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RESUMO

GOMES, E. C. Alergia alimentar em criangas: implicagdes na vida familiar € no
relacionamento fraterno. 2017. 116 p. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia) —
Programa de Estudos Pés-Graduados em Psicologia Clinica. Pontificia Universidade
Catdlica de Sao Paulo, Sao Paulo, 2017.

A alergia alimentar tem aumentado consideravelmente e afeta aproximadamente
8% das criangas. Até o momento, ndo existe cura e as unicas formas de
enfrentamento sdo evitar contato com o alérgeno e o tratamento emergencial
de sintomas em caso de exposi¢ao acidental. O receio constante de episddios de
anafilaxia e a vigilancia necessaria para evitar a exposi¢cao ao alergénico coloca uma
pressao significativa sobre a familia, impactando nas atividades diarias e qualidade
de vida. Esta pesquisa qualitativa teve como objetivo investigar os principais efeitos
familiares do gerenciamento da alergia alimentar, sua interferéncia na relagcéo
fraterna e as formas de intervencao em situagdes de conflito que podem surgir entre
os irmaos em fungao da alergia. Participaram desta pesquisa maes originarias de
um grupo de apoio do Facebook focado em alergia alimentar, que tinham um filho
de até 12 anos com diagndstico de alergia alimentar e com irmaos com até 15 anos,
sendo estes, alérgicos ou ndo. As participantes responderam a um questionario de
identificacdo das familias e de detalhamento das alergias e participaram de um
féorum de discussao on-line. Foi possivel verificar como principais efeitos familiares
do gerenciamento da alergia: as especificidades da rotina diaria, as consequéncias
das restricbes alimentares que envolvem conflitos internos, com a familia nuclear
e extensa, e a experiéncia de conviver com risco. O apoio e a cumplicidade,
assim como sentimentos de ciumes e raiva, foram observados no relacionamento
fraterno como decorréncias da alergia. As estratégias de manejo de conflitos
entre os irmaos relativos a alergia envolvem a privagdo e a negociagao.
Compreender a complexidade e individualidade do efeito da alergia alimentar
na vida familiar, especialmente no relacionamento fraterno, mostra-se importante
para elaborar formas de enfrentamento que levem em consideracdo os cuidados
indispensaveis a alergia e as demandas de cada membro da familia, em particular,
de cada filho.

Palavras-chaves: Alergia alimentar. Relagao fraterna. Férum on-line. Familia.



ABSTRACT

GOMES, E. C. Food allergies in children: implications for the family life and sibling
relationship. 2017. 116 p. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia) — Programa de
Estudos Pds-Graduados em Psicologia Clinica. Pontificia Universidade Catdlica de
Sao Paulo, Sédo Paulo, 2017.

Food allergies have increased considerably and it affects approximately 8% of
children. To this day, there are no available cures and the only way of coping with the
allergies is to avoid contact with the allergen and emergency treatment of symptoms
in case of accidental exposure. The constant dread of anaphylaxis incidents and the
vigilance needed to avoid the exposure to the allergen puts significant pressure on
the family as a whole, affecting daily activities and consequently quality of life. The
objective of this qualitative research is to investigate the main effects of allergy
management, its effects on fraternal relationships and intervention techniques to
conflict situations arising from the allergy in sibling relations. In this research, we
studied mothers found in an online allergy support group hosted on Facebook who
had a son/daughter diagnosed with a food allergy age 12 and below and with siblings
ages 15 and below who may or may not have a food allergy. The participants
answered a questionnaire to better define the family, to gather further information on
the allergies and took part in an online discussion board. We identified as the most
prominent effects of food allergy changes in daily routine, internal conflicts, conflicts
within the nuclear family, conflicts within the extended family and the overall
experiences regarding living in with risk. We observed support, complicity and
feelings of jealousy and anger in sibling relations as consequences of the food
allergy. Conflict mediation strategies used by mothers to deal with conflict in sibling
relations involve privation and negotiation. Understanding the complexities and
individuality of the particular effects of food allergies in family life, especially in sibling
relations is important in order to develop coping techniques which take into account
the everlasting care regarding the allergy and the needs of all family members,
especially each sibling.

Keywords: Food allergy. Sibling relationship. Online forum. Family.
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INTRODUGAO

A alergia alimentar tem aumentado consideravelmente nas ultimas décadas e
se tornado uma preocupacgao crescente de saude publica. Ela afeta um nuamero
significativo de criangas e adultos. De acordo com relatérios da European Academy
Allergy & Clinical Immunology (EAACI) (2016), cerca de 17 milhdes de pessoas
na Europa sofrem de alergias relacionadas a alimentagdo, e a admissao hospitalar
de criancas em estado de crise aumentou 7 vezes nos ultimos dez anos. No caso do
Brasil, segundo a Associagdo Brasileira de Alergia e Imunologia (ASBAI) (2009),
estima-se que as reacbes alimentares de causas alérgicas verdadeiras acometam
de 6% a 8% das criangas com menos de 3 anos de idade e entre 2% e 3%
dos adultos.

Segundo a Associacao Brasileira de Alergia e Imunologia (2009), alergia

alimentar seria:

uma reacdo adversa a determinado alimento. Envolve um mecanismo
imunoldgico e tem apresentagao clinica muito variavel, com sintomas que
podem surgir na pele, no sistema gastrintestinal e respiratério. As reagoes
podem ser leves com simples coceira nos labios até reagbes graves
que podem comprometer varios 6rgaos. A alergia alimentar resulta de
uma resposta exagerada do organismo a determinada substancia presente
nos alimentos.

A alergia alimentar, portanto, € um efeito decorrente de uma resposta imune
a partir do contato com determinado alimento alergénico, sendo que as reagdes
podem se apresentar como sintomas respiratérios, gastrointestinais, dermatite
atopica e anafilaxia. (BOLLINGER et al., 2006).

Geralmente, a alergia alimentar acomete pessoas que apresentam boa
saude, porém, esta pode ser comprometida esporadicamente por reagdes alérgicas
graves ou que representam risco de vida. Nao existe tratamento para prevenir
ou melhorar a alergia alimentar. As unicas formas de cuidado sdo as condutas
preventivas realizadas pelo alérgico, evitando o contato com o alimento alergénico
e a identificagdo e gestdo adequada de tratamento medicamentoso dos sintomas
em caso de exposicdo acidental, o que requer uma constante vigilancia.
(BOYCE et al., 2010).
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O US Center for Disease Control and Prevention (CDC) (s/d) relata que,
de 2004 a 2006, houve uma média de 9.537 altas hospitalares por ano decorrentes
de um diagndstico relacionado a alergia alimentar em criangas de 0 a 17 anos.
A alergia alimentar é considerada a principal causa de anafilaxia fora do ambiente
hospitalar e, embora suas taxas de mortalidade sejam baixas, esta associada
a diminuicao da qualidade de vida das criangas e de suas familias.

O meu envolvimento com o tema “alergia alimentar” comegou depois que me
tornei mae pela segunda vez, em 2013. Minha filha, desde o primeiro més de vida,
comecgou a apresentar sintomas de refluxo gastroesofagico, recusa alimentar e o seu
peso se mantinha abaixo do esperado. Apés meses de busca por um diagndstico
adequado, obtivemos o de alergia a proteina do leite e, posteriormente, de alergia
alimentar multipla, pois ela reagia também ao trigo, ao ovo, a soja e a melancia.
Com o inicio dos cuidados necessarios, evitando o contato com alérgenos, houve a
remissao dos seus sintomas. Todo o caminho percorrido até um diagndstico preciso,
assim com as mudancas necessarias relacionadas a alimentacao, convivio social e
organizagao familiar foram bastante angustiantes. Como ja tinha um filho de trés
anos, nao alérgico, que nao possuia nenhuma ressalva alimentar, mas que
precisaria participar em alguma medida das restricbes impostas pela alergia
alimentar da irma, percebi que seria necessario gerenciar as demandas que
surgiriam entre meus filhos relacionadas a estas questdes. Diante das dificuldades
diarias vivenciadas ao longo de todo esse processo, surgiu meu interesse em
pesquisar a respeito dos efeitos da alergia alimentar em familias com criangas
alérgicas e sua interferéncia no relacionamento fraterno.

Varios estudos tém demonstrado as consequéncias negativas do impacto da
alergia alimentar na qualidade de vida e nas atividades diarias de criangas alérgicas
e suas familias (NOGA et al., 2015). Os efeitos restritivos da dieta, a vigilancia
necessaria para evitar uma exposi¢cao acidental, o medo constante da anafilaxia,
a necessidade de evitar circunstancias em que ha risco de exposi¢ao, o isolamento
social e situagdes escolares delicadas sdo condigdes que promovem 0 aumento de
sofrimento psiquico e ansiedade nestas familias (ROUF; WHITE; EVANS, 2011).

Para Bollinger et al. (2006), as familias sofrem consideraveis mudangas,
principalmente no que se refere a preparagao dos alimentos para a crianga e nas
atividades sociais fora de casa, sobretudo aquelas em que o cuidador ndo pode

estar presente, como escolas, “festas do pijama”, aniversarios e acampamentos.
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Sao numerosas as familias que evitam completamente atividades em funcido da
alergia, como restaurantes e eventos sociais. O fato de lidar constantemente com
uma possivel ameaca de contato, que em muitos momentos ndo sao passiveis de

controle, contribui para a diminuicido da qualidade de vida.

Revendo o tema do impacto da alergia alimentar na familia, nas bases de
dados internacionais e nacionais, que sera tema do primeiro capitulo, observa-se
que diversas dificuldades enfrentadas nos mais variados aspectos da vida das
familias e das criangas alérgicas sao descritas nesses estudos, compreendendo,
por exemplo, a reorganizagdo da vida diaria familiar para se evitar o alérgeno,
o aumento de responsabilidades adquiridas pelos pais para a manutencao do

tratamento e modificagdes na vida social, financeira e escolar.

Ha uma escassez, no entanto, de pesquisas envolvendo as implicagdes no
relacionamento entre os membros das familias com criangas alérgicas em fungao
das adaptacbes necessarias para se evitar uma reacdo e formas de melhorar

a qualidade de vida.

Estudos que investiguem os impactos na fratria, assim como a percepgao
e atuagdo dos pais para cuidar das questbes que podem surgir entre 0os irmaos
e que sao provocadas pelo tratamento da alergia alimentar, ainda ndo foram
realizados e se mostra um importante campo de pesquisa dada a relevancia da
qualidade do relacionamento familiar para o desenvolvimento saudavel e da relagao

fraterna neste contexto.

De acordo com Bank e Kahn (1997), os estudos existentes sobre relagdes
afetivas familiares concentraram-se nas relagdes verticais entre pais e filhos,
negligenciando a compreensao psicologica do relacionamento fraterno. A partir de
trabalhos da terapia familiar sistémica, renovou-se o interesse pela tematica, visto
que as relagdes pai-mae, pais-filhos e entre os irmaos eram vistas como partes de
um sistema interdependente (CICIRELLI, 1995). Minuchin (1982) define trés
subsistemas que integram o sistema familiar: o subsistema conjugal, o subsistema
parental e o subsistema fraterno.

Os irmaos sao aqueles que proporcionam ao individuo suas primeiras
experiéncias de relacionamentos horizontais. Através da relacao fraterna,
as criangas tém a possibilidade de desenvolver sua socializacao primaria, treinar
seu autocontrole e realizar trocas igualitarias (MEYNCKENS-FOUREZ, 2000).



13

E, segundo Minuchin (1982), o subsistema fraternal € o primeiro laboratério social
em que as criangas podem experimentar relagcbes com os iguais, aprendendo como
negociar, cooperar e competir.

A fratria na infancia € marcada por uma intensa acessibilidade entre os
irmaos. No inicio da vida, irmaos sao fonte de constdncia um para o outro, ao
mesmo tempo em que sao base de comparacao por meio de quem a crianga pode
se diferenciar e criar uma identidade pessoal (BANK; KAHN, 1997). A qualidade da
relagcao fraterna é diretamente influenciada pelo temperamento da crianca, pelo nivel
de coesao e expressividade emocional da familia e pelo tratamento diferencial dos
pais para com os filhos, de acordo com Cicirelli (1995).

Observa-se, portanto, a enorme e intensa influéncia do relacionamento da
fratria na constituicdo da histéria de vida de cada crianca e em sua constituicao
enquanto adulto. Por consequéncia, destaca-se o significativo papel dos pais na
mediagao das situagdes que surgem entre os irmaos para a construgcdo da qualidade
desta relacao.

A partir do momento em que um dos irmaos apresenta uma doenca cronica,
particularidades relacionadas a administracdo desta condicdo podem modificar e
dificultar o relacionamento, e fazer com que os pais precisem pensar em estratégias
diferenciadas para lidar com os filhos em funcdo do adoecimento. De acordo com
Cicirelli (1995), o interesse dos pesquisadores que estudam irmaos com doenca
crbnica na infancia esta direcionado a duas areas: determinar como o irméao
“saudavel”’ se ajusta a familia tendo um irméo enfermo e compreender como estes
interagem no ambito familiar, identificando os fatores que influenciam a interagao.

Os irmaos nao doentes frequentemente se sentem confusos sobre as razdes
da condigdo de doenca do irmdo. Expdem-se a grande carga emocional de seus
pais, devido a uma elevada atencdo destes para com o irmao enfermo, além de
precisar se adaptar a constantes alteragbes de planos e a lacuna do irmao e dos
pais para a realizacao de tratamentos. (LOBATO; FAUST; SPIRITO, 1988).

A maneira como os pais percebem e lidam com a doencga crbnica afeta tanto
como a crianga com a doenga pode lidar com sua condigdo quanto como o “irméao
nao doente” pode reagir. Irméaos sem doengas cronicas que tem ciumes da atengao
dada pelos pais aos irmaos doentes ou se ressentem de ser cuidador e das
responsabilidades inerentes ao adoecimento podem rejeitar ou provocar o irméao.
(CICIRELLI, 1995).
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Segundo Cicirelli (1995), os fatores mais influentes no ajustamento dos filhos
sem doencga crbnica sdo as atitudes, a aceitagcdo e o ajustamento dos pais.
Caso estes tenham dificuldades na aceitacdo e no enfrentamento da condicdo da
crianga com doenga cronica, tenham uma atitude negativa em relagdo a vida ou
problemas de comunicagdo com o filho saudavel, o ajustamento dos irmaos pode se
tornar empobrecido. Vale dizer, ainda, que os modelos de resolugcdo de conflitos
ensinados direta ou indiretamente pelos pais as criangcas tem repercussoes
inegaveis na expressao da rivalidade fraterna. (BANK; KAHN, 1997).

Pode-se concluir que o modo como os pais enfrentam o diagndstico e os
cuidados necessarios relacionados a alergia alimentar do filho, assim como
estabelecem e gerenciam os cuidados com o filho alérgico e com o filho n&o
alérgico, influenciara os sentimentos e atitudes destes entre si, afetando diretamente
seu relacionamento.

O adoecimento crdénico, portanto, afeta uma familia de maneira significativa.
E a exposicao familiar a eventos estressantes ligados a gestao de longo prazo de seu
filho com doencga crénica compromete a saude mental de todos os seus integrantes,
incluindo o irm&o. O objetivo essencial da familia, diante de uma enfermidade crénica,
€ lidar com as demandas desta sem que o desenvolvimento dos seus membros ou
da familia sejam prejudicados. (MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994).

Todo o sistema familiar sofre significativas transformacbes diante das
restricdes impostas pela alergia alimentar, o que torna a compreensao destas uma
fonte relevante de estudos para melhorar o suporte as familias com criangas
alérgicas. Porém, dado que pesquisadores e terapeutas tém se interessado mais
pelos estudos e impactos sobre a parentalidade, optamos por realizar um estudo
que favorega o manejo da relagao fraterna neste contexto, considerando que este &,
em principio, o relacionamento familiar mais duradouro e que produz vivéncias que
marcam de forma significativa a histéria de vida de cada irméao.

As Tecnologias da Informagdo e Comunicagdo (TIC) tém desempenhado um
papel significativo na forma de os pais gerenciarem suas questdes diarias relacionadas
a parentalidade, assim como lidarem com situagdes de crise ou com um problema
especifico, como o de saude. Pesquisas tém mostrado que os pais estdo usando a rede
on-line tanto para procurar informag¢des quanto para buscar apoio social. Sendo que
estes recursos podem incluir, por exemplo, midia social, pesquisa na internet, féruns
de discussao e e-mail. (JANG; DWORKIN; HESSEL, 2015).
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O Pew Research Center, uma organizagao que prové informag¢des ao publico
a respeito de questdes, tendéncias e atitudes que estido influenciando os Estados
Unidos e o mundo, analisou, em 2014, a percep¢ao da internet pelos seus usuarios
e relatou resultados predominantemente positivos. Dentre eles, podemos ressaltar
que 90% dos usuarios consideram a Internet como algo bom para si e que, ao se
avaliar a comunicacao pela internet, 56% dos usuarios viam o grupo on-line como
uma possibilidade de se reunir para ajudar pessoas ou comunidades a resolver
um problema. (HAMMOND, 2015).

Os grupos de apoio on-line comegaram a se desenvolver na década de 1990,
segundo Barak, Boniel-Nissin e Suler (2008), e sao relativamente novos em
comparagao com os grupos de apoio face a face. Estima-se que existam centenas
de milhares de grupos de apoio disponiveis on-line com tdpicos que variam de
condigdes de saude a situagdes de vida. (HAMMOND, 2015).

Atualmente, portanto, ha um aumento no niumero de familias e pacientes que
usam a internet para compreender o processo de saude e doenca, para informar-se
a respeito de sintomas, medicamentos, formas de tratamentos e para discutir
preocupagdes comuns com outros pacientes e seus familiares. (MEDINA; FILHO;
MESQUITA, 2013).

As Redes Sociais de Saude sdo ambientes virtuais onde se formam Grupos
de Suporte On-line e se apresentam como uma alternativa para a busca de
participagao em grupos, visando a criar relacionamentos com outras pessoas e pais
com interesses afins. (MEDINA; FILHO; MESQUITA, 2013). Um crescente corpo de
literatura tem mostrado que os grupos de apoio on-line podem ser uma valiosa fonte
de informagado, aconselhamento e apoio. Estudos identificaram uma série de
maneiras em que o uso do grupo de suporte on-line pode ser util, visto que permitem
o compartilhamento de emocgdes e percepgdes, 0 que traz beneficios psicoldgicos.
Além disso, as experiéncias compartilhadas por pacientes na internet através da
participacdo em grupos de apoio on-line podem ser de interesse para outras
pessoas quando estas forem tomar decisdes sobre cuidados com a sua saude e a
gestdo da sua doenca. (MO; COULSON, 2014).

Uma recente revisdo de literatura identificou sete maneiras por meio das
quais as experiéncias dos participantes de grupos on-line podem afetar sua saude:
encontrando informacgdes, sentindo-se com suporte, mantendo relacionamentos

com os outros, afetando o comportamento, experimentando servicos de saude,
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aprendendo a contar a historia e visualizando a doenga (ZIEBLAND; WYKE, 2012).
Esses recursos sugerem que a participagdo em grupos de apoio on-line pode

promover o empoderamento dos pacientes (MO; COULSON, 2014).

Um numero crescente de estudos comecgou a explorar, recentemente,
o conceito de empoderamento dentro dos grupos de apoio on-line relacionados
a contextos de saude (VAN UNDEN-KRAAN et al., 2009). Essas pesquisas
identificaram um numero potencial de empoderamento em processos associados
ao uso destes grupos que se relacionam com: a troca de informagdes, o encontro
de suporte emocional, obter reconhecimento, partilhar experiéncias, ajudar outras
pessoas e se divertir. Dessa forma, com esse aumento da capacitacao, os pacientes
podem se sentir mais confiantes no relacionamento com seu médico, com seu
tratamento e em seu ambiente social, e também melhoram sua aceitagcdo da

doencga, sua autoestima e seu otimismo. (MO; COULSON, 2014).

Apds uma consulta no Facebook pesquisando sobre grupos de apoio on-line
brasileiros voltados para alergia alimentar em agosto de 2016, usando os termos
“alergia alimentar”, “alergia a proteina do leite” e “APLV” (sigla usada para se referir
a Alergia a Proteina do Leite de Vaca) foram encontrados 61 grupos de suporte
on-line com um numero expressivo de membros em alguns destes, chegando
a dez mil usuarios, o que nos aponta que essa forma de apoio tem sido
frequentemente utilizada por pais de criangas com alergia alimentar e pessoas
alérgicas, promovendo seu empoderamento. Assim, os pais e alérgicos podem
aumentar suas informagbes sobre a alergia alimentar, compartilhar experiéncias,
discutir formas de tratamento propostos por sua equipe médica e dar suporte

uns aos outros.

Considerando que estes procedimentos on-line estdo sendo usados pelos
pais de criangas alérgicas e que este pode ser um meio de apoio e empoderamento
familiar, optamos por realizar nossa pesquisa de mestrado por meio de um férum on-
line com vista a construgdo de estratégias de promogao de saude empiricamente
fundamentadas, tendo como objetivo geral compreender os efeitos dos cuidados
necessarios relacionados a gestao da alergia alimentar em diferentes aspectos da
vida das familias com criangas alérgicas e sua interferéncia na relagao fraterna,

e tendo como objetivos especificos:
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1) Verificar as implicagées familiares diante do enfrentamento necessario
para lidar com a alergia alimentar.

2) ldentificar como os pais percebem os efeitos das demandas diarias
relacionadas a alergia alimentar na relacao fraterna.

3) Compreender e verificar as possiveis agdes parentais para gerenciar os
conflitos entre os irmaos que surgem em fungao das restrigdes inerentes a
alergia alimentar.

Para realizar esta pesquisa foram organizados dois capitulos tedricos
que darao suporte ao trabalho. No primeiro, apresentamos inicialmente a definicéo,
os sintomas, as reagdes, as implicagdes e as formas de tratamento da alergia
alimentar. Sera dado destaque ao impacto da alergia alimentar que produz
0 aumento da ansiedade e do estresse e a diminuicdo da qualidade de vida
das familias alérgicas. Para melhor serem analisados, os principais desafios
enfrentados pelas familias, identificados na literatura, foram agrupados em quatro
topicos que serao discutidos: alteracbes na rotina diaria, responsabilidades e
encargo dos pais ou cuidadores, a vida escolar, efeitos na vida social.

No segundo capitulo, abordaremos o adoecimento cronico dentro do contexto
familiar, utilizando, principalmente, o “modelo psicossocial de doencgas crbnicas”
proposto por Rolland (1984, 1987, 1995), buscando, dessa forma, compreender a
inter-relacao entre as etapas da doenca crénica e o ciclo de vida individual e familiar
como importantes pontos a se considerar no enfrentamento da enfermidade crénica
e na construgcado de estratégias de atuagao de psicologos e outros profissionais de
saude para dar suporte a essas familias. Para finalizar, concentramo-nos no estudo
das relagbes fraternas e suas especificidades, em como este relacionamento pode
ser afetado quando um irmao € portador de uma doenga cronica e em alternativas
de suporte a fratria e a familia que se apresenta com uma crianga enferma.

As demais secbes — método, resultados e discussdo — abordam todo
o processo de desenvolvimento da pesquisa, assim como o tratamento e a analise
de dados. As conclusbes possiveis de serem afirmadas serdo encontradas
nas consideragdes finais, bem como as possibilidades de investigagdes futuras
para analises profundas a respeito da vida das familias com criangas com

alergias alimentares.
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1 ALERGIA ALIMENTAR

A alergia alimentar € uma importante condigdo de saude que afeta criangas
e adultos, tendo aumentado significativamente sua prevaléncia nos ultimos anos.
Nos Estados Unidos, por exemplo, de 1993 a 2006, o numero de criancas em
tratamento devido a alergia alimentar triplicou (WILLIANS; HANKEY, 2015).

A alergia alimentar deve ser considerada como uma doenga crénica,

entendida, segundo Silva (2001, p. 30), como:

[...] uma desordem que tem base bioldgica, psicoldégica ou cognitiva, tem
duragdo minima de um ano e produz uma ou mais das seguintes sequelas:
(a) limitagdo de fungédo ou atividade, ou prejuizo das relagdes sociais,
quando comparadas com outras criangas da mesma idade, tanto em
nivel fisico, como cognitivo, emocional e de desenvolvimento geral;
(b) dependéncia de medicagéao, dieta especial, tecnologia médica, aparelhos
especificos e assisténcia pessoal; (c) necessidade de cuidados médicos,
psicolégicos ou educacionais especiais, ou ainda acomodacgodes
diferenciadas em casa ou na escola

Segundo o Guidelines for the Diagnosis e Management of Food Allergy in the
United States, a alergia alimentar € definida como um efeito adverso a saude,
decorrente de uma resposta imunoldgica especifica que ocorre em consequéncia
de exposicao a um dado alimento. Considera-se como alimento qualquer substancia
— processada, semiprocessada ou matéria-prima —, que € destinada ao consumo
humano. (BOYCE et al, 2010).

De acordo com o Consenso Brasileiro sobre Alergia Alimentar: 2007, as
alergias alimentares se classificam conforme o mecanismo imunolégico envolvido:
mediadas por IgE, ndo mediadas por IgE e mistas (SOLE; SILVA, 2008).

As denominadas alergias “IgE mediadas” referem-se as alergias mediadas
pela imunogobulina E, nas quais os sintomas sao resultados da acdo que estes
anticorpos produzem no sistema imunoldgico. Estes anticorpos IgE, portanto,
formam-se a partir de e reagem a determinado alimento causando os sintomas da
alergia alimentar. As alergias ndo mediadas por IgE, também chamadas mediadas
por células, reagem a um determinado alimento, provocando sintomas que nao
produzem ou envolvem o anticorpo IgE. Na forma mista, uma pessoa pode ter

ambas as formas de alergia, a IgE mediada e a IgE ndo mediada.
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Na alergia IgE mediada, os sintomas apdés o contato com algum alimento
alergénico podem incluir, segundo Pinotti (2013): erupgao cutaénea, urticaria, inchago
dos labios e olhos; falta de ar, dificuldade para respirar, chiado; dor de estdbmago,
vomitos, diarreia; e anafilaxia. O tempo de reagcdo apds uma exposi¢céo ao alérgeno
pode ser de até duas horas.

A anafilaxia € geralmente compreendida como sendo uma reagéo alérgica
que envolve multiplos sistemas do corpo: respiratorio, gastrointestinal e
cardiovascular. E uma reacdo subita, grave, que impde socorro imediato por ser
potencialmente fatal, segundo a Associagdo Brasileira de Alergia e Imunologia
(2009). Os sintomas podem incluir inchago, principalmente nos labios, lingua e
garganta, dificuldade em respirar, célicas abdominais, vomitos, diarreia, colapso
circulatério, coma e morte. Medicamentos tipicos para alergia como antihistaminicos
tem uma acdo demorada e podem nao reverter o quadro, sendo a adrenalina e a
epinefrina as melhores escolhas para o tratamento. Esses medicamentos vém com
um dispositivo autoinjetor, que é seguro e de facil uso para os alérgicos e seus
cuidadores. (MANDELL et al., 2005).

Ja nas alergias nao mediadas por IgE, a maioria dos sintomas, segundo
Pinotti (2013), envolvem o trato digestivo, como vémitos, cdlicas, diarreia com ou
sem muco ou sangue, baixo ganho de peso e crescimento, inflamagao do intestino,
assadura perianal e irritabilidade. Esses sintomas podem demorar mais tempo para
se desenvolver, podendo ocorrer de horas a dias a partir da ingestdo do alérgeno.

Para os IgE ndo mediados, ndo é possivel diagnosticar a alergia a partir dos
exames de sangue especificos (imunocap/rast), nem pelo teste cutaneo, chamado
de princk test, visto que estes identificam os anticorpos IgE (PINOTTI, 2013).

Mas no caso das alergias mistas, IgE e mediadas por células, as reagcdes aos
alimentos alergénicos envolvem dermatite atdpica, asma, inflamagado no eséfago e
estdmago. Sendo que os sintomas podem ser imediatos ou tardios apds o contato.
(SOLE; SILVA, 2008).

Qualquer alimento pode desencadear uma reacao alérgica, segundo a Food
Allergy Research and Education (FARE) (s/d), porém, 90% das reacbes alérgicas
sdo causadas pelos seguintes alimentos: leite, ovos, amendoim, frutas oleaginosas,
soja, trigo, peixes e crustaceos; sendo que amendoim, leite, nozes e crustaceos séao
0s que mais podem gerar um choque anafilatico, de acordo com a Associagao

Brasileira de Alergia e Imunologia (2009).
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Tragos destes alimentos alergénicos também podem causar reagao, ou seja,
em alguns casos de alergia alimentar, quantidades muito reduzidas do alimento
podem ser suficientes para provocar uma reagao grave. Por exemplo, um estudo
com alérgicos a amendoim revelou que 50% dos pacientes com esse tipo de alergia
podem ter uma reagado se ingerirem 3 mg (aproximadamente, 1/50 de um gréo
amendoim). (WENSING et al., 2002).

Quando ocorre de um alimento, que em principio € seguro, entrar em contato
com outro que contém o alérgeno, ele pode desencadear uma reagao alérgica, visto
que passa a conter pequenas quantidades do alimento alergénico. A isso da-se o
nome de contaminagdo cruzada, que pode, em alguns casos, ter graves
consequéncias. Para preveni-la, sdo necessarios cuidados na preparacdo dos
alimentos e na producao das refeicdes, como: lavar as maos durante as diversas
fases de manipulacdo dos alimentos e usar utensilios especificos, que nao tiveram

contato com o alérgeno, durante a preparacgao da refeicdo. (NUNES et al., 2012).

Nem toda reacdo a algum alimento, porém, é uma alergia alimentar.
Um exemplo disso é a intolerancia alimentar. Diferentemente da alergia alimentar,
esta ndo faz com que o sistema imunolégico reaja. A intolerancia é uma dificuldade
em digerir os alimentos. Os sintomas podem ser até bem parecidos, porém,
o tratamento é diferente. Um exemplo de intolerancia alimentar € a intolerancia
a lactose, que significa que o organismo n&o consegue digerir a lactase (agucar
do leite), encontrado em produtos que contenham leite e derivados. Portanto, alergia
alimentar é diferente de intolerancia alimentar. A primeira esta relacionada com
o sistema imunoldgico, e a segunda esta relacionada a dificuldade na digestéao
dos alimentos, sendo que a resposta ndo é tdo perigosa quanto a alergia.
(NUNES et al., 2012).

Nao existe, até o momento, um medicamento para prevenir a alergia
alimentar, de acordo com a Associacao Brasileira de Alergia e Imunologia (2015).
Ou seja, ndo ha cura. O seu gerenciamento, portanto, depende estritamente
de se evitar o contato acidental com o alimento alergénico e a identificacdo
dos sintomas reativos para o estabelecimento de estratégias de tratamento apds
contato, como a utilizagdo da epinefrina autoinjetavel e o uso de antihistaminicos.
(LEBOVIDGE et al., 2009).
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As mudancgas necessarias para atender as necessidades de manejo da
alergia alimentar — evitar contato com alérgeno — geram um grande impacto na vida
de criangas alérgicas e suas familias. A gestdo, portanto, deste componente
imprevisivel pode gerar aflicdo em criangas com alergia alimentar, em seus pais ou

cuidadores e em seus irmaos.

11 OS EFEITOS DA ALERGIA ALIMENTAR NA QUALIDADE DE VIDA DE
FAMILIAS COM CRIANCAS ALERGICAS

Diversos estudos tém examidado o efeito da alergia alimentar na qualidade
de vida assim como seu impacto psicossocial em criangas alérgicas e suas familias.
A literarura mundial a este respeito — pesquisada em julho de 2016 na base de
dados da Psycinfo através dos descritores “alergia alimentar” e “qualidade de vida” —
vem aumentando e tem se focado, até o momento, em verificar as implicagdes que
o enfrentamento da alergia alimentar pode gerar na vida de individuos alérgicos e
seus familiares, afetando diretamente sua qualidade de vida. (ALLANE et al., 2011;
ALLEN et al.,, 2015; BOLLINGER et al., 2006; BROOME; LUTZ; COOK, 2015;
LEBOVIDGE et al.,, 2009; MANDELL et al.,, 2005; MCHENRY; WATSON, 2014;
NOGA et al, 2015, ROUF; WHITE; EVANS, 2011; SHEMESH et al., 2013;
SICHERER et al., 2011; VALENTINE et al., 2011; VAN DER VELDE et al., 2011;
VOORDOUW et al.; WILLIANS; HANKEY, 2015).

Em pesquisa realizada por Mandell et al. (2005) com pais de criangas que
apresentam alergia alimentar com risco de anafilaxia, observou-se que todos os
membros da familia disseram que se sentem significativamente afetados pelas
restricdes construidas para garantir a seguranga da crianga. Em alguns casos,
irmaos jovens foram descritos como tendo um alto nivel de responsabilidade pessoal
para garantir a seguranga do irmao alérgico, chegando mesmo a evitar o contato
com o alimento alergénico quando estdo fora de casa; sendo que este
compartilhamento de responsabilidade foi percebido por alguns pais como motivo
de preocupacgao e por outros como uma demonstragdo de carinho e afei¢do pelo
irmao alérgico.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida como:
“a percepgao do individuo de sua posi¢gdo na vida no contexto da cultura e

sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
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expectativas, padrdes e preocupagoes” (THE WHOQOL GROUP, 1997, p. 3).
Por se tratar de um conceito amplo, inter-relaciona o meio ambiente
com aspectos fisicos, psicolégicos, nivel de independéncia, relagbes sociais

e crengas pessoais.

Segundo Noga et al. (2015), ha um movimento geral na medicina e nas
pesquisas internacionais no sentido de se focar na qualidade de vida como medida
de resultado importante para se pensar a saude e a doenca. No entanto, para o
autor, ha uma auséncia de dados sodlidos no que diz respeito ao desenvolvimento
de intervengdes baseadas em evidéncias para melhorar a qualidade de vida e

reduzir o sofrimento.

Apesar de existirem estudos quantitativos e qualitativos internacionais
investigando a qualidade de vida de familias que apresentem membros com alergia
alimentar, no Brasil, apds consulta nas bases de dados da Capes e da Scielo em
julho de 2016, a partir dos descritores “alergia alimentar” e “alergia a proteina do
leite”, somente uma pesquisa qualitativa direcionada ao estudo da qualidade de vida
de familias com alérgicos alimentares foi encontrada. Realizada por uma
nutricionista, Yonamine (2011), visava a investigar familias que apresentam criangas
e adolescentes com alergia a proteina do leite, a fim de compreender a percepgéao
dos familiares frente ao tratamento necessario. Nenhuma pesquisa ou artigo
cientifico foi encontrado sobre alergia alimentar na area de psicologia, 0 que vem
mostrar a importancia de se construir estudos acerca deste tema dentro da realidade
brasileira e o quanto a psicologia ainda precisa fazer para compreender e ajudar
as pessoas que convivem com o diagnostico de alergia alimentar, bem como

seus familiares.

A literatura encontrada, portanto, aborda os principais desafios impostos
as familias com criangas alérgicas diante do diagndstico e do enfrentamento da
alergia alimentar, fazendo mencédo a varios aspectos da vida destas familias
que podem ser afetados, diminuindo sua qualidade de vida. Para que as
informacdes contidas nestas pesquisas possam ficar mais coesas e facilitar
a compreensao do leitor, foram selecionados o0s cinco principais aspectos
observados nos estudos para serem discutidos abaixo: alteragdes na rotina diaria,
responsabilidades e encargos dos pais e cuidadores, a vida escolar e os efeitos

na vida social.
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1.1.1 Alteragoes na rotina diaria

De acordo com SICHERER et al. (2011), a alergia alimentar tem uma interferéncia
significativa e continuada nas atividades diarias de criangas e suas familias.

Estabelecer e manter uma dieta que evite completamente alérgenos
alimentares € uma tarefa extraordinaria para familias com criangas alérgicas.
Quando se considera o tempo e o esforgo que é preciso para fornecer um ambiente
e alimentos seguros para o filho, ja se nota o significativo efeito da alergia alimentar
na vida diaria. (BOLLINGER et al., 2006).

Dados de pesquisa realizada por Bollinger et al. (2006) mostram os efeitos da
alergia alimentar em quase todos os aspectos da vida diaria consultados em seu
estudo, sendo que um dos efeitos mais marcantes, relatado por aproximadamente
70% das familias, foi sobre a preparagao da refei¢ao familiar.

A necessidade de eliminar os alérgenos da casa para que esta se torne
um refugio seguro faz com que os pais comecem a preparar todas as refeigoes.
Como resultado disso, a capacidade das familias de fazer escolhas alimentares
espontaneas é limitada, como, por exemplo, a opcdo de comer fora livremente
nao se coloca presente. Isso leva muitas familias a experimentar um estilo de vida
rigido e ter uma sensacgédo de isolamento devido as limitadas interagbes sociais.
(BROOME; LUTZ; COOK, 2015).

Juntamente com a decisido de eliminar os alimentos alergénicos do ambiente
familiar ocorre a aprendizagem de leitura dos rotulos dos alimentos. Esta € a
primeira e a principal habilidade a ser adquirida pelos pais de criangas com alergia
alimentar, de acordo com Broome, Lutz e Cook (2015). A experiéncia de
compreender a rotulagem dos alimentos, reconhecendo as inconsisténcias
existentes nas praticas de rotulagem e sensibilizando os pais para o potencial de
exposicao acidental do contato direto com um alérgeno ou através da contaminagéao
cruzada é de fundamental importdncia para o estabelecimento do tratamento
preventivo da alergia alimentar. (BROOME; LUTZ; COOK, 2015).

Os pais, por exemplo, precisam ler o rétulo toda vez que compram um
alimento, visto que os ingredientes dos produtos mudam frequentemente. Com isso,
a maioria das familias investe uma quantidade enorme de tempo analisando os
rétulos para descobrir exatamente se o produto € livre do alimento alergénico, sendo

que, em muitos casos, € preciso entrar em contato com as empresas para verificar
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os processos de fabricagao para identificar contaminacao cruzada. Isso aumentou o
tempo que os pais passam comprando produtos, uma vez que alimentos
nao-alérgicos nao sao disponiveis em abundancia na maioria dos supermercados
convencionais, € preciso ir a lojas especializadas para encontra-los. (BROOME;
LUTZ; COOK, 2015).

No Brasil, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitatria (ANVISA) editou em
julho de 2015 uma resolugao (ANVISA, 2015) obrigando as empresas a informar
no rétulo os itens alergénicos, incluindo se ha risco de tragos dos alérgenos por
contaminagao cruzada. A norma deu o prazo de doze meses para adequacao dos
fabricantes. Essa resolugdo entrou em vigor na data de 3 de julho de 2016,
facilitando bastante a identificagdo dos alérgenos nos produtos e garantindo a
seguranga para seu consumo. A rotulagem precisa e detalhada de produtos
alimentares contribui em grande medida para facilitar a vida diaria das familias com
alérgicos alimentares e a tomada de riscos calculados. (BROOME; LUTZ; COOK, 2015).

Tarefas simples, portanto, como compras de supermercado, tornam-se
demoradas e demandam grandes esfor¢os das familias com criangas alérgicas.
Oferecer alimentos seguros e nutritivos para criangas com dieta restritiva é,
particularmente, desafiador, segundo Bollinger et al. (2006).

E todas essas especificidades relacionadas ao manejo da alergia alimentar
podem se tornar ainda mais complexas para pessoas que apresentam dificuldade de
leitura ou tem pouca condicao financeira para substituir os alimentos comuns pelos
adequados para alérgicos.

Apesar de esses conhecimentos a respeito de rotulagem serem importantes,
entre outros igualmente necessarios a gestao diaria e eficaz da alergia alimentar, os
pais reportam que sdo dadas insuficientes informagdes na hora do diagnéstico, o
que os deixa ansiosos, com medo ou sem clareza de como lidar com a situagao de
maneira segura (MANDELL et al., 2005). McBride, McBride-Henry e Van Wissen
(2010) sugerem em sua pesquisa que nas informacgdes fornecidas aos pais sobre os
cuidados de saude por profissionais faltava a amplitude e a profundidade esperada
pelos pais. Enquanto estes viram alergia alimentar como um diagndéstico que poderia
ser fatal para seu filho e que mudaria para sempre a sua forma de vida, os
profissionais de saude viam a partir de outra perspectiva, focando apenas nos

aspectos clinicos de diagndstico e em abordagem cientifica para cuidar.
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Areas especificas de conhecimentos considerados necessarios pelos pais
para contribuirem efetivamente para o gerenciamento da alergia alimentar na rotina
diaria incluem: guias sobre contaminagdo cruzada, problemas de rotulagem de
alimentos e risco de contaminagao por tragos, compreender a seriedade da reacao
anafilatica acompanhada da descricdo do uso da adrenalina autoinjetavel com
instrucdes de como usa-la, referéncia para suporte em grupos ou organizagdes
relacionadas a alergia. (BROOME; LUTZ; COOK, 2015).

Além das informacdes detalhadas de como lidar com os cuidados
necessarios para se evitar completamente o contato com o alérgeno, médicos
que atendam prontamente em caso de reagcdo, mostrando interesse, colocando-se
disponiveis e se comunicando com os pais de maneira respeitosa sdo aspectos
qgue contribuem para que estes e toda a familia se sintam seguros no dia a dia.
(MANDEL et al., 2005).

1.1.2 Responsabilidades e encargos dos pais ou cuidadores

Diante dos desafios colocados para a convivéncia com a alergia alimentar,
as responsabilidades e encargos assumidos pelos pais para manter a crianga

segura se tornam ampliados.

De acordo com Broome, Lutz e Cook (2015), quando uma crianga é
diagnosticada com a alergia alimentar com risco de anafilaxia, a competéncia
parental é severamente desafiada e, em muitos casos, é colocada em duvida a

capacidade dos pais de ter sucesso nesse papel.

Em pesquisa realizada por Mandell et al. (2005), observou-se que os pais
compartilham as responsabilidades de maneira igualitaria, porém as maes tém uma
responsabilidade primaria na administracido dos cuidados. As maes explicaram seu
papel primario como resultado da disponibilidade durante do dia, mas também
relataram que escolheram ou permaneceram em casa parcialmente para estarem
disponiveis em caso de emergéncia. Em outros casos, o papel primario em
gerenciar a seguranga ocorreu devido ao fato de os pais terem menos informagdes

ou serem menos vigilantes.
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A tensdo emocional dos cuidados em relagcdo ao tratamento, portanto, acaba
caindo sobre os pais em vez de sobre a crianga, de acordo com Allen et al. (2015),
Noga et al. (2015) e Valentine e Knnib (2011). Inclusive suas relagdes sociais
tendem a diminuir em funcdo do evitamento de atividades sociais para diminiur
riscos de contato. (BOLLINGER et al., 2006).

Diante disso, de acordo com Noga et al. (2015), as avaliagbes da qualidade
de vida das familias mostraram um maior impacto sobre a vida dos pais do que na
vida das criancas. Observou-se que os pais de criangas menores e de criangas com
alergias multiplas experimentam maior sofrimento (WILLIANS; HANKEY, 2009).
Percebeu-se também que quanto maior o conhecimento da alergia alimentar,
seu desencadeamanto e possiveis reagdes, maior a ansiedade dos pais, visto
que compreendem bem a gravidade de uma possivel reagdo ao contato.
Em contrapartida, a falta de informacdo fornecida aos pais no momento do
diagndstico também aumenta a ansiedade e a incerteza em como gerenciar riscos e
seguranga para a sua crianga, e particularmente as maes se sentem pouco apoiadas
nas responsabilidades sobre seus filhos. Elas relatam um sentimento de “viver com
risco” e “viver com medo” ao cuidarem de seus filhos com alergia alimentar
(MCHENRY; WATSON, 2014).

No inicio do processo de diagndstico, a ansiedade dos pais € alta, o que os
motiva a procurar informacgdes e sugestdes concretas de como evitar e gerenciar os
riscos. Depois que as estratégias de gestdo de risco estdo organizadas, o nivel de
ansiedade familiar decresce e um nivel alto de vigilancia prevalece. Caso a
ansiedade caia para um grau baixo, normalmente, depois de um periodo prolongado
livre de crises alérgicas, a vigilancia também tende a cair e nem sempre os pais
mantem cuidados suficientes para evitar o contato ou a preparagao suficiente para
emergéncia. Um apropriado nivel de ansiedade, portanto, é esperado no caso de
familias com alergia alimentar, principalmente as que apresentam risco de anafilaxia,
pois pode ajudar o ajustamento, o enfrentamento e sua habilidade de permanecer
vigilante aos riscos acidentais de exposi¢ao aos alérgenos. (MANDELL et al., 2005).

Responsabilidades financeiras também se mostram como importantes
preocupacgdes dos pais de criangas com alergia alimentar, estando relacionadas
com: o custo elevado dos alimentos livre dos alérgenos, a medicagdo necessaria
e as consultas médicas periddicas e emergenciais. Garantir a aquisicdo de

medicamento de emergéncia gera apreensao financeira, pois manter um suprimento
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de epinefrina autoinjetavel € essencial para criangas com alergias alimentares
graves, visto que a epinefrina é a unica medicagdo que pode reverter o quadro de
reagcao que ameaca a vida, segundo Broome, Lutz e Cook (2015).

De acordo com a Associagado Brasileira de Alergia e Imunologia (2015), no
Brasil, a epinefrina ndo € disponibilizada na forma autoinjetavel. Com isso, alérgicos
alimentares brasileiros com risco de anafilaxia precisam importar esse produto a
custos elevados e enfrentam burocracias para sua aquisicao.

Para Voordouw et al. (2010), a alergia alimentar tem um potencial efeito nos
custos econdmicos experienciados pelos alérgicos e suas familias, resultando em
um impacto negativo em seu conforto e bem-estar. No entanto, a despeito desse
aumento de responsabilidade e encargos parentais que ocorrem em funcdo da
administracdo da alergia alimentar, o bem-estar dos pais e cuidadores € um
importante determinante do ajustamento das criangas e do funcionamento familiar e,
em extensao, o suporte social recebido pelos cuidadores tem se mostrado uteis para
aumentar sua habilidade para dar suporte as suas criangas no gerenciamento das
doencas crénicas. (WILLIANS; HANKEY, 2015).

1.1.3 A vida escolar

Os efeitos da gestdo da alergia alimentar em ambiente escolar podem tornar
a experiéncia de enviar a crianca para a escola uma tarefa produtora de ansiedade e
de medos. Dentro do contexto escolar, a crianga inicia seu processo de socializagao,
momentos de compartilhamento de refeicbes ocorrem diariamente, e os pais nao
podem estar presentes, fazendo com que a escola precise ser parceira e disponivel
para fazer as necessarias adaptagcbes nas atividades e na hora dos lanches, de
modo a atender as condi¢gdes que mantenham a crianga segura, livre de alérgenos e
incluida nas atividades escolares juntamente com seus amigos.

As criangas com alergia alimentar podem se sentir diferentes do que seus
pares ou excluidos da escola e das atividades. Cerca de 30% a 35% das criangas
em idade escolar e de adultos jovens com alergia alimentar relatam ter sofrido
assédio moral relacionado as suas alergias. (VALENTINE; KNNIB, 2011).

Bullying € comum em criangas com alergia alimentar e esta associado com baixa
qualidade de vida e angustia em criangas e seus pais. Metade dos casos de intimidagao,

no entanto, permanecem desconhecidos dos pais, de acordo com Shemesh et al. (2013).
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Quando uma crianga sofre bullying e seus pais sabem o que ocorreu, o nivel de
ansiedade se torna mais baixo e o nivel de qualidade de vida, melhor, quando
comparado com 0s pais que ndo sabem que o bullying ocorreu. Isto sugere que o
conhecimento de que seu filho é assediado e ndo o assédio em si € um importante
determinante da qualidade de vida dos pais; do mesmo modo, criangas apresentam
uma qualidade de vida melhor e ansiedade menos pronunciada devido ao fato
de seus pais saberem do bullying. Esse resultado de pesquisa é um suporte
empirico para recomendar que para reduzir o impacto do bullying deve-se ajudar
a crianga a identifica-lo assim como saber como e para quem denuncia-lo.
(SHEMESH et al., 2013).

Criangas com alergia alimentar apresentam uma vulnerabilidade que pode ser
facilmente explorada, seja por uma ameaca de atirar o alimento ofensivo contra
a crianga, seja em virtude de qualquer outra vulnerabilidade adicional que eles
podem ter (SHEMESH et al., 2013). O bullying € uma preocupagao emergente.
Seria importante que médicos e demais profissionais de saude que cuidam de
criangas alérgicas questionassem sobre o assédio moral nas consultas de rotina.
E que as escolas procurem se informar e realizar trabalhos de conscientizagao tanto
dos profissionais quanto dos alunos para o acolhimento de criangas com alergia
alimentar e como forma preventiva de se evitar o bullying. (SHEMESH et al., 2013).

Quando nédo ha uma parceria de confianga com a escola, alguns pais de
criangas alérgicas evitam o envio de seus filhos para o ambiente escolar, e em
paises em que ha uma pratica do home school, alguns pais optam por educar o filho
em casa. Diante disso, a exposi¢ao das criangas a uma variedade de ambientes de
aprendizagem, especialmente as atividades independentes e de interagdes com
seus pares, pode ser limitada. Tais restricdes, apesar de medicamente seguras,
podem, inadvertidamente, interferir em oportunidades para a crianga desenvolver
a autonomia e a sociabilidade. (BOLLINGER et al., 2006).

1.1.4 Efeitos na vida social

O outro efeito significativo das restricbes impostas pela alergia alimentar sao
as atividades sociais fora de casa. Tanto as que a crianga pode ser acompanhada
pelo cuidador, quanto as que este ndo pode estar presente. (ROUF; WHITE;
EVANS, 2011).
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O planejamento necessario para ir a festas ou comer fora pode fazer desses
eventos sociais uma fonte de ansiedade e estresse. Apesar das melhores tentativas
das familias para manter uma dieta segura para os seus filhos, as ingestdes
acidentais podem ocorrer, especialmente, fora de casa. Algumas criangas e familias
podem restringir muitas atividades sociais por causa do medo da exposi¢ao, de
acordo com Bollinger et al. (2006) e Noga et al. (2015), colocando pressao sobre as
amizades dos pais e o relacionamento com a familia extensa (BROOME; LUTZ;
COOK, 2015). A preocupacéao a respeito das atividades fora de casa se relacionam
ao fato de que a maioria das pessoas alérgicas que morreram devido a reagdes
estavam fora do ambiente doméstico (BOLLINGER et al., 2006).

O impacto social é evidente para a crianga alérgica, de acordo com Broome,
Lutz, Cook (2015) e Bollinger et al. (2006). A alergia alimentar interferiu no numero
de atividades importantes perdidas com os pares, tal como “festas do pijama’,
passear na casa de amigos e festas. A falta de contatos sociais mais autbnomos faz
com que as criangas percam oportunidades de solidificar amizades, fazer novos
amigos, desenvolver a autonomia e expandir suas habilidades sociais. Caso essas
atividades sejam muito restritas, a crianga com alergia alimentar pode ter mais
dificuldade de atingir um pleno desenvolvimento. Uma restricdo excessiva ou por
longo periodo pode resultar no aumento do isolamento social e concomitante

sentimentos de depressao ou ansiedade social. (BOLLINGER et al., 2006).

Em pesquisa realizada por Mandell et al. (2005), observou-se que a ansiedade
dos pais e da crianga, ou de ambos, eleva-se, particularmente, no momento em que
aumenta a independéncia da crianga e com a diminuicdo da supervisdo e da
responsabilidade dos pais, quando, por exemplo: comega a ir para escola, visitar

amigos, participar de festas e eventos onde devem estar desacompanhadas.

Dessa forma, pais de criangas com alergia alimentar, principalmente as com
risco de anafilaxia, precisam confiar grandemente na escola, creche, nos parentes,
vizinhos e amigos, ndao somente para agir rapida e adequadamente em casos
de emergéncias inesperadas, mas também para participar das estratégias de
exclusao e restricdo. A resisténcia em cooperar devido a ndo compreensao ou
medo é uma das maiores dificuldades dos pais no manejo da alergia alimentar,
apontada no estudo de Mandell et al. (2005). Encorajar a cooperagado € algumas

vezes dificil de ser explicado e entendido dentro da prépria familia extensa.
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O relacionamento entre os pais e os avés algumas vezes é afetado pela percepgao
de falta de cooperacao por parte dos ultimos. Tensbes a esse respeito ndo levam
somente a diminuicdo do sistema-suporte, mas em alguns casos ha danos severos
nos relacionamentos. (MANDEL et al., 2005).

A partir de um estudo de Willians e Hankey (2015), que examinou o efeito
social negativo em cuidadores de criangas com alergia alimentar, bem como o
suporte social e como eles relatam isso dentro do contexto de alergia alimentar,
percebeu-se que o suporte social e a negatividade sao inversamente associados.
Cuidadores que percebem alto nivel de suporte social reportam melhor qualidade de
vida. Por outro lado, alto nivel de negatividade social tem um efeito prejudicial.

Segundo o estudo realizado por Valentine e Knnib (2011), que explorou
a qualidade de vida em criangas com e sem alergia alimentar severa e
seus cuidadores, os pais reportaram relacionamentos sociais empobrecidos
e identificaram a familia e o suporte social como um fator determinante para a
melhoria da qualidade de vida. Porém, para Rouf, White e Evans (2011), essa

negociagao de apoio com familia e com rede social pode ser complexa.

1.2 GRUPOS DE APOIO ON-LINE E ALERGIA ALIMENTAR

Esses desafios citados anteriormente tiveram como objetivo ilustrar os
diversos efeitos da gestdo da alergia alimentar que envolvem diversas areas da vida
da crianga e de sua familia observados nos estudos relacionados a alergia alimentar
e qualidade de vida. Ansiedade e baixa qualidade de vida estdo relacionados a
todos os tépicos, o que mostra o amplo aspecto que envolve a manutengao da dieta
e as mudangas em praticamente todos os aspectos da vida diaria que a familia e a
crianga alérgica precisam estabelecer para evitar um contato com o alérgeno.

Nota-se, portanto, que a gestdo adequada das alergias alimentares necessita
que a crianga evite certos alimentos em casa e em outros contextos sociais, e que
haja uma resposta de prontidao, incluindo o reconhecimento de sintomas de reagdes
da alergia alimentar e administracdo destes com medicacdo recomendada.
O manejo da alergia alimentar, portanto, pode ser um processo complexo, que
implica mudangas no estilo de vida e coloca varios desafios para o sistema familiar.
(BROOME; LUTZ; COOK, 2015).
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Grupos de apoio on-line para pessoas alérgicas e para pais e cuidadores de
criancas e adolescentes com alergia alimentar tém aumentado significativamente,
dando a estes novas oportunidades de obter suporte, informagdes e aumento da
possibilidade de enfrentamento de situagdes que sio vivenciadas por pessoas que
apresentam condi¢cdes semelhantes. Até o momento, ainda ha pouco trabalho
concentrado nas experiéncias on-line de pessoas afetadas por alergia alimentar.

O Brasil se encontra no segundo lugar entre os paises com maior participacao
nas redes sociais, segundo estudo da ComScore (BANKS; YOUKI, 2014). Embora
exista uma crescente proliferagdo de grupos de suporte on-line voltados para a saude, e
o Brasil esteja entre os paises com maior numero de usuarios, o estudo deles é pouco
abordado. No Facebook, um dos maiores sites de relacionamento do Brasil, em agosto
de 2016, foram encontrados 61 grupos direcionados ao suporte as familias e as
pessoas alérgicas (utilizando-se as expressodes “alergia alimentar” e “alergia a proteina
do leite” como descritores) com grande numero de membros, como o grupo APLV
(Alergia a Proteina do Leite de Vaca), que conta com mais de 10.000 membros.

Coulson e Knibb (2007) realizaram um estudo com o objetivo de explorar as
razdes para a participagdo em um grupo de apoio on-line para individuos afetados
por alergia alimentar, assim como suas vantagens, desvantagens e razdes para se
tornar membro. Verificou-se que os participantes consideraram como razdes para
aderir ao grupo on-line beneficios como acessibilidade, suporte social e estratégias
de enfrentamento. A natureza assincrona e a possibilidade de acesso ao grupo
24 horas eram vistas como benéficas diante dos compromissos de trabalho, de
estudo e/ou familiares, assim como a facilidade e velocidade com que os
participantes podem acessar e oferecer suporte sdo pontos considerados no quesito
acessibilidade. O apoio social foi entendido como importante para a redugao de
sentimento de isolamento social e houve uma valorizagcdo do apoio emocional
disponivel, particularmente a empatia e as expressdes de encorajamento dadas por
outros participantes. No que tange as estratégias de enfrentamento, o suporte
on-line pode servir como veiculo para que os participantes sejam capazes de
melhorar sua qualidade de vida, por exemplo, ao identificar e discutirem estratégias
de enfrentamento eficazes. Como desvantagem do grupo on-line, foi verificado que é
dificil para os participantes avaliarem em que medida as informagdes obtidas podem
ser confiaveis ou ndo, principalmente no que concerne as informacgdes a respeito

de receitas e alimentos livre de alérgenos.
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A despeito das dificuldades enfrentadas em eventos sociais € com o circulo
de familiares e amigos, os grupos on-line se mostram com uma alternativa real
e possivel de apoio, de inclusdo e de possibilidade de diminuicdo do isolamento
social, proporcionando possibilidades de discussdes, compartiihamentos de
experiéncias facilmente compreendidas pelos outros membros, visto que vivenciam
as mesmas experiéncias.

Apesar de a literatura ter mapeado e exemplificado os efeitos do
enfrentamento da alergia alimentar e ter avaliado a qualidade de vida das familias,
ha uma escassez de estudos visando a instrumentalizar as familias para
melhorarem sua qualidade de vida e diminuirem o impacto provocado pela alergia
alimentar nas atividades diarias, no relacionamento familiar e no contato social.
Do mesmo modo, o relacionamento entre os irméaos também nao foi levado em
consideragao nas pesquisas realizadas até o momento.

Os pais de criangas alérgicas compreendem e enfrentam os cuidados
necessarios a gestao da alergia alimentar de uma forma diferente da qual os irmé&os
das criancas lidam com essa questdo. Os adultos possuem recursos de
enfrentamento que as criangcas ainda ndo apresentam. Frente a isso, € interesse
desta pesquisa observar quais os principais efeitos desse enfrentamento na familia
percebidos pelos pais com criangas com alergia alimentar e investigar como a
relacao fraterna, diante das demandas que surgem em fungéo da alergia alimentar,
pode ser afetada e influenciada.

Estudos que investiguem os efeitos na relagdo fraterna, assim como a
atuagao dos pais para cuidar das questdes que podem surgir na fratria provocadas
pelo tratamento da alergia alimentar, mostram-se importantes para dar suporte
a essas familias. Com essa pesquisa, busca-se comegar a preencher esta lacuna

na literatura acerca das familias que vivem e convivem com a alergia alimentar.
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2 A FAMILIA E O ADOECIMENTO CRONICO

O adoecimento crbnico afeta uma familia de maneira significativa. Tanto o
paciente quanto os seus familiares, quando recebem o diagndstico de uma doenga
crbnica, nao se encontram preparados para as dificuldades que aparecem em
relacdo ao manejo desta, como as mudangas fisicas e ambientais, periodos
alternados de estabilidade e crise, a incerteza em se lidar com o futuro, a criagao
de novos modos de enfrentamento de vida, alteracdes na autodefinicdo do paciente
e da familia, e aceitagdo do diagnostico bem como a adaptagao a este. (MCDANIEL;
HEPWORTH; DOHERTY, 1994)

Quando a doenga crbénica atinge uma crianga, multiplos e simultdneos desafios

séo enfrentados pela familia, como Hobbs, Perrin e Ireys (1985, p. 80) nos aponta:

As familias com uma crianga cronicamente enferma enfrentam desafios
e carregam fardos desconhecidos de outras familias. O choque do
diagnostico inicial e a necessidade urgente e inescapavel por
conhecimentos e a natureza exaustiva de cuidados constantes
imprevisivelmente pontuados por crises; as muitas e persistentes
preocupagdes financeiras; o testemunho continuo de uma dor da crianga;
tensdes com o cbOnjuge, que podem ser agravadas pela cronicidade
fatigante de cuidados; as preocupagdes sobre o bem-estar dos outros filhos;
e a multiplicidade de questdes envolvendo a distribuicdo justa dentro
da familia, de dinheiro, tempo e envolvimento — esses sdo os desafios
enfrentados obrigatoriamente pelos pais de criangas com doengas crdnicas.

A exposigao familiar, portanto, a eventos estressantes ligados a gestao
de longo prazo de seu filho com doenga cronica compromete a saude mental da
familia, incluindo a do(s) irmao(s). Segundo McDaniel, Hepworth e Doherty (1994), as
familias que experimentam as perdas, acima exemplificadas na citacdo de Hobbs,
Perrin e Ireys (1995), tendem a considerar a si mesmas de forma diferente, talvez

definindo-se como uma familia “azarada” ou diferentes das outras familias “normais”.

Neste segundo capitulo, considerando a alergia alimentar como um
adoecimento crbnico, nosso objetivo sera, primeiramente, discorrer sobre
adoecimento crdonico no contexto familiar e, mais especificamente, no ciclo
de vida individual e familiar, utilizando o “modelo psicossocial de doengas cronicas’
proposto por Rolland (1984, 1987, 1995), assim como apresentar caracteristicas

de familias com membros com doengas crbnicas e possibilidades de estratégias
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de atuagdo de psicologos e outros profissionais de saude. Para finalizar
nos concentraremos no estudo das relagdes fraternas e suas especificidades,
em como este relacionamento pode ser afetado quando um irmao é portador de
uma doencga crénica e em alternativas de suporte a fratria e a familia que se

apresenta com uma crianga enferma.

2.1 ADOECIMENTO CRONICO E CICLO DE VIDA FAMILIAR

O sistema interacional da doenga com o individuo, a familia ou algum sistema
biopsicossocial € um importante foco de preocupacdo quando se trata de doenca
cronica, de acordo com Rolland (1995). Para o autor, a teoria sistémica familiar, no
que se refere ao adoecimento crénico, precisa incluir todo o sistema da doenca e
colocar o desdobramento desta em um contexto desenvolvimental familiar, ou seja,
€ preciso correlacionar a doencga crénica aos ciclos de vida do individuo e familiar
(ROLLAND, 1995).

Segundo Rolland (1995), a compreensdo da fase do desenvolvimento
do adoecimento crbénico, observando estes trés aspectos — a doenca, o ciclo
de vida individual e o familiar — € fundamental para a compreensao da familia.
A partir dessa questdo, o autor elabora um modelo psicossocial da doenca
crbnica para auxiliar profissionais a identificarem preocupacbes e tarefas
familiares especificas assim como contribuir para que os comportamentos
adaptativos possam ser adequados ao momento ou fase da enfermidade.
Uma tipologia da doenga crbénica categorizando inumeras enfermidades foi
construida e Rolland (1995) também diferenciou as fases de crise, crbnica e
terminal das doencas para facilitar a compreensao das etapas de desenvolvimento

das enfermidades cronicas.

O objetivo da tipologia seria examinar o relacionamento da dindmica
familiar ou individual e a doenca crbonica, de modo que n&o se destinaria
ao tratamento médico convencional ou a prognosticos. A categorizagdo das
doengas propostas por Rolland (1995) dividem-se de acordo com: inicio, curso,
consequéncias e grau de incapacitagdo. Para facilitar a compreensédo sera

detalhado cada uma delas.
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1) Inicio: Rolland (1995) propde que as doengas sejam divididas entre
aquelas que tém inicio agudo e as que tém inicio gradual. Os estressores
para uma familia com principio de uma enfermidade gradual sao diferentes
dos da que apresenta inicio agudo. Quando o comego € agudo, por
exemplo, exige da familia uma mobilizacdo rapida no que se refere a
administragao da crise. Ao contrario de quando o principio é gradual e a
familia conta com um periodo mais prolongado para realizar seu
ajustamento a doenca.

2) Curso: Quanto ao curso das doencgas, estas foram definidas em:
progressivas, constantes ou reincidentes/episddicas. As enfermidades
progressivas sao caracterizadas por serem sintomaticas e com progressao
severa. Nestas, tanto o individuo quanto a familia se deparam com os
efeitos de se ter um membro continuamente sintomatico e com suas
incapacidades sendo paulatinamente aumentadas, o que torna escassos
os periodos de tranquilidade e alivio. Nesse tipo de adoecimento, os
efeitos familiares giram em torno de uma tensao crescente nos cuidadores,
com uma possibilidade grande de exaustdo devido ao numero expressivo
de tarefas que necessitam realizar diariamente em funcdo do
adoecimento. A flexibilidade familiar, nesses casos, € indispensavel, pois é
preciso uma reorganizacao interna de papéis e uma abertura para utilizar

recursos externos no sentido de auxiliar o tratamento.

Diferentemente da doenca de curso progressivo, a de curso constante é
aquela em que ocorre um evento inicial, porém o quadro se estabiliza logo apés.
Nesse caso, existe uma possibilidade de desgaste familiar, mas sem o estressor de
novas ocorréncias de crise posteriormente.

As enfermidades nas quais 0 seu curso é caracterizado como reincidente ou
episédico apresentam como caracteristica principal a alternagcdo de periodos
estaveis com baixo nivel ou auséncia de sintomas com periodos de crise. A familia
pode vivenciar uma rotina diaria sem precisar gerenciar sintomas ou a doenga, mas
vive constantemente com a possibilidade iminente de uma recorréncia.
As enfermidades reincidentes exigem uma adaptabilidade familiar diferenciada,
porque elas necessitam de menos cuidados continuos ou modificacdo de papéis

familiares, porém demanda uma flexibilidade familiar que permita se movimentar
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entre as duas formas de se organizar, na estabilidade ou na crise. Com isso,
a tensao familiar sera causada tanto com a frequéncia das transicdes crise-nao crise
quanto pela incerteza de quando vira um novo evento desestabilizador. Os periodos
de normalidade alternados com periodos doenga, essa discrepancia psicologica,

€ um aspecto opressivo e caracteristico das doencgas reincidentes.

1) Consequéncias: Ao se considerar as consequéncias, a possibilidade de
provocar morte ou o grau em que a doenga pode diminuir a vida sao
aspectos com profundo impacto psicossocial. Nesta categoria, estdo
incluidas tanto as enfermidades que encurtam a vida, como a fibrose
cistica ou a diabete juvenil, quanto aquelas que apresentam a
possibilidade de morte subita. Nessas doencas, as questdes de
mortalidade predominam menos na vida diaria do que nas claramente
fatais. A caracteristica da possibilidade de acontecer gera uma atitude de
superprotegao por parte dos familiares e ganhos secundarios para o
membro doente, o que se torna muito relevante nas enfermidades infantis,
como hemofilia e asma, por exemplo.

2) Incapacitacdo: Pode se apresentar em diferentes aspectos, como
cognicdo, movimento, sensagdao e desfiguramento, por exemplo,
podendo causar estigma social. Cada tipo de incapacitagdo provocara
diversas formas de ajustamentos da familia. A flexibilidade, a estrutura e
os recursos familiares, assim como a modalidade de incapacitacdo e o
papel que o doente apresenta no contexto familiar, serdo pontos
determinantes para o efeito desta, tanto no que se refere ao individuo

quanto a familia.

Pensando na alergia alimentar, conforme a tipologia de Rolland (1984, 1987,
1995) ora referida, ela se apresenta de inicio agudo ou gradual dependendo se
a alergia € mediada por IgE ou ndo mediada por IgE, de curso reincidente e,
nos casos em que ha risco de choque anafilatico, se ha consequéncias, visto
que a ingestdo acidental pode ameacar a vida havendo a possibilidade
de morte. Na medida em que a pessoa alérgica ndao pode ingerir 0s mesmos
alimentos da dieta da populagdo em geral, podemos considerar que ocorre

uma incapacitagao.
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Rolland, no entanto, para criar o esquema psicossocial das doengas cronicas,
além da compreensdo e categorizagdo de sua tipologia, considera as fases
desenvolvimentais de uma enfermidade como uma segunda dimensao a se analisar.
Dessa forma, ele descreveu trés fases importantes: de crise, crOnica e terminal,
identificando as preocupacgdes e tarefas familiares que cada periodo requer.
Verificando que os padrdes de enfrentamento adaptativos para cada estagio séo
peculiares e podem, dessa forma, ndo funcionar em outro estagio que exige uma

demanda diferenciada.

A fase de crise comega quando a familia sente que ha algo errado e
compreende o periodo inicial, em que o problema foi esclarecido por meio de um
diagndstico e ha um plano de tratamento. Nesse momento, ocorre uma
reorganizagdo familiar para atender as necessidades imediatas de manejo.
Os membros da familia e o0 membro doente precisam se envolver com tarefas
como aprender a lidar com a dor e a aceitagdo da doenca; criar um significado para
a doenga e 0 manejo da incerteza, unir-se de forma a conseguir uma reorganizagao
da crise a curto prazo e desenvolver uma flexibilidade do sistema familiar.
(ROLLAND, 1984)

De acordo com McDaniel, Hepworth e Doherty (1994), durante a fase
cronica, seja esta longa ou curta, o individuo doente e sua familia aceitam
as mudangas, negociam e chegam a um acordo a respeito dos papéis de cada
um em relagdo aos cuidados, desenvolvendo, assim, um modo de funcionar diante
das mudangas provocadas pela doenga. Nesse momento, segundo Rolland
(1984, p. 378) “a capacidade da familia de manter uma aparéncia de vida normal
na presenca ‘anormal de uma enfermidade e de uma incerteza aumentada
constitui uma tarefa-chave deste periodo”. As familias com criangas com alergia
alimentar, por exemplo, contam com um longo periodo na fase cronica,
administrando os cuidados com a dieta, evitando o alérgeno e tentando viver uma

“vida normal’.

A fase terminal ocorre quando a inevitabilidade da morte esta evidente e
envolve os periodos de luto e de resolugcdo da perda. (MCDANIEL; HEPWORTH,;
DOHERTY, 1994)

Uma estrutura para um modelo psicossocial da doenga cronica €, portanto,

proporcionado pela interagcdo das suas fases temporais e da sua tipologia.
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Cada periodo da enfermidade exigira da familia certas tarefas basicas e especificas
da fase, comuns a todos os tipos psicossociais de doenca, independentemente do
seu tipo, observando que cada tipo de enfermidade também contara com tarefas
suplementares especificas.

As atividades principais das trés fases temporais e transicbes da doenca
estabelecem uma relacdo com o desdobramento do desenvolvimento humano,
conforme explica Rolland (1987). A época da crise, por exemplo, € semelhante ao
periodo da infancia e da adolescéncia. Da mesma forma que a chegada de uma
crianca se torna um momento de aprendizagens, reestruturacdo familiar e
moderacgao de outros planos para incluir a criagao dos filhos, a fase de crise € um
periodo em que a familia aprende como viver com a doenga crbnica e, como
acontece quando se tem filhos criangas ou adolescentes, € necessario adiar alguns
planos e acomodar sua convivéncia com a doenca crénica. Na transi¢cao para a vida
adulta, o adolescente precisa assumir responsabilidades de adulto. Da mesma
forma, a transicao para a fase cronica ressalta a elaboracdo de uma forma de vida
viavel adaptada as exigéncias da doencga, buscando caminhos para a autonomia.
(ROLLAND, 1987).

Ao acrescentar um modelo sistémico de familia, Rolland (1987) propde uma
representacao tridimensional do sistema mais amplo de doenca-familia, associando
os tipos psicossociais da doenca, as fases temporais da enfermidade e os
componentes do funcionamento familiar, que constituem essas trés dimensdes.
Esse modelo oferece um diadlogo flexivel entre o aspecto da doenga e o aspecto
familiar do sistema doenga/familia. A integragado dos trés componentes evolutivos —
o ciclo de vida da doenga, do individuo e da familia — é importante para
compreender o desdobramento da enfermidade crénica num contexto
desenvolvimental. Sendo o ciclo de vida o conceito central de cada um deles, Carter
e McGoldrick (1995) dividiram-no em seis estagios e eventos, como casamento,
nascimento do filho e ultimo filho que sai de casa, os quais indicam uma transigao

para o periodo seguinte.

Combrinck-Grahan (1985) estrutura a aplicagao das fases centripetas/centrifugas
ao ciclo de vida familiar, em que um modelo de espiral descreve o ciclo de vida
familiar de trés geracgdes, variando através do tempo em momentos de
aproximagao familiar — centripeto — e momentos de afastamento familiar —

centrifugo. Esses periodos coincidem com oscilagdes entre as tarefas
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desenvolvimentais familiares, que requerem intenso vinculo e coesdo familiar,
como € o caso do inicio da criagcdo de filhos e das atividades que enfatizam a
identidade pessoal. No periodo centripeto, a vida familiar interna é enfatizada
aproximando as geragdes de encontro umas com as outras. Nos periodos
desenvolvimentais de separagdo, em que prevalece as forgas centrifugas, os
membros e as geragdes sao pressionados para longe uns dos outros. (MCDANIEL;
HEPWORTH; DOHERTY, 1994)

Rolland (1984) aponta que a doenga crbnica exerce uma forga centripeta
sobre o sistema familiar. Caso a doenga surja em uma fase de forga centrifuga —
quando um adulto esta saindo de casa, por exemplo —, ela pode evitar que cumpram
essa tarefa, o que altera o seu movimento natural. Uma familia fundida tem receio
de entrar em um periodo mais autbnomo e centrifugo, dessa forma, a doenca
crbnica pode se tornar uma razdo bem justificada para retornar a seguranca
do periodo centripeto anterior. Se o aparecimento ocorrer na época de uma
forca centripeta, , por exemplo, o nascimento de um filho, ele pode, no minimo,
prolongar ainda mais essa etapa, o0 que traz importantes consequéncias, como
provocar uma paralizagao na fase de desenvolvimento. Nesse caso, como a doenca
e a fase de desenvolvimento familiar originam forgas centripetas, a tendéncia € um

amplificar o outro.

No caso de doencas reincidentes, em que ha periodos nos quais a familia
atua com forga centripeta e outros em que fica liberada das demandas da
enfermidade, obriga que parte desta esteja de prontiddo também de modo
centripeto, apesar dos periodos assintomaticos. Isso também pode afetar o curso
natural do desenvolvimento familiar. (ROLLAND, 1987).

Esse modelo conceitual proposto por Rolland (1984, 1987, 1995) é um guia
que pode ser usado em pesquisas € na pratica clinica. O modelo psicossocial facilita
o exame dos efeitos da doenga crbnica, seja individualmente, na familia ou
nas redes sociais, bem como o impacto do individuo, familia ou rede social no curso

da doenca.

Os psicologos e demais profissionais de saude precisam observar que,
no momento em que é diagnosticada uma enfermidade, é imprescindivel identificar
a fase do ciclo de vida familiar e o estagio de desenvolvimento de todos os

membros da familia. Isso porque a doencga crénica de um pode afetar os objetivos
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de desenvolvimento de outra pessoa da familia e porque os seus membros,
normalmente ndao se adaptam de maneira uniforme a enfermidade. A capacidade
de adaptar-se esta relacionada ao estagio desenvolvimental de cada um e seu
papel familiar.

Lidar com a doenga cronica e suas demandas sem atrapalhar o
desenvolvimento dos integrantes da familia € um grande desafio. Deve-se ressaltar
que o impacto também estara relacionado ao “tipo” de doenca e aos papéis
desempenhados pelos membros familiares antes do adoecimento. As enfermidades
crbnicas que ocorrem no periodo de criagdo dos filhos, segundo alguns
investigadores, sdo mais devastadoras devido ao seu impacto sobre as
responsabilidades financeiras e de criacado dos filhos.

Diante disso, percebe-se a importancia de um trabalho psicolégico que possa
dar suporte a estas familias e, em especial, as que apresentam uma crianga com
doenca crénica. Compreender o que elas passam, assim como estabelecer um
plano de atendimento que leve em conta as peculiaridades inerentes ao tratamento
da enfermidade, é crucial para um atendimento de qualidade e efetivo destas
familias que vivenciam diariamente a gestdo de uma doenga cronica.

Embora a maioria das familias considere que o seu estresse aumenta devido
a uma doencga crbnica, poucas gostam de se sentir incapazes de lidar com este
estresse ou que consideram que seria interessante a ajuda de um terapeuta, como
nos apontam McDaniel, Hepworth e Doherty (1994).

Fatores que interferem negativamente no interesse das familias por grupos de
apoio ou terapia estariam envolvidas com os seguintes fatos: os familiares,
normalmente, tém consciéncia dos seus sentimentos de raiva, ressentimento e
culpa, assim como o experimentam como inaceitaveis devido a condigdo de
adoecimento do membro familiar; grande parte das familias relataram ter
experiéncias negativas com parte do sistema de atendimento médico e, com isso,
podem relutar em abrir espago para mais uma atividade relacionada a doenga; e
elas podem se sentir criticadas quando ha uma oferta de ajuda de natureza
psicolégica. Percebe-se, entretanto, que as familias com doencgas crénicas desejam
auxilio para lidar com as suas vidas e com a pessoa adoecida, mas néao
necessariamente estao interessados em uma terapia de casal, por exemplo.
(MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994).
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Ao se pensar em um trabalho terapéutico com familias com doencas cronicas,

McDaniel,

Hepworth e Doherty (1994) sugere que algumas estratégias sao

significativas para o trabalho e destaca pontos importantes: respeito as defesas,

remogao de culpa, manutengdo de comunicagao, aumento do agenciamento, reforgo

da identidade familiar, obtencdo da histéria da doencga na familia e do significado

desta, oferecimento de psicoeducacido e apoio, e manutencdo de uma presenca

empatica com a familia. Cada tépico sera melhor esclarecido abaixo:

1)

2)

3)

Reforco da identidade familiar, remogdo de culpa e aceitacdo de
sentimentos inaceitaveis — Familias com doencas crbnicas, normalmente,
desejam saber o motivo de ter ocorrido com elas e quem é o culpado por
isso. Podem passar um bom tempo na tentativa de compreender o motivo
de ter acontecido com eles e culpando uns aos outros. Os membros sem
adoecimento experimentaram culpa acerca de serem saudaveis, além de
conflitos sobre ressentimentos com a pessoa enferma. O rompimento
desse ciclo de culpas pode contribuir para que a familia coloque a doenca
em um lugar apropriado e a considere como parte intrusiva e exigente da
vida familiar. Observa-se que, quando paciente e familia ndo se sentem
culpados, a mudanca é mais facil de acontecer.

Manutengdo da comunicagdo — Quando ha um adoecimento crénico na
familia, cada membro apresenta uma histéria para a doenga com sua visao
sobre os significados dos sintomas e seus impactos sobre a vida familiar, ou
seja, nunca existe apenas uma histéria na enfermidade. Diante disso, o
terapeuta pode encorajar o0s membros a se escutarem e perceberem que
diversas visbes sdo esperadas e que diferentes respostas sdo possiveis e
aceitaveis. A melhoria da comunicagdo promove um aumento da empatia
dentro da familia, contribui para salientar as diferengas individuais no trato com
a doenga e se torna uma fonte de apoio nos momentos de incertezas,
auxiliando em discussodes antecipatérias sobre como gostariam de lidar com a
enfermidade nos momentos de crise.

Reforgo da identidade familiar — Familias podem se sentir definidas mais
pela doengca que por outros objetivos familiares e caracteristicas de
identidade. Precisam, portanto, ser auxiliadas a colocar um foco em

quem sao e sobre o que esperam da vida, a despeito da enfermidade.
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5)

6)

7)

42

E tarefa do terapeuta auxilid-las a pensar o que desejariam estar
fazendo se a doenca nao existisse e iniciar um processo de resgate
de identidade familiar.

Obtencao da histéria da doenca e de seu significado — O significado
da doenca é construido a partir da cultura e da experiéncia pessoal e
familiar. Os padrdes de resposta a enfermidade estdo intrinsecamente
relacionados pela histéria familiar, suas crencas e expectativas sobre
0 adoecimento.

Oferecimento de psicoeducacao e apoio — O isolamento pode ser um
sentimento e uma realidade experienciada por familias com doencas
cronicas. Apesar de muitos terapeutas relutarem em assumir um papel de
“professores”, as familias que podem aprender sobre a doencga crbnica e
suas estratégias de enfrentamento tém seus cuidados com a enfermidade
facilitados. Terapeutas podem estruturar suas sessdes iniciais em
psicoeducacionais, em que a discussdo é focada na doenca, em suas
estratégias de manejo e ha um incentivo a leitura e ao conhecimento de
outras familias que vivenciam a mesma histéria de adoecimento.

Aumento do senso de agenciamento da familia — Auxiliar as familias para
que vejam novas formas de enfrentar a doenga, podendo viver com mais
entusiasmo suas vidas, € um importante objetivo terapéutico. O terapeuta
pode, por exemplo, reforcar o quanto a familia estda se saindo bem,
que estdo atendendo as necessidades da pessoa doente e que estao
se ajustando bem as demandas sociais, econbmicas e pessoais.
Tendo a tranquilidade de que estdo em um “bom caminho” na gestdo da
doencga, podem se sentir mais entusiasmados a realizarem mudancgas
adicionais que podem ser necessarias a toda a familia, como,
por exemplo, tentar novas formas de cuidar do membro com
enfermidade crénica, atender as necessidades do restante da familia
€ negociar atividades.

Manutengdo de uma presengca empatica com a familia — o terapeuta
precisa se mostrar disponivel e ndo se afastar das familias quando o

processo de cura ou mudanga nao se sustenta.
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Rolland (1984, 1987, 1995), com seu modelo psicossocial da doenga crbnica,
forneceu subsidios para uma compreensao sistémica do processo de adoecimento,
porém as caracteristicas destacadas por McDaniel, Hepworth e Doherty (1994)
também se mostram bastante relevantes quando é proposta uma reflexdo sobre
familias com enfermidades crénicas. Dessa forma, é possivel realizar um trabalho de
suporte terapéutico a essas familias, significativo e que o engajamento destas no
processo aconteca com maiores possibilidades de compreensido e mudanca.
McDaniel, Hepworth e Doherty (1994) ressalta, ainda, que, quando o membro
familiar acometido pelo adoecimento cbnico for uma crianca, outras caracteristicas
familiares e especificidades precisam ser consideradas, principalmente quando essa

crianga possui um irmao. Essa discussao, no entanto, sera realizada posteriormente.

2.2 RELACIONAMENTO FRATERNO E DOENGA CRONICA

Estudos sobre o relacionamento fraterno tém sido negligenciados ao longo do
tempo, sendo prioridade a compreensao das relacdes verticais entre pais e filhos,
segundo Bank e Kahn (1997). Através de trabalhos da terapia familiar sistémica,
houve um aumento do interesse em se estudar este tema, visto que as relacdes
conjugal, pais-filhos e entre os irmaos foram vistas como partes de um subsistema
independente. (CICIRELLI, 1995).

Dentro do sistema familiar, o nascimento do segundo filho marca o inicio do
relacionamento fraterno. A mudanga de posi¢cao da crianga na familia, saindo do
papel de filho unico para a posi¢cao de primogénito, exige uma adaptacéo que torne
suas primeiras experiéncias com o irmao unicas e significativas.

Algumas caracteristicas singulares do relacionamento fraterno contribuem
para refletirmos sobre a relevancia desta relagdo e de estudos que priorizem essa

tematica, como nos aponta Cicirelli (1995):

1) A relacdo fraterna é, geralmente, o relacionamento mais longo que
teremos em nossa vida. A duracéo, portanto, ja € um fator evidencia quao
significativo é o impacto da fratria.

2) Ela é um status que obtemos com nascimento e nao existe dissolugao
para este. Sendo uma relacdo possivel de uma revitalizagdo que néao

ocorre com outros pares.
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3) O contato cotidiano que ocorre na infancia e adolescéncia proporciona um
alto grau de intimidade aos irmaos, diferentemente do que ocorre na vida
adulta onde ha menor intimidade e contato.

4) O relacionamento fraterno € visto com um certo igualitarismo a despeito
das diferencas que podem haver entre os irmaos com relacdo a tamanho,
idade e influencia parental, por exemplo. Dessa forma os irmaos, na
maioria das vezes, relacionam-se como iguais.

5) Uma longa histéria de vida €&, também, compartiihada através do
relacionamento fraterno através de vivencias comuns e vivencias nao
compartilhadas, produzindo uma vida partilhada que contribui para as

semelhancas e diferencas entres os irmaos.

Bank e Kahn (1997, p. 15), importantes autores do campo de estudos sobre o
relacionamento fraterno, definem o lago fraterno como sendo “uma conexao entre os
selfs, tanto em niveis intimos quanto publico (...); € um ajustamento conjunto da
identidade de duas pessoas. A ligagdo € algumas vezes calorosa e positiva, mas
também pode ser negativa”. De acordo com eles, o individuo obtém o senso de ser
uma pessoa distinta e uUnica e um senso de presenca familiar através do
relacionamento com o irmao.

O vinculo fraterno, para Oliveira (2005, p. 105), pode ser compreendido como:

resultado de um processo inter-relacional, que é construido e definido
mediante as trocas estabelecidas entre os irmaos, as quais poderéo
satisfazer suas diferentes necessidades. O vinculo fraterno pode ser
transformado e ressignificado ao longo de toda a vida, o que revela seu
carater dindmico.

Bank e Kahn (1997) consideram que o vinculo emocional dos irm&os
dependera do acesso que eles terdao durante a infancia, ou seja, uma grande
acessibilidade durante os anos de desenvolvimento e acompanhados de uma rotina
comum, como frequentar a mesma escola, brincar com 0s mesmos amigos ou usar
as roupas um do outro, aumentam a influéncia, promovendo irmaos com um grande
contato. Para os autores, quanto mais cedo inicia 0 acesso e quanto mais
prolongado este for, mais intensa sera a relagao da fratria.

Para Cicirelli (1995), um relacionamento afetivo proximo estaria relacionado

com envolvimento emocional, intimidade, apego e um alto grau de influéncia mutua.
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Dessa forma, fica em evidéncia a importancia de uma grande e constante
convivéncia da fratria, principalmente na infancia e adolescéncia, para a construgao
de um relacionamento significativo.

Existem diferentes tipos de ligagdes que os irmaos podem construir um com o
outro. Bank e Kahn (1997) estabeleceram trés condigdes recorrentes e previsiveis
que permitem o desenvolvimento de fortes ligagdes entre a fratria. O alto acesso
entre os irmaos, a necessidade de identidade pessoal significativa e influéncia
insuficiente dos pais. O vinculo entre os irmaos se tornara intenso e tera potencial de
exercer uma grande influéncia formativa de personalidade, portanto, quando tiverem
um grande acesso e contato na infancia ou adolescéncia. Se a esta circunstancia
somar-se o fato de os irmaos terem sido privados de um cuidado parental confiavel,
eles poderao se apoiar para formar uma identidade pessoal. Quando ha uma lacuna
parental nos cuidados, as intensificagdes dos lagos podem ser benéficas ou
prejudiciais, dependendo das circunstancias de cada familia, da personalidade dos
irmaos e das atitudes dos pais.

Os irmaos podem formar diferentes tipos de vinculos, visto que ndo existe um
“‘modelo” de relacionamento. A relacdo fraterna compreende diversas tramas
emocionais, positivas ou negativas, contribuindo para uma diversidade de arranjos
de padrées de relacionamento. E, através desta constante experimentacdo da
relagdo, os irmaos constroem e personalizam seus vinculos fraternos por meio de
processo de comparacdo e identificacdo. E possivel, entdo, construir diferentes
relagbes, com diferentes irmaos, envolvendo diversos graus de proximidade afetiva.
(OLIVEIRA, 2005).

Dois fatores determinam como os irmaos influenciam um ao outro no inicio da
vida, de acordo com Bank e Kahn (1997). O primeiro fator, que normalmente esta
fora do alcance da fratria, € o social. Relaciona-se com o local em que se nasce, a
situagdo econdmica da familia, o género, o estado de saude, as atitudes dos pais e
os fatores emocionais encontrado nos pais que determinam o papel e a identidade
de cada filho. O segundo conjunto € composto de pontos sutis que atuam dentro
de cada crianga. Apesar de os fatores externos terem uma grande influéncia na
relacdo fraterna, como a crianga desenvolver sentimentos especiais pelos proprios
irmaos e por si mesma, sao aspectos particulares da relagdo entre a fratria, dificeis

de se detectar.
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A evolucao de qualquer relacionamento entre irmaos € um processo continuo.
Ao longo da infancia e da adolescéncia, uma complexa forca de interagdes
psicolégicas estd em crescimento dentro de cada crianga e no interior da familia,
contribuindo para o desenvolvimento do vinculo fraterno. A questdo sobre
‘quem vou me tornar” e a busca de uma identidade pessoal significativa surge
como terreno vital para que a fratria se torne expressiva entre si. Ter um irmao
préximo o torna o objeto de comparagdo mais consciente e de identificagdo possivel
nos primeiros anos de vida. Mesmo que, por volta dos quatro ou cinco anos,
a crianga comece a buscar outras pessoas significativas além do pai, mae ou irméao.
(BANK; KAHN, 1997).

O contexto familiar em que os irmaos estao inseridos € um fator que interfere
bastante na relagdo fraterna, segundo Bank e Kahn (1997) e Oliveira (2000).
Crencas, mitos, valores e atitudes familiares influenciam a qualidade do
relacionamento e a forma como cada irmao concebera seu proprio papel. De acordo
com Bank e Kahn (1997), essa qualidade da relagdo da fratria sera profundamente
afetada pelos pais.

Cicirelli (1995), no entanto, coloca que as condigdes que interferem
na qualidade do relacionamento fraterno estdo relacionados ao temperamento da
crianca, pela expressividade emocional e coesdo da familia, assim como a forma
de tratamento diferenciado que os pais estabelecem com os filhos, o que é
particularmente relevante quando consideramos ser uma destas uma crianca doente.

Durante a infancia, os irmaos encontram-se bastante envolvidos um com
o outro, sendo este envolvimento marcado por uma ambivaléncia de sentimentos e
por interagbes constantes em que estdo presentes trocas positivas ou negativas.
Nessa etapa, vivenciam também um intenso processo de comparagao, visto que
a medida que convivem um com o outro, podem perceber suas semelhancgas
e/ou suas diferengas (OLIVEIRA, 2000). Dessa forma, sentimentos mutuos de
proximidade e de similaridade proporcionam conforto e orientagdo, enquanto que
sentimentos de distancia e diferenca ddo a cada irmao a liberdade de determinar
seu préprio caminho, sem o énus de ter que permanecer como o irmao.

Em suas pesquisas, Bank e Kahn (1997) observaram oito principais
processos de identificacdo baseados nessas similaridades e diferengas inerentes as
relacdes fraternas. A fim de facilitar a compreenséao, foram agrupados pelos autores

em trés grupos:



1)

2)

3)
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Relacionamentos com uma fechada identificacdo — em que cada irmao
sente grande semelhanca e pouca diferenga com o outro.
Relacionamentos de identificacdo parcial — em que cada irmdo sente,
de alguma forma, que ha diferencas e semelhangas com o outro irmao.
Relacionamentos de identificagdo distante — em que cada irmao sente

uma grande diferenga e pouca semelhanga como o outro.

Cicirelli (1995) nos aponta que a relagédo fraterna pode variar desde uma

extrema proximidade a uma extrema rivalidade e hostilidade. Em alguns casos,

o relacionamento chega a uma total apatia. Sendo assim, alguns irmaos podem ter

um relacionamento com mais contato, proximidade e comprometimento, e outros

podem ter um relacionamento formal, com pouco ou nenhum interesse pelo irmao.

No estudo das relagdes fraternas no contexto familiar, o tema lealdade

€ de grande importancia, segundo Bank e Kahn (1997). Para Sharr (1968),

“lealdade envolve sentimento e identificacdo com a outra pessoa; ela também requer

uma acao tangivel’.

Existem seis caracteristicas da lealdade entre os irméaos, segundo os autores.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Quando removidos um do outro, os irmaos ficam perturbados.
Apresentam um codigo especial e privado que € compreensivel,
principalmente entre si. E uma linguagem particular que torna os irmaos
diferentes de outros parentes e amigos.

Os irméaos se protegem mutuamente dos ataques fisicos e psicolégicos de
pessoas estranhas.

Eles s&o cooperativos e realizam coisas e atividades para ajudar um ao
outro.

A fratria resolve conflitos mantendo a agressdo dentro de limites
gerenciaveis e desenvolve rituais de perdao e agressao.

Eles celebram e adicionam um ao outro identidades distintas.
Sao compativeis e complementares, levando-se em consideragao

tanto o papel quanto a identidade.

Essas caracteristicas de lealdade profunda na fratria normalmente

requerem uma base fraca, ausente ou insuficiente de pais e da indisponibilidade

de seus substitutos. Porém se observa que esse vacuo parental ndo é

condicdo para a criagdo desta lealdade; outros fatores a fazem desenvolver.
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A existéncia de exemplos e modelos disponiveis de outras pessoas, nas quais
0s irmaos possam presenciar e imitar seus carinhos e sensibilidades
interpessoais contribuem para formar a lealdade. (BANK; KAHN, 1997).

Alguns fatores que favorecem o aumento da lealdade entre irmaos,
segundo Bank e Kahn (1997), estao relacionados com o tempo que as criangas
passam juntas, seu acesso; a proximidade de idade e serem irmaos do

mesmo SeXxo.

A lealdade fraterna pode ser reciproca ou ndo, de acordo com Bank e Kahn
(1997). Na lealdade reciproca, ha entre os irmaos um retorno da ajuda e
cooperacgao, o cuidado ocorre nos dois sentidos e estes realizam sacrificios de boa
vontade. Quando a lealdade € de via unica, uma crianga faz sacrificios para seu

irmao sem retorno ou reembolso.

Quando ha uma lealdade fraterna unilateral, o irméao que cuida oferece sem
receber, seu papel e identidade sao rigidos e ha pouca flexibilidade sobre quem da e
quem recebe. Com isso, esse irmao carrega o fardo para os outros.
O desejo de proteger os pais e conforta-los € o que motiva um filho a se tornar
cuidador de seu irmao. Dessa forma, ele age como um terapeuta, aliviando as
tensdes familiares, individuais e conjugais. O irmédo cuidador estd sempre pronto
para realizar seu trabalho, pois, caso ele falhar, a familia pode tornar-se cadtica.
(BANK; KAHN, 1997).

Outro ponto importante a se considerar quando se pensa em relacionamento
fraterno, segundo Bank e Kahn (1997), é a rivalidade, a agressdo e o ciume.
Uma crianca pode rivalizar com seu irmao pelo amor ou pelo dinheiro dos pais, pelo
interesse em um amigo ou por um papel valorizado na familia.
A agressividade e a rivalidade nem sempre apresentam causas simples ou formas
simples quando se trata de irmaos.

Dentro do universo fraterno, de acordo com Britto (2002), a rivalidade nem
sempre aparece de forma explicita. Sentimentos de inveja e ciime podem ser
cultivados de forma velada e sigilosa. Outros irmaos podem atuar de forma
camuflada e dissimulada. Ha, também, o tipo de irmédo que faz coisas que irdo
prejudicar de forma indireta o outro, assim como existe o irmao que expressa de

forma direta e clara sua rivalidade.
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O conflito, normalmente, é iniciado pelo irmdo que possui a maior carga
de raiva. Ele, na realidade n&o promove o conflto, mas “faz emergir
desavencas anteriores, denuncia comportamentos abusivos de desrespeito
e desconsideragao, atitudes de egocentrismo” (BRITTO, 2002, p. 18).

A forma como os pais atuam frente aos conflitos entre os filhos interfere em
como estes irdo desenvolver seu relacionamento. Segundo Bank e Kahn (1997),
uma gestdo eficaz de ciume, rivalidade e agressdo entre os filhos exige que
0os pais se encontrem maduros e livres de seus conflitos sobre agressao,
que coloquem principios morais consistentes e que consigam comunica-los
claramente aos irmaos que se encontram brigando. Pais eficazes sdo capazes,
portanto, de usar seu poder para fazer cumprir as regras e gerenciar as
consequéncias de um comportamento abusivo. Porém, também precisam ter
um sentido afinado de quando intervir e quando deixar as préprias criancas
resolverem suas questdes, ter uma dose de senso de humor, estar consciente
do contexto das brigas entres as criangas e ficar atentos aos sentimentos
e sequéncias de eventos que venham a ocorrer entre os filhos. Quando os pais
nao tém um sistema de valores estavel para resolver as disputas entre os filhos
ou quando se utilizam de principios arbitrarios ou caprichosos, o relacionamento
fraterno pode se tornar caodtico. Pais pouco eficazes, normalmente, evitam os
conflitos ou tendem a amplia-los. (BANK; KAHN, 1997).

Alguns pais, inconscientemente, encorajam o conflito entre os filhos,
incitando-os sutiimente; e isso, de alguma forma, satisfaz as necessidades
de um daqueles, gerando um favoritismo na familia. A predilegdo ocorre em
todas as familias, porém, nas que apresentam um bom funcionamento,
as criangas sao favorecidas por diferentes caracteristicas, em dias diversos,
em periodos da vida variados de modo que nenhum filho prevalega claramente.
Os pais que sao conscientes de seu favoritismo, ao admiti-lo podem
conscientemente tentar equilibra-lo antes que um filho se torne e se sinta como
preferido. (BANK; KAHN, 1997).

A partir do momento em que um irméo € acometido de uma doenga crénica,
caracteristicas do relacionamento entre a fratria sdo transformados e podem se
tornar mais dificeis, fazendo com que os pais precisem criar estratégias

diferenciadas de lidar com os filhos.
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Para Williams (2015), a gestdo de uma doenga cronica na infancia € um
experiéncia estressante para todos os membros da familia, inclusive para os
irmaos. E grandes exposicoes, ligados a gestdo de longo prazo, tém demonstrado
que compromete a saude mental de toda a familia. (WALLANDER; VARNI, 1998).

Recentes revisdes tém focado as consequéncias para a saude mental de se
ter um irmdo com doencga crénica. Uma meta-andlise de 2002 sugere que em
comparagao com controles normativos, irmaos com experiéncia de doenca crénica
apresentam mais dificuldades em sua saude mental, como ansiedade e depresséo.
(SHARPE; ROSSSITER, 2002).

De acordo com Cicirelli (1995), criangas pequenas que tém um irmao com
alguma doencga cronica tendem a ficar aflitos com a condicdo deste e, ao mesmo
tempo, tém compreensdo limitada da situacdo. Quando eles nao podem
ver/perceber os sintomas, apresentam dificuldades em entender por que o irmao
enfermo n&o pode fazer algo ou necessita de atengao especial dos pais.

Diversos fatores, segundo Cicirrelli (1995), que envolvem o ajustamento de
irmaos de criangas com doengas crbnicas tém sido investigados. O género € um
ponto importante, visto que as meninas assumem mais os cuidados com 0s irmaos
ao mesmo tempo em que podem apresentar sentimentos negativos para com ele e a
mae. Os meninos tendem a realizar atividades fora de casa e assumir menos essa
funcdo. Com relagao a influéncia da idade, os irmaos mais velhos mostram-se mais
ajustados que os mais novos, visto que os mais novos tém uma compreensao
limitada sobre a condi¢do do irmao enfermo, enquanto os mais velhos se encontram
mais preparados para entender a situagdo. A ordem de nascimento na familia
também interfere, pois quanto mais préxima a idade, maior a probabilidade de uma
dificuldade de ajustamento. Isso ocorre porque quando o espagamento de idades
€ maior, existe menos necessidades e interesses comuns, diminuindo, dessa forma,
rivalidades e competicdo. Observa-se, também, que quando o mais jovem néo é o
doente, pode haver uma inversao do papel do irmao-lider, que normalmente é do
mais velho. A quantidade de criangas na familia apresenta-se como um fator que
interfere no ajustamento visto, que, se esta € numerosa, os irmaos nao doentes
podem se ajudar dividindo as responsabilidades e dando suporte psicolégico uns
dos outros. A idade de que cada irmao tinha na época do diagndstico e se eles
tiveram oportunidade de estabelecer uma relagdo antes do adoecimento é relevante

ao se considerar a adaptagao.
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Ainda de acordo com Cicirelli (1995), as caracteristicas dos pais também s&o
um importante fator ao se discutir ajustamentos de irmaos de criangas com doengas
crbnicas. Suas atitudes, aceitagdo e enfrentamento da condicdo do filho com
enfermidade sao pontos que interferem, ou seja, a maneira como lidam com o
adoecimento afeta tanto o filho doente e como ele lida com doenga quanto o irméo e
como ele pode reagir a enfermidade.

Uma boa comunicagao com os filhos que nao estdo doentes é fundamental
para que eles compreendam o adoecimento. Os irmaos de criancas com doenca
crénica podem se sentir estressados quando seus pais esperam que eles aceitem as
dificuldades do irm&o da mesma forma que os pais aceitam, assim, estes falham em
reconhecer que a crianga tem sentimentos diferentes. Outros motivos de estresse
acontecem quando os pais assumem que qualquer realizacdo € possivel para
0 irmao doente e esperam que os nao doentes interajam normalmente em relagao
a esse fato; além disso, quando os irmaos saudaveis seguem diferentes regras das
que se encontra o irmao enfermo.

A condicao socioecondémica dos pais também interfere na adaptacdo dos
filhos. Pais com melhores condicdes socioecondmicas podem contratar um auxilio
para cuidar da crianca enferma, mas ao mesmo tempo tendem a colocar mais
pressao no irmao sem doenga. Os pais que se encontram em uma classe social
mais baixa tendem a colocar mais responsabilidades de cuidar na crianga nao
doente. (CICIRELLI, 1995).

Caracteristicas da criangca enferma que também interferem na adaptagdo do
irmao incluem o nivel de competéncia do irmao afetado e a aceitabilidade social do
comportamento ou da aparéncia. Em geral, quanto maior o nivel funcional do irméao
adoecido, melhor o ajustamento do irmao e, quanto menor este nivel, mais ampliada
serao as dificuldades de ajustamento. No caso de doenga crbnica relacionada a
retardo, por exemplo, pessoas externas, normalmente, generalizam o retardo
criando um estigma para toda a familia. Nos casos de irmédos que estudam
na mesma escola, a crianga sem enfermidade tem responsabilidades adicionais
de cuidado com o irmao adoecido no caminho e dentro da escola assim como pode

sofrer rejeicao ou bullying devido a condi¢cédo do irmao. (CICIRELLI, 1995).

Os irmaos que nao estao acometidos pelo adoecimento crénico normalmente
se perguntam que direito eles tém de viver uma vida relativamente normal enquanto

o outro sofre tanto. Essa € uma questdo comum de acordo com Bank e Kahn (1997).



52

Os sobreviventes de Hiroshima, por exemplo, nunca levaram uma vida plena,
como se nao pudessem amar e viver porque seus compatriotas pereceram.
Eles experimentaram o que Robert J. Lifton (1967) chamou de culpa do
sobrevivente. A culpa do sobrevivente do irmao de uma crianga com doenca crénica
se apresenta de uma forma diferente, porque seu irmao, embora nao esteja morto,
pode estar se deteriorando emocional ou fisicamente, além de poder ocorrer uma

morte provavel iminente.

A culpa por sentimentos de raiva ou por atitudes hostis podem acompanhar o
irmao nao doente. A agressividade, natural da convivéncia entre irmaos, € impedida
de se manifestar para nao ferir o que se encontra adoecido. Manifesta-la significa
desafiar os pais e ser uma crianga desleal. Assim, a agressdo, no contexto da
enfermidade do irmao, é expressa pelo que esta “saudavel’” como “impuros” e para
ser descarregada em segredo. Presume-se que o irmao que nao apresenta
a doencga tem muitas vantagens e é esperado que ele mostre contencéao, caridade,
bondade e lealdade. (BANK; KAHN, 1997).

Em estudos realizados com irmaos de criangas com Sindrome de Down
comparados a interacbes com irmaos sem enfermidades, muitos aspectos dos
grupos se mostraram similares. No entanto, os irmaos de criangas com sindrome
de Down normalmente assumem o papel de lider na interacido, independentemente
de serem os mais velhos ou os mais novos, e se mostraram muito mais carinhosos

e afetuosos do que os irmaos do outro grupo. (CICIRELLI, 1995).

Devido ao excesso de demandas — fisicas, emocionais, relacionais, sociais,
financeiras —, a capacidade de recurso de enfrentamento das familias com criancas
com doenga cronica torna-se diminuido, podendo gerar uma crise. O processo
terapéutico seria uma alternativa para que elas possam se reequilibrar. Como a
enfermidade crbnica na infancia pode desestruturar as familias em muitas areas,
estas podem procurar ajuda n&do porque nado estdo lidando bem com a crianga
doente, mas porque o relacionamento conjugal ou com os irmaos nao esta bem.
(MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994).

Um aspecto importante a ser levado em consideracéo no trabalho terapéutico
com familias com doencgas crénicas sdo os irmaos das criancas adoecidas.
Estes, com frequéncia sdao negligenciados. O sofrimento dos irmaos, na maioria

das vezes, é invisivel. Eles, geralmente, ndo possuem informag¢des adequadas,
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preocupam-se com o irm&o, sao orientados e levados a cuidar do irmao
e nao tém com quem conversar sobre sua raiva e culpa por serem “normais”.
Eles podem, portanto, desenvolver suas proprias fraquezas na forma de problemas
comportamentais como forma de fazer com que seus pais estejam mais atentos as
suas questbes e preocupacdes. Dessa forma, a familia pode apresentar
ao terapeuta uma questao relacionada ao irmao da crianca com doencga crénica e
nao a cronicamente enferma. (MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994).

De acordo com Mc Daniel, Hepworth e Doherty (1994), profissionais de saude
que trabalham com familias com crianga enferma precisam estar atentos a alguns
pontos peculiares: os pais se sentem, de alguma forma, responsaveis pela doenca
do filho; como a enfermidade inicia na infancia, a familia precisa abandonar o sonho
de ter uma crianca saudavel assim como esperancas e sonhos futuros; em virtude
de medo ou ignorancia, outras familias podem evitar contato com a crianga doente;
dependendo do estagio de desenvolvimento da crianga, a época em que surge a
doencga pode ter implicagbes a longo prazo e, de acordo com o modo da familia

em enfrenta-la, pode paralisar o desenvolvimento da crianca.

Levando em consideracao estas particularidades, os autores salientam quatro
pontos que precisam ser observados e abordados num processo terapéutico para o

tratamento de familias com adoecimento crénico na infancia:

1) Refere-se a aceitagdo da doenca, em que familias com baixa adaptagao
mostram tristeza e negagado nao resolvidas, contribuindo para que esta
evite se adaptar a nova realidade. Essas familias ndo encontram espaco
para a doenca e nao aceitam profissionais de saude entrarem em sua
rotina diaria. Nesses casos, o terapeuta pode auxiliar a familia a aceitar a
doenca, compreendendo sua presenca e seu poder em suas vidas.

2) Volta-se para o desafio apds a familia se adaptar a doenga, que seria
colocar a doenga em seu lugar apropriado, mantendo a integridade dos
relacionamentos, rituais e visbes do mundo em face das demandas da
enfermidade. O adoecimento crbénico causa desequilibrios quando a
crianca nao recebe responsabilidade apropriada e desafios adequados
a sua etapa do desenvolvimento, como se desaparecesse por tras da
doenca. Ainda quando o relacionamento dos pais se resume a discussao e

preocupacao em relagcado ao filho ou mesmo quando um irmao é deixado



3)

4)
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de fora das questdes emocionais da familia e/ou recebe responsabilidades
que prejudicam suas vivencias naturais da infancia. Assim como familias
que nao abrem espaco para a doenca desenvolvem padrbes pouco
responsaveis em relacdo a esta, as familias que nao colocam a doenca
em seu devido lugar desenvolvem padrées de superprotegao e
responsabilidade para lidar com os problemas das criancgas.

A promocdo de uma comunicagao franca com a criangas precisa ser
observada. Muitos pais temem magoar os filhos doentes ou seus irmaos, e
as criangas, por sua vez, também demonstram medo de magoar os pais.
Uma das tarefas do terapeuta, nesse caso, seria facilitar uma discussao
entre os membros da familia a respeito de suas crencas, expectativas,
medos e esperancgas.

As familias precisam de auxilio para negociar com profissionais de saude
e escolas. Para algumas familias este pode ser um aspecto muito
doloroso, visto que as negociag¢des tanto com o sistema de saude quanto
o educacional sao desafiadores. O terapeuta precisa escutar e apoiar a
familia que precisa ser treinada para fazer questionamentos, exigéncias
legitimas, buscar segundas opinides e, por vezes, terminar certos

relacionamentos com outros profissionais.

O trabalho terapéutico direcionado para a familia contribui para que questdes

do ajustamento do irmé&o aparegam assim como as dificuldades dois pais com a

aceitagao e o gerenciamento do adoecimento cronico e das relagdes familiares.

Buscando estudos especificos de cuidado emocional com irmaos de criangas

1)

2)

com doengas crbnicas, em uma revisdo de literatura realizada por Williams (2015),

fatores relacionados com a saude mental do irmao foram classificados em:

Programas em grupo e apoio social — Os programas de intervencao
mostraram beneficios consistentes para a saude mental dos irmaos, como
a melhoria da autoestima.

Suporte de informagdo — E importante ter as duvidas dos irm&os sobre a
doenca respondidas e oferecer a estes oportunidades para esclarecer o

diagndstico e a causa da enfermidade.
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3) Suporte emocional — Apoio emocional, em particular dos pais,
desempenha um papel protetor para a saude mental dos irmaos em
familias com uma crianga cronicamente doente.

4) Estratégias de enfrentamento — Os irmaos podem se tornar vulneraveis
aos sentimentos de impoténcia quando a familia esta cuidando de uma
crianga cronicamente enferma e pode confiar em determinadas estratégias
de enfrentamento para conseguir um senso de controle. Irmaos que
se utilizam do controle preditivo, esforcando-se por manter uma
perspectiva positiva da doenca, ajustam-se de forma mais favoravel.
Apesar de ndo ter sido associado com melhoria da qualidade de vida,
o controle preditivo pode diminuir a ansiedade, inseguranga e solidao
dos irmaos.

5) Funcionamento familiar — Observa-se que quanto maior a ruptura da vida
familiar devido a doenca, maiores sdo os problemas de adaptacdo dos
irmaos. Os que apresentam percepgodes e atitudes negativas em relagao a
doenca, como a perda da atencdo dos pais, demonstram ter mais
dificuldades no que se refere a saude mental. Apesar do impacto
emocional das interrupgdes das rotinas familiares, os irméaos gostam de

ser incluidos no cuidado da crianca enferma.

Pesquisa realizada por Havermans et al. (2015) avaliou o impacto da doenga
cronica através de um questionario “Self-reported quality life” (QoL) aplicado em
irmaos de criangas com doengas crbnicas e em um grupo-controle. Os irmaos de
criangas com doengas crbnicas relataram uma boa qualidade de vida, assim como
os demais irmaos. No entanto, nao se pesquisou sobre os impactos na qualidade
da relagcdo entre os irmaos e o funcionamento familiar. O foco foi individual e
nao relacional.

Os estudos direcionados para o cuidado com irmaos com doengas crénicas
focam, portanto, no apoio individual, para que o irmao saudavel possa melhorar sua
qualidade de vida a despeito da situagao imposta pela doenga. Ndo se observa
estudos que se propdem a discutir a relagao dos irmaos em si frente a esta questao
ou a instrumentalizagdo dos pais para lidar com o conflito entre os filhos diante das

demandas diarias criadas pela doenca.
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E significativa a influéncia do relacionamento da fratria na construcéo
da histéria de vida de cada crianca e em sua constituicdo enquanto adulto,
assim como a mediacado estabelecida pelos pais nas situacbes que ocorrem entre
os irmaos para a construcdo da relacdo fraterna. Ao sofrer a interferéncia de
uma doenca crénica e das questdes impostas pelo seu tratamento, a fratria pode
encontrar dificuldades na construcdo do seu relacionamento e na convivéncia diaria.
Percebe-se, assim, a relevancia de estudos que abordem essa tematica
para contribuir para a busca do estabelecimento de relacionamentos fraternos
mais préximos e significativos, e para auxiliar os pais a contribuir de forma mais

consciente e efetiva para a relagcao que se estabelece entre os filhos.
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METODO

Diante dos objetivos deste trabalho, dedicado a compreender os efeitos da
gestdo da alergia alimentar em diferentes aspectos da vida das familias com
criangcas alérgicas e sua influéncia na relagdo fraterna, a abordagem qualitativa
apresenta-se como adequada.

Creswell (2010) define a pesquisa qualitativa como um meio de explorar e
compreender o significado que os individuos ou os grupos atribuem a um problema
social ou humano. Para o autor, nesta categoria de pesquisa, os investigadores
utilizam a literatura pesquisada para suporte de seus estudos de forma consistente
com as suposicdes de conhecimento do participante e ndo exclusivamente para
responder questdes do ponto de vista do investigador. Com isso, traz um carater
exploratdrio para o estudo, e o0 pesquisador busca ouvir os participantes e, a partir
de suas narrativas, desenvolver um entendimento baseado nas principais ideias

deles.

PARTICIPANTES

Como méae de uma crianga com alergia alimentar, a pesquisadora faz
parte de um grupo de apoio no Facebook, Tips4APLV, direcionado a oferecer
suporte as familias com criangas alérgicas. Este conta com cerca de 1.400 maes.
H4& um grande envolvimento de algumas destas participantes, que compartilham
informacdes, buscam discutir formas de cuidado e de enfrentamento de diversas
situagdes, além de oferecem suporte emocional. Diante do fato de a pesquisadora
ter contato com as moderadoras e as maes do grupo, este foi escolhido para fazer
parte do estudo.

Foram convidados a participar desta pesquisa, portanto, as mées e os pais de
criangas alérgicas deste grupo de apoio on-line que tivessem um filho de até doze
anos com diagndstico de alergia alimentar e que este tivesse, pelo menos, um
irmao, alérgico ou nao, de até 15 anos. O critério referente a idade da crianga
alérgica e de seu(s) irmao(s) esta relacionada ao fato de, nesta etapa de vida,
estarem mais proximos quanto ao ciclo vital.

O sexo dos pais, das criangcas alérgicas e de seus irmaos, bem como a

condigao de conjugalidade dos pais, nao foram critérios de excluséao.
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PROCEDIMENTO

Para a realizacdo deste estudo qualitativo, foram feitas uma consulta e uma
divulgacao no grupo de apoio on-line da rede social e, posteriormente, foi criado um
Férum de Discussdo On-line com os participantes para a realizagdo da pesquisa
através do Facebook.

O Facebook tem sido estudado como uma plataforma de prestagcao de apoio
social. Ele acomoda trés tipos de redes sociais de trabalho em paginas especiais

para grupos:

1) Grupo aberto, que pode ser pesquisado e no qual todos podem entrar.

2) Grupo fechado, que € encontrado a partir de buscas, mas do qual
estranhos n&o podem participar.

3) Grupo secreto, que oferece mais privacidade, permite que um
administrador controle o ingresso e nao permite que ndo membros possam

ter acesso para ver quem deste participa. (OLIVER et al., 2015).

O contato inicial foi estabelecido com um moderador do grupo de alergias
alimentares da rede social, solicitando a autorizagdo para a divulgagao da pesquisa.
Apoés obtida a permissao, uma mensagem foi postada no grupo pela pesquisadora
convidando os membros a participar do estudo: foram explicados sua relevancia,
0s objetivos, o critério para participagao, a forma como seria realizado (através de
féruns de discussao on-line) e o contato da pesquisadora (Apéndice A).

As méaes que se interessaram em participar foram orientadas a enviar um
e-mail para a pesquisadora, que o retornou com as instrugdées para que assinassem
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido’ (Apéndice B), respondessem um
questionario inicial direcionado para a identificagcdo das familias e o detalhamento
das alergias alimentares (Apéndice C) e a ingressassem no Férum Virtual “Alergia
Alimentar/Relacionamento Fraterno” criado pela pesquisadora por meio da formagao
de um grupo secreto e fechado no Facebook.

O questionario contou com 25 questbes abertas e foi enviado para as
17 maes que se prontificaram a fazer parte da pesquisa. Até o final do prazo de duas

semanas para o retorno, obteve-se 10 respostas. Apesar de a pesquisa ter sido

! A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica da PUC-SP, tendo recebido aprovago com registro na Plataforma
Brasil de numero 1.574.393.



59

realizada em um grupo de apoio composto somente por maes e ter buscado obter a
participagdo dos pais das criangas alérgicas, somente as maes se disponibilizaram.
Os temas das perguntas do questionario buscavam descrever um perfil dos pais e
dos seus filhos no que se refere a sexo, idade, escolaridade, profissdo. Assim como
onde e com quem a crianca e os membros familiares vivem. Também havia
perguntas acerca da alergia alimentar: seu tempo de diagndstico, os alimentos
alergénicos e as principais reagdes de contato da crianca alérgica. Havia ainda uma
questao sobre doengas cronicas em outros membros da familia.

Assim que esta primeira etapa foi realizada, os participantes receberam
uma mensagem de “Boas-vindas” do férum “Alergia Alimentar/Relacionamento
Fraterno”, em que a pesquisadora se apresentou e enfatizou a proposta e os
objetivos da pesquisa. Houve uma orientagdo sobre cuidados referentes ao sigilo
das informagbes dentro do grupo e a respeito da data de inicio. Explicou-se,
também, que seriam propostas cinco questdes ao longo do trabalho, uma a cada
semana, por cinco semanas. E que estas seriam o ponto de partida para as
discussdes assincronas.

Féruns sao locais na internet nos quais os usuarios podem trocar informacgdes
deixando seus comentarios e podem retornar para ver as contribuicbes de outros
internautas (PRIMO; RECUERO, 2003). A palavra férum engloba grupos de debates
na internet como também pode ser adotada para denominar as listas de discussao
ou distribuicdo (CATERINI et al., 2012).

As questdes propostas no férum tinham como objetivo observar os principais
enfrentamentos necessarios a gestdo da alergia alimentar nas familias e investigar a
sua interferéncia na relagao fraterna percebidas pelas maes (Apéndice D).

As duas primeiras perguntas colocadas buscavam informagdes sobre a
percepcdo das maes sobre o relacionamento dos filhos e sobre problemas que
ocorriam entre eles envolvendo a alergia alimentar, assim como seus sentimentos e

suas reacdes diante das situacdes.

Nos trés ultimos questionamentos, foram criadas situagdes-problema que
envolviam a fratria e as restricbes relacionadas a alergia alimentar. Foi pedido a
cada mae que encontrasse solugdes possiveis de enfrentamento para cada questao.
A construcao destas “historias” se deu a partir da vivéncia da pesquisadora com uma
filha alérgica e um filho ndo alérgico e de sua necessidade de lidar com as

demandas que surgiam em fungdo da alergia e das necessidades de cada filho.
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Foram produzidas também a partir das observacgdes feitas pela pesquisadora das
duvidas e dificuldades colocadas por outras maes de criangas alérgicas no grupo
de apoio Tips4APLV do qual faz parte. As trés questdes buscavam perceber como
as maes iriam intervir e solucionar os problemas que podem surgir entre os filhos em

funcado da alergia alimentar em diversos contextos.

3.3 ANALISE DE DADOS

No que se refere aos resultados do questionario realizado com as maes das
criangcas alérgicas, as respostas foram processadas de uma forma descritiva e
transformadas em quadros para evidenciar o perfil das familias que estavam

participando da pesquisa.

Os dados coletados no forum virtual foram examinados por meio de

analise tematica.

A analise tematica € um método para identificar, analisar e relatar padrbes e
temas dentro dos dados. Ela organiza e descreve o conjunto de dados no detalhe.
No entanto, também vai, frequentemente, além disso, e interpreta varios aspectos do
tema de pesquisa. (BRAUN; CLARKE, 2006).

Fazer analise tematica consiste em construir “nucleos de sentido’ que
compdem a comunicagdo e cuja presengca ou frequéncia de aparicdo podem
significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido” (BRAUN; CLARKE, 2006,
p. 79). Uma das vantagens da anadlise tematica é a flexibilidade que nos permite
identificar, analisar e descrever padrées ou temas e organizar os dados de forma
sintética, embora rica. Permite resumir os principais aspectos de um grande corpo
de dados através de uma descri¢do densa do conjunto, destacando-se semelhangas

e diferengas entre eles, gerando interpretagdes tanto sociais quanto psicoldgicas.

O processamento de uma analise tematica consiste em: a) transcrigao
dos dados que devem ser lidos e relidos exaustivamente e sendo anotadas
as ideias iniciais sobre eles; b) codificacdo dos aspectos importantes dos
dados de modo sistematico em todo o conjunto de dados, cotejamento de
todos os dados relevantes para cada codigo; c) cotejamento dos codigos em
temas potenciais, reunindo todos os dados relevantes para cada tema

potencial; d) avaliacdo dos temas em relagdo aos excertos codificados e todo
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o0 conjunto de dados, gerando-se um "mapa" tematico de analise dos dados;
e) definir e atribuir nomes aos temas e realizar nova analise para aperfeigoar as
especificidades de cada tema e da histdria global que a analise gerou; geracao de
definigbes e nomenclatura precisa para cada tema; f) produgdo de um relatorio:
selecao dos excertos mais vividos e convincentes como exemplos, analise final dos
excertos selecionados, retorno a analise da pergunta de pesquisa e para a literatura

de modo a produzir um relatério académico da analise.

Dessa forma, foi possivel tematizar as informacgdes prestadas de forma a
categorizar o que foi descrito, permitindo teorizar sobre a compreenséao e percepgao
da interferéncia da alergia alimentar na vida familiar e no relacionamento fraterno

€ a respeito das intervencdes realizadas com a fratria destacadas pelas maes.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

O numero de casos de alergia alimentar vem crescendo substancialmente nas
ultimas décadas. Estudos tém mostrado que a sua gestdao em familias com criangas
alérgicas provoca alto impacto nos pais, irmaos e, inclusive, familia extensa, sendo
a qualidade de vida de todos afetada negativamente. Diante disso, a presente
pesquisa buscou compreender os efeitos do enfrentamento da alergia alimentar
para a familia e sua interferéncia na relacao fraterna a partir de um questionario de
identificacdo das familias e da realizacdo de foruns de discussdo oportunizados
na rede social Facebook.

Os resultados e a discussdao foram organizados em trés momentos.
No primeiro, abordaremos as informacdes constantes dos questionarios, a partir
das quais foi possivel realizar uma caracterizagao das familias participantes.
Cabe alertar, no entanto, que em algumas ocasides introduzimos comentarios
retirados dos foruns de modo a tornar a compreensdo das informagdes mais
consistente e fluida. No segundo momento, a partir de uma analise global dos dados
encontrados nos foruns de discussao, realizamos um mapeamento dos principais
efeitos dos cuidados necessarios a gestdo da alergia alimentar nas familias
estudadas. E, por fim, no terceiro, foram analisadas as respostas e as discussoes
das perguntas propostas nos féruns com vistas compreender a interferéncia das
questdes que surgem em funcédo das restricbes impostas pela alergia alimentar
no relacionamento fraterno bem como as estratégias de intervencéo utilizadas

pelas maes nos conflitos que surgem entre os membros da fratria.

CARACTERIZACAO DAS FAMILIAS

O questionario inicial, composto de 26 questdes, foi enviado aos
17 participantes do grupo de apoio on-line (Tips4APLV) que se interessaram
em fazer parte da pesquisa. Destes, foram devolvidos 10, niumero de pessoas
que efetivamente participaram do presente estudo. O grupo de respondentes
compdem-se de mulheres em sua totalidade, trazendo, portanto, para este estudo
uma visdo materna tanto dos efeitos da gestdo da alergia alimentar no ambiente

familiar quanto da sua interferéncia na relagao fraterna.



63

Os dados obtidos a partir do questionario foram organizados em quadros
para facilitar sua visualizacdo e compreensdo. Pra cada crianga com alergia
alimentar foi designado um numero que a representara pelo mesmo numero em

todos os quadros apresentados.

No Quadro 1, podemos observar que, entre as criangas com alergia alimentar
representadas pelas maes na pesquisa, sete eram meninas. Com relagdo a idade,
observa-se que duas eram menores de 1 ano, seis estavam entre 1 e 6 anos e duas
acima de 8 anos de idade, sendo que oito irm&os sao mais velhos que a crianca

alérgica e dois, mais novos.

Todas as criangas com alergia alimentar residem com seu pai, sua mae e

com seu(sua) irmao(a). Cada crianga alérgica tem somente um irmao(a).

Quadro 1 — Caracterizagao das criangas com alergia alimentar*

CR”IAN(;A SEXO IDADE ESCOLARIDADE SEXO~ IDADE ESCOLARIPADE
ALERGICA DO IRMAO DO IRMAO DO IRMAO
1 M 7m - F 3ae3d3m -

2 F 1ae9m El F 5a El
3 M 1ae2m - M 4ae10m El
4 F 10ael1m 5° EF M 8a 3°EF
5 F 1aed4m - F 4a El
6 F 2aed4m - M 4a6m -
7 F 8ae9m 3°EF F 13 a 9° EF
8 F 3aedm - M 1a -
9 M 2ae8m El F 3ael10m El
10 F 6m - M 15 a 1°EM

* Para melhor organizagao dos dados, foram adotadas algumas abreviagdes, a saber: M: masculino;
F: feminino; a: anos; m: meses; El: Educacgao Infantil:; EF: Ensino Fundamental; EM: Ensino Médio.

No que se refere a escolaridade, quatro criancas frequentam a escola e seis
nao. Cabe ressaltar que as seis criangas poderiam estar frequentando a Educacao
Infantil ou um bercario, mas ndao o fazem. Isso poderia indicar que os pais optam
pelo adiamento do inicio da escolarizagdo devido ao receio de reagdes acidentais
em funcao das dificuldades encontradas no manejo da alergia no contexto escolar,
algo o que também nos aponta as discussdes ocorridas no férum realizado com as

maes participantes a seguir.
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Introdugado alimentar foi superlenta e tardia. Com muita reagédo. Até entao
eram pouquissimos os alimentos aprovados. Esses fatores foram decisivos
para protelar o seu ingresso na escola.

No caso de minha bebé foi opgdo mesmo. Prefiro que ela complete pelo
menos 2 anos para que sua imunidade aumente. Eu e meu marido
trabalhamos em contraturno e podemos nos revezar nos cuidados com a
pequena. Além disso, confesso que também tenho um pouco de receio de
colocar na escola devido a alergia. Prefiro fortalecé-la antes.

[pergunta da pesquisadora: Ha, entdo, um receio de que a escola néo
consiga manter 0s cuidados necessarios e possam ocorrer reagbes
acidentais?]

Isso, considerando a idade. Pelo lado da alergia, sim. Isso associado a
questao imunoldgica (que independe de alergia) me fez optar por postergar
sua entrada na escola.

De acordo com Alanne et al. (2011), as méaes sao consideradas as
principais cuidadoras das criancas nos primeiros anos de vida. Além
disso, estudos mostram que elas sofrem maior ansiedade e estresse que o0s
pais de criancas alérgicas (VALENTINA; KNIBB, 2010; NOGA et al., 2015).
Os comentarios nos levam a considerar que realmente pode haver uma
maior preocupagao materna, o que corrobora para a justificativa do adiamento

da escolaridade.

Também segundo Alanne et al. (2011), um dos problemas mais
importantes enfrentados ao cuidar de criangas com alergia alimentar é
o estabelecimento e a manutencdo da dieta restrita, isso faz com que
as maes aumentem a carga de cuidados com o filho e tenham trabalhos
domésticos adicionais. Isso, de fato, se verifica, mas o comentario da
participante que indica uma organizagao de turnos com o cOnjuge sugere
gque, em alguns casos, a questdo pode ser mais de organizagdo familiar
do que baseada em género. Ha ainda o fato de que a prépria familia pode ter
uma divisdo de tarefas baseada no género, por isso, caberiam mais estudos

sobre o tema.

Com relagdo ao irmédo da crianga alérgica, cujos dados estao
indicados no Quadro 1, cinco sdo meninos, ou seja, com relagcao a fratria,
houve um equilibrio no que se refere a género. No que concerne a idade,
sete se encontram na faixa de 3 a 8 anos, e quanto a escolaridade, sete

apresentam vivéncia escolar, sendo que dois dos irmaos ja se encontram no
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Ensino Fundamental e um no Ensino Médio. Como oito dos irmaos sao os
primogénitos, podemos supor que tiveram que, a partir de algum momento
de sua histéria, estabelecer modificagcbes em sua dieta e em sua rotina

diaria em fungéo da alergia da(o) irma(o) mais nova(o).

Pode ser verificado através do questionario, no quesito escolaridade,
gue a maioria dos pais das criangas alérgicas tém entre 30 e 40 anos e nove
deles possuem educacao superior ou mais elevada. Quanto as maes, também
possuem, no minimo, ensino superior completo. O grau de instrugcdo dos pais,
portanto, é alto. Sete das maes declararam trabalhar e nove dos pais
trabalham, o que pode indicar que os pais conseguiram uma forma segura e
eficiente de cuidado com o filho bem como de garantir que a dieta relacionada
a alergia alimentar fosse manejada apropriadamente na auséncia deles.
Assim, nao precisaram sair dos seus trabalhos para cuidar do filho alérgico.
Como o grau de escolaridade é alto, pode-se supor que estes pais tenham
menos dificuldade na leitura de rotulos e melhores informagdes sobre produtos
seguros e/ou substitutos para os alérgenos, o que pode fazer com que
consigam estabelecer diferentes estratégias para lidar com a alergia,

minimizando seu impacto.

Apesar de o grupo de apoio no qual se buscou participantes contasse
com membros de diversas regides do Brasil e do mundo, nossa pesquisa
contou com nove familias que residem na regido Sudeste e uma na regiao
Sul do Brasil. Seis familias sdo do Estado de S&o Paulo, duas de Minas
Gerais, uma do Rio de Janeiro e uma do Parana. Obtemos, portanto,

a participacao de estados brasileiros com alto indice de IDH.

Em relagdo ao tempo de diagndstico de alergia alimentar, este varia de
4 meses ha 9 anos e 10 meses, conforme pode ser observado no Quadro 2.
As familias administram o tratamento da alergia alimentar, em média,
ha 2 anos e 10 meses, mostrando que estas dispdem de um tempo médio
significativo em relagcdo ao gerenciamento da alergia para poder vivenciar
os efeitos deste, tanto na familia quanto na relagdo fraterna. Diante desse
tempo consideravel, podemos supor que essas familias tiveram que construir
uma vida em torno da alergia alimentar, modificando sua rotina familiar,

garantindo o fornecimento de alimentos seguros para a crianga, mantendo-se
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vigilante para evitar ingestdes acidentais e criando estratégias para participar
de festas e eventos sociais, elemento que consideramos favorecedor para
nossa pesquisa e que aparece nas informacgdes provenientes das questdes do

forum apresentadas mais adiante.

Quadro 2 - Criancgas alérgicas e tempo de diagndstico da alergia alimentar

CRIANGA ALERGICA SEXO IDADE TEMPO DE DIAGNOSTICO DE A.A.*

1 M 7 meses 4 meses

2 F 1 ano e 9 meses 10 meses

3 M 1 ano e 2 meses 11 meses

4 F 10 anos e 1 més 9 anos e 10 meses
5 F 1 ano e 4 meses 1 ano e 3 meses
6 F 2 ae4 meses 2 anos e 3 meses
7 F 8ae9m 8 anos e 3 meses
8 F 3aedm 1 ano e 7 meses
9 M 2ae8m 2 anos e 5 meses
10 F 6m 5 meses

*A.A.: alergia alimentar.

Quanto aos alimentos alergénicos, podemos perceber que a alergia
a proteina do leite de vaca acomete nove das criancas estudadas, conforme
podemos observar no Quadro 3. No Brasil, o leite de vaca é considerado o alimento
mais relacionado as reagdes alérgicas na infancia (CUOCO, 2013), porém este
nao se destaca como unico alergénico, varios outros sao citados pelas maes,
inclusive alguns como uva, mandioquinha e grao de bico, que estdo fora da lista
dos oito principais alérgenos alimentares — leite, ovo, trigo, soja, peixes, amendoim,
castanhas e crustaceos —, de acordo com a Associacdo Brasileira de Alergia
e Imunologia (2009). Um dado importante a se salientar € que nove das criangas
relacionadas a pesquisa sao multialérgicas, ou seja, apresentam reagao alérgica

a mais de um tipo de alimento.
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Quadro 3 — Alimentos alergénicos das criangas alérgicas

Crianga
Alimento

1 2 3 4 5 6 7 8 9 | 10
Leite de vaca e derivados | x X X X X X X X X
Ovo X X X X X X
Soja X X X X X X X
Carne de Porco X X X
Oleaginosas X X
Banana X X
Trigo X X
Mandioquinha X
Corantes X X
Gluten X X
Uva X X
Carne de vaca X X
Frango X X
Peixe X X
Feijao X X
Milho X X

*Os Unicos alimentos aprovados como ndo alergénicos: inhame, chuchu, moranga, abobrinha,
beterraba, mandioquinha, cenoura, melancia, péssego, ameixa, péra e maca.

Diante dessa variedade de restricdes, podemos supor que a vida pode
se tornar mais complexa. Pode ocorrer um aumento do trabalho doméstico,
visto que encontrar uma minima variedade de alimentos industrializados,
livre de tantos alérgenos, nem sempre é possivel. Pode ser necessario,
ainda, encontrar novas receitas que facam substituicbes de todos os
ingredientes proibidos e confeccionar os alimentos em casa. Nos eventos
sociais, pode ser preciso levar a refeicdo da crianca, pois quanto maior o
numero de restricbes menor a probabilidade de se encontrar um alimento
seguro. Diante do fato de haver varios alérgenos, pode também ocorrer
um aumento no numero de alimentos que precisam ser negados a crianga
alérgica em casa, na escola e em atividades sociais, além de aumentar
o0 risco de reacao, o que pode promover maiores modificacdes e conflitos

a serem administrados.
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Conforme citado na literatura, as reagbes apds a ingestdo do alimento
alergénico envolvem sintomas na pele, gastricos, respiratorios e anafilaxia, segundo
Bollinger (2006). No Quadro 4, pode-se acompanhar os sintomas apresentados

pelas criangas participantes do estudo.

Quadro 4 — Principais sintomas de reagao alérgica das criangas pesquisadas

Crianga Alérgica
1 2 | 3|4 | 5|6 |7]|8]|9 10
Reacdes Gastricas X

Sintomas

Sangue nas fezes X X X X

Irritagéo X X X X X

Diarreia X X X X X

Assaduras X

Dermatite X X X X X

Chiado no peito X

Congestao Nasal X X

Refluxo X X X

Inchago nos olhos e palpebras X

Coceira na garganta e lingua X

Perda de peso X

Angioedema X

Atraso no crescimento X

Tosse X

Falta de ar X

Rouquidao X

Urticaria X

Edema de Glote X

Colica X X

Alteracdo do sono X

Broncoespasmo X

Aumento do choro X

Distensdo abdominal X X X

Muco nas fezes X X

Flatuléncia X X

Inapeténcia X

Letargia X

Voémito em Jato X

Agitacao X
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Dentre as reacdes mais frequentes dos participantes, destacam-se: irritacao,
diarreia, dermatite, sangue nas fezes, refluxo e distensdo abdominal. Podemos
observar também (Quadro 4) que ha uma grande variedade nos tipos de sintomas
apresentados pelas criangas, 0 que pode indicar que os pais de criangas alérgicas
precisam estar bem atentos ao estado geral de saude e as possiveis situagoes
de risco que esta possa vir a enfrentar para verificar se o sintoma apresentado,
como a agitagao e a tosse, por exemplo, seriam um indicador de reagao alérgica ou

sinal de alguma outra enfermidade, conforme foi descrito nas discussdées no férum.

O L. em todas as crises manifesta muita agressividade. Desde bebezinho.
Durante esta ultima crise intensa, berrando no meu colo, deu um chute no
rostinho da irma. Sdo momentos sempre dificeis pra gente. Por varias
ocasides nao conseguimos identificar a crise (alergia), ai em seguida
sempre muiiiito pum. E quando acontece da gente nao identificar que era
crise (alergia), sentimos que... poderiamos ter sido mais “tolerantes”.

Havia levado o menor nao alérgico na pediatra porque estava gripado e
aproveitamos a consulta para passar a H.. Era muito cedo e ela estava
supersonolenta, mas atribui ao horario e ndo me preocupei. Passei o
pequeno na consulta e na vez dela tive que acorda-la no sofa. A médica a
examinou e mandou eu correr para o PS, porque ela estava sem respirar
direito com saturagdao muito baixa. Perguntei se dava pelo menos para
deixar o U. com alguém antes, mas nao dava. No PS, deram adrenalina e
mandaram para UTI.

Um dado relevante obtido nos questionarios a respeito dos irméos da crianca
alérgica e nas questdes sobre outros membros familiares com doengas crdnicas
refere-se ao fato de que dois dos irmaos também tém alergia alimentar e outros dois
ja tiveram, mas, no momento, ndo possuem mais a restricdo. Considerando este
dado, encontramos em quatro das familias pesquisadas dois filhos que, em algum
momento da histéria de vida familiar, apresentaram alergia alimentar.

As duas familias que apresentam, atualmente, os dois filhos com alergia
alimentar, escolheram um deles para ser a crianca referéncia da pesquisa, porém
desconhece-se o0 motivo desta opg¢do. Dados verificados a partir do forum de
discussao mostram que os irmaos apresentam algumas alergias alimentares
diferentes. Em relacdo aos outros membros familiares com alergia alimentar,
constatamos que cinco das familias apresentam ou apresentaram outro membro
com o quadro, além da crianga alérgica, seja o irmao ou um dos pais. Podemos
supor que os cuidados destas com a exclusdo dos alimentos alergénicos e o estresse

relacionado a contatos acidentais se tornam maior, do mesmo modo que o ato de
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desenvolver estratégias efetivas para lidar com o adoecimento, o que diminuiria o
estresse diario, sugerindo que possam ser feitos estudos considerando o histérico
familiar como um todo e seu impacto no gerenciamento do quadro alérgico.

No que se refere aos dados sobre membros familiares com alguma outra
doenca cronica, oito das familias apresentam, pelo menos, mais um membro
acometido por uma enfermidade crbénica além da crianga alérgica. Apenas duas das
familias participantes estdo lidando somente com a alergia alimentar da crianga
pesquisada como enfermidade crbénica no contexto familiar, como podemos observar

no Quadro 5.

Quadro 5 - Familiares da crianga alérgica que apresentam doenga crénica

Cri
nansa Irméo Pai Mie
Alérgica
- Intolerancia a lactose/ -
1 alergia a medicamentos
2 - - Alergia Alimentar
3 - Dermatite Dermatite
Alergia a poeira Alergia a medicamentos Intolerancia a lactose/alérgica:
4 metais, poeira, perfume e produtos de
limpeza
5 - - -
6 Alergia alimentar multipla Desidrose -
Asma Hipertensao Rinite
7 . o
(tinha alergia alimentar)
8 Alergia alimentar Multipla - Hipotireoidismo
9 (Tinha alergia alimentar multipla) Hipercolesterolemia Rinite/asma/dermatite atépica
10 - - -

Com este questionario, pudemos conhecer as criangas alérgicas, suas

familias e as alergias alimentares que as acometem. Cabe considerar que as
familias apresentadas na pesquisa lidam, em sua maioria, com a alergia alimentar
da crianga, com a alergia alimentar de outro membro familiar e/ou com outras
doencas crbnicas simultaneamente.

De acordo com Rolland (1987), os objetivos de uma familia acometida por um
adoecimento cronico seriam lidar com suas demandas sem prejudicar o
desenvolvimento dos outros membros, levando em consideragdo que o impacto
estara relacionado com o tipo de doenca. Diante disso, devemos supor que a

maioria das familias apresentadas aqui, e cujas maes participaram de nossa
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pesquisa, precisam conciliar as especificidades de tratamento de mais de uma
enfermidade crbnica com o desenvolvimento individual de seus membros e da
familia como um todo, o que pode exigir destas familias uma grande capacidade
de enfrentar os desafios inerentes ao tratamento de doencgas crénicas e uma
flexibilidade para conciliar os cuidados especificos a cada uma delas e as

necessidades desenvolvimentais de todos os seus integrantes.

OS EFEITOS DOS CUIDADOS NECESSARIOS RELACIONADOS A ALERGIA
ALIMENTAR EM DIFERENTES ASPECTOS DAS FAMILIAS

Uma vez analisadas tematicamente as respostas dadas pelas maes nos
féruns de discussao, foi possivel identificar duas categorias de temas, levando em
consideragao os principais efeitos familiares relacionados ao enfrentamento da
alergia alimentar: especificidades das rotinas diarias; e consequéncias da imposi¢cao
de restrigdes alimentares.

Como os dialogos foram estabelecidos por meio do Facebook e esta forma de
midia apresenta uma linguagem escrita caracterizada por abreviagbes e simbolos,
faremos as devidas alteragdes para facilitar a compreensao do leitor sem prejudicar
o conteudo dos mesmos. Em alguns momentos, devido ao fato de alguns trechos
terem sido retirados de um didlogo ou apresentarem uma linguagem especifica

usadas pelas maes de alérgicos, esclareceremos o contexto entre colchetes.

Especificidades das rotinas diarias

Por meio dos depoimentos, € possivel compreender que as familias tém seu
cotidiano bastante organizado em torno da alergia da crianga, gerando meios de se
adaptar as limitagdes impostas pelo cuidado. Os excertos abaixo exemplificam como
os pais devem incorporar no cotidiano uma vigilancia dos alimentos € mesmo

organizar a casa em torno da alergia. O excerto abaixo ilustra tais demandas.

No ano passado, a mais nova, mesmo curada ha trés anos, desenvolveu
uma nova alergia: alergia a ovo. (...) Tivemos, depois de muito tempo, de
nos readaptar: leitura de rétulos e consulta aos SACs, adaptacéo de
receitas, troca de alguns utensilios, restricdo do uso do ovo dentro de casa,
e jogos novos de lancheira/potes para a mais nova alérgica.
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Além disso, torna-se necessario criar estratégias diferenciadas para sair de

casa e participar de eventos, como podemos verificar através do exemplo abaixo:

No dia a dia é coisa comum para todos [as refeigdes]. Os mesmos pratos.
De sexta e final de semana pode variar um pouco e cada um acaba
escolhendo o que quer e pode ser que nao seja tudo “limpo” [sem o
alimento alergénico)]. Ela ja entende bem e aceita numa boa [entende que
as vezes ela precisara comer de forma diferenciada da familia] Evitamos
comer algo que ela ndo possa se néo tiver nada que ela possa.

A partir de tais depoimentos, podemos considerar que diante do diagndstico
de alergia alimentar sdo necessarias estratégias e medidas preventivas para evitar a
exposicao ao alimento alergénico, o que pode dificultar a rotina familiar,
principalmente em situagdes que envolvam refeicdes. A leitura de rétulos mostra-se
como um importante ponto de partida para identificagdo do ingrediente alergénico
assim como o conhecimento do fato de que a informagao “pode conter” tracos de
alergénicos nos produtos. A partir disso, podemos considerar que ha, possivelmente,
um desafio maior para familiares com menos escolaridade diante dessas demandas

especificas para se compreender a rotulagem dos produtos.

Nossos resultados vao na mesma direcao de indicagdes da literatura que
esclarece que a aprendizagem a respeito das especificidades relacionadas a
rotulagem dos produtos € o primeiro passo para o estabelecimento de estratégias de
manejo da alergia alimentar. (BROOME; LUTZ; COOK, 2015).

Deduz-se também que ha uma necessidade de modificagdo na preparacao
dos alimentos e no cardapio da rotina familiar. Da mesma maneira, as familias
precisam estar atentas para a possibilidade de contaminacao cruzada no ambiente
doméstico e devem, portanto, equipar a cozinha com novos utensilios para
eliminar este risco. Torna-se evidente que € desafiador proporcionar refeicoes
seguras, nutritivas e saborosas ao filho com dieta restritiva e ainda se ter o cuidado
em procurar atender as necessidades alimentares dos outros membros da familia.
A dieta familiar, portanto, deve ser muito mais planejada e controlada do que
para as familias sem este tipo de problema, o que pode gerar maior estresse

para os pais.

Os relatos abaixo esclarecem ainda mais as particularidades relacionadas

a rotina diaria:
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Leite aqui em casa n&o entra mais nem os derivados... .

M. vai comegar a engatinhar e ja estou pensando como fazer com as
migalhas, vou ter que proibir a N. de comer em qualquer lugar.

Como ela [uma bebé alérgica de quatro meses] reage a contato e os
sintomas gastrointestinais sdo muito fortes, quando alguém se aproxima
dela com o intuito de pegar, ele [0 irm&o] logo pergunta: vocé ja lavou a mao
e escovou os dentes?

Por meio destes trechos, podemos compreender que apds a aprendizagem
da leitura dos rétulos, ha a necessidade de identificagdo dos alimentos que
consomem em casa e que podem conter o alergéno, assim como é essencial
a elaboragcdo de um plano de agao para evitar contato, seja criando um local e
estratégias seguras de manejo dos alimentos em casa, seja eliminando-o da rotina
alimentar, diminuindo ainda mais o risco de contaminagao.

A adaptacao alimentar e a adequacao dos ambientes da casa se apresentam
como formas de lidar com o alérgeno para evitar reagdes acidentais. Com isso,
podemos inferir que ocorre uma reorganizagao alimentar e de lugares apropriados
ou nao para se alimentar, o que podera afetar, prinicpalmente os outros membros
da familia, que precisarao estar atentos e disponiveis para colocar em acéo a regra
criada em torno do alérgeno.

O controle dos alimentos alergénicos dentro do ambiente familiar sendo
consumido pelos nao alérgicos foi colocado como uma preocupagao. E pode-se
ressaltar que mesmo quando a crianga alérgica € um bebé e ainda se alimenta do
leite materno ou de féormula para alérgicos, e ainda que ela se encontre no inicio
da introdugdo alimentar, precisa haver uma reorganizagao familiar, visto que as
reagdes por contato podem ser desencadeadas através das maos e dos beijos.
Além disso, no momento em que esses bebés estdo aprendendo a engatinhar e a
andar, os cuidados com migalhas que podem estar presentes pela casa precisam
ser redobrados.

Podemos observar, portanto, que os cuidados maternos para evitar uma
reacdo antecedem uma completa introducdo alimentar. Devido a este fato, as
familias que fizeram parte desta pesquisa e cuja a crianga alérgica era um bebé
contribuiram para demonstrar as implicagées da gestdo dos alérgenos, envolvendo
inclusive os irmaos, mesmo antes da introdugao alimentar.

O exemplo abaixo também refere-se as peculiaridades da rotina diaria:
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em geral a gente sai [para passeios ou festas] bem preparado, com lanches
e coisas que ela gosta e mesmo na presenga de outros alimentos
[que estdo presentes nas festas e passeios e que ela ndo pode comer]
ela fica tranquila.

No que se refere a participacao em festas e a comer fora de casa, podemos
pensar que € necessario um bom planejamento, o que pode gerar estresse e
ansiedade, como ja observaram Bollinger et al. (2006) e Noga et al. (2015). As
maes, normalmente, precisam levar o alimento do filho alérgico, o que nos faz
deduzir que pode ocorrer uma diminuicdo das atividades sociais espontaneas e
livres nestas familias, visto que é preciso uma preparagao antecipada dos alimentos
que serao oferecidos aos filhos nestas oportunidades e as maes podem néo ter de
prontidao algum alimento para um momento inesperado. Pode acontecer, ainda, em
algumas ocasides, que se opte por ndo participar de eventos devido ao fato de néo

terem preparado uma alimentagao adequada para a crianca e a tempo do evento.

Essa tematica, relacionada as singularidades da rotina diaria denota, portanto,
que a necessidade de se impedir o contato com o alérgeno e as adaptagdes
familiares basicas para lidar com a alergia alimentar podem produzir significativas
dificuldades no dia a dia familiar, envolvendo todos os seus membros, conforme
os resultados das pesquisas internacionais consultadas (ALANNE et al., 2011;
ALLEN et al.,, 2015; BOLLINGER et al., 2006; BROOME; LUTZ; COOK, 2015;
LEBOVIDGE et al.,, 2009; MANDELL et al.,, 2005; MCHENRY; WATSON, 2014;
NOGA et al.,, 2015; ROUF et al., 2011; SICHERER et al., 2011; VALENTINE;
KNNIB, 2011; VAN DER VELDE et al., 2011; VOORDOUW et al., 2010;
WILLIANS; HANKEY, 2015).

Consequéncias da imposi¢ao da restricao alimentar

A segunda categoria organizada diz respeito as consequéncias que a
imposigcao da restricao alimentar pode gerar dentro da familia. Quatro temas foram
identificados: conflitos internos, confltos com a familia nuclear, conflitos com a

familia extensa, conviver com risco.
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Conflitos internos

Esta tematica refere-se aos sentimentos e conflitos maternos acerca das limitacdes

impostas pela alergia alimentar. Destacamos as seguintes frases para exemplifica-los:

... € eu chateada por na hora nao ter nada que pudesse oferecer... [A filha
queria comer um biscoito que n&o podia e a mae nao tinha outro, seguro,
para oferecer]

tenho muito receio de negar tudo o que pede, em virtudes de tantas
restricbes e dai ela fazer uma associagado negativa com o alimento.

Apds um pedido dela, junto com muito choro querendo chocolate eu e o pai
resolvemos arriscar (vai que da certo ???). Depois que demos ela saiu
saltitante, festejou, gritou e pulou de alegria. Entdo... deu errado!!!
Esse teste foi mais dificil pra gente..

Como ndo ha medicamento para prevenir a alergia alimentar ou cura-la, sendo
a dieta restritva por ora a unica forma de manejo para evitar uma reagao,
as maes precisam, constantemente, negar alimentos para seus filhos alérgicos.
Ao fazer isso, precisam lidar com os sentimentos e os conflitos internos que envolvem
os acontecimentos e as decisdes que estas tomam em relacdo as restricdes impostas.

Podemos inferir que as declaracdes dessas maes evidenciam sentimentos de
medo e tristeza por ndo ter alimentagao segura para oferecer e do que pode ocorrer
emocionalmente com crianga em funcdo dos “ndos” constantes e necessarios em
relacdo aos alimentos com alérgenos, assim como a esperanga de que o filho ndo
tenha alergia a um determinado alimento ou que tenha melhorado da alergia,
bem como o sentimento de culpa e decepgao por ter arriscado oferecer um alimento
do qual se acreditava que o filho poderia ndo ser alérgico e depois ter percebido
que este teve reacao.

A literatura nos aponta que os cuidados em relagdo ao manejo da alergia
alimentar de uma crianga alérgica produzem uma tensdo emocional sobre os pais
assim como um maior impacto na qualidade de vida destes, do que na vida da
crianga alérgica (VALENTINE et al., 2011; NOGA et al., 2015). Diante dos relatos
apresentados, podemos deduzir que a responsabilidade de assumir a imposi¢ao da
restricao e dos conflitos internos e dos sentimentos que surgem em fungao desta,

sao fatores que contribuem para que haja tensdo emocional e impacto na qualidade
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de vida destes pais, visto que estd a cargo deles as decisbes e consequéncias
envolvendo a dieta restritiva.

De acordo com Willians e Hankey (2015), os pais de criangas com alergias
multiplas e de criangas menores apresentam maior sofrimento. Como em nossa
pesquisa a maioria das criangas sao multialérgicas, podemos supor que essas maes
podem apresentar maiores duvidas e sofrimentos, ja que precisam negar um numero
maior de alimentos, pois sédo varios alergénicos. Consequentemente, pode haver um
aumento dos dilemas a serem enfrentados, das situagdes com as quais precisam

lidar e dos problemas a solucionar.

Conflitos com a familia nuclear

As negociagbes relacionadas a gestdo da alergia alimentar podem gerar
conflitos entre os membros da familia, visto que sdo diversos os aspectos que
precisam ser ajustados para se evitar o contato com o alérgeno, sendo fundamental
a colaboragao de todos os familiares para manter a crianga alérgica segura e sem

reacdoes. Os exemplos abaixo ilustram este tema:

O ponto complicado é que proibimos tudo o que tem leite e derivados aqui
em casa, pois meu marido € muito desatento e esquecia de lavar as méaos e
a boca antes de pegar a bebé fazendo com que ela reagisse varias vezes.
Isso [a proibigédo do leite e derivados] incomoda um pouco meu enteado.

Inicialmente essa mudanga provocou um pouco de ciime na mais velha.
E uma resisténcia com as adaptagdes nas receitas. Foi preciso muita
conversa e relembrar as dificuldades que ja tinhamos passado quando ela
era pequena e também tinha alergia.

Diante dos trechos acima, podemos supor que tanto na relagdo conjugal
quanto no relacionamento com os filhos (ou enteados) podem surgir conflitos em
funcdo das medidas encontradas pelas maes, ou mesmo pelos pais, de manejo da

alergia no ambiente familiar.

McDaniel, Hepworth e Doherty (1994) salientam que pode haver diferencas
individuais em como lidar com o adoecimento, ou seja, cada membro da familia
pode ter um ritmo de adaptacao e, dessa forma, estarem fora de sintonia no que

concerne aos cuidados exigidos pela doenga. E acrescentam que nao existe uma
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unica histéria para a enfermidade, sendo que cada membro apresenta uma visao

unica a respeito dos significados dos sintomas e de seus impactos sobre a familia.

A partir desta colocagao, podemos pensar que nem sempre o pai e a mae da
criangca alérgica se encontram em harmonia diante das demandas da alergia
alimentar, o que pode contribuir para um aumento de conflitos entre eles e, até
mesmo, o0 estabelecimento de regras mais rigidas (como excluir totalmente o
alérgeno da casa) para a manutengao da segurancga do filho. Incluimos também
a hipotese de que essa falta de sintonia pode ocorrer, principalmente, com os filhos
nao alérgicos, e assim gerar conflitos entre os pais e estes, visto que, além de se
precisar levar em consideracao o tempo de aceitacido destes, cabe ressaltar que
sao criancas e adolescentes, que podem, portanto, ter uma compreensao limitada

da situacao.

A literatura nos alerta, entretanto, que apesar de as familias com adoecimento
crénico considerarem que seu estresse aumente devido a este fato, poucas delas
gostam de nao se sentirem capazes de lidar com esse estresse e acreditam
que o auxilio de um terapeuta poderia ajuda-los. (MCDANIEL; HEPWORTH,;
DOHERTY, 1994). Através dos depoimentos da pesquisa, embora tenhamos dados
para realizar essa discussdo, as maes preferiram preservar a mencdo a muitos
conflitos na familia nuclear, seja com marido ou com os filhos. Nossas hipéteses
a este respeito seriam de que, conforme apontado pelos estudos, estas maes
podem nao gostar de se sentirem incapazes de administrar esse estresse que pode
gerar conflitos e nega-los, ou, por estarem em um grupo em que todas
“se conheciam virtualmente”, ficaram receosas de expor intimidades familiares

mais abertamente.

Conflitos com a familia extensa

Dificuldades com membros da familia extensa também puderam ser
observados através dos depoimentos abaixo que foram dados apds a pesquisadora
solicitar as maes que encontrassem uma solugéo para o fato de o filho ndo alérgico
se negar a participar da festa natalina realizada pelos avés, porque estes
nao quiseram evitar alimentos com o alérgeno na ceia, 0 que manteria o irmao

alérgico seguro.
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la fazer o Natal na minha casa, como ja fiz muitas vezes. Nesse assunto
[alergia alimentar] n&o negocio.

Nunca encontramos nesses anos momentos de inclusdo para nossos filhos
em nenhuma festa familiar. Portanto: permitir ou ndo a convivéncia com a
familia seria a questao, ja que nao corremos riscos de reagdes severas.

Eu ndo negocio alérgenos se € algo potencialmente prejudicial. (....)
Acredito que adultos precisam escutar e entender as demandas antes de
nega-las.

E uma mae fez este relato abaixo enquanto respondia a pergunta da
pesquisadora sobre descrever uma situacdo significativa envolvendo os filhos

e as situagdes relacionadas a alergia alimentar:

Eu liguei para minha madrinha e para minha mée também e perguntei se
era possivel fazer uma ceia de natal sem leite e soja. A resposta inicial foi
nao. Argumentei que eu iria pessoalmente fazer a ceia... me dispunha
apenas para que a gente pudesse participar. A resposta foi outro nao.
Eu fiquei arrasada e decepcionada. la ser o primeiro ano em toda minha
vida que eu néo ia passar o natal com minha familia... Esse detalhe mudou
completamente a relagdo da minha familia com os parentes e privou minha
filha de compartilhar os momentos festivos.

Diante de tais depoimentos, voltamos novamente a literatura que aponta que
a compreensao e a colaboragdo de membros da familia extensa para manter a
crianga segura nem sempre € obtida, o que pode produzir uma modificagcdo do
relacionamento e um afastamento da familia da crianga alérgica de suas respectivas
familias de origem e com consequéncias também para seus irmaos.

Dificuldade de entendimento e cooperagcdo de outras pessoas que fazem
parte do circulo de amizades ou familiar podem contribuir, portanto, para que as
familias optem por lugares seguros como a propria casa, temendo reagdes por
contato acidental envolvendo os eventos sociais.

Evidencia-se que para algumas familias pode ser dificil encontrar membros
da familia extensa em que possam confiar e dividir a responsabilidade de cuidado da
crianga alérgica, o que pode prejudicar e diminuir a vida social. Essas questdes
podem contribuir para o isolamento social, que pode se tornar uma caracteristica
comum em familias com filhos com alergia alimentar.

Diante dessa falta de compreensdao e apoio envolvendo os membros
familiares, podemos intuir que as mées de criangas alérgicas buscam apoio e
suporte social nos grupos de apoio on-line, dentre outros motivos, também por se

sentirem desamparadas em fung¢ao dessas dificuldades com familia extensa.
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Conviver com risco

A vigilancia necessaria tanto para se evitar uma reagado quanto para identifica-
la € um grande desafio na gestdo da alergia alimentar. Uma outra consequéncia da
imposicao da restricao alimentar e que nos chama a atencao é o sentimento de viver
com o0 medo de uma reagao, severa ou nao, ou de nao perceber que esta esta se

iniciando. O trecho abaixo, exemplifica esta tematica:

dificil pensar em uma coisa so6 [situagao significativa] em quase dez anos
nessa vida... talvez a mais marcante foi a primeira vez na UTI... Era muito
cedo e ela estava super sonolenta, mas atribui ao horario e ndo me
preocupei. Passei 0 pequeno na consulta e, na vez dela, tive que acorda-la
no sofa. A médica a examinou e mandou eu correr para o0 pronto socorro
porque ela estava sem respirar direito com saturagdo muito baixa. Perguntei
se dava pelo menos para deixar o U. com alguém antes, mas nao dava...

Apds esse depoimento, ha este didlogo com outra mae de uma crianga
alérgica ndao mediada (que n&o corre risco de choque anafilatico ou de reagdes

severas):

— ontem o P. teve mais uma crise, passamos a noite acordado com ele....
Ai eu acordei hoje sem a menor paciéncia com essa alergia. Ai me lembro
de vocés... Maes de mediado [tipo de alergia em que ha o risco de choque
anafilatico]. Além de todo aperto precisam conviver com o medo!!!
Seguimos né...

— Seguimos... ¥ [carinha triste].

Conforme nos aponta Bollinger (2006), dois grandes desafios para os pais €
que estes sao o0s responsaveis por assegurar que nao se tenha contato com o
alérgeno e devem estar preparados para a gestdo de uma potencial reagcdo que
pode ser fatal. Esses fatores aumentam significativamente o seu nivel de estresse e
ansiedade. A responsabilidade pela administracdo do dia a dia e a cobranca
relacionada a uma gestao eficaz, portanto, podem diminuir em demasia a qualidade

de vidas dos pais de criangas alérgicas.

O sentimento das maes de “viver com risco” e “viver com medo” ao cuidarem
de seus filhos com alergia alimentar observados em pesquisa de Mchenry e Watson
(2014) também é evidenciado em nosso trabalho. No entanto, supomos que ha uma

diferenciacao observada na pesquisa deste sentimento com relacdo as maes de
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criangas com alergia IgE mediada, em que ha o risco de anafilaxia, e as méaes de
criangcas com alergia IgE ndo mediada, na qual ndo ocorre este risco. Tal fator pode
indicar que, se a crianga nao corre o risco de anafilaxia, este sentimento pode nao
existir ou acontecer com menor intensidade.

O trecho abaixo exemplifica as dificuldades relacionadas a identificacdo da

crise alérgica:

O L. em todas as crises manifesta muita agressividade... por varias
ocasides nao conseguimos identificar a crise (alergia), ai em seguida
sempre muito pum. E quando acontece da gente nao identificar que era a
crise (alergia) sentimos que... poderiamos ter sido mais “tolerantes”.
[tolerantes com a crianga porque se encontrava agressiva em fungao da
reagao alérgica e os pais nao conseguiram identificar].

Podemos concluir que as maes das criangas alérgicas necessitam de um alto
grau de atengao e cuidado para a identificagcdo de possiveis sintomas de reagao a
fim de estabelecerem as medidas de tratamento emergencial. Esse reconhecimento
dos sinais pode ser dificultado, no dia a dia, visto que é complicado saber se o
sintoma é realmente uma reagao alérgica inesperada ou indicador de outra doenca
ou condicdo da crianga no momento. A vigilancia necessaria que envolve a
identificacdo dos sintomas de reagdo e o gerenciamento de crises — com ou sem
hospitalizagdes — pode gerar medo, ansiedade, raiva e sentimento de impoténcia.

Concluindo estas duas categorias podemos indicar que o presente estudo
corrobora pesquisas internacionais anteriores relacionadas ao impacto da alergia
alimentar em familias com criangas alérgicas. (ALLANE et al., 2011; 2015;
BOLLINGER et al., 2006; BROOME; LUTZ; COOK, 2015; LEBOVIDGE et al., 2009;
MCHENRY; WATSON, 2014; NOGA et al., 2015; 2011; SHEMESH et al., 2013;
SICHERER et al., 2011; VALENTINE; KNIBB, 2011; VAN DER VELDE et al., 2011;
VOORDOUW et al., 2010; WILLIANS; HANKEY, 2015). Porém, observa-se que o
aspecto relacionado a familia estendida foi significativamente evidenciado como uma
consequéncia do enfrentamento da alergia pelas maes, porém este ponto nem
sempre surgiu com tamanha relevancia em alguns estudos anteriores.

Duas consequéncias da alergia alimentar no contexto familiar apontados
em estudos anteriores e que nao surgiram como pontos relevantes em nossa
pesquisa referem-se a questdes financeiras e escolares. (BOLLINGER et al., 2006;
BROOME; LUTZ; COOK, 2015; MANDELL et al., 2005; NOGA et al.,, 2015;
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SHEMESH et al.,, 2013; VALENTINE; KNNIB, 2011; WILLIANS; HANKEY, 2015).
As consequéncias financeiras relacionadas a gestdo da alergia ndo surgiu nas
discussbes, supomos que o fato possa ter ocorrido por nao ter havido um
direcionamento de questdes por parte da pesquisadora a respeito deste tema e/ou
porque isso ndo era uma questdo emergencial para as familias pesquisadas, visto
que a maioria dos pais estavam empregados e tinham um grau de escolaridade alto.

Vale acrescentar, todavia, que, durante o forum, o contexto escolar foi usado
como “pano de fundo” para situagdes-problema que ocorrem com o0s irmaos, visto
que a vida social destes se encontra grandemente neste ambiente, mas nido se
observou relatos de importante impacto. Isso se explicaria pelo fato de as criancas
alérgicas referenciadas na pesquisa ainda néo frequentarem a escola e/ou pelo fato
de as demais frequentarem escolas que consigam estabelecer os cuidados para

manté-las seguras.

ALERGIA ALIMENTAR E O RELACIONAMENTO FRATERNO

Outro objetivo do presente trabalho foi identificar os efeitos das demandas
diarias da alergia alimentar percebidos pelos pais na relagéo fraterna. Como nossa
pesquisa contou somente com a participacdo de maes, consideraremos a percepgao
materna da interferéncia da alergia alimentar no relacionamento entre os irméos.

As discussdes ocorridas nos féruns on-line, diante deste objetivo, puderam
ser sintetizadas em duas categorias, sendo estas: apoio e cumplicidade fraternas e

ciumes, tristeza e raiva.

Apoio e cumplicidade fraternas

Os trechos abaixo retirados do forum e que exemplificam esta categoria foram
respostas dadas pelas maes ao serem questionadas sobre como percebem o

relacionamento entre os filhos diante das restricbes da alergia alimentar:

Aqui também. D. (3 anos e 10 meses, APLV curada com 30 meses) sempre
me pergunta se o B. (2 anos 5 meses, APLV e soja) pode esse, e espera eu
ler o rétulo, porque quer dividir com o irmao.

E uma relacéo de cuidado, que acho que reflete o cuidado que temos com a
alimentacdo deles. A mais velha (3 anos e 2 meses) sabe quais as
restricgbes do irmao que sao diferentes da dela e esta sempre atenta para
que o mais novo (1 ano e 1 més) ndo se contamine com os alimentos
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proibidos para ele. Claro, o mais novo ndo faz a menor ideia de que é
alérgico, mas a irma dele esta atenta.

Ja tivemos de tudo entre os dois, mas no geral ele € bem consciente com
ela e evita comer o que ela ndo pode se para isso nao puder fazer carinho
ou brincar com ela.

A atitude de apoio e cumplicidade pode, inclusive, incorporar um
comportamento vigilante e de justificacdo das limitagdes da(o) irma(o) para os

demais, como se observa abaixo:

Aqui C. (4 anos e 10 meses) tem mais cuidado que muitos adultos, fica
sempre em cima de quem chega perto para ver se nao estd com maos
sujas para brincar com a irma. As vezes eu mesma me sinto um pouco
culpada porque sinto que ela esta se preocupando com coisas que vao
além de sua idade.

[...] no dia a dia ele come coisas que ela ndo pode e é tranquilo. Ele cuida e
se preocupa com ela, explica para os amigos, manda ler rétulos, pergunta
se ela pode, etc.

A mais velha (que adora cozinhar) procura receitas sem ovo, tem cuidado
de ler os ingredientes, pergunta antes se pode ou nao.

Meu enteado de 15 anos é extremamente cuidadoso com a irméa, APLV e
soja, 4 meses. Logo que descobrimos a alergia, tivemos um churrasco em
familia. Quando cheguei com a R., E., ja estava la. A tia e a avo vieram ao
nosso encontro ja com as maos estendidas para toca-la e pega-la.
E. imediatamente soltou: “vocés estao loucas? Acabaram de comer queijo,
nao lavaram as maos € nem escovaram os dentes e querem pegar a R.?”.
Achei fofo demais! De la pra ca ele sempre age da mesma forma quando
alguém se aproxima. Isso me ajuda muito, pois mostra pra familia que
temos muitos cuidados com ela.

[...] no dia a dia ele come coisas que ela ndo pode e é tranquilo. Ele cuida e
se preocupa com ela, explica para os amigos, manda ler rétulos, pergunta
se ela pode, etc. Quando ele nasceu, acabou fazendo a mesma dieta dela
para nao corrermos riscos com acidentes, vomitos, brinquedos sujos, etc.
Depois de maiorzinho que acabamos liberando as outras coisas para ele
e sempre ficamos com receio de ele ser alérgico ndo mediado e evitamos
0 quanto deu.

Esta categoria, ao destacar momentos de apoio, lealdade, cumplicidade e
vigilancia observados pelas maes, evidenciam como o enfrentamento da alergia
alimentar envolve ativamente a participacdo dos irmdos com os cuidados
necessarios e ressaltam como estes podem se mostrar parceiros e disponiveis para
realiza-los. Os exemplos acima mostram iniciativas autbnomas da fratria em
participar do manejo da alergia, protegendo e incluindo o irm&o alérgico. Mesmo

que, para isso, haja um aumento de suas responsabilidades e tarefas.
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Como nos aponta Cicirelli (1995), o importante contato cotidiano aumenta o
grau de intimidade entre os irmaos, e a rotina comum €& apontada por Bank e Kahn
(1997) como sinal de alta acessibilidade, promovendo um grande impacto no vinculo
emocional que sera construido pela fratria. Podemos inferir que o gerenciamento da
alergia alimentar produz uma rotina comum intensa e prolongada, aumentando o
acesso entre os irmaos.

A partir dessa hipotese, podemos supor que entre os irmaos presentes na
nossa pesquisa ha um forte envolvimento emocional, intimidade e apego, o que
pode tornar esse relacionamento afetivo intenso e préximo. O contexto familiar,
permeado pelos cuidados necessarios para a gestdo da alergia alimentar, portanto,
pode interferir significativamente, fortalecendo o vinculo fraterno.

A lealdade ¢é vista como um tema de grande importancia ao se discutir a
relacdo fraterna, conforme Bank e Kahn (1997). Dentre as seis caracteristicas de
lealdade propostas pelos autores, podemos identificar, através dos depoimentos,
duas delas: a protecdo que permeia a relacdo e a cooperacdo ao realizar atividades
para ajudar.

Cabe ressaltar que as maes participantes da pesquisa parecem se mostrar
atentas e sensiveis em relagdo aos cuidados com o filho alérgico, o que as torna
exemplos disponiveis de lealdade para que os filhos presenciem e possam imitar.
Esse fato, por sua vez, vai ao encontro da literatura que considera que irmaos leais
apresentam modelos de pessoas leais a seguir (BANK; KAHN, 1997).

Podemos destacar que tanto os irm&os da crianga alérgica referéncia da
pesquisa que ndo sao alérgicos quanto os que também apresentam alergia
alimentar parecem demonstrar uma similar lealdade e cuidado para com o irmao

alérgico. Os trechos abaixo clarificam este ponto:

Muita cumplicidade. O L. (4 anos e 6 meses, também alérgico) tem extremo
cuidado com a irma. Tudo que vai comer pergunta se a irma pode e quando
ela vai poder. Varias vezes o L. nos alertou que a pequena estava quase
comendo o que nao pode. Um biscoito do L. que caiu no banco do carro [...]
E do outro lado a M. chorando pelo biscoitinho do L. [...] O L. colocou o
biscoito todo na boca de uma vez s6. [para a irma nao correr o risco de
comer o alimento proibido].

[...] A mais velha (3 anos e 2 meses, alérgica) sabe quais as restrigdes do
irmao que sao diferentes da dela e esta sempre atenta para que o mais
novo (1 ano e 1 més) nao se contamine com os alimentos proibidos para
ele. Claro, o mais novo nao faz a menor ideia de que € alérgico, mas a irma
dele estd atenta.
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Cabe ressaltar que os dois irmaos das criangas alérgicas que também sao alérgicos
apresentam restricdes a alguns alimentos diferentes, o que os coloca em, algumas
situagdes, na mesma posi¢ao do irmao nao alérgico. Tal achado nos faz inferir que o irmao
ter ou n&o a alergia alimentar pode nao fazer diferenca no lago de lealdade construido.

A lealdade, no entanto, pode ser reciproca ou ndo. A partir dos exemplos
citados ndo podemos concluir se ha uma reciprocidade dos irmaos nao alérgicos ou
se os irmaos cuidadores carregam este fardo sozinhos, mesmo porque a idade da
maioria dos irmaos alérgicos citados nos trechos é reduzida, o que pode impedir que
esta troca seja efetivada.

Um dado relevante de nossa pesquisa refere-se ao fato de que, mesmo que o
irméao alérgico seja muito novo e nao tenha ainda consciéncia de suas restricdes, ha
uma intensa colaboragcdo e cuidado do irm&o mais velho, participando como
um cocuidador, ou seja, auxiliando os pais na tarefa delicada da gestdo da alergia
alimentar. Este chegando a atuar até mesmo como mediador familiar em situagbes que
podem ser conflituosas, conforme foi citato também na literatura (BANK; KAHN, 1997).

Em contrapartida, observa-se que, quando o irmao mais velho € o alérgico,
0 mais novo pode acabar precisando fazer a mesma dieta para evitar riscos de
contatos acidentais. Além disso, sua introducdo alimentar pode ser retardada pelo
receio de que este tenha alguma alergia alimentar a exemplo do mais velho.
O excerto abaixo nos induz a pensar que o cuidado/medo dos pais pode leva-los

a tratar a crianga nao alérgica como tal e de modo indiferenciado do irméo.

Quando ele nasceu acabou fazendo a mesma dieta dela para néo
corrermos riscos com acidentes, vomitos, brinquedos sujos, etc. Depois de
maiorzinho que acabamos liberando as outras coisas para ele e sempre
ficamos com receio de ele ser alérgico nao mediado e evitamos o quanto deu.

Tal evento vai na mesma direcdo do estudo canadense elaborado por
McHenry e Watson (2014), que mostrou que o fato de se ter um filho alérgico pode
fazer com que os pais evitem e atrasem a introdug¢ao de alimentos na dieta do mais
novo em fungdo da ansiedade gerada pelo receio de que o filho cagula também
possa reagir aos alimentos. Nao ha informagdes que permitam pensar em como esta
indiferenciagcao pode interferir em outras areas de funcionamento da crianga ou da
diade fraterna, mas indicamos a relevancia de se realizarem estudos que ampliem

a compreensao deste fato.
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Outro aspecto que devemos ressaltar em todos os relatos que apontamos
anteriormente se refere a idade dos irmaos mais “velhos” das criangas alérgicas
citadas, pois se tratava de criangas entre 3 e 4 anos de idade. A consciéncia, a
compreensao e as atitudes que estes apresentam, como, por exemplo, colocar o
biscoito na boca imediatamente, a fim de impedir que a irma tenha contato com ele,
podem sugerir que o grau de responsabilidade se encontra maior do que esperado

para a idade.

Segundo Cicirelli (1995), um fator de ajustamento de criangas com irmaos
com doencgas crdnicas refere-se ao género, pois as meninas assumem mais
cuidados com os irmaos. Nesta pesquisa, embora tenhamos um numero restrito de
participantes, ndo se observou essa diferenca em relagcdo a género, tanto os
meninos quanto as meninas foram referenciadas por suas maes igualmente como

importantes colaboradores.

Apesar da maioria das maes ter relatado a relacao fraterna de seus filhos de
forma bastante positiva, principalmente no que se refere a compreensdo do irmao
nao alérgico, a literatura nos adverte colocando que os irmaos de criangas com
doengas cronicas sao frequentemente negligenciados, sendo que seu sofrimento
pode ser invisivel. Diante disso, eles podem desenvolver fraquezas e questbes
comportamentais para que seus pais se tornem mais atentos e preocupados com
eles (McDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994). E a eventual indiferenciagéo a

que nos referimos pode reforcar esta possibilidade.

Ciumes, tristeza e raiva

A rivalidade fraterna tem se destacado como tema mais pesquisado na
literatura, embora Bank e Kahn (1997) e Cicirelle (1995) enfatizem que esta tende a
ser mais uma preocupacao dos pais do que um fato frequente. Os conflitos fraternos
tendem a ocorrer principalmente na infancia e meninice, mas as lealdades, como
observamos anteriormente, sdo mais frequentes. Isso ndo impede, todavia, que
emerjam sentimentos de ciumes, tristeza e raiva entre os irmaos. Os depoimentos

abaixo exemplificam esta categoria:
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Inicialmente essa mudanga provocou um pouco de ciuime na mais velha. E
uma resisténcia com as adaptagbes nas receitas. Foi preciso muita
conversa e relembrar as dificuldades que ja tinhamos passado quando ela
era pequena e também tinha alergia.

O ponto complicado é que proibimos tudo o que tem leite e derivados aqui
em casal... ]Isso incomoda um pouco meu enteado. Mas mesmo assim ele
respeita muito e sempre quando vai comprar algo me pergunta antes se
aquilo pode por causa da irma.

Algumas vezes aconteceu do menor nao alérgico dizer que pode alguma
coisa que ela nao ou ele ndo gostar de alguma coisa dela e ela ficar
chateada.

[pergunta da pesquisadora: Vocé sentiria essa chateagdo com uma tristeza
que ela pode sentir nessas ocasioes?]

[...] sim, ela fica triste em algumas ocasides e fica brava também por ser
alérgica. E eu ajudo a xingar um pouco de vez em quando, hehe. Sé nao
deixamos que isso norteie a nossa vida ou nos limite. Mas deixar desopilar
faz bem certas horas.

Bom... Aqui o ciumes é constante em qualquer situagédo. Pra minha sorte, a
mais velha que nao é alérgica s6 quer comer as coisas que seriam da irma
alérgica. Acabou que facilitou a nao ter contaminagcdo pelas migalhas
deixadas no chado. Mas se amam. E quando aparece um alimento novo a
mais velha sempre pergunta se tem leite e se a irméazinha vai poder comer.

A partir dessa categoria, podemos ingressar em um outro ponto importante
quando se pensa em relagao fraterna, rivalidade e ciumes, indo ao encontro da
literatura pesquisada. Os sentimentos de inveja e ciumes podem ter diversas causas
e podem ser alimentados de forma velada, camuflada ou direta, de acordo com
Britto (2002). Nos depoimentos acima, podemos observar que alguns irmaos
manifestam mais declaradamente sua raiva e seu ciimes em relagdo ao irmao
alérgico, enquanto outros, de forma mais sigilosa e contida.

Esses sentimentos podem ser percebidos tanto do irmdo néo alérgico em
relacdo ao alérgico quanto o inverso. Podemos inferir que a atengao e os cuidados
excessivos recebidos dos pais pelos alérgicos alimentares, as frequentes mudangas
de planos e a auséncia do irmédo e dos pais em virtude da realizacdo dos
tratamentos podem desencadear tristeza, ciumes, inveja e raiva nos nao alérgicos.
Em contrapartida, o fato de o irmao saudavel poder comer sem restricbes também
pode gerar os mesmos sentimentos nos alérgicos.

Uma peculiaridade de nossa pesquisa € que dentre as dez criangas alérgicas
envolvidas na pesquisa, duas tém irmaos alérgicos, ndo tendo sido observadas
diferencgas significativas nos depoimentos em relagado aos sentimentos de rivalidade
e tristeza, seja a fratria alérgica ou ndo. Este trecho exemplifica essa similaridade,

visto que os dois irmaos envolvidos séo alérgicos, mas a diferentes alimentos:
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Percebo que a pequena as vezes fica muito quieta observando o pratinho
do irmao, as vezes chora, mas ainda nao percebi sentimentos de ciumes,
ressentimento em relagao ao irmao.

[pergunta da pesquisadora: Como é esse ficar quieta, parece estar triste?]
... Sim tristinha.

Podemos considerar que os sentimentos dos irmdos da crianga alérgica
podem ser observados através de atitudes mais diretas, como a resisténcia as
adaptacdes das receitas e o uso da condigdo de poder comer “de tudo” para agredir
o irméao alérgico em uma discussao; ou, ainda, de forma mais indireta, sentindo-se
incomodado por ndo poder comer o alimento alergénico em casa e querendo comer
somente os alimentos do irm&o alérgico (como se quisesse receber/disputar a
mesma atengao especial). A respeito dos sentimentos do irmao alérgico em relagao
ao nao alérgico, podemos supor, através dos trechos acima, que a demonstracao da
tristeza pelo fato de ndo poder comer como o irmao pode encobrir também raiva e
inveja da condigao do irmao.

Como salienta Bank e Kahn (1997), a agressividade comum a relagao fraterna
pode ser dificil de ser manifestada para nao ferir o irmao doente. E a culpa, devido a
sentimentos de raiva, pode, portanto, acompanhar o irmao saudavel. Ha uma
premissa de que o irmao que nao apresenta adoecimento tenha vantagens e, devido
a isso, precise demonstrar carinho e lealdade, sendo a manifestacdo da
agressividade entendida com uma deslealdade e um desafio para os pais, 0 que
nos faz supor que os depoimentos relacionados a ciume e raiva podem ter ocorrido
em menor quantidade e ter sido menos enfatizado em virtude dessa “impossibilidade
velada” dos irmaos de expor esses sentimentos sem culpa e talvez de uma
dificuldade das maes de perceber e/ou aceitar essa condigao.

Podemos inferir que esses sentimentos manifestados pela crianga alérgica,
portanto, sdo mais aceitos como naturais diante da sua condicdo de adoecimento e,
com isso, tenham o “direito” de expor sua raiva, seu ciume e sua indignagéo, o que
pode nao ser tolerado quando se trata os irméos nao alérgicos, ja que séo vistos em
uma situagdo de privilégio em relagdo ao outro irmao e, portanto, ndo estdo em

“condi¢bes” de nutrir sentimentos negativos em relagao a situagao.

Cabe considerar que a vivéncia desses sentimentos sdo inerentes a relagao
fraterna, porém, é necessario também observar que a exacerbacdo destes pode
prejudica-la. E, nesse ponto, a forma como os pais irdo atuar frente a situacdes

de ciume e agressao podera ser um importante definidor. A predilecao constante
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por um filho pode gerar um favoritismo que amplifica conflitos e provocar um
afastamento entre os irméos. Diante disso, é importante, segundo Bank e Kahn
(1997), favorecer alternadamente ambos os filhos, em fungdo de diferentes
caracteristicas, em periodos e dias diferentes, para que nenhum deles prevaleca

em evidéncia.

Quando consideramos que na fratria ha um irmao acometido por um
adoecimento, como no caso da alergia alimentar, podemos supor que a atengao a
este favoritismo precisa ser maior, visto que as demandas de cuidado envolvem a
atencao de todos para um dos irmaos, o que pode fazer com que o outro se sinta

preterido e, com isso, a relagao entre eles possa comecar a ficar prejudicada.

Diante dos depoimentos encontrados a respeito da relagdo fraterna que
corroboram a literatura, podemos verificar que a lealdade e a rivalidade se mostram
pontos importantes a se observar. O adoecimento crénico pode contribuir para que a
lealdade amplie, mas, também, dependendo da forma como a familia lida com a
doenca, a rivalidade pode ser também aumentada, mesmo que esta permaneca

velada por um tempo.

E importante considerar que um olhar mais cuidadoso precisa estar voltado
ao irmao da crianga alérgica, uma vez que este precisa lidar com demandas
especificas na sua relagdo com o irmao alérgico: mudangas em sua rotina,
privacdes, responsabilidades adicionais, mudancas constantes de planos em funcao
de reacgdes e diminuigao do contato social em virtude do evitamento de festas, além

do fato de nem sempre consegueirm e poderem declarar suas raivas e insatisfagoes.

ESTRATEGIAS DE INTERVENCAO EM CONFLITOS FRATERNOS EM FUNGCAO
DA ALERGIA ALIMENTAR

Cabe aos pais a tarefa de intermediar os conflitos e as diferentes situacdes
que surgem entre os filhos, sendo que suas atitudes e intervengdes poderéao
influenciar positiva ou negativamente a construgdo do relacionamento da fratria.
No caso de familias com criangas alérgicas, ha o surgimento de inUmeras situagoes
na rotina diaria especificas que podem gerar dificuldades entre os filhos, o que

proporciona maiores desafios a parentalidade.
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Diante disso, nosso terceiro objetivo foi verificar as estratégias que as maes

utilizam para tentar resolver os problemas entre os filhos que envolvam a alergia

alimentar. A partir das questdes colocadas e discutidas no férum envolvendo alguns

tipos dessas situagdes, analisamos tematicamente e encontramos duas categorias:

privagdo e negociagéao.

Visando facilitar a compreensdo de alguns excertos abaixo, colocaremos

aqui, de forma sintética, as trés questdes que foram propostas para serem

solucionadas pelas maes e, posteriormente, indicaremos na frente de cada trecho

0 nome dado a cada situagdo para que o leitor possa realizar uma correlacao.

Caso nao sejam respostas a estas situagdes especificas, nada sera indicado.

Seguem abaixo as situagdes:

Privagcao

A)

Pipoca: refere-se a situacdo em que o filho ndo alérgico deseja
comer a pipoca que é vendida em frente a escola e o irmao
alérgico, que também estuda na mesma escola, ndo pode comé-la.
Evento Escolar: esta pergunta menciona uma atividade escolar
relacionada a culinaria que ocorrera em um sitio no fim de semana,
na qual havera o uso de alérgenos e que sera de risco para a irma
mais velha, de nove anos. Como o convite foi realizado para a
turma das duas irmas, estas querem muito participar, apesar de
poder ser arriscado par a alérgica, que ja experimentou alimentos
proibidos.

Festa Natalina: nesta situacdo, um menino de 10 anos escuta uma
conversa em que os avos negam o pedido de seus pais de realizar
uma ceia de natal livre dos alimentos alergénicos do irméao e resolve
que nao quer participar da festa, ja que sera insegura para seu

irmao de 5 anos.

Os exemplos abaixo ilustram essa categoria:

O L. sempre come escondidinho até mesmo por opgao dele em algumas
situagdes.

Leite aqui em casa nao entra mais nem os derivados, ela come na rua...
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M. vai comecar a engatinhar e ja estou pensando como fazer com migalhas,
vou ter que proibir N. de comer em qualquer lugar. Nao acho justo
(posso mudar de opinido) ela também ficar restrita a leite, ovos, soja,
carne vermelha.

Se ela vai comer algo que ele ndo pode, come escondido dele para ele nao
ficar com vontade. Nao sei se é o ideal, mas todos lidam bem com essa
situagao na minha familia. Ela, quando brinca de boneca, as vezes fala que
a boneca nao pode comer o bolo (invisivel), porque tem leite.

Acho que eu negaria a pipoca aos dois e faria pipoca em casa em seguida,
para todos. E explicaria aos dois o porqué. [resposta referente a situagao
“A) Pipoca”]

O ponto complicado é que proibimos tudo o que tem leite e derivados aqui
em casa... Isso incomoda um pouco meu enteado. Mas mesmo assim ele
respeita muito.

Lendo agora, a minha primeira opinido seria nao ir e reclamar muito
da escola sobre o evento n&o inclusivo. [resposta referente a situagao
“B) Evento Escolar”].

A partir dessa categoria, podemos verificar uma das estratégias utilizadas
pelas maes para gerenciar as questdes relacionadas a alergia alimentar que podem
surgir entre os filhos é a privagdo de lugares e alimentos, principalmente com

relagdo ao irmao nao alérgico.

Dentre as variadas formas de privacdo que ocorrem primordialmente aos
irmaos nao alérgicosz, podemos destacar: negar o alimento proibido, a pratica de
comer escondido, que se mostra bem reincidente nos relatos, comer o alimento
alergénico somente fora de casa, exclusdo dos alimentos alergénicos do ambiente

familiar e proibi¢ao de ir a lugares aos quais o irmao alérgico ndo possa ir.

Essas foram as estratégias mais prontamente apontadas pelas maes como
solucao das situagdes: nao ir, ndo dar, dizer que nao pode. Tais condutas sugerem
que, talvez, as formas mais utilizadas possam ser negar e privar, principalmente ao
filho ndo alérgico. Consequentemente, em algum momento, esses filhos passam a
adotar comportamentos como “comer escondido” como um padrao para lidar com

situagdes nas quais querem comer algo que € perigoso para o irmao alérgico.

2 Os irmdos das criangas alérgicas referencias da pesquisa, que também apresentam alergia
alimentar a alguns alimentos diferentes, nas situagdes evidenciadas pelas maes, se encontram na
posicao de “néo alérgicos” e por isso, quando dissermos “ irmaos nao alérgicos”, estaremos fazendo
referéncia a eles também.
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Podemos questionar se ha, de fato, um empenho dos irmaos em contribuir com os
cuidados que o outro irmao precisa para este ficar bem e nao ter reagdes, como
cooperagao e protegao, caracteristicas da lealdade fraterna (BANK; KAHN, 1997),
sendo que também ndo sabemos qual o efeito disso no irmao “saudavel” ou no
vinculo com o cuidador.

A despeito dessas restrigdes que sao impostas ao filho ndo alérgico, nota-se
que ha uma reflexdo materna sobre o que é ser justo ou ndo: sobre quanto o irméao
sera privado em fungdo da alergia alimentar do outro. Tal fato pode ajudar na
avaliagao e na compreensdo materna do quao afetado o filho pode estar em fungao
das modificacbes que precisa fazer na vida diaria para participar dos cuidados
relacionados a alergia do irmao e, assim, as maes podem estabelecer outras formas
e outros critérios para lidar com a situacdo, dependendo do que observam em
relagao a este filho.

Para Rolland (1987), é objetivo da familia que possui um de seus membros
com adoecimento crénico lidar com as demandas da doenga sem prejudicar o
desenvolvimento dos demais. Dessa forma, pode se tornar importante uma analise
sobre as privacdes que aos filhos estdo sendo impostas e verificar se ndo estao
afetando em demasia seu desenvolvimento e, com isso, poder estabelecer outras

estratégias para lidar com os conflitos.

Negociacao

Dentro da categoria negociagdo, podemos elencar diversas estratégias de
negociagao para lidar com as dificuldades que podem surgir entre os irmaos. Duas
subcategorias foram identificadas: troca do alimento proibido por outro alimento ou

uma atividade e estabelecimento de formas diversas e criativas de negociagéo.

Troca do alimento proibido por outro alimento seguro ou alguma atividade

Os exemplos abaixo ilustram esta subcategoria:

Aqui sempre relembro o mais velho que o irmao tem alergia, entéo
negociaria fazer a pipoca em casa ou a pipoca ficaria para outro dia no qual
poderia me programar e levar a pipoca "limpa" do filho alérgico. [resposta
referente a situagao “A) Pipoca”].
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Prefiro fazer a pipoca em casa e negociar um passeio ou coisa que ambos
possam. [resposta referente a situagao "A) Pipoca”].

Quando a mais velha quer porque quer algo que o mais novo ndo pode, eu
negocio com outras coisas. [resposta referente a situagao “A) Pipoca”].

[...] Eu insistiria na negociagdo. Talvez, se eu cedesse, ia combinar entao
que iria proporcionar uma coisa muito mais legal para o que nao pode, e
apenas para o pequeno. Talvez ponderando facilite. [resposta referente a
situagao “A) Pipoca”].

Meus filhos certamente nao iriam... haveria dialogo, conversa, muito
carinho. E a situagao ia ser colocada de forma muito clara. Mas nés iriamos
programar algo muito bacana, uma opgao que todos fossem incluidos de
forma segura e honesta [resposta referente a situagdo “B — Evento
Escolar”].

Meus filhos nao iriam. Viabilizaria em outra ocasido uma oficina em casa
com os amigos (poderiam convidar) caso o desejo de participar fosse muito
grande. [resposta referente a situagao “B — Evento Escolar”].

Eu proporia um Natal diferente, s6 nés, a familia. Nao colocaria em risco de
reagao 0 menor e explicaria ao maior que as vezes as pessoas hao estao
totalmente preparadas para lidar com coisas que Ihes parecem dificeis. E
que haverdo muitos outros Natais de que poderiamos participar todos
juntos, quando as reagbes fossem mais amenas e/ou quando chegasse a
cura. [resposta referente a situagdo “C — Festa Natalina”].

Nesta subcategoria, identificamos que uma forma de negociacéo bastante
utilizada pelas maes é a proposta de substituicio de um alimento proibido ou
passeio inseguro desejado pelo irmdo nao alérgico quando préximo do alérgico
por outros alimentos e atividades seguras que os dois filhos gostem e possam
realizar conjuntamente.

Observamos, portanto, que quando o filho nao alérgico quer comer algo e nao
€ possivel que seu irmao alérgico também o faga, seja porque n&o ha outro alimento
que ele possa ou porque as maes nao estavam preparadas com uma alimentacao
para oferecer de imediato em substituicido, uma opcédo € propor o consumo do
mesmo alimento (como a pipoca, por exemplo) em outro dia, em outro local e feito
de forma segura. Outra é oferecer uma troca de se consumir o alimento por uma
atividade interessante e que chame a atengdo. Nota-se, também, que em alguns
momentos essa negociagao pode ser feita com maior didlogo e explicagdo e em
outros néo.

Normalmente, as propostas de negociagdo séo realizadas em direcao ao filho
nao alérgico. A partir disso, podemos inferir que o objetivo é que este compreenda que
as trocas que sao apresentadas tém o intuito de minimizar os efeitos da alergia para o

irmao, para que ele nao sinta vontade de comer ou participar e perceba que nao pode.
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Em um unico depoimento foi percebida a abertura para a possibilidade de atender
ao pedido do irmédo nao alérgico através de uma negociagdo com o alérgico por
meio de uma troca por uma atividade que fosse bastante interessante, ja que teria
que passar por uma privagao de um determinado alimento.

Através dos relatos, podemos supor que as restricoes alimentares do irméao
com alergia alimentar geram restricdes alimentares e situacionais para o irm&o nao
alérgico e que este tende a ser o menos privilegiado.

Conforme ja apontado anteriormente, a lealdade é uma caracteristica que
permeia a relagao fraterna, de acordo com Bank e Kahn (1997), sendo que, através
de outros trechos das discussées no férum, foi possivel inferir que os irmaos da
pesquisa parecem apresenta-la de forma marcante em seu relacionamento.
Além disso, como também nos aponta Williams (2015), a despeito de impactos
emocionais que ocorrem na familia, os irmaos desejam ser incluidos no cuidado com
o irmao doente. Esses dados podem indicar que a negociagdo com os filhos néo
alérgicos pode ser facilitada em fungéo da lealdade e de se sentirem bem auxiliando
no cuidado com o irmao.

No entanto, para Bank e Kahn (1997), ocorre uma lealdade unilateral quando
um dos irmaos oferece ajuda e se disponibiliza a apoiar, mas ndo recebem em troca.
Dessa forma, ha um risco de que a identidade e o papel do filho se tornem rigidos e
este carregue o fardo para os demais membros familiares. A partir do que a literatura
nos aponta, portanto, pode haver um risco de que as relagdes entre os irmaos da
pesquisa sejam ou se tornem de lealdade unilateral, ja que constatamos, na maioria
dos casos, uma solicitagdo de negociagao frequente com o irmao nao alérgico,
e nao o contrario. Tal fato pode ter implicagbes na relagao fraterna, visto que os néo
alérgicos podem se sentir preteridos por haver pouca alternancia de favorecimento,
0 que pode incitar veladamente conflitos, como nos indica Bank e Kahn (1997).

Para que as negociagdes nao provoquem um aumento de rivalidade e ciume,
a literatura sugere que os pais se tornem conscientes da sua predilegcao e, a partir
dessa consciéncia, busquem equilibra-la de forma que nenhum filho se torne ou se
sinta o predileto. Estratégias de minimizar o favoritismo, que ja foram citadas
anteriormente ao discutirmos sobre lealdade, envolvem enaltecer cada crianca
por suas caracteristicas diferenciadas em dias e épocas diversas, para que todas
se sintam em algum momento preferidas e nao prevaleca de forma explicita a
predilecao (BANK; KAHN, 1997).
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Podemos inferir, portanto, que seja necessario que as maes equilibrem as
restricobes negociadas com o irmao nao alérgico e as restricbes impostas e
necessarias pela alergia alimentar do irmao alérgico. Essas negociagoes através de
trocas, verificadas nesta subcategoria, apresentam-se como as respostas também
mais imediatas, assim como as respostas elencadas na categoria anterior
(“Privacao”), dadas pelas maes para solucionar situagdes e conflitos que possam
surgir entre os filhos em fungédo das alergias alimentares. E nestas podemos supor
que ha um risco de se exigir do irmado da crianga alérgica muita abnegacéao.
Porém, como sera possivel observar na proxima subcategoria, as respostas dadas
ap6s questionamentos e reflexdes proporcionam que as maes consigam tentar
estabelecer estratégias diferenciadas de negociagcdo, nas quais nao predomina

a unilateralidade. Discutiremos isso na préxima subcategoria.

Um outro ponto comum que podemos verificar nestes depoimentos seria a
tentativa de negociacdo para que os irmaos possam estar juntos na realizagao
da refei¢cdo e da atividade, mesmo que isso signifique abdicar de atividades sociais
para realiza-la somente em familia e de forma segura para o filho alérgico.
Aqui podemos supor que a ansiedade e os cuidados maternos para evitar uma
exposicao de risco do filho possam prejudicar o aspecto social das criangas, do
irmao e de toda a familia, o que corrobora a literatura sobre o impacto da alergia
alimentar na qualidade de vida das familias com criangas alérgicas discutido no

primeiro capitulo.

Rolland (1984) nos aponta que a doenga crénica exerce uma forga centripeta
sobre a familia. Com isso, quando ha filhos pequenos, a forga do sistema familiar ja
se encontra centripeta e ha, portanto, um aumento consideravel dessa forga,
podendo gerar uma paralizagao nesta fase de desenvolvimento e uma dificuldade de
passar para outas fases mais centrifugas, quando os filhos se tornam mais
independentes, por exemplo. A partir dessa colocagao, € importante considerar e
verificar o quanto a diminuigdo das atividades sociais pode estar prejudicando o
desenvolvimento dos filhos e ponderar sobre a possibilidade de assumir riscos
calculados para diminuir o isolamento social e melhorar a qualidade de vida e as

interacdes das criancas.
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Estabelecendo formas diversas e criativas de negociagéao

Ha situacoes e conflitos entre a fratia que demandam das mé&es maior cuidado,
empenho e criatividade nas propostas de solugdes. Os depoimentos abaixo

exemplificam esta subcategoria:

E se vocé levar de casa uma [pipoca)] que o alérgico possa? Ou buscar
primeiro 0 nao alérgico dar a pipoca e depois pegar o alérgico? [resposta
referente a situagao “A) Pipoca”].

No dia a dia é coisa comum para todos. Os mesmos pratos. De sexta e final
de semana, pode variar um pouco e cada um acaba escolhendo o que quer
e pode ser que nao seja tudo “limpo”. Ela ja entende bem e aceita numa
boa. Evitamos comer algo que ela ndo possa se nao tiver nada que ela
possa.

[...] o que eu tento fazer € manter pratos com uma percepgao visual
semelhante. Eu me esforgo e busco receitas que o produto final seja muito
parecido visualmente. Isso minimiza as tensoes.

Eu li e reli minha posigao... [a primeira posicao desta mae foi negar a
participagao das filhas no evento escolar] talvez eu esteja pensando com a
cabega de uma mae de criangas na primeira infancia ainda... agora com
mais calma e pensando por outro lado, uma crianga de 9 anos tem um
grande entendimento das consequéncias das suas agdes no caso da sua
saude, sabe que olhando por esse angulo talvez eu pudesse preparar a
mais velha para participar. Se as reagdes fossem nao mediadas talvez eu
tivesse uma conversa séria com ela repassando o que poderia acontecer e
talvez elas fossem. Acho que tudo dependeria de como a conversa fluisse
entre nos... [resposta referente a situagédo “B) Evento Escolar”].

Se fosse muito arriscado eu diria que ia fazer entdo o Natal na minha casa
do meu jeito, como ja fiz muitas vezes. Nesse assunto [alergia alimentar]
nao negocio. [resposta referente a situagao “C — Festa Natalina”].

Se essa fosse uma situagéo real eu colocaria para os avos a situagao e
frente a ela tentaria um novo acordo. Talvez organizaria uma reunido geral
para que todos pudessem escutar a todos e decidir o que é melhor
[resposta referente a situagédo “C) Festa Natalina].

A partir desta subcategoria, podemos verificar que as estratégias de
negociacao estabelecidas pelas maes, além das trocas observadas na subcategoria
anterior, podem ser as mais diversas e contemplar, inclusive, a opgao de néao
negociar os cuidados necessarios a gestao da alergia alimentar quando necessario.
Cabe ressaltar que a maioria desses depoimentos foram colocados apos
questionamentos e discussbes, nhdo como uma primeira resposta de solucao
(estratégias de privagcado e/ou de negociagao através de troca eram, normalmente,
apontadas primeiramente), o que pode nos indicar que essas respostas foram mais

refletidas e analisadas dentro do contexto dos filhos e da propria familia.
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Estabelecimento de rotinas alimentares na tentativa de contemplar os desejos
dos filhos e de toda a familia, reflexdes empaticas, reunides familiares, conversas,
alternancia na forma de realizar atividades diarias para atender as demandas de
cada filho sdo algumas das formas utilizadas pelas maes na resolugéo de conflito
entre os filhos ou na tentativa de evita-los, o que nos faz supor que essas maes
precisam de buscar constantemente uma reflexdo sobre a situacido vivenciada, as
necessidades de cada filho, as possibilidades reais de solugdo e sobre as maneiras,
anteriormente impensaveis, mas que podem se tornar saidas fecundas para os

problemas. O trecho abaixo clarifica este ponto:

Temos sempre que pensar diferente € mudar umas coisinhas pra testar se
funciona e quem vé de fora enxerga melhor que a gente que ja ta "viciada"
na prépria rotina [...].

Podemos inferir que essa descoberta de uma nova forma de lidar pode ser
dificultada pelo fato de cada familia j& se encontrar imersa em seu préprio sistema,
com os papéis e as fungdes que cada um desempenha ja definidos, com as rotinas
e regras que ja estdo estabelecidas. E, assim, muitas vezes pode ser dificil
encontrar solugcbdes inovadoras. Supomos, através do depoimento acima, que o
auxilio de uma pessoa que se encontra fora do sistema familiar pode auxiliar as
maes a visualizarem essas estratégias de solugdo que sdo menos usuais dentro
do sistema de sua familia.

A literatura encontrada nos aponta que os grupos de apoio on-line podem
dar suporte com aconselhamentos e ideias de diversas formas de enfrentamento da
alergia alimentar (MO; COULSON, 2014), o que pode nos indicar sua relevancia
para auxiliar as maes a encontrarem solugdes. Ja para McDaniel, Hepworth
e Doherty (1994), é importante o trabalho dos terapeutas auxiliando as familias
a encontrar novas formas de lidar com o adoecimento cronico e negociar atividades.
Assim, podemos inferir que essas duas fontes de suporte podem ser importantes
para auxiliar as familias a encontrar novas formas de lidar com a doenca de maneira
mais tranquila e funcional para o contexto familiar.

O “modelo psicossocial da doenga crénica” elaborado por Rolland (1995)
oferece um didlogo entre os aspectos da doenga e do sistema familiar,
proporcionando uma integragao do ciclo de vida da doenca, do individuo e da familia

para a compreensao do adoecimento através de uma perspectiva desenvolvimental.
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Diante disso e baseando-se nos depoimentos acima, pode-se inferir que cada
sistema familiar pode encontrar estratégias particulares de gerenciar as restricdes
impostas pela alergia de acordo com o periodo de desenvolvimento de cada filho,
com o momento do ciclo vital que estdo vivenciando e com a fase temporal da
alergia alimentar.

Podemos supor que o que parece funcionar para algumas maes e para a sua
familia, portanto, pode nao funcionar para outras. Para algumas, pode ser mais facil
excluir o alimento alergénico de casa, para outras, escolher lugares especificos para
comer ou criar pratos visualmente parecidos, enfim, poderdo existir varias
configuragbes de cuidados com os filhos e isso vai depender do historico e do
contexto familiar atual.

A observacéo e a reflexdo sobre o contexto de cada filho e o contexto familiar
aliada a criatividade observada nos depoimentos podem favorecer um aumento no
senso de agenciamento, auxiliando as maes a perceber novas formas de enfrentar a
doencga, ponto importante salientado por McDaniel, Hepworth e Doherty (1994) para
0 apoio terapéutico as familias com algum tipo de adoecimento crénico.

Podemos considerar que essas formas de negociagdo variadas podem
favorecer o relacionamento fraterno, visto que abrangem a avaliagado e a reflexdo
sobre os diversos aspectos e as distintas possibilidades dos irmaos e de toda a
familia, de maneira que a busca de uma solucdo possivel e adequada a cada

contexto familiar podera ser estabelecida.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A proposta do nosso trabalho foi identificar os efeitos da gestdo da alergia
alimentar na vida familiar e na fratria assim como verificar possiveis intervencoes
utilizadas pelas méaes para gerenciar eventuais conflitos que podem surgir entre os
filhos em fungao das restricbes impostas pela alergia. Consideramos que, com isso,
podemos contribuir para ampliar o conhecimento e a compreensdo destas
implicagcdes de forma que as familias possam estabelecer diferenciadas estratégias
de cuidado e manejo da alergia, principalmente no que se refere a relagdo entre
os filhos.

Neste contexto, foi necessario percorrer um caminho importante para
compreender a alergia alimentar, que tem sua incidéncia aumentando de modo
significativo, principalmente em criangas, e em que medida ela impacta na vida das
familias; para entender o adoecimento cronico no contexto familiar; e, além disso,
adentrar o universo do relacionamento fraterno e especificidades deste quando um
dos irmaos é acometido por uma doencga crénica.

De acordo com as discussbes realizadas com as maes participantes da
pesquisa, no ambito das interferéncias na vida familiar, destacamos que os efeitos
restritivos da dieta e a vigilancia necessaria para evitar uma exposi¢ao acidental
fazem com que o cotidiano destas familias permanega organizado em torno da
alergia alimentar. A necessidade da incorporagao destes cuidados visando a impedir
o contato com o alérgeno pode produzir dificuldades que favorecem o aumento do
estresse, confirmando em larga medida o que a literatura afirma acerca do impacto
na qualidade de vida familiar.

Dentre as principais particularidades relacionadas ao cotidiano, foram
salientados no estudo: a aprendizagem da leitura adequada dos rétulos de produtos,
a identificacdo dos alimentos no ambiente familiar que contém o alérgeno,
juntamente com a criagdo de estratégias de manejo deste em casa, as modificagdes
na preparagao e no cardapio familiar para confec¢do de refeicbes seguras e o
planejamento prévio necessario para participar de festas e comer fora de casa.
Ou seja, o controle dos alimentos alergénicos, principalmente no ambiente familiar,
e as adaptacbes familiares necessarias para prevenir contato com o alimento
alergénico foi salientado em nosso estudo, corroborando a literatura existente,

conforme apresentamos nos capitulos um e dois.
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Como consequéncia das demandas de cuidado citadas anteriormente,
verificou-se que alguns conflitos podem surgir, tanto internos quanto com a familia
nuclear e com a extensa, sendo que o sentimento de viver com risco, ja identificado
por Mchenry e Watson (2014) em sua pesquisa com maes de alérgicos alimentares,
foi observado também em nosso estudo. No entanto, notou-se uma diferenca na
vivéncia destes quando a alergia da crianga € mediada por IgE, isto €, ha o risco de
choque anafilatico, ou mediada por células, nas quais as reagdes nao sao severas,
indicando que as maes de criangas com alergias alimentares ndo mediadas podem
ter esse sentimento de forma mais branda ou nao té-lo.

Questdes financeiras e escolares relacionadas aos efeitos do enfrentamento
da alergia alimentar sdo encontrados na literatura, porém nao foram observados em
nosso estudo. Supomos que devido ao numero restrito de participantes e ao perfil de
alta escolaridade, a maioria com trabalho remunerado e com filhos ainda em idade
reduzida, essas tematicas podem nao ter sido evidenciadas, o que nao significa que
essas questdes ndao sejam relevantes para outras familias com criangas alérgicas.
Para tanto, sdo necessarios outros estudos para verificar como sao percebidos
esses efeitos com maes e familias brasileiras.

Pudemos concluir, a partir deste primeiro objetivo da pesquisa, dedicado a
compreender as implicagdes familiares frente a gestdo dos cuidados relacionados a
alergia alimentar, que a vida dessas familias apresenta dificuldades especificas,
sendo que essas demandas podem produzir estresse e conflitos internos e
interpessoais que geram problemas adicionais, visto que, para 0 sucesso do
tratamento preventivo, € fundamental a colaboragdo e o cuidado de todos os
membros da familia em relagédo a tudo que cerca a crianga alérgica.

Apesar de nossa pesquisa nao ter sido direcionada a investigar o
relacionamento com outros membros da familia além da relacdo entre a fratria,
conflitos com a familia nuclear e com a familia estendida mereceram destaque, o
que amplia a literatura existente, que nao enfatiza e/ou ndo apesenta estudos
especificos para compreender os efeitos da alergia no relacionamento entre os
membros da familia. Sdo necessarios, portanto, mais estudos para ampliar o
entendimento dos efeitos nesses relacionamentos.

Nas discussdes envolvendo as interferéncias da alergia alimentar na fratria é
notdrio destacar o sentimento de lealdade do irmdo da crianga alérgica relatado

pelas maes. Como observado na literatura sobre irmdos com doencga crdnica



100

(CICIRELLI, 1995; MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994), estes querem
fazer parte e colaborar com o tratamento. Essa proximidade, lealdade e apoio
contribuem para o aumento do vinculo entre a fratria (BANK; KAHN, 1997). A vida
familiar envolvida pelos cuidados com a alergia alimentar pode, portanto, contribuir
para o fortalecimento do relacionamento fraterno. Porém, cabe ressaltar que é
importante que as maes estejam atentas, verificando se a lealdade esta ocorrendo
de forma unilateral, fato que pode conduzir a um sentimento de preterimento
por parte do irméo nao alérgico, contribuindo para ampliar raiva e ciumes, o que
pode dificultar o relacionamento entre a fratria. (BANK; KAHN, 1997). Desse modo,
seria interessante questionar se existe, de fato, tamanha disponibilidade dos irmaos
em colaborar e cuidar do irmdo adoecido ou se ha uma imposicdo materna e
uma lealdade familiar que precisa ser mantida. Torna-se importante, portanto,
realizar estudos com as criangas para compreender melhor como se sentem e
percebem seu relacionamento fraterno, assim como é relevante sugerir estratégias

de apoio a fratria.

Como a literatura ressalta que muitas vezes os irmaos de criangas com
doencgas crbnicas sao negligenciados (MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994),
sugere-se que as maes estejam vigilantes as necessidades do nao alérgico,
verificando seu sofrimento e suas tristezas referentes a situacdes envolvendo a
alergia alimentar, dentre outras demandas, ja que essa requer grande atencgao e
esforgos parentais, o que pode desviar a atencao deste filho. A alergia alimentar,
portanto, pode favorecer a lealdade e a proximidade entre os irmaos, mas,
dependendo da forma com a qual os pais lidam com a alergia e com o filho alérgico,

podem contribuir para ampliar a rivalidade, prejudicando a relagao entre a fratria.

Diante do nosso terceiro objetivo, a saber, verificar as estratégias utilizadas
pelas maes para resolver os conflitos relacionados a alergia alimentar entre os filhos,
a privagdo e a negociagdo se apresentaram como formas buscadas pelas

participantes da pesquisa para solucionar problemas entre a fratria.

Identificamos em nossa pesquisa que a estratégia de privagdo é apontada
pelas maes de forma mais imediata, o que sugere que seja também a forma mais
utilizada, sendo que esta ocorre, normalmente, direcionada ao irmao nao alérgico.
Outra estratégia identificada € a negociacao. Esta se apresentou como uma outra

forma de administrar os conflitos e observou-se que ocorre a partir de trocas de
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alimentos e atividades proibidos e/ou de risco por outro alimento e/ou atividade
prazerosa e segura. Ainda no sentido de administrar e/ou minimizar os conflitos,
observou-se o estabelecimento de diferentes e inventivas solugdes criadas pelas
maes. Destacamos que as negociagdes através de trocas, novamente, vao mais em
diregdo ao irmao néao alérgico. O que, diante do que ja ponderamos anteriormente
sobre a predilecdo e a lealdade unilateral, esse desequilibrio pode gerar raiva e
ciumes, prejudicando a relacionamento fraterno. No entanto, verificou-se que
quando as estratégias eram mais discutidas e refletidas, permitindo possibilidades
de intervencdo mais criativas, menos usuais e mais contextualizadas, houve
negociacbes mais equanimes entre os filhos, as quais, por levarem mais em
consideragcao as particularidades de cada um, podem favorecer uma melhor

diferenciagao entre eles.

Apesar de termos proposto inicialmente uma pesquisa com pais de
criangas alérgicas, tivemos somente maes como participantes, entretanto,
a diversidade de respostas dadas nos indica a necessidade de se trabalhar
as familias e compreender melhor o papel dos pais, sem o viés dos papéis

tradicionais de género.

Como sao escassos os estudos que envolvem a interacéo e o relacionamento
entre os membros da familia e em como estes podem ser afetados em funcao da
alergia alimentar e em como as familias podem melhorar sua qualidade de vida e
diminuir os efeitos da alergia alimentar nas atividades diarias e no relacionamento
familiar, nossa pesquisa contribuiu para ampliar conhecimentos sobre o tema e abrir

caminhos para novas investigacdes a esse respeito.

As transformacdes culturais e sociais ocorridas nos ultimos anos, tais como a
diminui¢cdo do tamanho da familia, o aumento da expectativa de vida, a mobilidade
geografica, a saida da mulher para o mercado de trabalho e o estabelecimento de
novas alternativas para o cuidado infantil, tém proporcionado uma valorizagao
dos relacionamentos fraternos. Diante dessas condicdes, em nosso contexto atual,
os irmaos poderao fornecer a si mesmos uma rede social favoravel na velhice,
quando os cbnjuges morrem e os filhos estardo adultos e com suas familias.
Isso mostra a importancia da constru¢cdo de uma relagdo significativa entre os

irmaos como um suporte para a vida adulta (BANK; KAHN, 1997).
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A qualidade da relacao fraterna é influenciada pelo tratamento diferencial
dado pelos pais (CICIRELLI, 1995). O conhecimento mais aprofundado a respeito
das interferéncias no relacionamento fraterno e sobre as estratégias de intervencéao
para resolucdao de conflitos entre os filhos proporcionado pela pesquisa pode
contribuir para que os pais comecem a buscar uma reflexao sobre a importancia
de suas escolhas a fim de tomar decisbes para a construgao do relacionamento

entre os filhos.

Alguns dos irmaos das criangas alérgicas apresentavam também alergia
alimentar, porém nao se evidenciou diferencas nas discussdes envolvendo os
conflitos e interferéncias na fratria em relagdo aos irmaos que nao sao alérgicos.
Tal fato pode ter ocorrido porque sédo alérgicos a diferentes tipos de alimentos,
o0 que os faz vivenciar dificuldades semelhantes as dos irmaos nao alérgicos.
Apesar de supormos que a experiéncia como alérgico pode possibilitar uma
maior compreensao e uma maior empatia por parte destes irmaos, salientamos
que esse ponto precisa de outros estudos para verificar se ha alguma diferenca
ser um irmao alérgico ou nao e se o fato de ser alérgico pode favorecer ou

dificultar a relagao.

Como nao foram observados na literatura estudos que focassem o
relacionamento entre os irmaos envolvendo as restricdbes impostas pela alergia
alimentar, nossa pesquisa contribuiu para iniciar a construcdo de conhecimentos
com essa tematica. Para tanto, introduziu o foco dos efeitos, principalmente,
nas relagdes, nos relacionamentos intra e interpessoais, quando ha uma crianca

com alergia alimentar na familia.

O fato deste estudo ter-se realizado através de um féorum via Facebook
pode exemplificar como ocorrem as discussdes nestes grupos de apoio e em
como eles podem ser fonte de empoderamento para maes com criancas
alérgicas e podem auxilia-las a aumentar o conhecimento e as ideias de
solugcdo de situagdes envolvendo a alergia, pois verificamos que, através
dos debates realizados a partir do forum, a medida que as reflexdes maternas
se ampliavam, seu senso de agenciamento também aumentava, ajudando-as
a encontrar formas diferenciadas e mais condizentes ao contexto de suas

proprias familias.
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Como um estudo psicoldgico relacionado a alergia alimentar, ndo tendo sido
encontradas evidéncias de outro trabalho no contexto brasileiro nesta area, cabe
ressaltar que os psicoterapeutas precisam se atentar para as particularidades
vivenciadas por estas familias para se encontrarem mais bem preparados para
dar-lhes suporte. De acordo com McDaniel, Hepworth e Doherty (1994), é importante
que os terapeutas oferecam psicoeducacio e apoio, visto que as familias podem se
sentir ou estar isoladas, e focar algumas sessdes auxiliando na discussao a respeito
da alergia alimentar, em estratégias de manejo e incentivando o conhecimento de

outras familias que vivenciam as mesmas questdes.

Consideramos que no mundo contemporaneo, no qual as tecnologias de
informacédo e comunicagdo mediam o cotidiano, encurtando distancias geograficas
e democratizando o acesso a conhecimento e apoio, as estratégias on-line como
grupos de apoio e orientagao familiar, incluindo a familia extensa, podem ser, cada
vez mais, meios poderosos de intervencdo e suporte. Além disso, também
pensamos ser relevante gerar estratégias nesta dire¢do voltadas para criangas
alérgicas ou que convivem com irmaos alérgicos, de modo a acolher e orientar nas

particularidades de sua vida pessoal e familiar.

A partir de todas essas consideracdes, pensamos ser importante destacar
a complexidade e a individualidade do impacto da alergia alimentar na vida
dos envolvidos de modo que cada familia possa construir sua propria forma
de enfrentamento, levando em consideragcdo seus cuidados indispensaveis,
mas também avaliando e observando as demandas de cada um de seus membros

e, em especial, de cada filho.
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APENDICE A — Carta-convite

Prezados pais e maes do grupo Tips4APLV,

Sou Erika Campos Gomes, pesquisadora e aluna da Pontificia
Universidade Catdélica de S&o Paulo, do Programa de Pdés Graduagédo em
Psicologia Clinica do Nucleo de Estudos de Familia e Comunidade e estou
realizando a seguinte pesquisa: Alergia alimentar em criangas: implicagdes

na vida familiar e no relacionamento fraterno.

Estabelecer uma negociagdo com os filhos pode ndo ser uma tarefa
facil quando o assunto é alergia alimentar. Os pais de criangas com
alergia alimentar podem ter dificuldades, por exemplo, de identificar em
que momento o filho alérgico precisa compreender que o irmao nao
alérgico pode e vai comer determinado alimento, mesmo que ele nao
possa. E, em que situagdes, a prioridade sera que o filho ndo alérgico siga
a restricdo do irmao e deixe de comer o que gostaria. Além disso, como
atender as necessidades de cada filho e, ao mesmo tempo, estabelecer
uma relacado de parceria entre eles pode ser uma importante questao para

maes e pais e para o fortalecimento do vinculo fraterno.

O objetivo deste estudo é investigar as interferéncias da alergia
alimentar na vida familiar e no relacionamento fraterno, assim como os
pais enfrentam e gerenciam as dificuldades impostas pelo tratamento da

alergia alimentar na relagao fraterna.

Gostaria de convidar, portanto, maes e pais de criancas com
alergia alimentar de até 12 anos que tenham outro(s) filho(s) de até 15

anos, seja este alérgico ou ndo, a participar desta pesquisa.

Para este estudo sera criado um férum de discussao virtual com as

maes e 0s pais que se interessarem pela discussao da tematica.
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Pais e maes que desejem participar da pesquisa precisam enviar um
e-mail para a pesquisadora erika@psipelomundo.com.br. Em seguida
receberdo, também através de e-mail, as orientagcbes necessarias para

sua participacgéo.

Caso queira receber outras informacdes a respeito da pesquisa,

entre em contato com a pesquisadora.

Atenciosamente,

Erika Campos Gomes
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, ,
RG: , CPF: , residente a
bairro: , cidade: , CEP:

, autorizo a utilizacdo dos dados obtidos através do

questionario e da na minha participacado nos féruns de discussao on-line referentes a
pesquisa de mestrado da PUC-SP, intitulada Alergia alimentar em criangas:
implicagdes na vida familiar e no relacionamento fraterno, orientada pela Professora
Doutora Rosane Mantilla de Souza e desenvolvida pela pesquisadora Erika Campos
Gomes, psicologa, CRP: 06/126145, portadora do RG: M-7568071 e do CPF:
034817106-40, para fins de ensino e pesquisa, cujos objetivos sao:

- Investigar as estratégias parentais de enfrentamento e gerenciamento das
dificuldades impostas pelo tratamento da alergia alimentar na relagao fraterna
com vistas ao desenvolvimento de intervencgoes.

- Identificar como os pais percebem os efeitos das demandas diarias
relacionadas ao tratamento da alergia alimentar na relagao fraterna.

- Verificar as implicagbes da alergia alimentar na vida familiar.

Declaro estar ciente de que:

1) Qualquer publicacdo desse material excluirda dados que permitam a
identificacdo de seus participantes.

2) Estou autorizada a encerrar minha participagdo no trabalho em qualquer
momento que julgue necessario.

3) Os conteudos da pesquisa serao transformados em documento de Word e
arquivados por um periodo de cinco anos, conforme orienta a resolugao
466/12, do Conselho Nacional de Saude.

4) A pesquisadora se compromete a dar assisténcia ou me encaminhar para

atendimento especifico caso haja necessidade.
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5) Caso tenha duvidas sobre questdes éticas posso entrar em contato com
Cometica: Comissdo de Etica da Pontificia Universidade Catdlica de S&o
Paulo — Sede Campus Monte Alegre, localiza-se no andar térreo do Edificio
Reitor Bandeira de Mello, na sala 63-C, na Rua Ministro Goddi, 969 —
Perdizes — Sao Paulo — SP — CEP: 05015-001 — Tel./FAX: (11) 3670-8466 —

e-mail:cometica@pucsp.br.

, de de 20 .

Assinatura do participante

Pesquisadora: Erika Campos Gomes — CRP: 06/126145 — Cel. (11) 9 7273 5522.

Assinatura da Pesquisadora



113

APENDICE C — Questionario de Identificacdo das Familias

Questionario de identificagdo das familias e detalhamento

das alergias e reagoes

1. Nome da crianga com diagnéstico de alergia alimentar:

1.1. Data de nascimento:

1.2. Escolaridade:

1.3. Cidade e estado em que reside:

1.4. A crianga vive com:

1.5. Membros da familia que moram na casa:

1.6. Outras pessoas que moram na casa (avd, empregada, animais, etc.):

1.7. Tempo de diagndstico de alergia alimentar:

1.8. Alimentos Alergénicos:

1.9. Principais reagdes ao contato com o alérgeno:

2. Nome da mae:

2.1. Idade:

2.2. Escolaridade:
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2.3. Profissao:

2.4. Trabalha atualmente?

3. Nome do pai:

3.1. Idade:

3.2. Escolaridade:

3.3. Profissao:

3.4. Trabalha atualmente?

4. Nome/idade/escolaridade dos irmaos:

4.1. Nome: Idade:

Escolaridade:

4.2. Nome: Idade:
Escolaridade:
4.3. Nome: Idade:

Escolaridade:

5. Algum membro da familia com outra doenga crénica? Que membro? Qual

doenca?
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APENDICE D — Questdes propostas no férum

1)

2)

Como vocé percebe o relacionamento entre os filhos frente as questdes que

envolvem as restricdes impostas pela alergia alimentar?

Descreva alguma situacdo que considere interessante ou significativa
envolvendo os filhos e situagdes relacionadas a alergia alimentar. Comente

como se sentiu e reagiu diante da situacao.

Uma mae sai do trabalho e vai buscar seus filhos na escola todo o fim de
tarde. Busca primeiro a filha de dois anos, alérgica a proteina do leite
(incluindo tracos), e depois vai ao encontro do mais velho, ndo alérgico, de 4
anos. O menino, ao sair da escola, pede a mae uma pipoca do “pipoqueiro
Chico”, que fica, diariamente, na porta da escola. A filha alérgica diz que
também quer, mas nao pode a pipoca do “Chico” (pipoca feita com manteiga
e utensilios com tracos de leite). Quais as possiveis solugdes para uma

situacdo como essa?

A escola de duas irmas proporcionara um evento gastronomia em um fim de
semana como culminancia de um projeto de culinaria realizado durante o ano.
As turmas das criangas de 6 a 9 anos participarao do evento que ocorrera em
um sitio no fim de semana e sera ministrado por um importante chef de
cozinha brasileiro. A irma de 9 anos é alérgica multipla (leite, ovo, trigo e
oleaginosas), sua irma de 6 anos ndo tem nenhuma alergia alimentar. Porém,
0 chef usara estes ingredientes em algumas de suas receitas. Tentou-se um
contato com a escola para verificar a possibilidade de mudanga no cardapio,
0 que nao foi atendido para este evento. As duas irmas querem muito ir e
pedem insistentemente para os pais. Que solugdes os pais poderiam ter para
esta situagao sabendo que, apesar de ter 9 anos, a filha alérgica ja vivenciou
momentos em que n&o conseguiu se conter e experimentou alimentos

proibidos?
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5) Um irmao de 10 anos de um garoto alérgico de 5 anos escuta uma conversa
dos pais e dos avos sobre a festa de Natal. Especificamente, os pais
conversavam com 0s avos sobre a possibilidade de excluirem os alimentos
alergénicos para que o evento fosse seguro para o filho cagula alérgico.
Houve uma negativa por parte dos avos frente ao pedido. Ao chegar em casa,
o filho de 10 anos disse aos pais que n&o iria participar da festa de Natal, ja
que esta seria insegura para o irmao e que, se 0s pais nao permitissem, ele
passaria a festa na area externa e sem conversar com os familiares. Que

solucdes os pais poderiam ter para essa situacao?
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