa e anamnese detalhada, testes de IgE especificos e a associacdo dos
sintomas apresentados pela crianca e os resultados obtidos dos testes de sensibilizacdo, por
exemplo testes cutaneo de puntura (prick test) e dosagem sérica de IgE especifica®. Embora possa
ser feito esses demais testes é fundamental deixar evidente que o diagndstico definitivo para APLV
so pode ser confirmado por teste de provocacgado oral, é importante também ressaltar que esse teste
s6 pode ser realizado e submetido com supervisdo médica®®.

O teste consiste na oferta gradual do leite de vaca e de seus derivados para que possa ser
observado em um ambiente controlado as possiveis reagdes adversas da ingestdao, portanto para
confirmar a alergia esse é o modelo mais confidvel e conhecido como padrdo ouro em especial
quando n3o se tem dados conclusivos de outros testes!!. Se confirmado o diagnédstico, a familia é
orientada a retirar o individuo do contato e da exposi¢ao ao leite de vaca e derivados até que haja
a aquisicdo da tolerancia oral ao consumo dos produtos. Esse procedimento de verificacdo da
tolerancia sé deve ser conduzido por um médico especializado e com capacidade profissional de
garantir a seguranca no procedimento®.

Portanto, a restricao da proteina do leite de vaca na dieta é o primeiro passo nutricional
terapéutico a ser efetuado diante de um quadro de APLV. Conforme o exposto, o objetivo deste
presente estudo é identificar as dificuldades encontradas pelos pais/cuidadores relacionadas a

alimentagao, diagndstico e monitoramento de criangas com APLV.

2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal, quantitativo, descritivo-analitico, realizado de forma
remota. Para captagdao da amostra foi utilizada a metodologia Snowball, que consiste em uma
técnica de amostragem ndo probabilistica, onde os préprios participantes indicam novos
participantes como uma corrente de expansao da amostra. Portanto, o participante foi convidado
a acessar o link do formulario eletrénico e somente mediante a leitura e confirmacao do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) a pesquisa se iniciaria.

Apds a confirmagdo do aceite, os participantes responderam a um questionario online
composto por 42 perguntas distribuidas em 06 seg¢des: (1) apresentagado da pesquisa; (2) termo de
consentimento livre e esclarecido; (3) questionario de caracterizacdo dos pais ou cuidadores; (4)

cuidados e dificuldades relacionadas as compras alimenticias; (5) desafios do cotidiano enfrentados



por pais/cuidadores de criangas com APLV e processo de diagndstico; e (6) secdo de agradecimento.
Foram utilizados os seguintes critérios de inclusdao na amostra: precisa ser pai, mae ou cuidador de
uma crianga de 0 a 10 anos de idade que tenha APLYV, ter entre 18 e 60 anos, saber ler e escrever e
aceitar participar da pesquisa, sendo o inicio da resposta condicionada ao aceite do TCLE.

O tempo médio de preenchimento foi de aproximadamente 10 minutos. Foi esclarecido aos
participantes que poderiam desistir da pesquisa a qualquer momento, sem qualquer prejuizo, bem
como garantida a privacidade e o sigilo de todas as informagdes fornecidas no formuldrio. Ressalta-
se que a pesquisa seguiu todos os critérios necessarios determinados pelas resolu¢des do Conselho
Nacional de Saude (CNS) n2 466/2012 e n2 510/2016, portanto a coleta de dados iniciou-se somente
ap6s a aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) que se deu através do nimero de parecer

7.110.435/2024.

3 RESULTADOS

Foram incluidos na pesquisa 31 individuos, sendo 100% da amostra do sexo feminino, desses
74,19% possuem faixa etdria de 25 a 35 anos, em sua maioria sdo solteiras (77,42%). Em relacdo a
escolaridade, 79,31% ja alcangaram o ensino superior apresentando no minimo 10 anos de estudo.
Sobre a renda familiar, a mesma apresentou uma similaridade entre as categorias. As demais
informagdes em relagdo as caracteristicas da amostra podem ser visualizadas na tabela 1.

Tabela 1 - Caracterizagdo da Amostra de Pais/Cuidadores de criangas com APLV.

Variavel % (n)
Faixa etdria

18 a 25 16,3 (5)
25a35 74,19 (23)
35a45 6,45 (2)
45 a 50 3,23 (1)
Estado Civil

Solteiro 77,42 (24)
Casado 22,58 (7)
Escolaridade

Ensino médio 20,69 (6)
Ensino superior em andamento 31,03 (9)
Ensino superior completo 24,14 (7)
Pés-graduacgao 24,14 (7)
Renda Familiar

< R$2000 12,9 (4)
de R$2000 4 R$4000 32,26 (10)
de R$4000 4 R$6000 12,90 (4)
de RS6000 & R$S8000 9,68 (3)
> R$8000 22,58 (7)
Prefiro ndo dizer 9,68 (3)




Legenda: n numero de participantes % percentual da categoria

Em relagdo as criangas, 45,16% dos cuidadores relataram que seus filhos possuem menos de
1 ano de idade no momento da pesquisa. Sobre o diagndstico 83,87% relataram que obtiveram o
diagndstico com menos de 1 ano de idade. Em sua maioria as criangas ficam sob cuidados de um
familiar 64,52% e ainda n3do frequentam a escola. As demais que ja frequentam a escola, 70,59%
estdo matriculadas em escolas publicas (Tabela 2).

Tabela 2 - Caracterizagao das criangas com APLV

Variavel % (n)
Qual a idade da crianga

Abaixo de 1 ano 45,16 (14)
Entre 1 e 5 anos 38,71 (12)
Entre 5 e 10 anos 9,68 (3)
Acima de 10 anos 6,45 (2)
Qual a idade da crianga quando foi

diagnosticada

Abaixo de 1 ano 83,87 (26)
Entre 1 e 3 anos 9,68 (3)
Entre 3 e 5 anos 3,23 (1)
Entre 5 e 10 anos 3,23 (1)
Quem é o cuidador

Familiar 64,52 (20)
Cuidador externo 12,90 (4)
Nao possui cuidador fixo 22,58 (7)
Frequenta creche/escola

Sim, periodo integral 12,90 (4)
Sim, apenas em um periodo 22,58 (7)
Nao frequenta 64,52 (20)
Escola/creche

Publica 70,59 (12)
Privada 29,41 (5)

Legenda: n numero de participantes % percentual da categoria

Sobre os questionamentos em relagao as dificuldades, 88% conhecem os sintomas de APLV e
96% sabem a diferencga entre APLV e intolerancia a lactose. No que diz respeito ao recebimento de
algum tipo de auxilio ou suporte governamental, 71,43% relataram nado ter recebido, entretanto,
32,26% relataram ter recebido auxilio relacionado as férmulas infantis adaptadas para APLV. E em
unanimidade a amostra relata que acham que as escolas ndo estdo preparadas para receber

criangas com APLV (tabela 3).

Tabela 3 - Dificuldades relatadas pelos pais/cuidadores

Variavel % (n)




Conhece os sintomas da APLV
Sim 88,00 (22)
Ndo 12,00 (3)
Sabe a diferenga entre APLV e intolerancia a
lactose?
Sim 96,00 (24)
Ndo 4,00 (1)
Recebeu/recebe algum tipo de auxilio ou
suporte
Ndo 71,43 (20)
Servico de saude 21,43 (6)
Auxilio financeiro 7,14 (2)
Recebeu/recebe auxilio relacionado a férmulas
infantis
Sim 32,26 (10)
Ndo 67,74 (21)
Vocé acha que as escolas estdo preparadas para

i ?
;e:neber criangas com APLV? 0,0 (0)
N3o 100 (25)
Recebeu algum acompanhamento
Sim, SUS 29,03 (9)
Sim, particular 48,39 (15)
Ndo 22,58 (7)

Legenda: n numero de participantes % percentual da categoria
g

No que se refere ao acesso e compra de géneros alimenticios, os pais/cuidadores relataram
existir recursos na cidade de moradia (54,8%), entretanto ndo sdo acessiveis monetariamente. Em
sua maioria, 96,7% aprenderam a ler e interpretar rétulos e 83,8% mudaram a rotina de passeios
em decorréncia do acesso a alimentos para APLV(tabela 4).

Tabela 4 - Informagdes sobre acesso e compra de géneros alimenticios para APLV

Variavel % (n)

Ha recursos para uma alimentagao equilibrada
em sua cidade?

Sim 54,8 (17)
Nao 45,1(14)

Os géneros alimenticios para APLV s3ao acessiveis
monetariamente?

Sim 16 (5)
Nao 83,8 (26)

Consome/compra produtos veganos com
frequéncia?

Sim 51,6 (16)
N3o 48,3 (15)

Aprendeu a ler/interpretar rétulos?
Sim 96,7 (30)




Nao 3,2 (1)

Mudou a rotina de passeios por conta do acesso
a alimentos para APLV

Sim 83,8 (26)
Nao 16,1 (5)

Legenda: n numero de participantes % percentual da categoria

4 DISCUSSAO

A analise dos dados, desta pesquisa revelou que o acesso a informagao de qualidade e a
formacao dos pais sdo elementos cruciais para o conhecimento e o manejo no cuidado de criancas
com APLV. Segundo Ribas e Araujo (2021), o letramento em saude ganha destaque e é associado ao
nivel de escolaridade pois refere-se a capacidade de compreensao necessaria para que o individuo
tome decisdes informadas no ambito da saude, refletindo sua habilidade de adquirir conhecimentos
e lidar com as demandas sociais relacionadas ao cuidado. Embora o nivel de escolaridade nao
determine, por si s6, um letramento em saude adequado, o baixo letramento estd associado a
redu¢ao da adesdao ao tratamento, dificuldades de comunicagdo com profissionais, falhas na
compreensdo de procedimentos??.

Neste estudo evidenciou-se que grande parte do manejo do cuidado é assumida pela familia,
destacando que o papel dos cuidadores, especialmente os familiares tém base central na adesao ao
tratamento de alergias alimentares, eles sdo responsaveis por orientar supervisionar e garantir que
a dieta de exclusdo seja corretamente seguida, reduzindo ao minimo o risco da ingestdo acidental
dos alimentos causadores, além disso os cuidadores devem fazer adaptacdes nas preparacoes
caseiras equilibrando a vigilancia com a manutencéo da rotina e qualidade da vida familiar3.

Um estudo transversal que investigou os fatores que influenciam o fornecimento de refeigdes
saudaveis e o suporte nutricional pelos cuidadores, visando a adesdo as recomendacdes dietéticas
teve como conclusdo a informacdo de que os cuidadores apresentaram conhecimento geral
moderado e relataram responsabilidade importante pela oferta da alimentagao saudavel, o
conhecimento nutricional constitui base teérica para a alimentacdo saudavel, enquanto
alfabetizagao e apoio social reduziram o fardo dos cuidadores no fornecimento das refeigdes e no
apoio dietético necessario®?.

Quando se trata da educagdo infantil, a adaptagao social e nutricional na escola publica
desempenha um papel essencial, embora os pais acreditem que as escolas ndo estdo preparadas
para receber esses alunos, existem regulamentacdes que contribuem para o cuidado adequado da

crianca. No Brasil, existe a Lei n? 11.947, de 16/06/2009, que dispde de informagdes sobre a



alimentagao ofertada pelo Programa Nacional de alimentagao escolar-PNAE, regulamentada pela
resolucdo CD/FNDE n2 06, de 8 de maio de 2020 e suas alteracdes!>1®,

Essa lei regulamenta que os alunos que necessitem de atengdo nutricional individualizada
devido a condicdes de saude especificas, devem ser contemplados com cardapio especial elaborado
com base em recomendagdes médicas e nutricionais, avaliagdao nutricional e demandas nutricionais
diferenciadas de acordo com a individualidade, essa garantia foi reforcada através da Lei n2 12.982,
de 2014Y. Conforme o decreto Decreto n2 6.286 de 05 de dezembro de 2007 que institui o
Programa Saude na Escola (PSE), tem por objetivo base a formagdo e integragdo dos alunos através
da prevengado e promogao da saude, sendo um dos objetivos do PSE. Atitude essa que permite que
a educacao em saude seja incorporada nas escolas por meio do somatdrio de conhecimento tanto
de profissionais de saude quanto da educagdo®®.

Nesse estudo evidenciou-se que 0s pais tém bom conhecimento dos sintomas de APLV e da
diferenciacdo de intolerancia a lactose, sendo de extrema importancia e indispensdvel o
conhecimento das mesmas, essa condigcao clinica pode variar desde sintomas gastrointestinais até
reacgdes sistémicas potencialmente fatais, podendo ocasionar desfecho desfavoravel a vida quando
ndo tratados corretamente®®.

Se tratando de sintoma grave o choque anafilatico é um sintoma potencialmente fatal de alto
risco e emergencial, esse acontece quando o individuo APLV tem um contato com o alérgeno, nesse
caso o tratamento rapido medicamentoso é a administragdo de adrenalina intramuscular, sua agao
imediata é essencial para a sobrevida do paciente. Assim o bom conhecimento, pode contribuir com
a tomada de decis3o, evitando um desfecho negativo em episddios de risco e de emergéncia®.

Quando o assunto foi a compra e acesso aos géneros alimenticios, os resultados mostram que
guando ha recurso disponivel os precos sdo monetariamente elevados, este resultado corrobora a
hipdtese levantada em um estudo onde foi constatado que os valores comerciais de féormulas
infantis destinados para alérgicos, possuem valor superior em relagao as formulas para individuos
sauddveis, mostraram que pode ocorrer aumento de 455% no valor da férmula especial para APLV2L,

Os resultados obtidos nesta pesquisa evidenciam uma relevante falha assistencial, em razao
de grande parte dos participantes relataram ndo ter recebido o suporte de féormulas infantis
especiais ou acompanhamento via Sistema Unico de Satde (SUS). Este dado diverge frontalmente
das diretrizes instituidas pelo Ministério da Saude, que, por meio do Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) da APLV, formaliza o diagnéstico e a dispensagdo das férmulas como direito do

usuario?2.



A Politica Nacional de Atengao Integral a Saude da Crianga (PNAISC) instituida pelo ministério
da saude por meio da Portaria N2 1.130, de 5 de agosto de 2015 com o objetivo de proteger a saude
da crianga no ambito do Sistema Unico de Sautde (SUS). Essa politica visa garantir acompanhamento
continuo, e assegura que todas as criangas tenham atendimento adequado principalmente em
situacdes de vulnerabilidade e que necessitam de atencdo especifica e especializada, também conta
com principios e diretrizes voltadas para a satude da crianca®.

Por fim é importante destacar a importancia da Estratégia Saude da Familia (ESF) que
desempenha um papel relevante como porta de entrada da Atengao Primaria a Saude (APS) através
da Portaria de Consolidacdo n? 2, de 28 de setembro de 2017, das normas de Politicas Nacionais de
Saude do SUS. A ESF é responsavel por agbes familiares e individuais, garantindo um cuidado
integral e continuo, identificando fatores de risco intervindo previamente antes de agravos?*.

Deve se considerar que o estudo teve limitagdes, principalmente em relagdo ao numero
reduzido de participantes, também deve se considerar por se tratar de uma pesquisa realizada de
forma remota com amostragem nao probabilistica, ha a possibilidade de um viés de selecao, pois a
mesma dependeu de indicagao de outros usuarios, limita-se também ao entendimento da amostra
em relagao as dificuldades no entendimento das perguntas autoexplicativas durante resposta ao

formulario.

5 CONCLUSAO

A partir dos dados da pesquisa e da discussao deste estudo, fica evidente que os pais e
cuidadores enfrentam desafios diarios no cuidado das criangas com APLV, enfrentando dificuldades
gue interferem diretamente na qualidade de vida familiar. Embora os cuidadores tenham um alto
grau de conhecimento e letramento em salde, ndo se traduz diretamente no suporte sistémico
adequado, os maiores desafios ficam concentrados nas barreiras financeiras e condicdo econémica
familiar. Os resultados evidenciam que ainda existem falhas importantes na assisténcia oferecida as
familias especialmente se tratando de acesso ao recebimento de férmula infantil especifica para
APLV o'que é diferente das diretrizes a ser seguida pelo Ministério da Saude, PCDT APLV, que
preveem a dispensag¢do de férmulas gratuita para esse publico. E evidente que a restrigdo alimentar
traz um impacto significativo na rotina familiar, visto a mudanga na rotina e a inseguranga dos
familiares em relacdo ao ambiente educacional, mesmo que existam resolucdes de inclusao.

Por fim , ainda que existam inUmeras agdes governamentais de apoio e assisténcia a crianga

e a familia como ESF, PSE e PNAISC com diretrizes voltadas ao acesso integral e continuo os dados



da pesquisa sugerem que a porta de entrada da atencdo primaria falha em garantir o direito de
formulas e acompanhamento, assim deixando a responsabilidade financeira para os cuidadores.
Se faz necessdria agdes governamentais mais eficazes para garantir a realizagdo do
cumprimento e dos PCDTs, maior acessibilidade financeira aos produtos provenientes de derivados
do Leite de vaca e o treinamento adequado dos profissionais da saude em ambito escolar e de

saude, fazendo valer o direito a saude da crianga e apoio familiar da crianga com APLV.
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