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Resumo

A Intolerancia a Lactose € uma incapacidade na digestdo da lactose e que incide,
predominantemente, no primeiro ano de vida. E uma alteragio que provoca preocupagio
e ansiedade nos pais, devido a morosidade do diagndstico, e que, por vezes, 0S
profissionais de salde ndo estdo despertos. Tendo em conta este problema e o facto da
ndo existéncia de estudos sobre a mesma, definiu-se como questdo de investigacao
“Quais as Experiéncias vividas pelos pais de criangcas com Intolerancia a Lactose no
primeiro ano de vida?”. Para dar resposta a esta, delinedmos os seguintes objectivos:
“Conhecer as Experiéncias vividas pelos pais de criancas com Intolerancia a Lactose no

primeiro ano de vida” e “Descrever o acompanhamento realizado pela equipa de saude”.

O estudo foi de paradigma qualitativo, utilizando uma amostra de seis pais de acordo
com as caracteristicas de selec¢do. As investigadoras utilizaram a entrevista como
instrumento de recolha de dados e o Método de Bardin para a analise dos mesmos.
Resultaram, dai, cinco categorias — Diagnostico: Intolerdncia a Lactose, Sentimentos
vivenciados pelos pais, Satisfacdo relativa ao acompanhamento por parte da equipa de
salde, Alteragdes poOs-diagnostico e Situacdo actual. As categorias acima descritas

descrevem os acontecimentos desde o momento do diagndstico até a situacdo actual.

A contribuicdo deste estudo estd inerente a melhoria e evolucdo dos cuidados de

enfermagem prestados.

Palavras-chave: Intolerancia a Lactose, Primeiro ano de vida, Relacdo enfermeiro-

pais.
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Abstract

Lactose intolerance is an inability to properly digest lactose and that affects children
mainly in the first year of life. The longing diagnostic causes concern and anxiety in
parents, and, sometimes, health professionals are not conscious about it. Besides this
problem and the fact that there are no studies about it, we defined our research question
as "Which are the parent’s experiences with children with Lactose Intolerance in the
first year of life?". To answer this question, we outlined the following objectives: "To
know the parent’s experiences with children with Lactose Intolerance in the first year of

life" and "Describe the monitoring conducted by the health team."

The study was conducted with a sample of six parents, according to the
characteristics of selection. The researchers used the qualitative method, the interview
as a tool for data collection and Bardin Method for the analysis. As a result there are
five categories - Diagnosis: Lactose Intolerance, Feelings experienced by parents,
Satisfaction on monitoring by the health team, Changes after diagnosis and Current
situation. The categories mencioned above discribe the facts since the diagnostic until
the actual situation.

The contribution os this study is inherent with the improvement and development of

nursing care provided.

Keywords: Lactose Intolerance, First year of life, Nurse-parent relationship.
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Introducéo

No ambito da disciplina de Investigacéo, inserida no plano de estudos do 6° Curso de
Licenciatura em Enfermagem, da Escola Superior de Saude da Universidade Atlantica

foi-nos solicitada a elaboragéo de um estudo de investigagdo - Monografia.

A nossa Monografia tem como tema “EXxperiéncias vividas pelos pais de criangas

com Intolerancia a Lactose no primeiro ano de vida”.

A razdo da escolha do tema prende-se com o interesse de ambas querermos
direccionar 0 nosso estudo para o primeiro ano de vida e existir uma motivagdo
adicional pelo tema. Esta motivacdo advém da existéncia de poucos estudos
desenvolvidos nesta &rea, de queremos conhecer qual a abordagem realizada pelos
profissionais de saude (médicos e enfermeiros) e de uma das investigadoras possuir esta

intolerancia.

A importancia do tema advém da nossa curiosidade em saber de que forma é
realizado, e se € realizado, o aconselhamento e acompanhamento aos pais, pela equipa

de salde.

Ao longo do tempo a incidéncia de individuos com intolerdncias alimentares tem
aumentado, de acordo com Hicks (2007, p. XIV), “Cerca de 30 por cento dos
portugueses sofrem de problemas alérgicos. E, sabe-se que, nos ultimos 50 anos,
aproximadamente, o numero de pessoas com alergias aumentou drasticamente, ndo
havendo sinais de diminuir.”. Sendo que a Intolerdncia a Lactose, de acordo com
Hoffman e cols. (1997) citado por Hubbard (2005. p. 749) tem uma prevaléncia “cerca

de 2,5% nos primeiros 3 anos de vida.”.

Segundo Porto e cols. (2005), a existéncia de Intoleréncia & Lactose na crianca é
vivenciada pelos pais de diversas formas. Contudo, a angustia esta presente devido ao
quadro clinico inicial de choro desesperado, diarreia e queixas abdominais sem causa e

do diagndstico conclusivo néo ser imediato.

Ana Nunes e L. Catarina Freire Dezembro, 2009 Universidade Atlantica 1
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Os pais, perante 0 sentimento de angustia, requerem um acompanhamento por parte
de uma equipa de satde multidisciplinar. No entanto, ndo estdo elucidados/orientados
para onde se h&o-de dirigir.

Num estudo concluiu-se que: “As maies entrevistadas relataram a dificuldade em
encontrar um profissional de salde que atenda e entenda seus apelos, pois a crianca por
longo tempo doente traumatiza sua mae, ja que esta se sente impotente, com sentimento

de culpa, pelo desequilibrio emocional gerado por tal situacao (...) .
(Porto e cols., 2005, p. 252)

Perante as abordagens acima referidas, considerdmos como questdo de investigacao
para 0 nosso estudo: “Quais as Experiéncias vividas pelos pais de criancas com

Intolerancia a Lactose no primeiro ano de vida?”

“A questdo de investigacdo ¢ um enunciado interrogativo, escrito no presente que

inclui habitualmente uma ou duas variaveis e a populagdo a estudar.” (Fortin, 2003, p.
101)

Perante a nossa questdo de investigacdo, demos resposta aos seguintes objectivos:

e Conhecer as Experiéncias vividas pelos pais de criancas com Intolerancia

a Lactose no primeiro ano de vida;
e Descrever 0 acompanhamento realizado pela equipa de saude.

“ O objectivo de um estudo ¢ um enunciado declarativo que precisa as variaveis

chave, a populagdo alvo e a orientacdo da investigagdo.” (Fortin, 2005, p. 100).

Para a abordagem deste estudo selecciondmos o paradigma de investigacdo

qualitativo, pois permite descrever e compreender as experiéncias humanas.

Ana Nunes e L. Catarina Freire Dezembro, 2009 Universidade Atlantica 2
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De acordo com Fortin (2003, p. 22) o paradigma qualitativo “(...) esta preocupado
com uma compreensao absoluta e ampla do fendmeno em estudo. O objectivo desta

abordagem de investigacdo (...) é descrever ou interpretar mais do que avaliar.”

Segundo o mesmo autor o paradigma qualitativo baseia-se no raciocinio indutivo que
se caracteriza por uma “operacao mental que consiste em tomar como ponto de partida
factos particulares associados entre si e tirar destas associacbes uma proposicao geral

enunciando a probabilidade de que tais associa¢des se manifestem noutras ocasioes.”
(Fortin, 2003, p. 374).

O tipo de estudo realizado foi um estudo exploratério/descritivo, “(...) em que se
descobrem e clarificam conceitos e em cujo dominio existe pouco material bibliografico
(...)” (Fortin, 2003, p. 69), utilizando uma abordagem qualitativa, segundo a analise

tematica de contelido de acordo com o Método de Bardin.

O estudo ¢ desenvolvido por trés fases distintas de pesquisa. Iniciando-se pela Fase
Conceptual, que engloba a definicdo do tema. Segue-se a Fase Metodoldgica, que se
refere ao delineamento do estudo, de acordo com o tipo de estudo, populacdo/amostra e
consideragBes éticas, e a Fase Empirica, onde se recolhe, analisa e conclui-se

relativamente aos dados.

Toda a formatacdo do trabalho estd efectuada de acordo com as normas adoptadas
pela Universidade Atlantica e as referéncias bibliograficas de acordo com Sistema de

Referenciacdo de Harvard.
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1. Enquadramento Teorico

1.1 Hipersensibilidade Alimentar

De acordo com Ferreira et al. (2002), a hipersensibilidade alimentar é o conjunto de
todos os tipos de reaccdes excessivas que um individuo desencadeia perante um certo
alimento ou composto alimentar. Existem dois grupos em que se pode dividir a

hipersensibilidade alimentar, a alergia alimentar e a intoleréncia alimentar.

1.2 Alergia

“Termo criado pelo médico austriaco Clemens Von Pirquet, significando, na sua
concepcao original, uma reac¢do anormal (do grego al - estranho e ergos - forca). Na
concepgdo actual, alergia significa uma reaccdo patoldgica no contacto com substancias
do meio ambiente que ndo provocam doenca nos individuos normais. Em sentido
imunoldgico, alergia corresponde a uma reac¢do de hipersensibilidade de tipo I/1V,

mediada pelo anticorpo IgE e por células.”
(Branco Ferreira et al., 1999, p. 14)
1.2.1 Mecanismo fisiopatoldgico das reaccdes alérgicas

“As reaccOes alérgicas sdo respostas ndo habituais do sistema imunolégico e
representam reactividade alterada a um antigénio. Os antigénios envolvidos nas
reaccOes alérgicas sdo chamados de alergenos. As reacgOes imunoldgicas sao
classificadas em quatro tipos e sao eles: Tipos I, 1l e 11I, que dependem de anticorpos, e

Tipo IV, que dependem de células T.”
(Hubbard, 2005, p. 735).

Citando Hubbard (2005, p.735), “A hipersensibilidade imediata (Tipo I), que envolve
a IgE, é a reaccgdo alérgica mais comum e possui 0 mecanismo mais bem conhecido. A
combinacdo de um alergeno com a IgE especifica de alergenos fixada a mastdcitos
teciduais ou basofilos circulantes provoca a libertacdo de mediadores quimicos,

incluindo histamina, serotonina, citocinas, prostaglandinas derivadas de lipidos,

Ana Nunes e L. Catarina Freire Dezembro, 2009 Universidade Atlantica ©
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interleucinas e outras. Quando libertados, esses mediadores inflamatorios podem causar
prurido, contraccdo do mausculo liso, vasodilatacdo e secrecdo de muco. As
manifestacdes mais frequentes sdo as sistémicas e podem envolver a pele, o tracto

gastrointestinal ou o sistema respiratdrio.”.

De acordo com Ferreira et al. (2002), as reaccdes alérgicas ndo mediadas pela IgE
ndo sdo claras mas podem provocar sintomas graves como broncoespasmo,
vasodilatacdo, hipotensdo, contraccdo uterina e gastrointestinal, urticaria ou angioedema
e choque. As respostas imunoldgicas sdo classificadas de acordo com a relagdo entre o
contacto com o alergeno e o tempo de inicio de sintomas: alguns minutos apds o
contacto — imediata —, algumas horas ap0s contacto — mediata —, alguns dias apés

contacto — tardia.
1.2.2 Sintomatologia

Segundo Ferreia et al. (2002), as reac¢des alérgicas apresentam varias manifestacoes
podendo aparecer isoladas ou combinadas e atingindo varios 6rgdos/sistemas. A nivel
cutaneo pode ocorrer urticaria, eczema e angioedema, a nivel ocular pode ocorrer
conjuntivites, eczemas palpebrais e blefarite. O sistema respiratério podera ser afectado
pela rinite alérgica, aspergilose e crises de asma, enquanto que no sistema digestivo
pode ocorrer edema da glote, naduseas, vomitos, epigastralgias, flatuléncia, entre outros.
Em casos mais graves e agudizados podera ocorrer uma reaccdo anafilactica, a qual é

emergente.

1.4 Alergia Alimentar

“A alergia alimentar consiste numa reac¢do alimentar adversa mediada por um
mecanismo imunolégico da imunoglobulina E (IgE). Esta reac¢do ocorre
consistentemente apds a ingestdo, inalagdo ou contacto com um alimento especifico

causando alterac6es funcionais em 6rgéos-alvo.” (Hubbard, 2005, p. 733)

De acordo com a revista “Primeio ano — Guia Pratico 2006/2007, as alergias
alimentares, quase sempre, ocorrem pela ingestdo precoce dos alimentos. Com isto, da-

se uma resposta imunoldgica devido & mucosa intestinal da crianca ainda estar
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permeavel e deixar passar macromoléculas (proteinas) para a corrente sanguinea

gerando uma sensibilizacdo do sistema imunitario.

Segundo Téo (2002), a reaccdo alérgica resulta dum processo em que ocorre ma
digestdo e absorcdo do composto alimentar presente no alimento ao qual se apresenta

intolerancia.

De acordo com Porto e cols. (2005), os compostos alimentares responsaveis por
provocar reaccdes alérgicas sdo, geralmente, as proteinas. Sendo as mais comuns as
proteinas que se encontram no leite de vaca, nos ovos, nos amendoins, no trigo, na soja,
no peixe, no marisco e nos frutos secos. Estes alimentos sdo responsaveis por mais de

90% das reaccdes alérgicas.

Ferreira et al. (2002) defendem que as alergias alimentares poderdo desenvolver-se
durante muitos anos sem que o individuo tenha conhecimento e poderdo aparecer em

qualquer altura da vida, desde a infancia até a idade adulta.

Segundo Porto e cols. (2005), se a alergia alimentar aparecer na idade adulta
provavelmente permanecera para o resto da vida, mas na crianga, com o tempo e com 0
crescimento, por vezes esta deixa de sofrer da alergia. As criancas sdo mais susceptiveis
as alergias, devido aos seus sistemas imunitario e digestivo ainda ndo estarem
totalmente formados e adaptados. Dai a insisténcia da amamentacdo exclusiva até aos 6
meses de idade, oferecendo uma maior protec¢do imunoldgica. Na impossibilidade

deste acto é necessario ter em atengéo o tipo de substitui¢do que se faz.
1.4.1 Sintomatologia

De acordo com Beers e Porter (2009), a manifestagio mais comum de alergia
alimentar ocorre na infancia e habitualmente deve-se ao facto dos progenitores serem
portadores de uma outra alergia. Os sinais e sintomas surgem, quase sempre, num curto
espaco de tempo e sdo, por vezes, potencialmente fatais, sendo 0os mais comuns na
alergia alimentar: gastroenterite, rubor com ou sem prurido, edema dos l&abios podendo

evoluir para reac¢des alérgicas mais graves, com elevado grau de emergéncia, sendo a
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mais grave a reaccdo anafilatica. Tal deve-se a ingestdo de potenciais alergenos
especificos dos alimentos (ex.: leite, nozes, legumes, marisco) aos quais o individuo é

alérgico.
1.4.2 Diagnostico

Os seguintes sub-capitulos foram redigidos tendo por base os autores Beers e Porter
(2009), as alergias alimentares podem ser diagnosticadas de diversas formas. A mais
usual sdo os testes cutaneos em que um resultado positivo significa que o individuo
possivelmente é alérgico a um alimento em particular ndo querendo com isto dizer que
seja a decisdo final, pois séo realizados mais testes para corroborar o resultado ou

refuta-lo.

Com os testes cutaneos a Unica certeza que nos dao € que se o resultado € negativo
dificilmente o individuo podera vir a ser alérgico aos alimentos em causa, mas um
resultado positivo ndo quer dizer, em decisdo final, que seja mesmo alérgico ao

alimento.

Para confirmar estes resultados sdo realizadas outras provas como a prova de
provocacao oral, em que o individuo ingere, sem conhecimento, o alimento escondido a
que é alérgico, uma outra prova € a chamada teste cego ou prova cega, em que nao é
dado o alimento que provoca a alergia, mas o individuo € induzido a erro pensando que

este consta na dieta.

Por fim temos um teste que consiste numa dieta de eliminacéo, ou seja, o individuo
deixa de ingerir os alimentos que possivelmente lhe estdo a causar a alergia e inicia-se a
introducdo dos alimentos gradualmente para se perceber quais sdo os que realmente
estdo a causar a alergia. Neste tipo de diagndstico é aconselhado o individuo ndo comer

em restaurantes e consumir produtos puros, ou seja, que saiba a sua composicao.
1.4.3 Tratamento

N&o existe nenhum tratamento especifico para as alergias alimentares, sendo deixar

de ingerir os alimentos que desencadeiam a reaccdo alérgica. A melhor prevencédo é
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estar atento ao que se ingere e ler sempre muito bem os rétulos dos alimentos para ter

conhecimento dos seus constituintes.

Em casos de reacgdes agudas pode recorrer-se aos anti-histaminicos, embora em
casos de prevencdo ndo tenham grande efeito, bem como a dessensibilizacdo que
consiste em ingerir pequenas quantidades de um alimento ou colocar gotas de extractos

de alimentos debaixo da lingua.

1.5 Intolerancia Alimentar

“A intolerancia alimentar consiste numa reacgdo adversa a um alimento causada por
reaccdes toxicas, farmacoldgicas, metabdlicas ou substidncias quimicas no alimento.”

(Hubbard, 2005, p. 734)

De acordo com Clongh (2006), esta traduz-se por sintomas desagradaveis apds a

ingestdo de alimentos com 0s quais 0 corpo ndo consegue lidar adequadamente.

De acordo com Ferreira et al. (2002), a intolerancia mais comum, na infancia, é a
Intolerancia & Lactose, embora existam outras como a intolerdncia a frutose, a

glutamina, ao alcool, a diferentes tipos de fibras e aditivos alimentares.
1.5.1 Sintomatologia

De acordo com Hicks (2007), a intolerancia alimentar pode ser responsavel por uma
enorme variedade de sintomas que surgem de forma gradual provocando uma sensagéo
de debilidade. Os mais comuns sdo: cefaleias, diarreia, gastralgias, nauseas, mialgias,

artralgias e fadiga.

1.6 Alergia Alimentar vs Intolerancia Alimentar

Segundo Porto e cols. (2005), a alergia alimentar é muitas vezes confundida com a
intolerdncia alimentar por apresentarem sintomas idénticos. Contudo, uma alergia é
desencadeada por uma resposta imunolégica anormal, mediada por IgE, que sdo
imunoglobulinas responsaveis por esta resposta alérgica, a substancias ndo nocivas que

se encontram nos alimentos.
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O mesmo autor defende que no caso de uma intolerancia, esta ocorre na resposta a
substancias que se encontram nos alimentos e que podem ser toxicos para determinados
individuos, como a contaminagdo dos alimentos com microrganismos ou toxinas,
existéncia de conservantes e/ou corantes e aditivos nos alimentos, o facto de o individuo
ndo possuir no seu organismo enzimas especificas para degradar certos compostos dos

alimentos, entre outras que nao afectam directamente o sistema imunitario.

Apbs pesquisa bibliografica sobre a diferenca entre alergia e intolerancia alimentar,
concluimos que a ultima € menos grave que a alergia, uma vez que ndo afecta o sistema

imuntario.

1.7 Intolerancia a Lactose

“A Intolerancia a Lactose € a incapacidade de digerir quantidades significativas de

lactose, 0 aglcar predominante do leite, devido a uma deficiéncia na enzima lactase.

Esta incapacidade resulta da falta da enzima lactase, que normalmente é produzida
pelas células da mucosa do intestino delgado. A lactase hidrolisa a lactose, quebrando as

suas ligacGes, em formas mais simples, para que possam ser absorvidas pelo sangue.”.
(André Gabriel, 1999)

De acordo com Beers e Porter (2009) e Porto e cols. (2005), a deficiéncia de lactase
conduz a ma digestdo da lactose e a consequente intoleréncia. A lactose nao digerida, ao
passar pelo colon, é fermentada por bactérias do mesmo, havendo produgdo de acidos
organicos de cadeia curta e gases. Resultando em colicas, flatuléncia, dor e distensédo

abdominal e diarreia pouco depois da ingestéo.

Segundo Wong (1999) e Téo (2002), a Intolerancia a Lactose refere-se a duas
entidades diferentes: a intolerancia congénita a lactose e a Intolerancia a Lactose de
inicio tardio. A intolerancia congénita a lactose é rara e aparece pouco depois do
nascimento quando a dieta passa a conter lactose. A etiologia é atribuida a distarbios do
foro infeccioso como a Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) ou como as

infeccBes gastrointestinais (rotavirus ou giardiase). A Intolerancia & Lactose de inicio
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tardio é comum, afecta % da populagdo mundial, manifesta-se numa fase mais tardia da

vida e, geralmente, é reversivel, sendo causada por um dano & mucosa intestinal.
1.7.1 Diagnostico

De acordo com André Grabiel (1999), a Intoleréncia a Lactose é variavel e especifica
para cada individuo. O limiar da tolerancia ao leite e a produtos lacteos s6 pode ser

determinado pela execuc¢éo de provas e por observacao clinica.

Segundo Porto e cols. (2005) e Wong (1999), para o diagnostico, nos lactentes,
utiliza-se quase sempre o teste de respiracdo de hidrogénio. A lactose ndo digerida no
célon resulta na producdo de gases pelas bactérias. Amostras de respiracdo sdo
analisadas para avaliar a quantidade de hidrogénio. Consideram-se positivos os testes
quando os valores de hidrogénio expirado forem superiores ao valor basal em 20 ppm

(parte por milh&o).
1.7.2 Tratamento

Segundo Beers e Porter (2009) e Téo (2002), o tratamento da Intolerancia a Lactose
consiste em eliminar da dieta diaria lacticinios agressores ou utilizacdo de reposicao
enzimatica. Os produtos fermentados de origem lactea sdo bem tolerados porque as
bactérias abundantes de acido lactico, presentes nestes produtos, digerem a lactose.

De acordo com Wong (1999), nos lactentes, o leite de vaca pode ser substituido por
formulas a base de soja. Como os lacticinios constituem uma importante fonte de calcio
e vitamina D € necessario, em algumas situacOes, repor estes nutrientes, através de

suplementos, para evitar a sua deficiéncia.

Pilotto (2005) e Luiz et al. (2003), defendem que é de extrema importancia a leitura
dos rétulos dos alimentos, olhando néo s6 para o leite e para a lactose, mas também para
palavras como: soro do leite, coalho, produtos derivados do leite, solidos do leite secos,
e leite em p6é magro. Se qualquer uma destas se encontrar alistado no rétulo, o produto

contém lactose e deve ser evitado.
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1.8 Desenvolvimento Infantil

Hockenberry et al. (2001), defendem que o desenvolvimento infantil € um progresso
dos estagios mais simples aos mais avancados de complexidade, através do
desenvolvimento das capacidades da crianga, decorrente do crescimento, da maturidade
e da aprendizagem.

De acordo com Feldman (2001), a passagem de patamar ou de estadio de
desenvolvimento avalia-se através da manifestacdo da crianca, ou seja, se esta tem
novos comportamentos, atitudes diferentes, maior compreensdo, mais curiosidade...
Todas estas reaccOes podem ser visiveis quando a crianca brinca ou serem descritas

pelos pais que as acompanham as consultas.

1.8.1. Fases do Desenvolvimento Infantil

Segundo Hockenberry et al. (2001) existem fases de desenvolvimento de acordo com
a idade ou de acordo com as caracteristicas de uma faixa etaria. As faixas etérias das
referidas fases sdo reconhecidamente arbitrarias e ndo podem ser aplicadas a todas as
criancas com um grau adequado de precisdo, por ndo levarem em consideracdo as
diferencas individuais de cada crianca. No entanto, esta classificacdo permite descrever
as caracteristicas associadas a maioria das criangas, no momento em que as alteragdes
distintas no desenvolvimento aparecem e as tarefas especificas sdo realizadas. E
também importante, para os enfermeiros, saber que existem problemas de salde
caracteristicos e peculiares a cada fase do desenvolvimento, para o reconhecimento e

posterior actuacao.

Da classificacdo da idade pediatrica, referida por Wong et al. (1999), abordamos

apenas o recém-nascido e o lactente, por serem os individuos de interesse para o estudo.
Esta classificacdo, € facilitadora da comunicacao entre os profissionais de salde.

e Crianca até aos 28 dias — Recém-nascido
e Crianca dos 28 dias ao 1° ano de vida — Lactente

e Crianca de 1 aos 3 anos — Toddler
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e Crianca dos 3 aos 6 anos — Pré-Escolar
e Crianca dos 6 aos 12 anos — Escolar

e Adolescente dos 12 aos 18 anos — Adolescéncia

Existem varios tedricos que estudam o desenvolvimento de perspectivas diferentes,
de acordo com o tipo de elementos que pretendem avaliar (cognitivos, psicossociais,

psicossexuais, morais e fisicos).
1.8.1.1. Desenvolvimento Fisico

De acordo com Hockenberry et al. (2001), as dimensdes externas na crianca alteram-
se a medida que esta cresce. Estas mudancas correspondem a alteragdes na estrutura e
funcdo dos Orgdos internos e dos tecidos, reflectindo a aquisicdo gradual das

competéncias fisioldgicas.

Segundo Opperman e Cassandra (2001), o conhecimento do perfil fisico da crianca
esperado de crescimento proporciona um termo de comparagdo, para que as variagoes

significativas a normalidade, possam ser indentificadas.

De acordo com Wong (1999), nos recém nascidos e nos lactentes a atencdo esta
direccionada para o desenvolvimento fisico, avaliando os dados antropométricos, as
medidas fisioldgicas e observacdo de estruturas como pele e anexos, cabeca e pescogo,

toréx, abhdomén e membros.

Na avaliacdo do desenvolvimento da crianga ha que ter em atencdo o percentil em
que ela se encontra. Quando existe um aumento ou diminuicdo de dois percentis
significa que o desenvolvimento ndo estd a ocorrer de forma adequada, sendo

facilmente detectado pela tabela de percentil.
1.8.1.2. Desenvolvimento Psicossocial

De acordo com Erikson (1963), citado por Feldman (2001, p. 421) “ (...) as
mudangas no desenvolvimento que ocorrem ao longo das nossas vidas podem ser vistas

como oito fases de desenvolvimento psicossocial. (...) inclui as mudancas nas nossas
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interaccOes e a compreensdo uns dos outros, assim como 0 Nnosso conhecimento e

compreensdo de nds proprios como membros da sociedade.”

Desta forma este autor descreveu em cada fase de desenvolvimento duas
componentes: uma tarefa bésica e a sua componente negativa e onde a crianga so

passara para a fase seguinte se conseguir resolver as suas componentes.

Abordaremos apenas a fase que engloba o recém-nascido e o lactente, confianca vs

desconfianca.

A confianca vs desconfianca abrange a faixa etaria desde o nascimento até aos 18
meses. Resume-se no seguinte “os bebés desenvolvem sentimentos de confianga na
satisfacdo das suas necessidades fisicas e psicologicas para a vinculacdo, que sdo
normalmente satisfeitas. (...) Por outro lado, cuidados inconscientes e mas interaccoes
com o0s outros podem levar ao desenvolvimento da desconfianca e podem deixar o bebé
incapaz de fazer face aos desafios da préxima fase do desenvolvimento.” (Feldman,
2001, p. 422)

“Embora esta teoria tenha sido criticada, com base em vérios factores — como a
imprecisdo dos conceitos utilizados, e a énfase que € posta no maior desenvolvimento
masculino comparado com o feminino — ela permanece como uma influéncia e é uma

das poucas teorias de desenvolvimento social que abrange todo o ciclo de vida.”

(Feldman, 2001, p. 422)

1.9. A crianca/familia como foco de atencdo da Enfermagem

Segundo ElKkin et al (2005), a pratica de enfermagem actualmente é como uma arte e
ciéncia que envolvem varios conceitos e técnicas. Existe uma diversidade de
procedimentos que, no seu todo, fazem com que o enfermeiro se sinta envolvido

globalmente num processo complexo e ndo apenas numa situacdo ou tarefa especifica.

De acordo com Virgina Hendersen (2007), o enfermeiro tem como funcéo especifica
assistir o individuo doente ou saudavel, no que diz respeito ao desempenho das suas

actividades de vida diarias, proporcionando-lhe estilos de vida saudaveis e uma
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recuperacdo ou um final de vida com maior qualidade, da mesma forma como este faria
se assim lhe fosse permitido. N&o esquecendo nunca em ajudar os clientes a
recuperarem a sua independéncia, quando esta estd comprometida por situaces

pontuais, com a maior brevidade possivel.

“A pratica de enfermagem abrange quatro areas: promog¢ao da saude, manutencao da
salde, recuperacdo da saude e cuidado aos doentes em fase terminal e as suas familias.”
(Elkin et al, 2005, p. 3)

De acordo com Elkin (2005), a promocdo da salde visa conscencializar os clientes
para se adaptarem e se motivarem para melhorar os seus niveis de bem-estar actuais e

futuros, prevenindo a doenca.

No que diz respeito a manutencdo da satde Elkin et al (2005, p.3) afirmam que esta
“(...) ajuda os clientes a manter o seu estado de saude estavel e a maximizar as suas

capacidades.”

Segundo o mesmo autor, a recuperacdo da salde tem como objectivo a obtencéo
do bem-estar do cliente apdés um infortunio da vida de doenca ou acidente, ou por

alteracdes fisioldgicas ou estéticas que o levem a uma cirurgia.

De acordo com o Programa de Saude Infantil e Juvenil da Direccdo Geral de
Saude (2005), existem linhas orientadoras para a actuacdo dos profissionais de saude.
Estas ttm em conta o nivel de conhecimentos e de motivacdo das familias, para o
melhoramento das condi¢bes de vida, que consequentemente promovem 0O
desenvolvimento da funcdo parental. Tendo por base uma boa interacdo entre

familia/elemento significativo e profissional de saude.

Neste ambito, o acompanhamento infantil é realizado através da calendarizacdo de
consultas, que correspondem aos surtos de desenvolvimento da crianga, conjuntamente

com o esquema de vacinagao.

Os objectivos, que advém deste acompanhamento infantil, sdo: avaliar o crescimento

e desenvolvimento da crianca, estimular comportamentos saudaveis, promover a satde
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e prevenir a doenca, detectar precocemente situacdes e posterior encaminhamento,

abordar doencas comuns e apoiar e estimular a funcéo parental.

Ainda de acordo com o programa referido acima, em todas as consultas, realizadas
pelos profissionais de salde, deve avaliar-se as preocupacdes dos familiares/elemento
significativo, os acontecimentos relevantes ocorridos ap6s a Ultima consulta, a
adaptacdo a instituicdo de ensino ou ama, a evolucdo da tabela de percentis e o
cumprimento do Programa Nacional de Vacinagdo. Para além desta indicacdes convém
frisar a importancia da observacdo completa, fisica e psicoldgica, da crianga, pois

dependendo do seu desenvolvimento existem parametros que deverdo ser avaliados.

Contudo, é a equipa de saude que identifica as necessidades da crianca e define o seu
programa individual de vigilancia e promocdo da saude, facilitando o desenvolvimento
das suas capacidades e potencialidades. Com isto, o trabalho em equipa torna-se
bastante importante na medida em que existem actuagdes multi e interdisciplinares, de

acordo com os diagnosticos e as necessidades.
1.9.1. As competéncias do Enfermeiro

De acordo com Potter e Perry (2006), as competéncias servem de padrdo do modo
como se pratica enfermagem e do tipo de profissional que se é. Os consumidores dos
cuidados de saude esperam que as normas, dos cuidados e da pratica, de enfermagem,
em todas as instituicdes sejam adequadas, seguras e eficazes. E da responsabilidade do
enfermeiro ser competente. As organizagbes dos cuidados de saude garantem a
qualidade dos mesmos, através do estabelecimento de politicas, procedimentos e
protocolos com rigor cientifico, e que sigam normas de acreditacdo nacional. E da
responsabilidade do enfermeiro seguir essas politicas e procedimentos e conhecer as

normas mais recentes.

Segundo o Conselho de Enfermagem (2004, p. 16) “ A competéncia do enfermeiro
de cuidados gerais refere um nivel de desempenho profissional demonstrador de uma

aplicagdo efectiva do conhecimento e das capacidades, incluindo ajuizar.”
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Margarida Vieira (2008) defende que a pessoa estd no centro da atencdo dos
enfermeiros pois, em certos momentos do seu ciclo vital, carece de cuidados que nédo
consegue prestar a si propria, quer devido a fase de desenvolvimento em que se
encontra, quer devido & doenca que a afecta. O enfermeiro, como membro de uma
equipa, planeia, executa e avalia cuidados autbnomos, de acordo com a sua formacao e
experiéncia, compreendendo o outro numa prespectiva multicultural, abstendo-se de
juizos de valor, relativamente ao cliente. Sendo assim, os enfermeiros tém de adquirir,
de uma forma geral, competéncias que visem a educagdo para comportamentos
saudaveis, a promocgédo de um autocuidado ou de cuidado aos outros, a adeséo e gestdo

de regimes terapéuticos ou mesmo a procura do sentido da vida.
1.9.2. A relacdo

Segundo Potter e Perry (2006), a relacdo de ajuda entre o enfermeiro e o cliente néo
acontece por acaso — ela é construida com empenho e competéncia, tendo como alicerce

a confianca que o cliente deposita no enfermeiro.

Com esta relacdo existe troca de experiéncias, com consequente aprendizagem, tendo

como objectivo solucionar os problemas existentes.

De acordo com Potter e Perry (2006), citando Benner (1985), no acto da relacdo de

ajuda, entre o enfermeiro e o cliente, existem trés passos que devem ser seguidos:
1. Mobilizar esperancga para o enfermeiro e cliente;

2. Encontrar uma interpretagdo ou compreensdo da doenga, dor, ansiedade,

ou outra emocéo causadora de stress, que seja aceitavel para o cliente;
3. Ajudar o cliente a utilizar recursos sociais, emocionais ou espirituais.

A relacdo terapéutica entre enfermeiro, cliente e pessoas significativas deste é
estabelecida, desenvolvida e promovida durante a prestagdo de cuidados de
enfermagem, formando-se um lagco de confianca especial, pois € construida a longo e

n&o a curto prazo.
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A importancia do estabelecimento da relacdo terapéutica, entre enfermeiro e cliente,
tem como intuito integrar 0 mesmo no plano de intervencdo estabelecido

conjuntamente, para o suprimento das suas necessidades.

Segundo Potter e Perry (2006) citando Edelman e Mandle (1998), na relagéo
terapéutica o enfermeiro ajuda o cliente a clarificar necessidades e objectivos, a resolver
problemas, a superar crises situacionais ou de maturacéo, a clarificar e reforcar valores,

a reduzir o stress e ansiedade e a adquirir compreensdo e conhecimento de si mesmo.

De acordo com o Conselho de Enfermagem (2004), qualquer relacdo entre
enfermeiro e cliente € dificil de estabelecer. Contudo, existem principios e valores que

devem estar sempre presentes, como:

e Respeito pelo outro;

e Reconhecimento da personalidade de cada um;

e Transmissdo de informacdo adequada a cada individuo;
e Dar oportunidade e tempo para expressar as emogoes;

e Esclarecer davidas e preocupacoes.

No entanto, existem atitudes que devem ser evitadas, como a frieza, o desinteresse, a
falta de sensibilidade e de afecto, a justificacdo de falta de tempo e disponibilidade para

os cuidados, bem como a existéncia de distanciamento.
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2. Decisbes Metodologicas

A fase metodoldgica € caracterizada pela escolha do desenho de investigacdo, que
consiste na seleccdo do paradigma e tipo de estudo, da populacdo e amostra e do
método de colheita de dados. Tendo como objectivo referir todas as estratégias a utilizar

para obtencédo de dados, ndo esquecendo de referenciar as consideragdes éticas.

2.1. Questdo de investigacéo e Objectivos do estudo

Perante a questdo de investigacdo “Quais as Experiéncias vividas pelos pais de
criangas com Intolerancia a Lactose no primeiro ano de vida?” e os objectivos do estudo
“Conhecer as Experiéncias vividas pelos pais de criancas com Intolerancia a Lactose no
primeiro ano de vida” e “Descrever o acompanhamento realizado pela equipa de satde”,

as decisGes metodoldgicas serdo seguidamente apresentadas.

2.2. Paradigma e Tipo de Estudo

Tendo em conta o que pretendemos estudar, é mais adequada a realizacdo de uma

abordagem qualitativa.

De acordo com Le Compte e Preissle (1993), citado por Fortin (2003, p. 322), a
abordagem qualitativa, “(...) baseada na perspectiva naturalista, concentra-se em
demonstrar a relacdo que existe entre 0s conceitos, as descricdes, as explicacoes, e as
significacbes dadas pelos participantes e investigador relativamente ao fenémeno e

sobre a descricdo semantica, de preferéncia as estatisticas probabilisticas.”.

Perante os diferentes tipos de estudos o mais indicado € o exploratério/descritivo
pois este, segundo Fortin (2003, p. 52), “(...) consiste em descrever, nomear ou
caracterizar um fenémeno, uma situacdo ou um acontecimento, de modo a torna-lo

conhecido (...)".

2.3. Populacdo e Amostra

Populagdo ¢ um “conjunto de todos os sujeitos ou outros elementos de um grupo bem

definido tendo em comum uma ou varias caracteristicas semelhantes e sobre o qual
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assenta a investigacdo.” € para 0 mesmo autor a populacao alvo ¢ a “populacao para a
qual serdo generalizados os resultados de uma investigacdo obtidos a partir de uma
amostra.”. (Fortin, 2003, p. 373)

A populagéo alvo para o0 nosso estudo sdo todos os pais cujos filhos apresentam ou
apresentaram Intolerancia a Lactose e a populacdo acessivel sdo o0s pais com as
caracteristicas descritas e que recorram aos Centros de Saude do Agrupamento de
Centros de Saude (ACES) Sintra-Mafra.

Para seleccionarmos a nossa amostra utilizamos o método de amostragem néo
probabilistica, uma vez que nem todos os elementos da populagdo tém igual
probabilidade de serem escolhidos para fazerem parte da amostra. Dai termos os

critérios de elegibilidade seguintes:

e Pais cujos filhos apresentem ou apresentaram Intoleréncia a Lactose;

ePais que recorram ao ACES Sintra-Mafra;

ePais cujos filhos fossem recém-nascidos ou lactentes no momento do
diagnostico;

e Pais que dominem a Lingua Portuguesa;

e Pais que apos esclarecimento do estudo estejam dispostos a participar no

mesmo.

De acordo com Patton (1990), citado por Streubert e Carpenter (2002) “A légica e o
poder da amostra intencional esta na seleccao de casos ricos de informacéao para estudar
em profundidade. Os casos ricos sdo aqueles a partir de quem se pode aprender muito

de assuntos de importéncia central para a finalidade da investigacao (...)".

Em suma, teremos uma amostra intencional de 6 elementos.

2.4. Método e Instrumento de Colheita de dados

Antes da seleccdo do método de colheita de dados questiondmo-nos se a informacao

que pretendemos colher ira responder aos objectivos delineados.
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O método de colheita de dados, segundo Fortin (2003, p. 365) consiste num
“processo de observagdo, de medida e de consigna¢do de dados, visando recolher
informacdo sobre certas variaveis junto dos sujeitos que participam numa

investigagao.”.

Desta forma as investigadoras escolheram para a realizagdo do estudo a entrevista

aberta audiogravada.

A entrevista consiste numa das formas de comunicar verbalmente tendo em conta a
relacdo entre dois individuos, investigador e participante, com o objectivo de colher
informacdo relativa as questfes colocadas. A utilizagdo da entrevista aberta
audiogravada permite que ndo haja perda de informacdo, por parte do investigador, e
perda de espontaneidade, por parte do participante. Possibilita também que os
participantes descrevam as vivéncias sobre o fenébmeno em estudo, sendo realizadas

face a face e quando e onde Ihes for mais adequado.

O instrumento de colheita de dados escolhido é a entrevista semi-estruturada, dado
que o investigador apresenta uma lista de topicos, dos quais elaborara as questfes que
serdo posteriormente expostas aos participantes. Assim permite abranger o fendmeno

em estudo, direccionar a entrevista e atingir a saturagéo.

A saturacdo é um momento da colheita de dados a partir do qual o participante ja ndo

acrescenta nada de novo a situacdo em estudo.

Existem conceitos que poder&o intervir na colheita dos dados, como a fiabilidade e a
validade.

Segundo Fortin (2003), a fiabilidade é uma caracteristica que assegura que cada vez
gue os mesmos fendmenos se produzem, os dados colhidos sdo idénticos. No nosso
estudo a fiabilidade serd mantida pois a amostra é intencional e existem critérios de

elegibilidade.

A validade ¢ a qualidade de um instrumento medir aquilo a que se propde.
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Para a realizacdo das entrevistas, iremos optar por uma posicdo neutra, nao
influenciando os participantes, antes ou durante a entrevista, através de qualquer tipo de
comunicagdo, verbal ou n&o verbal. Para tal, abstrair-nos-emos da realidade e

analisaremos sem preconceitos ou ideias pré-concebidas o fendmeno em estudo.

As questOes realizadas para a entrevista terdo como finalidade a resposta aos
objectivos propostos. Elaboramos 7 perguntas para recolher informacdo necessaria ao
estudo, dando oportunidade aos participantes de livremente expressar e verbalizar

sentimentos, opinides e atitudes.
Para 0 guido das entrevistas apresentdmos as seguintes questdes:

1. Com que idade foi diagnosticada a Intolerancia a Lactose no seu filho?

2. No momento do diagnostico, qual o acompanhamento e aconselhamento que teve
por parte dos profissionais de saude?

3. Enquanto pais, o que sentiram perante o diagndéstico do vosso filho?

4. Considera que o acompanhamento e aconselhamento foram adequados?

5. Que alteracdes surgiram ap6s o diagnéstico (econdmicas, familiares)?

6. Que alteracOes existem actualmente?

7. Que tipo de acompanhamento ou aconselhamento existe neste momento?

A aplicacdo das entrevistas foi realizada aos participantes, apds o esclarecimento e

obtencdo do consentimento informado.
2.4.1. Pré-Teste

De acordo com Polit, Beck e Hungler (2004, p. 254 ¢ 256) “O pré-teste € um ensaio
para determinar se o instrumento foi formulado com clareza, sem parcialidade e se € Util

para a geracao das informagdes desejadas.”.

Também para Fortin (2003, p. 253) o pre-teste tem como finalidade “(...) avaliar a

eficacia e a pertinéncia do questionario e verificar os elementos seguintes:
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ese 0s termos utilizados sdo facilmente compreensiveis e desprovidos de
equivocos: é o teste da compreensdo semantica;

ese a forma das questdes utilizadas permite colher as informagdes
desejadas;

ese 0 questionario ndo é muito longo e ndo provoca desinteresse ou
irritacéo;

ese as questdes ndo apresentam ambiguidade.”

Aplicamos um pré-teste onde se verificou a necessidade de alterar o guido da
entrevista, decorrente das dificuldades relacionadas com a sequéncia das questdes e com

a inexperiéncia das investigadoras na preparacdo e dominio da técnica de entrevista.

Foi necessario acrescentar, alterar a ordem das questdes e colocar orientagcbes mais

precisas, evitando respostas repetidas e/ou ambiguas.

Entrevistdmos de novo o casal do pré-teste, reformulando as questdes da entrevista,
colocando-as numa ordem e sequéncia que consideramos mais clara e apresentando as
investigadoras um maior dominio da técnica. O resultado esteve de acordo com o
previsto e inicidmos, ap6s a validacdo do guido da entrevista, a recolha de informacao

nos restantes elementos que constituiram a nossa amostra.

2.5. Método de Analise de Dados

De acordo com Fortin (2003), a analise dos dados da ao investigador recursos para

que este consiga interpretar os resultados, produzidos por esta.

Num estudo qualitativo a analise “(...) reine e resume, sob forma narrativa, os dados

ndo numeéricos.”. (Fortin, 2003, p.42)

Com o depoimento dos participantes, e posterior analise, as investigadoras
verificaram a ocorréncia de saturagdo na informacao recolhida, uma vez que nao existia

mais elementos que acrescentassem algo de novo ao estudo.
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Apbs a recolha dos dados, procedeu-se a transcricdo das entrevistas audiogravadas
para posterior validacdo pelos participantes, tendo como finalidade certificar a
fidelidade dos dados.

A andlise dos dados, definida no inicio do estudo, foi uma anéalise de contelido

segundo a Método de Bardin.

Polit e Hungler (2004) defendem que a analise de conteddo consiste num
procedimento com o objectivo de analisar um discurso verbal ou escrito, de forma

sistematica e objectiva.

Outro ponto de vista é o de Beselson (1952) citado por Ghiglione e Mataalon (1997,

13

p.177) afirma que a analise de contetido ¢ “... uma técnica de investigacdo para a

descri¢do objectiva, sistematica e quantitativa do contetido manifesto da comunicagado.”.

De acordo com Stone (1964) citado por Ghiglione e Mataalon (1997, p.177) defende
que na analise de conteudo “...referem-se todos os procedimentos utilizados ou temas

contidos numa mensagem ou num documento, determinando a sua frequéncia relativa.”.

Segundo Jorge Vala (1986), citado em Silva e Pinto (1986, p.104) “A finalidade da
analise de contetido sera pois efectuar inferéncias, com base numa ldgica explicitada,

sobre as mensagens cujas caracteristicas foram inventariadas e sistematizadas”.

A andlise de conteldo numa investigacdo empirica, segundo Jorge Vala (1986) é
uma técnica e ndo um método uma vez que se integra em qualquer tipo de procedimento

de investigagéo e é util a diferentes niveis de investigagdo empirica.

Bardin (2004, p.38) afirma que “A andlise de contetido procura conhecer aquilo que

esta por tras das palavras sobre as quais se debruga.”

O processo de interpretacdo que foi utilizado para o tratamento de analise de dados

foi o Método de Bardin, o qual se rege pelas seguintes etapas:

1. Unidade de registo;
2. Unidade de contexto;
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3. Unidade de enumeracéo — facultativo;

4. Categorizacdo — sub-categoria e categoria.

“A unidade de registo ¢ a unidade de significagdo a codificar e corresponde ao
segmento de contetido a considerar como unidade de base, visando a categorizacdo e a

contagem frequencial.” (Bardin, 2004. p.98)

“A unidade de contexto serve de unidade de compreensdo para codificar a unidade de
registo e corresponde ao segmento da mensagem, cujas dimensdes (superiores as de
unidades de registo) sdo Gptimas para que se possa compreender a significacdo exacta
da unidade de registo” (Bardin, 2004, p.100-101)

“A unidade de enumeragdo ¢ a unidade em fungdo da qual se procede a
quantificacdo. (...) A escolha das unidades de enumeracdo deve ser cuidadosamente
ponderada, pois diferentes tipos de unidades podem conduzir a diferentes resultados.”
(Jorge Vala (1986), citado em Silva e Pinto (1986, p.115))

De acordo com Bradin (2004), a categorizacdo representa a Ultima etapa da analise
de conteddo, como descito em cima. Esta tem como objectivo fornecer, por
condensacdo, uma representacdo simples dos dados brutos. Dentro da categorizagédo

existe uma sub-categorizagdo que agrupa unidades de contexto com o0 mesmo sentido.
Uma boa categorizacdo devera apresentar as seguintes qualidades:

eExclusdo mutua — cada unidade de contexto apenas pode pertencer a uma
sub-categoria;

eHomogeneidade — as unidades de contexto devem apenas seguir um
unico principio de organizacao;

ePertinéncia — a unidade de registo deve dar resposta ao objectivo do
estudo;

eObjectividade e fidelidade — as unidades de contexto devem ser
objectivas, para aquando a categorizacdo realizada por outros, estas sejam

codificadas da mesma forma, confirmando assim a sua fidelidade;
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eProdutividade — fornecer dados exactos.

Apos a leitura e transcricdo global das entrevistas com a qual as investigadoras
obtiveram uma percepcdo geral do fendmeno em estudo, iniciou-se um processo de
analise de contedo minucioso de identificacdo das unidades de registo significativas,
que foram codificadas com o numero da entrevista e 0 numero da frase. Posteriormente,
representamos o seu significado adjacente através das unidades de contexto, que as

agrupamos em categorias.

2.6. Consideracdes Eticas

Na pratica de enfermagem os profissionais enfrentam “(...) situagdes que exigem
quotidianamente tomadas de decisdo éticas e morais.”. (Streubert e Carpenter, 2002, p.
37)

“(...) a ética significa avaliagdo critica e a reconstitui¢ao dos conjuntos de preceitos e
de leis que regem os julgamentos, as accdes e as atitudes no contexto de uma teoria no
ambito da moralidade.” (Fortin, 2003, p. 114)

Nos estudos realizados com humanos e animais deverdo existir responsabilidades

pessoais e profissionais dando relevancia a determinados principios éticos:

ePrincipio da Nao Maleficéncia;
ePrincipio da Beneficéncia;
ePrincipio da Autonomia;

ePrincipio da Justica.

Segundo Polit, Beck e Hungler (2005, p. 84-86) o principio da ndo maleficéncia

consiste em “Acima de tudo, ndo causar dano.”.

De acordo com Beauchamp e Childress (2002, p.213) “O conceito de nao
maleficéncia é frequentemente explicado pelo emprego dos termos “prejudicar” e
“lesar” (...) Lesar envolve violar os direitos de alguém, enquanto prejudicar ndo envolve

necessariamente uma violacao.”.
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“(...) o principio da beneficéncia refere-se a obrigacdo moral de agir em beneficio de
outros. Muitos actos de beneficéncia ndo sdo obrigatorios, mas o principio da
beneficéncia, em nossa acepcdo, afirma a obrigacdo de ajudar outras pessoas
promovendo os seus interesses legitimos e importantes.”. (Beauchamp e Childress 2002,
p.282)

Ambos os principios estdo interligados uma vez que existem regras comuns a estes,
como por exemplo: proteger e defender os direitos dos outros, evitar que sofram danos,
eliminar as condigdes que lhes causardo dano, ajudar pessoas inaptas e defender pessoas

em perigo.

“Na pratica, o principio da autonomia implica: promover quanto possivel
comportamentos autdbnomos por parte dos pacientes, informando-os convenientemente,
assegurando a correcta compreensdo da informacdo ministrada e a livre decisdo.”

(Archer, Biscaia e Osswald, 1996, p. 54)

O principio da justiga ¢ utilizado em todas as concepg¢des que “(...) interpretam a
justica como um tratamento justo, equitativo e apropriado, levando em consideracao

aquilo que ¢ devido as pessoas.”. (Beauchamp e Childress, 2002, p.352)

Existem descritos diferentes direitos que corroboram os principios referidos, sendo
eles: direito a autodeterminacdo — o sujeito € livre de escolher participar ou ndo no
estudo —, direito a intimidade — o investigador tenta que o seu estudo seja 0 menos
invasivo possivel e o participante tem total liberdade sobre a extensdo de informacéo
que deseja revelar —, direito ao anonimato e a confidencialidade — o investigador
preserva a identidade dos participantes ndo sendo estes reconhecidos pelos dados
publicados —, direito & proteccdo contra o desconforto e 0 prejuizo — o investigador deve
evitar ao maximo que o participante relembre situagdes angustiantes ou traumatizantes —
e direito a um tratamento justo e equitativo — o participante tem direito a ser informado

sobre o desenvolvimento do estudo.

Segundo Archer, Biscaia e Osswald (1996, p. 53) “cada um dos referidos principios

formula a exigéncia de respeito por determinado valor: a autonomia ou liberdade das

Ana Nunes e L. Catarina Freire Dezembro, 2009 Universidade Atlantica 28



Experiéncias vividas pelos pais de criangas com Intolerancia a Lactose no primeiro ano de vida

Curso de Licenciatura em Enfermagem

pessoas (pacientes ou sujeitos de experimentacdo), o seu bem-estar, a igualdade ou a

imparcialidade.”.

Para tal, elabordmos cartas de pedido de autorizacdo as entidades responsaveis do

ACES Sintra-Mafra, tendo como objectivo uma resposta favoravel a investigacéo.

Todos os direitos dos participantes serdo respeitados, tendo em conta que seréo

fornecidas cartas explicativas para a obtencdo do consentimento informado.
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3. Fase Empirica

A Fase Empirica iniciou-se aquando a recolha de dados, englobando posteriormente

a analise, interpretacdo e comunicacdo dos mesmos.

Segundo Fortin (2003), para o tratamento ou analise dos dados utilizam-se técnicas
estatisticas descritivas ou inferenciais ou analises de contelido, sendo esta Ultima a de

eleicdo para este estudo, como ja referido nos capitulos anteriores.

3.1. Recolha de dados

A recolha ou colheita de dados caracteriza-se pela aquisigdo de “(...) informagdes
junto de participantes, com a ajuda dos instrumentos de medida escolhidos.” (Fortin,
2003, p.41)

Para atingirmos este objectivos existiram algumas dificuldades e obstaculos, os quais
foram superados e serdo abordados no capitulo — ImplicacGes e Limitagdes.

Contactaram-se o0s participantes, por telefone, para a marcacao de um dia e local para

a realizacdo das entrevistas, dependendo da sua disponibilidade,.

Inicialmente existiam quatro participantes, embora com o esforco realizado pelas
investigadoras, conseguiu-se seis participantes, aumentando assim a amostra e

permitindo a saturacdo dos dados.

Foram entregues e clarificadas as cartas explicativas do estudo, bem como o

consentimento informado para assinarem, no dia da entrevista.

As entrevistas decorreram num periodo de quinze a vinte minutos tendo as suas

transcrigdes uma duracdo média de sessenta a noventa minutos, cada uma.

3.2. Analise e Discussao dos Dados

Apds a leitura das entrevistas, as unidades de registo foram identificadas e reunidas
em unidades de contexto as quais foi atribuido um determinado conteddo. As unidades

de contexto foram analisadas e categorizadas num total de cinco categorias,

Ana Nunes e L. Catarina Freire Dezembro, 2009 Universidade Atlantica 30



Experiéncias vividas pelos pais de criangas com Intolerancia a Lactose no primeiro ano de vida

Curso de Licenciatura em Enfermagem

Diagnostico, Sentimentos vivenciados pelos pais, Satisfacao relativa ao atendimento por

parte da equipa de salde, Alteragcdes pos-diagndstico e Situagdo actual.
3.2.1. Primeira Categoria — Diagnostico: Intolerancia a Lactose

A categoria Diagnostico é referente ao momento do diagndstico que é quando se
inicia 0 acompanhamento aos pais e a crianga e que, por vezes, se prolonga até a idade

adulta.

E nesta fase que é de extrema importdncia a comunicacio entre os pais e
profissionais para que se realizem os procedimentos correctos para um diagnostico

eficaz.
As unidades de contexto para a presente categoria sao:
e Idade em que foi realizado o diagnostico;

Com esta unidade de contexto verificAmos que a idade predominante do diagnostico

da Intolerancia a Lactose é no primeiro ano de vida.

e Sintomatologia que levou os pais a procurarem ajuda diante dos

profissionais de salde;

Nesta unidade de contexto foram referidos os diversos sintomas que levaram os pais
a recorrerem a instituicdes de salde, para obtencdo de ajuda junto dos profissionais de

salde.
e Procedimentos realizados;

Faz parte desta unidade de contexto os relatos dos pais no que diz respeito aos

procedimentos realizados para o diagndstico da Intolerancia a Lactose.
e Informacéo fornecida aos pais;

Encontra-se nesta unidade de contexto a informacdo dada aos pais por diversos

profissionais de salde aquando o diagndstico da Intolerancia a Lactose.
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e Demora do diagnéstico;

Esta unidade de contexto engloba o descontentamento relatado pelos pais devido a

demora do diagnostico, por este ndo ser objectivo nem imediato.

e Necessidade de ouvir uma segunda opiniéo.

Perante a noticia do diagnostico da Intolerancia a Lactose os pais sentem necessidade

de ouvir uma segunda opinido por outro profissional de satde, sendo isto 0 que compde

esta unidade de contexto.

“Primeira Categoria — Diagnostico: Intolerancia a Lactose”

Unidade de
Contexto

Unidades de Registo

Idade em que foi
realizado o
diagnostico

“IITrés meses.

21 () 13° dia de vida.

E3:1(...) més e meio de idade.
*1F0i aos quatro meses de idade.
E5:3 Aos seis meses.

E6:1 () dez meses de idade.

Sintomatologia que
levou os pais a
procurarem ajuda
diante dos
profissionais de
saude

522 (...) ela foi internada com um caso grave de sangue nas
fezes motivada pela alergia (...)

51 (.. ela comegou a rejeitar o leite materno (...)

E2 (...) 0 menino ficava com muitas feridas no corpo e a gente
ndo sabia do que era.

Procedimentos

=12 (..)) fizeram um exame a ver se era alérgica & proteina do

leite (...)
13 Deram-lhe uma injeccéo, tirar sangue (...)
B49 Fez, passado um mezito, mais ou menos, ela fez anélises ao

fornecida aos pais

realizados sangue, onde deu que ela ndo tinha alergia ao leite. Pronto, deu
negativo, mas um negativo alto, um valor alto.
E6:3 () ele fez os testes pelo particular e pronto, descobriu-se
que era alérgico a lactose e outras coisas.
=4 (...) depois 0 médico aconselhou-nos: “Vocés tém que lhe
dar um leite que seja, que ndo tenha a proteina do leite, pronto
Informacéo EI;';,M A
arcaram-nos um exame para quatro, trés meses ou quatro

meses depois para ver como é gue as coisas estavam a correr.
ELE (...) deram um papel sobre a alimentacdo que se devia dar.
L7 (...) deram explicacdo das farinhas que a gente podia dar
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(

L8 Informaram-nos que isso podia ser passageiro (...)

FL10Esclareceram-me, é alérgica a proteina do leite.

ELT(..) deram um papel em relagdo as farinhas que eu
também além das farinhas ja podia dar sopinha, mas isso foi no
Centro de Saude ali em S. Jodo das Lampas é que ja me deram
iSso tudo.

E23 (...) No hospital continuaram-me a mandar dar o leite
materno, a amamentar.

E32 () fomos com ele ao hospital Amadora-Sintra(...)
aconselharam foi que bebesse tudo de soja, que era para ndo
produzir nada para ele (...)

=42 ) disse-nos para ir directamente para o Amadora-Sintra.
B4 () foi dito foi que pode ser uma mini Intolerancia &
Lactose mas que, com o tempo, ao dar o leite e as papas, com
0 tempo o organismo habitua-se e deixa de reagir, entdo, a
papa ou ao leite.

=418 O pediatra disse-nos que o peixe, 0 ovo e ndo me lembro
do outro alimento, s6 a partir do ano, talvez um ano e meio,
uma vez que ela reagiu ao leite e tudo o que € tipico de dar
alergia, ele quer introduzir os alimentos mais tarde.

E52 () médica disse que aos seis meses farfamos entdo o
exame para termos a certeza se seria ou ndo alérgica e o que se
veio a constatar positivo.

B4 (..) era acompanhada pela pediatra do hospital e
automaticamente a pediatra enviou-a para a consulta de
alergologia aqui do hospital.

B3 (...) a partir daf foi acompanhada pela alergologista, fazia
aqui os exames (...)

ES8 Sim, sim.

E6:4 (...) poucos banhos e essas coisas. Muitas pomadas, muitos
cremes.

Demora do
Diagndstico

=24 (...) néo fizeram tratamento nenhum, com medicamentos.
E25 Continuavam & espera, que o estado de salide melhorasse

..
27 () médicos realizavam analises, e nio me davam
solugdes.

Necessidade de
ouvir uma segunda
opinido

E9Contaram-me tudo, a mesma coisa que os médicos (...)

E26 (...) achei que ndo estavam a corresponder aquilo que eu
queria, que a menina ficasse boa por isso contactei um
profissional de saude particular.

=28 (..) ela disse-me que ndo podia amamentar mais.

E4:10° () falou com uma profissional de sadde que trata estes
tipos de problemas de alergia (...)

412 () vim aqui & Enfermeira C., expliquei-lhe a situagéo,
pronto, e ela deu-me o mesmo conselho, se o pediatra disse
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para dar o leitinho, continuar a dar (...)

Quadro 1 — Unidades de Contexto e Registo da Primeira Categoria

Perante o testemunho dos pais e posterior analise, admitiu-se que a Intolerancia a
Lactose incide no primeiro ano de vida, também Porto e cols (2005, p.253) num estudo
realizado, admitem que “a crianga prematura ¢ os lactentes sao os mais vulneraveis,

devido a imaturidade funcional e estrutural de sua mucosa intestinal.”.

Também com a anélise concluimos que o que leva os pais a procurar ajuda junto dos
profissionais € o aparecimento da sintomatologia na crianca e que o diagndstico é
moroso, requerendo varios procedimentos, o que leva os pais a ficarem ansiosos e

descontentes.

O facto da Intolerdncia a Lactose ser diagnosticada no primeiro ano de vida, da
amamentacdo ser a forma de alimentacdo predominante e da maioria das criangas até ao
primeiro ano de vida serem amamentadas, pode provocar uma alteracdo da vinculacao
entre mée e filho, uma alteracdo do desenvolvimento psicossocial, frustragdo e

diminuig&o de auto-estima na mée.

Segundo Feldman (2001) e Monteiro e Santos (1999), na fase confianca vs
desconfianca, quando as necessidades fisicas e psicoldgicas do bebé sdo satisfeitas ha
desenvolvimento de confianga, necessaria para a vinculacdo. Sendo esta, 0
estabelecimento de contacto e de lagos emocionais entre o bebé e a mée. Se ocorrer o
contrario, ha desenvolvimento de desconfianga, ficando o bebé incapaz de fazer face aos

desafios nas préximas fases.

Citando Porto et al. (2005, p.252), “ (...) existe uma dificuldade para a identificagcéo
diagnostica da Intolerdncia a Lactose, situacdo que gera angustia nas mées e

familiares.”.

Por vezes, o diagnostico é dificultado devido a diferente sintomatologia enquadrar-se
em varias patologias, sendo, por vezes, necessario, aos pais e profissionais, pedirem

uma segunda opinido, podendo ou nédo existir um alargamento a outras especialidades.

Ana Nunes e L. Catarina Freire Dezembro, 2009 Universidade Atlantica 34



Experiéncias vividas pelos pais de criangas com Intolerancia a Lactose no primeiro ano de vida

Curso de Licenciatura em Enfermagem

3.2.2. Segunda Categoria - Sentimentos vivenciados pelos pais

A categoria Sentimentos vivenciados pelos pais apresenta 0s sentimentos mais
comuns experienciados pelos mesmos ap6s o diagndstico da Intoleréncia a Lactose dos
filhos.

As unidades de contexto para a presente categoria sao:

e Preocupacéo;

e Medo do desconhecido;

e Duvida;

e Revolta;

e Auto-confianga/auto-estima;

e Aceitagdo da intolerancia.

Estas unidades de contexto sdo representativas dos sentimentos vivenciados pelos

pais aquando o diagndéstico da Intolerancia a Lactose.

“Segunda Categoria — Sentimentos vivenciados pelos pais”

Unidade de _ _
Contexto Unidades de Registo
E;iz Ficamos preocupados, é 16gico (...)
Preocupacio Preocupagao (...)

B33 Fiquei assim um bocado preocupada (...)
“(...) é preocupante.

47 Ficamos muito preocupados, eu chorei imenso (...)
Medo do E2 L EE8 () foi muito complicado (...)

desconhecido E48 (...) ndo sabia 0 que é que se estava a passar...

=FIU A Gnica incognita que eu tinha era se era uma coisa

Divida passageira ou Se era uma coisa para o resto mesmo da vida (...)
=213 () davidas (...)
Revolta =1 () revolta (...)
Auto- =5 (...) mas como eu sinto que tenho bons genes, a minha
confianca/auto- esposa tinha bons genes e epa eu sempre pensei que fosse uma
estima coisa, uma coisa passageira (...)
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=>1%(...) encaramos como uma coisa normal (...)
E5:

o 12 N30 é uma coisa que nos deixe ansiosos.

Aceitacdo da E5:13 .

] . (...) e encaramos perfeitamente normal (...)

intolerancia E5:24 . x .
(...) levamos isto, ndo como um problema ou uma coisa

assim grave (...)

E5® Nigo é uma doenca muito grave.

Quadro 2 — Unidades de Contexto e Registo da Segunda Categoria

Tendo em conta os sentimentos referidos pelos pais, depreende-se que o
acompanhamento por parte dos profissionais de salde é essencial para os ajudar a
ultrapassar esta fase. Podemos também inferir que os sentimentos descritos, apesar de ja
terem sido vivenciados h& uns anos, ainda séo reveladores do sofrimento vivido e pela
sequéncia e forma como nos foram revelados e descritos podemos relaciona-los com
algumas das fases da crise situacional, tais como o choque, a negacéo, a desorganizagéo

e a aceitacdo, sustentados por Barbosa e Neto (2006).

3.2.3. Terceira Categoria - Satisfacao relativa ao atendimento por

parte da equipa de saude

A categoria Satisfacdo relativa ao atendimento por parte da equipa de salde é relativa
a satisfacdo pela informacéo proveniente da equipa médica, de enfermagem e de ambas,
bem como da disponibilidade dos enfermeiros e dos médicos. Consideramos importante
invocar a satisfagdo dos pais, pelas informacdes prestadas ao longo do acompanhamento
dos mesmos e das criancas, uma vez que a satisfacdo do consumidor € uma componente

da avaliacdo da qualidade dos cuidados prestados, sustentado por Ribeiro et al (2006).
As unidades de contexto para a presente categoria sao:

e Satisfacdo pela informacdo fornecida pela equipa médica e de
enfermagem;
e Satisfacdo pela informacao fornecida pelos enfermeiros;

e Satisfacdo pela informacéo fornecida pelos médicos.

As presentes unidades de contexto referem-se a satisfacdo relatada pelos pais pela
informacdo fornecida aquando o acompanhamento pelos diferentes profissionais de

saude.
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e Disponibilidade da enfermeira;

e Disponibilidade do médico.

Estas unidades de contexto englobam a satisfacdo dos pais relativamente a

disponibilidade

acompanhamento.

demonstrada pelos

médicos e enfermeiros, ao longo do

“Terceira Categoria — Satisfacdo relativa ao acompanhamento por parte da equipa

de saude”

Unidade de
Contexto

Unidades de Registo

Satisfacdo pela
informacao
fornecida pela
equipa meédica e de
enfermagem

“:1Sim, sim, sim. Tanto de Enfermagem, como de Centro de
Saude.

210 Foj tudo esclarecedor relativamente ao problema que ela
tinha e as medidas que eu devia tomar ou ndo, ou seja, ndo lhe
devia dar alimentos nenhuns que contivessem leite.

E215 Esclarecemos, ficdmos logo tranquilos e a partir do dia em
que fomos a médica e ela, realmente, nos resolveu a situagéo.
B3 Sim, sim, foi sempre adequado.

Satisfacdo pela
informacao
fornecida pelos
enfermeiros

=18 () informaram-me bem.

E119Gim, sim, esclareceram-me.

E2:16 () foram esclarecedoras, apoiaram-me, aconselharam-me
0s produtos que eu deveria dar (...)

EZ17 () deram-me amostras inclusive (...)

B3 Em relacdo & enfermeira, eu acho que foi espectacular,
cada davida que nos tinhamos vinhamos ca e ela tentava
sempre resolver (...)

E37(...) e ela ajudava sempre, ndo tinhamos qualquer razéo de
queixa.

311 Foram sempre espectaculares, foi feito tudo o possivel,
esclareceram as duvidas (...)

E312 Conversaram sempre connosco e disponibilizaram-se
sempre.

Satisfacéo pela
informacao
fornecida pelos
médicos

=45 (...) tive acompanhamento com o pediatra.

57 Foi, foi tudo esclarecido mas, 14 esta, as consultas eram
sempre feitas a nivel médico e ndo havia aqui intervencdo da
area da Enfermagem.

=8 Sempre esclarecido, a médica sempre muito simpatica,
sempre a responder as ddvidas que eu colocava, ndo houve
qualquer problema.
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=>10(..) senti que estava a ser bem acompanhada.

E514 Fui sempre bem acompanhada.

£610 Sjm, sim, no tive problema com isso.

Disponibilidade da E‘““, (..) acompanhamento, pronto, tive aqui, no Centro de
. Salde de Sintra, com a Enfermeira C. também, vim c4 tirar

enfermeira davidas (...)

E413 ) a Enfermeira C. esté4 sempre disponivel.

=3 Telefonei-lhe a dizer que as manchas ja ndo se

encontravam e ele disse que ndo valia a pena entdo ir 14, para

voltar a dar a papa no dia seguinte e se Ihe desse uma reac¢édo

Disponibilidade do | muito grande, voltar a la ir (...)

médico B9 (..) também muito disponivel.

E5:22 () qualquer divida que me surja falo facilmente com a

médica.

67 Disponibilizou-se sempre e tinha 0 nimero de telemével

para nés ligarmos.

Quadro 3 — Unidades de Contexto e Registo da Terceira Categoria

A satisfacdo relativa ao acompanhamento e informacéo fornecida por parte da equipa
de salde, esta implicita nos relatos dos pais. Estes sentem que foram bem orientados e
acompanhados pela equipa de salde, tanto por médicos como por enfermeiros,
evidenciando a disponibilidade por estes demonstrada. Tendo em conta as competéncias
do enfermeiro, segundo Potter e Perry (2006), as competéncias servem de padrdo do

modo como se pratica enfermagem e do tipo de profissional que se é.

A disponibilidade € entendida, pelos pais, como valorizacdo da relacdo entre estes e
os profissionais de salde. Segundo Potter e Perry (2006), a relagdo de ajuda entre o
enfermeiro e o cliente é construida com empenho e competéncia, tendo como alicerce a

confianca que o cliente deposita no enfermeiro.

Seguindo a mesma linha orientadora, também Porto e cols. (2005, p.252) admitem
que “O cuidado terapéutico ¢ compreendido como a tarefa profissional, uma agdo e um
discurso com intencéo terapéutica, para resolucdo dos problemas de saude das pessoas,

tanto no ambito preventivo e curativo, quanto na reabilitacdo.”.
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3.2.4. Quarta Categoria - Alteractes po6s-diagndstico

A categoria AlteracBes pds-diagnostico é importante de referir visto ter implicacdes a

nivel dos sentimentos vivenciados pelos pais. As presentes alteracfes manifestam-se a

varios niveis, como apresentamos de seguida nas unidades de contexto.

As unidades de contexto para a presente categoria sao:

e Financeiras;

e Alimentacéo;

¢ Necessidade de maior atencéo;

e Ensino a familia;

e [Estéticas.

As presentes unidades de contexto sdo representativas das alteracdes descritas pelos

pais ap6s o diagnostico da Intolerancia a Lactose.

“Quarta Categoria — Alteracdes pos-diagndéstico”

Unidade de Unidades de Registo
Contexto
“I1'Primeiro, eu senti logo financeiramente (...)
219 Financeiramente foi muito complicado (...)
B39 (...) as coisas de soja sd0 muito mais caras do que, do que
as coisa normais (...)

Financeiras E4:14 () houve algumas alteracdes em termos econdmicos (...)
E415 O econémico foi bastante... saiu bastante caro, porque 0s
leites sdo carissimos.

E518 A nivel econémico, os produtos de soja sd0 um bocadinho
mais caros.
F09F assim, hé.
=29 Como solugéo receitou-lhe um leite adaptado Nutriben®,
para criangas com alergia (...)
. i =218 ) uma alimentaco virada para bebés que s&o alérgicos a
Alimentacao

proteina do leite de vaca (...)

=38 Sim tinha, tinha, era tudo soja.

E515 () mudou-se a alimentagdo da J.(...)
E%8 Alimentares.

Necessidade de

=I1%0utros aspectos, era a gente ter cuidado com as farinhas
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maior atengao que iamos comprar (...)

E516 () quando ela era pequenina, mudou porque se tinha de
estar mais em cima dela (...)

E:25 () 6 uma situacdo que tem que se ter cuidado (...)

=17 (...) foi uma aprendizagem, um ensinamento que se foi
fazendo a familia.

=6 (...) a Gnica coisa é mais esteticamente (...)

Ensino a familia

Estéticas

Quadro 4 — Unidades de Contexto e Registo da Quarta Categoria

Apos o diagnostico existem algumas alteracdes que levam os pais a adaptarem-se a

nova realidade, sendo necessario que estes a facam de forma saudavel.

De acordo com Margarida Vieira (2008), os enfermeiros tém de adquirir, de uma

forma geral, competéncias que visem a educacdo para comportamentos saudaveis.

Também Porto e cols. (2005), admitem que o agir com competéncia profissional
direcciona a crianca com Intolerdncia a Lactose e os seus familiares a uma vida

saudavel.

As alteragdes mais expressas pelos pais foram as financeiras e as alimentares, tendo
sido também referidas a necessidade de maior atengdo, o ensino a familia e as estéticas
(relacionadas com a aparéncia do bebé, devido as alteracbes cutaneas que este
apresentava). As alteracdes financeiras e alimentares encontram-se interligadas uma vez
que os pais destas criancas tiveram que substituir todos os alimentos lacteos por
alimentos & base de soja ou ndo lacteos, o que leva a uma maior despesa no orgamento

familiar.

Perante estas alteraces é necessario que haja uma relacdo de ajuda entre os pais e 0S

enfermeiros, para os ajudar na adaptacdo a esta nova fase.

Citando Edelman e Mandle (1998), segundo Potter e Perry (2006), na relacédo
terapéutica o enfermeiro ajuda o cliente a clarificar necessidades e objectivos, a resolver
problemas, a superar crises situacionais ou de maturacéo, a clarificar e reforgar valores,

a reduzir o stress e ansiedade e a adquirir compreensao e conhecimento de si mesmo.
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3.2.5. Quinta Categoria - Situacgao actual

A categoria Situacdo actual é importante na medida em que apresenta qual a

evolucdo da Intolerancia a Lactose, se a crianga mantém ou se superou a intolerancia.
As unidades de contexto para a presente categoria sao:
e Evolucdo favoravel;

Esta unidade de contexto remete-nos para 0s casos em que ocorreu uma evolucgéo

favoravel da Intoleréncia a Lactose, ou seja as criancas deixaram de a ter.
e Intolerancia mantida;

Nesta unidade de contexto encontram-se os relatos dos pais das criancas que ainda

sdo portadoras da Intolerancia a Lactose.
e Acompanhamento.

Encontramos nesta unidade de contexto o tipo de acompanhamento realizado nas

criangas que ainda mantém a Intoleréncia a Lactose.

“Quinta Categoria — Situacéo actual”

Unidade de

Contexto Unidades de Registo

=20 Actualmente, ndo existem alterag®es nenhumas.

E220 () aos oito meses fez o exame (...) permanecendo em
observacdo, caso acontecesse algum tipo de reaccédo (...) nada
disso aconteceu.

E310 Ele agora esta a beber leite normal, sem alergia, foi feita a
prova do leite e ele agora esta bem.

=416 () agora estou novamente a dar o leitinho dela e a papa.
E417 Neste momento ja néo reage.

Evolugdo favoravel

. =19Ela continua a ter intolerancia (...)
Intoleréncia E5:20 . . .
id (...) ndés experimentamos sempre dar-lhe quantidades
mantida pequeninas de leite, leite ainda ndo experimentei, mas dou
iogurte, basta uma colherzinha de café, nem tanto, que ela fica
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logo com muitas manchas, mais a nivel da face e portanto nds
notamos logo que a coisa ainda ndo esta, e se calhar ndo estara
tdo cedo, e portanto o que se nota agora € que ela continua
mesmo com intoleréncia e mantém e possivelmente ira manter.
E6:11 ()t igual. Desde que ele ndo coma aquelas coisas (...)

=L De quando a quando falo, realmente, aqui com a médica,
mas nao € uma coisa nem que seja de consulta marcada (...)
Acompanhamento | es:s (...) 0 acompanhamento verdadeiro deixou de existir.

E6:12 () vai ao médico particular (...)

E613 E faz testes de ano a ano.

Quadro 5 — Unidades de Contexto e Registo da Quinta Categoria

Actualmente, existem duas criancas que mantém a intolerancia e quatro que tiveram

evolucdo favoravel, ndo apresentando alteragdes alimentares.

De acordo com André Grabiel (1999), a Intolerancia a Lactose é variavel e especifica
para cada individuo, sustentando assim a existéncia de duas das seis crian¢as que ainda

possuem a Intoleréncia a Lactose.

As criangas que mantém a intolerdncia continuam a ser acompanhadas
periodicamente, de acordo com as indicagdes médicas e continuam a apresentar a
sintomatologia caso ingiram alimentos lacteos. No entanto, as criancas que tiveram
evolucdo favoravel ndo deixaram de ter acompanhamento, continuam a ser seguidas nas

consultas de saude infantil.
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4. Conclusao

Partindo do problema identificado pelas investigadoras, deliniamos a questdo de
investigacdo para posteriormente formular os objectivos. A questdo de investigagdo é
“Quais as Experiéncias vividas pelos pais de criangas com Intolerancia a Lactose no

primeiro ano de vida?”.

De acordo com os objectivos delineados inicialmente, “Conhecer as Experiéncias
vividas pelos pais de criancas com Intolerancia & Lactose no primeiro ano de vida” e
“Descrever o acompanhamento realizado pela equipa de satde”, conseguimos atingi-los

na sua totalidade e dentro do tempo previsto.

A metodologia de estudo usada foi o método qualitativo e a entrevista como
instrumento de recolha de dados. A populacdo alvo foi definida segundo os critérios
elaborados pelas investigadoras, tendo em conta que deveriam ser pais de criangas
portadoras da Intolerdncia a Lactose, utentes dos Centros de Salde do Agrupamento
Sintra-Mafra, pais cujos filhos fossem recém-nascidos ou lactentes no momento do
diagndstico, pais que dominem a Lingua Portuguesa e pais que apds esclarecimento do
estudo estejam dispostos a participar no mesmo.

Apbs recolha, validacdo e analise dos dados de acordo com o Método de Bardin,
chegamos a cinco categorias: Diagndstico: Intolerancia a Lactose, Sentimentos
vivenciados pelos pais, Satisfacdo relativa ao acompanhamento por parte da equipa de
saude, Alteracbes pos-diagndstico e Situacdo actual.

Na primeira categoria — Diagnostico: Intolerancia a Lactose, verifica-se que, nos
casos apresentados o diagnéstico ocorreu no primeiro ano de vida. A sintomatologia
apresentada pela crianca levou os pais a procurarem ajuda junto dos profissionais de
salde. Ha um descontentamento pela morosidade do diagndstico clinico e dificuldade
dos pais em aceitar a necessidade do tempo de espera até a sua concretizacdo. Neste
processo € fornecida informacdo aos pais, tendo estes, por vezes, necessidade de ouvir

uma segunda opinido.
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A segunda categoria — Sentimentos vivenciados pelos pais, descreve as experiéncias
emocionais vividas pelos pais ap6s o diagnostico. A falta de conhecimento/informacéo
provocam preocupacdo, duvida, revolta e medo do desconhecido. No entanto, ha pais
com auto-confianca e auto-estima elevadas que os ajudam a aceitar a Intolerancia a

Lactose.

E notdria a satisfacdo dos pais pela informacdo fornecida e pela disponibilidade da
equipa medica e de enfermagem, resultando numa satisfacdo pelo acompanhamento
prestado, estando referenciado na terceira categoria — Satisfacdo relativa ao

acompanhamento por parte da equipa de salde.

De entre todas as alteragfes que surgem com o diagnostico da Intolerancia a Lactose
as que os pais consideraram mais relevantes estdo salientadas na quarta categoria —
Alteragbes pds-diagnostico, as alteragdes financeiras, alimentares, estéticas, a

necessidade de maior atencédo e o ensino a familia.

Na ultima categoria — Situacdo actual, é relatada a evolucdo da Intolerancia a
Lactose. Quatro das seis criancas apresentaram uma evolucdo favoravel, ou seja, ndo
apresentam qualquer sintomatologia relativa a Intolerancia a Lactose, embora existam
duas criangas que mantém a Intoleréncia a Lactose, tendo um tipo de acompanhamento

diferente das outras.

Com a analise concluimos que o acompanhamento, da equipa de salde, aos pais, é
adequado, apesar de ser mais valorizado e destacado pelos pais o que foi realizado pela
equipa de saude ap6s confirmacdo diagndstica. Verifica-se que este acompanhamento
foi essencial para os pais lidarem com a situagéo e para que a adaptacdo a esta fosse

vivida de uma forma favoravel.

A importancia deste estudo salienta a avaliacdo realizada pela equipa de saude na
identificacdo das necessidades individuais de cada crianga/familia e no
acompanhamento realizado de forma cuidada e proxima no evoluir da situa¢do. Assim,
a informacé&o dada e os esclarecimentos necessarios adaptam-se a situacao especifica de

cada familia. Realgcamos a fase pré-diagndstica como um momento importante na vida
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da crianga/familia, um momento a valorizar como foco de atencdo no planeamento e
intervencdes de enfermagem, tendo o estudo, por nds realizado, ajudado a contribuir

para esta identificacdo desta necessidade dos pais.

A sintomatologia apresentada pela crianga numa primeira fase surge como uma
sintomatologia que sugere varios quadros clinicos e que pode ser enquadrada em

diferentes patologias.

O estudo realizado contribuiu para a obtencdo de uma nova perspectiva relativamente
a situacdo vivenciada pelos pais com filhos com a Intolerdncia a Lactose e no seu

impacto na vida familiar e de relacéo.

Podemos também realcar que este estudo foi importante na medida em que nos
facultou competéncias, até a data ndo agduiridas, no ambito da investigacdo, o que nos

ajudara em estudos de investigagdo futuros.
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5. Implicacdes, Limitacdes e Sugestdes

As implicagdes futuras deste estudo prendem-se na valorizacdo do impacto a nivel
familiar da Intolerancia a Lactose pois, por vezes os profissionais de satde ndo o fazem

por ndo estarem atentos as necessidades evidenciadas ou nao pelos pais.

Ao longo do estudo foram ocorrendo algumas limitagGes. No enquadramento tedrico
houve dificuldade em encontrar informacdo fidedigna sobre o tema proposto. No que
diz respeito aos objectivos houve necessidade de os reformular apds a recolha de dados
e posterior analise. Também o titulo teve que ser reformulado para o actual porque

estava pouco especifico.

Durante a recolha dos dados surgiram algumas condicionantes que dificultaram a
recolha de informacéo, como a presenca das criancas na entrevista, o idioma de um dos
participantes ndo ser o portugués e as perguntas ndo serem explicitas, originando a

alteracdo do guido da entrevista ap0s a realizacdo do pré-teste.

As sugestdes propostas pelas investigadoras baseiam-se na realizacdo de um estudo
de investigacdo sobre novas formas de tratamento e prevencéo de alergia, alargando-as
a Intolerancia a Lactose, através da engenharia genética, na producédo de vacinas, como

ja foi avancado por Pascoa e Lamdrias (2007).

Sugere-se a utilizacdo dos resultados obtidos no estudo para a préatica de enfermagem
numa adequacdo do processo de enfermagem as necessidades dos pais. Também podera
ser possivel uma reformulacdo do acompanhamento prestado nas situacdes da
Intolerancia a Lactose, apropriando-o0 aos conhecimentos cientificos e ao avango

tecnoldgico que se vao adquirindo.
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Apéndice 1

- Cronograma —
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Ana Maria Pereira Nunes

Estrada de Talaide, lotel

2785-734 S. Domingos de Rana
Telemovel: 968474545

Liliana Catarina Oliveira Freire

Beco do Carril, n°, Ribeira Rio de Cbes
2710-733 S. Jodo das Lampas
Telemovel: 965873373

Ao excelentissimo Director:
Joaquim Alberto Fernandes Martins -

Agrupamento de Centros de Salde Sintra-Mafra

Assunto: Pedido de autorizacdo para a realizacdo de uma entrevista, na area da salude
infantil pediatrica, a populacdo servida pelo Agrupamento de Centros de Salde Sintra-
Mafra.

As investigadoras, Ana Maria Nunes e L. Catarina Freire, estudantes do 3° ano
do Curso de Licenciatura em Enfermagem, na Escola Superior de Satde — Universidade
Atlantica, no &mbito da disciplina de Investigacdo, estdo de momento, a realizar uma
Monografia cuja finalidade consiste na aprovacdo para a conclusdo da Licenciatura,
com a orientagdo da Mestre Rita Kopke.

O tema deste trabalho é “Experiéncias vividas pelos pais de criangas com Intolerancia a

Lactose no primeiro ano de vida”, tendo como objectivos:

e Conhecer as Experiéncias vividas pelos pais de criangas com Intolerancia a
Lactose no primeiro ano de vida;

e Descrever o acompanhamento realizado pela equipa de saude.
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Para tal, irdo realizar um estudo exploratorio/descritivo, utilizando uma
abordagem qualitativa, segundo a analise tematica de conteddo de acordo com a Método
de Bardin.

Vimos por este meio, solicitar a vossa exceléncia que autorize a utilizacdo dos
dados pessoais da entidade paternal das criangas portadoras desta intolerancia para que
possamos proceder a entrega do consentimento informado para posterior aplicagdo da
entrevista audiogravada. Em anexo, encontra-se a carta explicativa para obtencdo do

consentimento informado e o guido de entrevista.

Queremos fazer referéncia que os principios éticos serdo salvaguardados durante a

realizacéo deste estudo.

Atenciosamente e com os melhores cumprimentos,
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Apéndice 3

- Consentimento Informado -
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CARTA EXPLICATIVA PARA OBTENCAO DO CONSENTIMENTO
INFORMADO

Titulo: Experiéncias vividas pelos pais de criancas com Intolerancia a Lactose no
primeiro ano de vida.
Investigadores: Ana Maria Pereira Nunes. Telemovel: 968474545
Liliana Catarina Oliveira Freire. Telemovel: 965873373

OBJECTIVO
Com este estudo pretendemos dar resposta aos seguintes objectivos:
e Conhecer as Experiéncias vividas pelos pais de criangas com Intolerancia a
Lactose no primeiro ano de vida;

e Descrever o acompanhamento realizado pela equipa de salde.

METODO

Pretendemos elaborar um estudo qualitativo, utilizando a anélise temaética de
conteddo, segundo a Método de Bardin.

Para darmos resposta aos nossos objectivos, necessitamos de individuos que tenham
experienciado/vivenciado a situagdo referida em cima, ter filhos com Intoleréncia a
Lactose. Desta forma, s6 com os seus testemunhos conseguiremos concluir se houve ou
ndo aconselhamento e acompanhamento adequados.

Caso aceite participar neste estudo, sera realizada uma entrevista audiogravada uma
vez que esta possibilita que o participante descreva a experiéncia vivida. A entrevista
tera o total de 7 perguntas em que Ihe € pedido que responda as perguntas segundo as
suas vivéncias. Sendo a sétima pergunta apenas colocada se a crianga ainda for
portadora da intolerancia.

A entrevista sera realizada de acordo com a sua disponibilidade e no local que lhe for
mais conveniente, garantindo acima de tudo a sua privacidade. As suas duvidas serdo
esclarecidas sempre que necessitar e em qualquer altura do estudo, tendo direito a um
tratamento justo e imparcial bem como a apresentacdo do resultado final da

investigacao.
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RISCOS POTENCIAIS
Ao longo da entrevista poderdo existir alguns riscos relativamente ao relembrar

certas vivéncias que poderéo ter sido angustiantes para si.

POTENCIAIS VANTAGENS

O seu depoimento ird contribuir para que consigamos obter conhecimento sobre o
aconselhamento e acompanhamento adequado e personalizado aos pais, por parte dos
profissionais de salde, perante as dificuldades vivenciadas.

PARTICIPACAO
A decisdo de participar ou ndo no estudo € sua, tendo sempre 0 mesmo tratamento.
Caso decida participar no estudo tem o direito de desistir ou retirar-se do mesmo, em

qualquer altura, sem que isso lhe traga dano.

CONFIDENCIALIDADE

Todos os dados recolhidos serdo analisados, validados e publicados de forma
confidencial. Ficardo guardados a responsabilidade das investigadoras, sendo destruidos
no final do estudo. A validacdo dos dados sera feita, por si, numa segunda entrevista em

que estes Ihe serdo apresentados, por escrito, de forma a conseguir a sua autenticacao.
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FORMULARIO DE CONSENTIMENTO

Apbés a leitura da carta explicativa e dos esclarecimentos prestados pelas
investigadoras, reconheco que as minhas ddvidas foram esclarecidas de forma
satisfatoria.

Fiquei esclarecido em relagdo as vantagens da minha participagdo, dos riscos
potenciais, do direito a colocar questdes em qualquer altura do estudo sobre qualquer
assunto.

Foi-me assegurado que a minha participacdo era livre, podendo desistir em qualquer
momento e que todos os dados serdo guardados pelas investigadoras e destruidos no
final da investigacdo, respeitando a minha confidencialidade.

Se for do meu interesse terei acesso aos resultados do estudo.

Por tudo o que foi declarado, eu :

aceito participar no estudo.

Assinatura:

Data: _/ /

Para qualquer informacdo contactar as investigadoras, cujo contacto estd na Carta

Explicativa.
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Apéndice 4

- Gulao da Entrevista -
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Guiao para Entrevista Audiogravada

1. Com que idade foi diagnosticada a Intoleréncia a Lactose no seu filho?

2. No momento do diagnostico, qual o acompanhamento e aconselhamento que teve

por parte dos profissionais de saude?
3. Enquanto pais, o que sentiram perante o diagndéstico do vosso filho?
4. Considera que o acompanhamento e aconselhamento foram adequados?
5. Que alteracdes surgiram ap6s o diagndstico (econdmicas, familiares)?
6. Que alteracGes existem actualmente?

7. Que tipo de acompanhamento ou aconselhamento existe neste momento?
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Apéndice 5

- Entrevistas com Frases Significativas -
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12 Entrevista

12 Com que idade foi diagnosticada a Intolerancia a Lactose no seu filho?

Pai — ¥ Trés meses.

22 No momento do diagnéstico, qual o acompanhamento e aconselhamento que

teve por parte dos profissionais de saude?

Pai - Bem, isto passou por vérias fases. Na primeira fase a gente achou estranho
porque come¢amos-lhe a dar... a minha esposa deixou de dar amamentacdo a partir dos
trés meses. O que é que acontece? Comecei a comprar o Enfalac®, porque fomos ao
médico fazer exames, rotinas... Eu até acho que foi levar vacinas, ou algo do género,
pronto. E o0 médico disse: “ Ha um leite muito bom, comecem-lhe a dar o Enfalac®, fui
a farmacia e comprei o Enfalac®. O que é que acontece? Passado uma semana, foi uma
semana relativamente, mais coisa, menos coisa, comecou a inchar muito, a minha filha,
comecou a ficar muito inchada, a gente ficdmos extremamente preocupados e dirigimo-
nos ao Amadora-Sintra, no Amadora-Sintra fomos atendidos pela parte da Enfermagem,
mas a parte da Enfermagem pertence a triagem. N&o é? Eu pelo menos penso que seja
assim, se ndo € os enfermeiros é os auxiliares. Vamos a triagem, aguardamos, somos
atendidos. O que é que acontece? Pedem-nos para a gente fazer exames, 5*fizeram um

exame a ver se era alérgica a proteina do leite, pronto. Aguardamos mais um pouco,

mas pronto, o Amadora-Sintra € impecéavel. Aguardamos mais um pouco e deu-nos

positivo, pronto. E-*Deram-lhe uma injeccdo, tirar sangue, infelizmente a enfermeira

que l& estava foi muito ma porque picou-lhe uma vez na mao e depois ndo acertou na

depois o

médico aconselhou-nos: “Vocés tém que lhe dar um leite que seja, que nfo tenha a

veia e foi para outra. Epa foi uma cena um pouco desagradavel e pronto, =

proteina do leite, pronto. Receitaram-nos o Nutrilon® Pepti, pronto. Dei-lhe o Nutilon®

Pepti e foi logo melhoras mesmo da noite para o dia, pronto. E foi isso que aconteceu.

E®Marcaram-nos um exame para quatro, trés meses ou quatro meses depois para ver

Ccomo € que as coisas estavam a correr.

Investigadoras — Entretanto, era seguida no centro de satde?
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Pai — Ndo, ndo, néo.

Investigadoras - Fez a consulta dos quatro meses?
Pai — Sim.

Investigadoras — Em Centro de Saude ou hospital?
Pai — Nao, em Centro de Saude.

Investigadoras — E ai deram-lhe alguma informacao sobre a patologia?

Pai - Deram, deram um papel. Ndo, sobre a patologia ndo me recordo bem, mas sei

que me *®deram um papel sobre a alimentacdo que se devia dar. Que a gente, acho que

a partir dos quatro meses ja se pode além de leite, ja se pode comecar a dar farinhas e

etc., “"deram explicacdo das farinhas que a gente podia dar, que ndo tivessem lactose.

EL8nformaram-nos que isso podia ser passageiro, etc. E¥°Contaram-me tudo, a mesma

coisa que os médicos tinham contado 14 no Amadora-Sintra.

Investigadoras — E ficou com duvidas?

Pai — N&o, ndo. EY"'°Esclareceram-me, é alérgica a proteina do leite. A Unica

incognita que eu tinha era se era uma coisa passageira ou Se era uma coisa para o resto

mesmo da vida, percebe? Pronto.

32 Enquanto pais, 0 que sentiram perante o diagnostico do vosso filho?

E1:13

Pai — F''?Ficamos preocupados, é 16qgico, mas como eu sinto que tenho bons

genes, a minha esposa tinha bons genes e epa eu sempre pensei gue fosse uma coisa,

uma coisa passageira, percebe?

42 Considera que o acompanhamento e aconselhamento foram adequados?

Pai — E14Sim, sim, sim. Tanto de Enfermagem, como de Centro de Salide. Nio tenho

razBes de queixa nenhuma. Além do tempo que se demora, mas pronto.
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Investigadoras — E a informacio e o aconselhamento foi s6 apenas suporte... em

que tipos de suporte? Em papel? Panfletos?

Pai — Sim, deram-me papel. Os médicos 14 ndo me deram nada. Disseram s6: “Olhe,

compre o Nutrilon® Pepti, que o Nutrilon® Pepti da...” E **°deram um papel em

relacdo as farinhas que eu também além das farinhas ja podia dar sopinha, mas isso foi

no Centro de Saide ali em S. Jodo das Lampas € qgue ja me deram isso tudo. Deram um

papelinho, a minha esposa tem isso tudo la guardado em casa. Anda 14 no meio das

E1:16

arrumagdes. Mas pronto, sim, sim, informaram-me bem. N&o tenho razbes de

queixa.

52 Que alteracdes surgiram apos o diagnoéstico (econémicas, familiares)?

Pai — As alteracbes em que sentido?
Investigadoras — Alimentares, é logo uma delas, ndo é?

Pai — '*"Primeiro, eu senti logo financeiramente que a gente comprou a Enfalac®,

que ¢ uma embalagem assim... como ¢ que eu hei-de dizer? Aquilo tem quantas
gramas? Prai meio quilo, custa-me 12 euros. Fui comprar Nutrilon® Pepti posso dizer
que sdo 22 e sdao 250 gramas, é metade daquilo, pronto. Financeiramente, eu senti logo.

EL180utros aspectos, era a gente ter cuidado com as farinhas que famos comprar € como

também a pequenina ainda ndo comia muito, percebe? Era s6 a base de farinhas e leite
eu ndo senti assim preocupado em, era s6 mesmo a procura daquelas embalagens, nédo
ter lactose ou algo do género. No principio até fiz confusdo, porque havia umas farinhas
que diziam, que era as da Cerelac®, sem glaten. E eu assim: “Epa, se calhar ¢ desta
farinha, sem gluten, pronto.” E comecava a comprar sem gliten e eu fui fazer a, acho
que fui dar uma vacina qualquer a minha pita e foi quando eu meti o caso: “Entdo mas,
eu tenho que comprar ¢ as farinhas sem gluten.” “Nao, isso sem glaten é outro assunto.”

“Ah entdo ndo € sem gluten...”. Foi uma historia um bocado engracada.

Investigadoras — E esclareceram-no?
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Pai — ¥'%Sim, sim, esclareceram-me. Agora do que é que surge o gldten e o que é

que € com gluten eu ja ndo me recordo agora. Pronto, ndo me vem a memoria.

62 Que alteracdes existem actualmente?

Pai — ¥ Actualmente, ndo existem alteracdes nenhumas. Come tudo, bebe tudo, é

um espectaculo. Esta sempre a comer, € uma maravilha. Presentemente nao, felizmente,

felizmente.
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22 Entrevista

12 Com que idade foi diagnosticada a Intolerdncia a Lactose no seu filho?

Mée — Foi diagnosticada no 13° dia de vida.

22 No momento do diagnostico, qual 0 acompanhamento e aconselhamento que

teve por parte dos profissionais de saude?

| E2:2

Mé&e — A nivel do hospita ela foi internada com um caso grave de sangue nas

fezes motivada pela alergia que tinha, a lactose, facto que eu desconhecia na altura.

E23No hospital continuaram-me a mandar dar o leite materno, a amamentar. Mas a

E2:4

crianga ndo melhorava, ndo fizeram tratamento nenhum, com medicamentos.

E25Continuavam a espera, que o estado de satide melhorasse, esteve internada durante
E2:6

seis dias. Eu vim-me embora porque ~“"achei gue ndo estavam a corresponder aquilo

gue eu queria, gue a menina ficasse boa por isso contactei um profissional de saude

particular..

Investigadoras — A um médico?

Mée — Exacto.

Investigadoras — No hospital, foi atendida por enfermeiros e médicos?
Mée — Por ambos.

Investigadoras — Quais é que ndo correspondiam? Ambos?

Mée — Os enfermeiros ndo tinham culpa porque limitavam-se a seguir ordens dos

E2:7

médicos, que estavam a segui-la de momento. Mas os ~~'médicos realizavam anélises, e

ndo me davam solugdes. Tanto que a menina o Unico tratamento que teve foi nos

primeiros dias, soro via venosa e a menina continuava mal. Entretanto eu sai, nesse dia
eles deram-me alta, porque eu fiz uma aldrabige, é verdade, ndo é mentira nenhuma. Eu
substitui as fraldas limpas pelas fraldas que tinham sangue porque achei que tinha de

fazer alguma coisa, porque ndo era ali que ela se ia curar. Nesse dia fui a um particular
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de saude, posso-lhe dizer até o nome, a Dra. Teresa Ruivo, que ¢ médica do Hospital

E2:8e|a

Fernando da Fonseca, onde ela tinha estado hospitalizada, nesse mesmo dia

disse-me que ndo podia amamentar mais. Porque eu ja tinha retirado da minha

alimentacdo, ha uma série de dias, tudo quanto era lacticinios para ndo lhe fazer mal,
mas mesmo assim 0 meu leite continuava a ter vestigios de proteina do leite de vaca,

segundo a explicacdo da Sra Dré. F2°Como solucdo receitou-lhe um leite adaptado

Nutriben®, para criancas com alergia € 0 que é certo é que nessa noite a menina

melhorou, as fezes deixaram de vir com sangue, os problemas a nivel intestinal
desapareceram. A partir dai nunca mais lhe dei leite materno, por op¢&o minha, porque

a médica referiu que eu poderia voltar a dar se assim o entendesse mais tarde.
Investigadoras — Continuou a ser seguida depois no Centro de Saude também?

Mée — Sim. Porque, entretanto, como ela melhorou, ndo exigia cuidados especiais de
salide apenas aconselhamento e acompanhamento a nivel do Centro de Saude.

Investigadoras — E depois o0 acompanhamento no Centro de Satide, nas

consultas de saude infantil...

Mae — 5%Foi tudo esclarecedor relativamente ao problema que ela tinha e as

medidas qgue eu devia tomar ou ndo, ou seja, ndo lhe devia dar alimentos nenhuns que

contivessem leite. As farinhas lacteas foram adaptadas as nao lacteas, bolacha Maria

também ndo, porque tinham de ser bolachas adaptadas, que ndo tivessem leite, e tudo o
resto, iogurtes também néo poderia ser. Uma série de precaugdes que eu tive de ter para

ndo piorar o estado de saude dela.
Investigadoras — E quem lhe deu essas informagdes?
Mée — Foi a médica e a enfermeira, do centro de saude.

32 Enquanto pais, o que sentiram perante o diagnostico do vosso filho?

Mae — Perante o diagnéstico do nosso filho, *foi muito complicado porque é

assim... Inicialmente quando ela nasceu, eu acho que houve um bocadinho de
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negligéncia, porque ela teve muitas horas para nascer e eu ja ndo tinha liquido
amnidtico e ela ganhou uma infeccdo, a nivel do sangue, uma bactéria, segundo eles
disseram, que se infiltrou no sangue. Essa bactéria fez com que a menina durante dez
dias seguidos, no dia a seguir a ter nascido, tenha de fazer um tratamento em que esta
uma hora por dia ligada a maquina para levar um antibiético directamente, via venosa.
SO por isso nés ja estavamos muito revoltados, porque achamos que foi um bocadinho
negligéncia, estavam num dia em que fizeram imensas cesarianas e, se calhar, se
tivessem optado por uma cesariana aquilo ndo Ihe tinha acontecido. Eu acho que, nesse
aspecto, fragilizaram-lhe logo o intestino, foi meio caminho andado para desenvolver o
problema que surgiu a seguir, ou seja, quando eu lhe dei o leite materno, agravei a
situacdo. Tivemos alta do hospital ao fim desses dez dias quando acabou de fazer a
medicacdo, foi no décimo terceiro dia, que voltou a ser internada. Com um quadro

clinico grave.

Investigadoras — E o que é gue sentiram?

E2:14

Mae — F21?Preocupacio, E#*duvidas, revolta, um misto de sentimentos. Muita

coisa junta.
Investigadoras — E essas duvidas, esclareceram?

Mae — F#*°Esclarecemos, ficdmos logo tranquilas e a partir do dia em gue fomos a

médica e ela, realmente, nos resolveu a situacdo. A partir dai comecamos logo a lidar

com o problema de outra forma. Porque a nivel de hospital ndo estdvamos a ver

solugdes, ndo estdvamos a ver a bebé melhor, foi uma altura muito complicada.

4* Considera que o acompanhamento e aconselhamento foram adequados? ... ja

nesta parte de centro de saude, a relacao com o enfermeiro...

Mae — Excelente, ndo tenho qualquer queixa a fazer, **foram esclarecedoras,

apoiaram-me, aconselharam-me 0s produtos gue eu deveria dar, a nivel de leites, porque

entretanto ela vai crescendo e vai necessitando de outros leites e ¥’ deram-me amostras
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inclusivé, para eu experimentar e ver qual é que ela se dava melhor e que nédo lhe fazia

qualquer reaccao a nivel de intestinos e tudo isso.

52 Que alteracoes surgiram apos o diagndstico (econdmicas, familiares)?

Mae — Foi toda 5**®uma alimentacio virada para bebés que sio alérgicos a proteina

do leite de vaca, principalmente cuidado a nivel do leite, tinha que ser um leite especial.

E219Financeiramente foi muito complicado porque uma latinha de 450 gramas de leite

custa vinte e trés euros porque infelizmente no ano anterior era comparticipado e tinha
50% mas, depois tiraram a comparticipacdo e tinha de pagar as latas de leite na integra,
posso-vos dizer que, mensalmente, pagava quase 300 euros s6 em leite, fora o resto.

62 Que alteracdes existem actualmente?

E2:20

Mée — Actualmente, gracas a Deus, ela aos oito meses fez 0 exame, no Hospital

Fernando da Fonseca, no hospital de dia, em que lhe foram dando gradualmente

quantidades de leite com proteina do leite de vaca, permanecendo em observacao, caso

acontecesse algum tipo de reaccdo, inchasse ou qualquer alergia assim brusca, para

poderem socorre-la logo e, gracas a Deus, nada disso aconteceu.

Investigadoras — Ela, no diagndstico anterior, 0 que a levou ao hospital ndo foi,
propriamente, o inchar ou ter reac¢Bes derivado ao seu leite, mas sim 0 sangue nas

fezes...

Mée — Sim, porque eu nem sabia que era causado pelo meu leite, a Unica pessoa que

me disse foi realmente a médica do consultério.
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32 Entrevista

12 Com que idade foi diagnosticada a intolerancia a lactose no seu filho?

Mae — Ao ¥'més e meio de idade.

22 No momento do diagnéstico, qual o acompanhamento e aconselhamento que

teve por parte dos profissionais de saude?

Mae — E assim, a gente ***fomos com ele ao hospital Amadora-Sintra porque na

altura ele ainda mamava e o que me aconselharam foi que bebesse tudo de soja, que era

para ndo produzir nada para ele porque ao beber leite, manteiga e isso estava-lhe a

passar a alergia.

Investigadoras — E quem é gque lhe aconselhou?

Mée — Foi a Dra. M. C. do hospital da Amadora.
Investigadoras — E por parte da Enfermagem teve alguma informacéo?
Mae — Nao, ndo, foi s6 mesmo a médica.

Investigadoras — Foi diagnosticado no hospital?

Mae — Foi, mas ele foi feito a analise e a analise deu negativa, mas a médica disse

gue poderia ser uma pequena intolerancia que depois poderia passar.
Investigadoras — E voltou 1a mais tarde?

Mé&e — Sim, voltamos la mais tarde para uma consulta, depois foi marcada uma
consulta e a medica disse para a gente continuar até aos nove meses com o leite

especial.

32 Enquanto pais, o que sentiram perante o diagndstico do vosso filho?
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Mae — Sei l4...5**Fiquei assim um bocado preocupada, ndo é? Uma pessoa pensa dar

tudo e mais alguma coisa a uma crianca e depois vai ter que estar a dar comida especial,
€ sempre uma preocupacdo. A gente estar a comer, e ele ver e querer também e n&o, ndo

E3:44

podemos-lhe dar, "€ preocupante.

Investigadoras — Ele entretanto foi seguido a nivel de centro de salde, também, nas

consultas de saude infantil?
Mae — Sim, sim.

42 Considera que 0 acompanhamento e aconselhamento foram adequados?

Mae — E3°Sim, sim, foi sempre adequado.

Investigadoras — Por parte da enfermagem o que é que nos pode dizer

sobre...sobre a parte de enfermagem...

Mae — 5¥Em relacdio & enfermeira, eu acho que foi espectacular, cada divida que

nos tinhamos vinhamos cé e ela tentava sempre resolver, a gente as vezes andavamos
s E3:7

nervosos “por causa disto ou por causa daquilo e ela ajudava sempre, ndo tinhamos

gualquer razdo de queixa.

52 Que alteracoes surgiram apos o diagndstico (econdmicas, familiares)?

Mae — Ele foi diagnosticado porque teve sangue nas fezes, foi s6 mesmo isso ndo
teve nem borbulhas, nem reac¢do a volta da boca, nem manchas nem nada, foi so

mesmo nas fezes.

Investigadoras — E a nivel familiar, dentro do seio familiar houve algumas

alteracdes?

Mae — E assim o pai quando era pequeno cada vez que bebia leite com chocolate
vomitava sempre, a médica disse que as vezes poderia ser alguma coisa que passava de

pai para filho, nao sei...
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Investigadoras— A nivel alimentar tinham cuidado com a alimentacdo?

Mae — E2®Sim tinha, tinha, era tudo soja.

Investigadoras — Sentiram alguma dificuldade monetariamente?

Mée — E assim uma pessoa vé que 5**as coisas de soja s80 muito mais caras do que,

do que as coisa normais, e além disso o leite, uma latinha de leite de 400g a custar 17€,

numa farmdacia ¢ mais barata, e de trés em trés dias a comprar uma lata de leite... ¢

muito complicado.

62 Que alteracdes existem actualmente?

Mae — E¥1°Ele agora est4 a beber leite normal, sem alergia, foi feita a prova do leite e

ele agora estd bem.

Investigadoras — Reforco do atendimento da equipa de enfermagem

Mae — E¥Foram sempre espectaculares, foi feito tudo o possivel, esclareceram as

duvidas, cada vez que a gente queriamos introduzir alguma coisa a gente

perguntavamos sempre se poderia fazer mal se ndo poderia. *?Conversaram sempre

connosco e disponibilizaram-se sempre.
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42 Entrevista

12 Com que idade foi diagnosticada a intolerancia a lactose no seu filho?

Mae — 5*'Foi aos quatro meses de idade. Uma papa, néo foi leite, foi papa.

Investigadoras — Foi com a papa que diagnosticaram?
Mée — Exactamente.

22 No momento do diagnéstico, qual o acompanhamento e aconselhamento que

teve por parte dos profissionais de saude?

Mae — Bom, no dia em que Ihe deu a alergia ligAmos logo para o pediatra a explicar o
que se passava, que Ihe deu umas manchas vermelhas na boca. E ele, pronto, 5#*disse-

nos para ir directamente para 0 Amadora-Sintra. O tempo de lhe dar banho e vestir para

poder ir até ao Amadora-Sintra para ele poder analisa-la, as manchas desapareceram.

E43Telefonei-lhe a dizer que as manchas ja ndo se encontravam e ele disse que ndo valia

a pena entdo ir 14, para voltar a dar a papa no dia sequinte e se lhe desse uma reaccio

muito grande, voltar a 14 ir, outra vez. O **acompanhamento, pronto, tive agui, no

Centro de Saude de Sintra, com a Enfermeira C. também, vim cd tirar ddvidas com ela.
E4:5.

E, pronto, ~"“tive acompanhamento com o pediatra.

32 Enquanto pais, o que sentiram perante o diagndéstico do vosso filho?

Mae — Bom, 5**foi muito complicado, porque somos pais de primeira viagem, ndo

estdvamos & espera que lhe desse aquela reaccdo, ndo é? F*’FicAmos muito

preocupados, eu chorei imenso, porque ao ver a minha filha naquele estado, 5*®néo

sabia 0 que é que se estava a passar... E complicado.

Investigadoras — E ela chegou a fazer algum exame que lhe desse intolerdncia a

lactose?
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Mae — 5*°Fez, passado um mezito, mais ou menos, ela fez analises ao sangue, onde

deu gue ela ndo tinha alergia ao leite. Pronto, deu negativo, mas um negativo alto, um

valor alto.

42 Considera que 0 acompanhamento e aconselhamento foram adequados?

Mé&e — Bom, o pediatra ndo me esclareceu assim... tudo como eu queria. O que ele

me disse foi que 5*'°falou com uma profissional de salde que trata estes tipos de

problemas de alergias e o que me =**foi dito foi que pode ser uma mini intolerancia &

lactose mas que, com o0 tempo, ao dar o leite e as papas, com 0 tempo 0 organismo

habitua-se e deixa de reaqir, entdo, & papa ou ao leite.

Investigadoras — Como ndo ficou esclarecida tentou procurar informacdo noutro

sitio?
Mée — Nao, confiei no pediatra, confiei nele.

Investigadoras — E depois a nivel de Centro de Saude, recorreu alguma vez?

E4:12

Mae — Sim, vim agui 8 Enfermeira C., expliquei-lhe a situacdo, pronto, e ela deu-

me 0 mesmo conselho, se o pediatra disse para dar o leitinho, continuar a dar e, entdo,

dé para ver as reaccoes.

Investigadoras — E foi disponivel?

E4:13

Mée — Sempre, a Enfermeira C. estd sempre disponivel.

52 Que alteracdes surgiram apos o diagnéstico (econdmicas, familiares)?

Mae — Sim, ®***houve algumas alteracdes em termos econémicos, ndo é? Porque na

altura o pediatra mandou-nos substituir a papa e o leite, portanto, ela passou a beber o

Aptamil® HA, ndo é? Que é um leite proprio para as alergias. =**°O econémico foi

bastante... saiu bastante caro, porque 0s leites sdo carissimos. Os de alergia sdo muito

caros.
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62 Que alteracdes existem actualmente?

E4:16

Mé&e — Agora nao, agora estou novamente a dar o leitinho dela e a papa.

Continuou a reagir durante um tempo, mas depois foi desaparecendo. =**’Neste

momento ja ndo reage.

Investigadoras — E em relacdo agora a nova vida, ndo é? Que ela agora pode

comer tudo... Houve informacdo sobre o aparecimento de outras reaccoes?

Mée — Sim, ela neste momento, normalmente acho que os bebés a partir dos oito,
nove meses podem introduzir na sopa o peixe, 0 0ovo ndo sei a partir de quando é que é,

mas pronto... **'®0 pediatra disse-nos que o peixe, 0 ovo e néo me lembro do outro

alimento, s6 a partir do ano, talvez um ano e meio, uma vez gue ela reagiu ao leite e

tudo o que é tipico de dar alergia, ele quer introduzir os alimentos mais tarde.

Investigadoras — E teve essa mesma informacao por parte da Enfermagem?

Mae — Nao, talvez porque também ndo tenha perguntado, porque ela ndo é seguida

aqui. Mas tenho a certeza que se perguntasse era esclarecida.
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52 Entrevista

12 Com que idade foi diagnosticada a intolerancia a lactose no seu filho?

E5:1

Mée — Talvez... cerca de... foi muito novinha porque ~"ela comecou a rejeitar o leite

materno, depois a médica passou para o leite de biberon, continuou a fazer alergia ao

leite de biberon e ai a médica suspeitou logo que ela poderia ser alérgica a proteina do

E5:2

leite. E entretanto a ~>“médica disse gue aos seis meses fariamos entdo o exame para

termos a certeza se seria ou ndo alérgica e o que se veio a constatar positivo.

Investigadoras — Ao0s seis meses...

Mae — B3 Aos seis meses.

22 No momento do diagnostico, qual 0 acompanhamento e aconselhamento que

teve por parte dos profissionais de saude?

Mie — Ela ®“era acompanhada pela pediatra do hospital e automaticamente a
E E5:5

pediatra enviou-a para a consulta de alergologia aqui do hospital. a partir dai foi

acompanhada pela alergologista, fazia agui 0s exames, sé que neste momento ela esta

com trés anos e meio e eu deixei de lhe fazer os exames aos dois anos e meio, dois, dois

anos e meio.

Investigadoras — E dentro dessas consultas, havia esclarecimento?

Mae — E¥0Sim, sim.

Investigadoras — As duvidas foram esclarecidas?

Mae — B°7Foi, foi tudo esclarecido mas, 14 est, as consultas eram sempre feitas a

nivel médico e ndo havia aqui intervencdo da area da Enfermagem. 5®Sempre

esclarecido, a médica sempre muito simpatica, sempre a responder as dividas que eu

colocava, ndo houve qualquer problema.

Investigadoras — E a nivel da disponibilidade?
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ES5:9

Mae — Também, também muito disponivel. Nao recorri tanto ao centro de salde

porque, como ela estava a ser acompanhada em pediatra particular e veio para a
alergologista daqui, acabei por ndo me dirigir muito ao centro de saude, até porque

naquela altura as condic¢Bes do centro de satde ndo eram as melhores.

Investigadoras — Nao sentiu necessidade de recorrer a outro profissional?

E5:10

Mae — Nao, ndo, senti gue estava a ser hem acompanhada.

32 Enquanto pais, o que sentiram perante o diagnostico do vosso filho?

Mae — N&o, por acaso ndo. Tanto eu como o meu marido trabalhamos na &rea da
salde, portanto isso para nos ndo... ha muita gente que diz “Ah coitadinha”, e eu digo

“Mas coitadinha de qué?, Coitadinha era se tivesse uma doenca bem mais grave”, isto

E5:11

para nos encaramos como uma coisa normal, ndo pode beber leite, ndo pode comer

derivados. Tudo bem, come outra coisa, se no tivesse outra coisa para comer. =*2Nao

€ uma coisa que nos deixe ansiosos.

Investigadoras — Lidaram bem com a situacdo?...

Mée — Até porque ela faz logo reaccdo e nds percebemos que houve alguma coisa. Se
a reaccao € excessiva, e que nunca foi excessiva porque se notou logo desde muito

pequenina, eu acho que se ela tivesse assim reacces excessivas ai nos iriamos ficar

E5:13

mais assustados, mas como a coisa € muito controlada e encaramos perfeitamente

normal, tendo em conta o panorama das doencas que ha, ndo é?

42 Considera que 0 acompanhamento e aconselhamento foram adequados?

Mae — Sim, sim, foi, foi. Como j4 respondi, sim. =***Fui sempre bem acompanhada.

52 Que alteracdes surgiram apos o diagnéstico (econdmicas, familiares)?

Mae — Aqui "°mudou-se a alimentacdo da J., e também quando ela era mais

pequenina, agora ndo porque ela propria ja diz que s6 pode comer soja e SO come soja e

s0 come coisas de soja, quem quer que lhe va oferecer alguma coisa, ela diz logo que
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nao pode. Mesmo que lhe digam “Ah mas a mama deixa”, ela diz “Nao, ndo posso”.

Mas, *®quando ela era pequenina, mudou porgue se tinha de estar mais em cima dela,

quando nés estdvamos em qualquer lado alguém dava uma bolacha a uma crianga e nos
tinhamos de estar sempre atentos para ndo darem a J., porque ela ainda nao sabia dizer
que ndo podia. Neste momento sabe, mas houve alturas que ndo sabia. Quando eu a via

com alguma coisa na méo, uma bolacha, que pudesse ter leite, tirava logo.

Investigadoras — Isso até mesmo no seio familiar, ndo é?

Mae — Os avos as vezes tém uma tendéncia de que ndo tém muita nogdo do que é ter
esta pequena incapacidade, esta alergia, e entdo no inicio achavam estranho.
“Coitadinha da menina, porque ¢ que ndo pode comer uma bolacha?” E depois estavam

os outros a olhar e ela ndo come. Mas depois também ="foi uma aprendizagem, um

ensinamento que se foi fazendo a familia. Mas a problemaética era mais nos amigos,

guando temos amigos nossos que tém filhos pequeninos, ao darem bolacha aos filhos,
ao dar alguma coisa aos filhos, tinham sempre tendéncia a dar a minha e pronto,
tinhamos de controlar mais um bocadinho. Porque, de resto, ndo houve assim alteracdes

gue mexesse muito com o nosso dia a dia. ©*8A nivel econémico, os produtos de soja

sdo um bocadinho mais caros. Mas quer dizer, também... nés sentimos que n&o é por ai,

gracas a Deus temos capacidade para podermos sustentar... vemos que também ha
muitos pais que gastam dinheiro noutras coisas que as vezes sdo tdo desnecessarias para
0s miudos, portanto ndo é comprar um pacote de leite de soja que a mim me prejudica

mais, a nivel de orgamento mensal. N&o € por ai.

62 Que alteracdes existem actualmente?

Mae — B°Ela continua a ter intolerancia, n6s deixdmos de fazer exames cerca dos

dois, dois anos e meio porque também é muito complicado fazer os exames a menina. E

E5:20

continua a ter intolerancia, porque nos experimentamos sempre dar-lhe quantidades

pequeninas de leite, leite ainda ndo experimentei, mas dou iogurte, basta uma

colherzinha de café, nem tanto, que ela fica logo com muitas manchas, mais a nivel da

face e portanto nés notamos logo gue a coisa ainda ndo esta, e se calhar ndo estara tdo
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cedo, e portanto 0 que se nota agora é gue ela continua mesmo com intolerancia e

mantém e possivelmente ird manter.

7 — E que tipo de acompanhamento ou aconselhamento existe neste momento?

Mae — Os testes ndo faco por op¢do minha, por responsabilidade minha, também, e ai
assumi, com a pediatra e com a alergologista, que irira deixar de fazer os testes. =*'De

guando a guando falo, realmente, aqui com a médica, mas ndo é uma coisa nem que seja
E5:22

de consulta marcada, o facto de trabalhar aqui... qualquer ddvida que me surja falo

E5:23

facilmente com a médica. Mas 0 acompanhamento verdadeiro deixou de existir.

Porque 14 esta, nés 5°**levamos isto, nd0 como um problema ou uma coisa assim grave,

E5:25% uma situacdo que tem que se ter cuidado, tem que se ter atencdo, mas também néo

vamos dramatizar.
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62 Entrevista

12 Com que idade foi diagnosticada a intolerancia a lactose no seu filho?

Mae — Mais ou menos %'dez meses de idade.

22 No momento do diagnostico, qual 0 acompanhamento e aconselhamento que

teve por parte dos profissionais de saude?

Mae — E assim, eu fui ao particular porque 0 menino ficava com muitas feridas no
E6:3

corpo e a gente ndo sabia do que era. Entdo =~°ele fez os testes pelo particlar e pronto,

descobriu-se que era alérgico a lactose e outras coisas.

Investigadoras — E, neste aconselhamento e acompanhamento, houve

esclarecimento do que era a doenca, da alergia, dos cuidados que tinham que ter?

Mae — Sim, sim, sim, ¥“poucos banhos e essas coisas. Muitas pomadas, muitos

cremes.

32 Enquanto pais, 0 que sentiram perante o diagndéstico do vosso filho?

Mae — E assim, eu também tenho problemas de alergias portanto quando disseram

que o meu filho podia ter aquilo... eles dizem que aquilo é a asma da pele, podiam-se

E6:5

dar problemas respiratorios e na pele pronto, —~a Unica coisa é mais esteticamente, da

comichdo. E ele ndo queria pér os cremes quando era bebé, depois, tirando isso

também ndo é nada de grave. *°N&o é uma doenca muito grave.

Investigadoras — Os sintomas que ele tinha, quais eram?

Mé&e — Muita comich&o, depois no Inverno, quando ele esta mais tapadinho, ficava
mesmo cheio de feridas, borbulhas, depois ele cogava e ficava em ferida e da imensa

comichao.

42 Considera que 0 acompanhamento e aconselhamento foram adequados?
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Mae — E assim como eu digo, é no particular, a gente pagando esclarecem-nos tudo,
ndo é? O doutor dele € um bom médico, ja é velhote e foi ele que descobriu.

E6Disponibilizou-se sempre e tinha o nlimero de telemdvel para nds ligarmos.

52 Que alteracoes surgiram apos o diagndstico (econdmicas, familiares)?

Mae — E8Alimentares. E pronto, quando ele era mais bebé aquilo atacava-lhe de tal
maneira que ele ficava todo em ferida, ndo podia tomar banho. E depois quando tomava
banho aquilo ardia e arde, porque a pele estd em ferida e custava-lhe mais. Mas agora

tem andado mais ou menos, agora tem mais é na cabeca.

Investigadoras — A nivel familiar nunca ouve, se calhar o quererem dar qualquer

coisa para 0 menino comer que ndo podia?

Mé&e — Ah isso sim, isso sempre. “Nao dé que faz mal” pronto, mas as pessoas,
normalmente os avos, ttm a mania que ndo faz nada mal. O Jodo na altura ndo podia
comer ovo, clara de ovo, tinham mania que aquilo é que fazia bem ao bebé, ndo é?
Pronto, o Jodo ndo pode comer muita coisa, ndo pode comer carne de porco e quando
vai para a minha sogra ela da-lhe, eu noto logo. Mas o que é que a gente vai fazer? Eles
é que sabem, ndo é? Quando ta I, pronto... Eles sabem que ele é intolerante, mas se dao

eu também ndo me vou estar a zangar com as pessoas a toda a hora, ndo é?

Investigadoras — E a nivel econdmico, acha gue houve alguma alteracdo?

~

Mae — E6°E assim, h&. Porque o Jodo come tudo derivado de soja e as coisas... ndo

sei se ja viu um pacote de leite de soja custa um euro e tal, ndo é?

Investigadoras — E a nivel médico ensinou-a, esclareceu-a para adaptacdes que

irira ter ou alertou-a para cuidados a nivel da escola, o ter que informar as

educadoras...

Mae — E%19Sim, sim, ndo tive problema com isso.

62 Que alteracdes existem actualmente?
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E6:11

Mée — Nao, ndo, ta igual. Desde que ele ndo coma aquelas coisas, pronto. Ele tem

cinco anos e ja sabe aquilo que ndo pode comer, embora as vezes coma, porque ele diz-
me.

7 — E que tipo de acompanhamento ou aconselhamento existe neste momento?

Mae — Ele ®*?vai a0 médico particular, pronto. Quando esta mais atacadinho ele faz

os tratamentos, faco-lhe em casa. Tomar banho com o gel de banho proprio dele, depois
mete-se 0 creme hidratante e depois quando ele estd pior mete-se aquela pomada de

cortisona. E%1°E faz testes de ano a ano.
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Apéndice 6

- Unidades de Registo, Contexto e Categorias -
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Unidades de registo Unidades de contexto | Categorias

EXTrés meses.

E21(..)13° dia de vida.

E3:1(..)més e meio de idade. Idade em que foi

Eale - _ realizado o diagnostico
“Foi aos quatro meses de idade.

ES3 Aos seis meses.

E6:1 (...)dez meses de idade.

22 (_)ela foi internada com um caso grave de | Sintomatologia  que
sangue nas fezes motivada pela alergia (...) levou o0s pais a
51 (...)ela comecou a rejeitar o leite materno(...) procurarem ~_ ajuda

/| diante dos profissionais
E6:2 de saude

(...)o menino ficava com muitas feridas no
corpo e a gente ndo sabia do que era.

EL2(.)fizeram um exame a ver se era alérgica a

proteina do leite(...)

EL3Deram-lhe uma injeccdo, tirar sangue(...)

oonsoubeiqg

E49 Fez, passado um mezito, mais ou menos, ela
fez anélises ao sangue, onde deu que ela ndo
tinha alergia ao leite. Pronto, deu negativo, mas | procedimentos
um negativo alto, um valor alto. realizados

E6:3 (.)ele fez os testes pelo particlar e pronto,
descobriu-se que era alérgico a lactose e outras
coisas.

L4 (_..)depois o médico aconselhou-nos: “Vocés

tém que lhe dar um leite que seja, que nao tenha
a proteina do leite, pronto (...)

El5Marcaram-nos um exame para quatro, trés
meses ou quatro meses depois para ver como é
que as coisas estavam a correr.
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F1% (..)deram um papel sobre a alimentacéo que

se devia dar. N _
Informagdo fornecida

(...)deram explicacdo das farinhas que a gente | aos pais
podia dar (...)

EL1.7

E8nformaram-nos que isso  podia  ser
passageiro(...)

F11%sclareceram-me, é alérgica a proteina do
leite.

ELI7(_.)deram um papel em relacéo as farinhas

que eu também além das farinhas ja podia dar
sopinha, mas isso foi no Centro de Salde ali em
S. Jodo das Lampas € que ja me deram isso tudo.

E23 (...)No hospital continuaram-me a mandar dar
o leite materno, a amamentar.

F32 (...) fomos com ele ao hospital Amadora-

Sintra (...)aconselharam foi que bebesse tudo de
soja, que era para ndo produzir nada paraele (...)

42 (_.)disse-nos para ir directamente para o

Amadora-Sintra.

B4l )foi dito foi que pode ser uma mini

intolerancia a lactose mas que, com o tempo, ao
dar o leite e as papas, com 0 tempo 0 organismo
habitua-se e deixa de reagir, entdo, a papa ou ao
leite.

418 O pediatra disse-nos que o peixe, 0 ovo e
ndo me lembro do outro alimento, s6 a partir do
ano, talvez um ano e meio, uma vez que ela
reagiu ao leite e tudo o que é tipico de dar
alergia, ele quer introduzir os alimentos mais
tarde.

ES:2 (...) médica disse que aos seis meses farfamos

entdo o exame para termos a certeza se seria ou
ndo alérgica e 0 que se veio a constatar positivo.
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B4 (..) era acompanhada pela pediatra do

hospital e automaticamente a pediatra enviou-a
para a consulta de alergologia aqui do hospital.

E%5 (..) a partir dai foi acompanhada pela

alergologista, fazia aqui os exames(...)
E56 Sim, sim.

E64 (...)poucos banhos e essas coisas. Muitas
pomadas, muitos cremes.

=24 (.)ndo fizeram tratamento nenhum, com | Demora do Diagnéstico

medicamentos.

E25 Continuavam & espera, que o estado de satide
melhorasse(...)

E27 (...)médicos realizavam anélises, e ndo me

davam solucdes.

EL9Contaram-me tudo, a mesma coisa que 0s

médicos (...
) Necessidade de ouvir

(...)achei que ndo estavam a corresponder | uma segunda opinido
aquilo que eu queria, que a menina ficasse boa
por isso contactei um profissional de saude

E2:6

particular.

E28 (...) ela disse-me que ndo podia amamentar
mais.

E4:10

(...)falou com uma profissional de satde que
trata estes tipos de problemas de alergia(...)

412 ()vim aqui & Enfermeira C., expliquei-lhe

a situacdo, pronto, e ela deu-me o mesmo
conselho, se o pediatra disse para dar o leitinho,
continuar a dar(...)

EH!A Unica incognita que eu tinha era se era | Davida
uma coisa passageira ou se era uma coisa para o
resto mesmo da vida (...)

sred
sojad s
OPRIDUBAIA
S
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BT () davidas ()

ELT2FEicamos preocupados, é I(')gico (...) Preocupacéo
E212 pregcupacdo (...)

533 Fiquei assim um bocado preocupada(...)
E3:4

(...)é preocupante.

E47 FicAmos muito preocupados, eu chorei
imenso(...)

=13 (..) mas como eu sinto que tenho bons | Auto-confianga/auto-

genes, a minha esposa tinha bons genes e epa eu | estima
sempre pensei que fosse uma coisa, uma coisa
passageira (...)

F#IL EE6 (| )foi muito complicado (...) Medo do desconhecido
E48 (...)ndo sabia 0 que é que se estava a passar...

=214 () revolta (...) Revolta

E5:11

(...) encaramos como uma coisa normal(...)

F512 Ngo é uma coisa que nos deixe ansiosos.

ES13 (...) e encaramos perfeitamente normal(...) o
Aceitaco da

(...) levamos isto, ndo como um problema ou | intolerancia
uma coisa assim grave(...)

E5:24

E% N&o é uma doenca muito grave.

=1Sim, sim, sim. Tanto de Enfermagem, como | Satisfacio pela
de Centro de Saude. informacdo  fornecida
pela equipa médica e

E2:10 - H
Foi tudo esclarecedor relativamente ao de enfermagem

problema que ela tinha e as medidas que eu
devia tomar ou ndo, ou seja, ndo lhe devia dar
alimentos nenhuns que contivessem leite.

ep alred Jod
OjusWeyuedwooe
nv

E215 Esclarecemos, ficAmos logo tranquilos e a
partir do dia em que fomos a médica e ela,
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. _______________________________________________|
realmente, nos resolveu a situacéo.

£33 Sim, sim, foi sempre adequado.

=H10 ((..)informaram-me bem. Satisfagdo pela

informagdo  fornecida

El:19q: :
Sim, sim, esclareceram-me. pE|OS enfermeiros

E216 (_.)foram esclarecedoras, apoiaram-me,

aconselharam-me os produtos que eu deveria dar
E217(...)deram-me amostras inclusivé(...)

3% Em relagdo & enfermeira, eu acho que foi
espectacular, cada duvida que nds tinhamos
vinhamos cé e ela tentava sempre resolver(...)

E37 (.)e ela ajudava sempre, ndo tinhamos

qualquer razéo de queixa.

311 Eoram sempre espectaculares, foi feito tudo
0 possivel, esclareceram as davidas (...)

®¥12  Conversaram  sempre  connosco e

disponibilizaram-se sempre.

=45 (...)tive acompanhamento com o pediatra. Satisfacéo pela

informagdo  fornecida

E5:7 - . - , ,
Foi, foi tudo esclarecido mas, la esta, as pelos médicos

consultas eram sempre feitas a nivel médico e
ndo havia aqui intervencdo da é&rea da
Enfermagem.

58 Sempre esclarecido, a médica sempre muito
simpatica, sempre a responder as duvidas que eu
colocava, ndo houve qualquer problema.

B0 () senti que estava a ser bem

acompanhada.
E5:14 :
Fui sempre bem acompanhada.

E619 5im, sim, néo tive problema com isso.
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44 (...)acompanhamento, pronto, tive aqui, no | Disponibilidade da
Centro de Saude de Sintra, com a Enfermeira C. | enfermeira

também, vim ca tirar davidas(...)

E413 (...)a Enfermeira C. esta sempre disponivel.

=43 Telefonei-lhe a dizer que as manchas ja ndo | Disponibilidade ~ do

se encontravam e ele disse que ndo valia a pena
entdo ir la, para voltar a dar a papa no dia
seguinte e se lhe desse uma reaccdo muito
grande, voltar a la ir(...)

ES9(_..) também muito disponivel.

E522 () qualquer davida que me surja falo

facilmente com a médica.

%7 Disponibilizou-se sempre e tinha o0 nimero
de telemovel para nds ligarmos.

='Primeiro, eu senti logo financeiramente (...)

£219 Einanceiramente foi muito complicado (...)

B39 (...)as coisas de soja sdo muito mais caras do

que, do que as coisa normais(...)
414 (.)houve algumas alteracdes em termos

econémicos(...)

B415'0 econémico foi bastante... saiu bastante
caro, porque os leites sdo carissimos.

518 A nivel econémico, os produtos de soja sdo
um bocadinho mais caros.

E69 £ assim, ha.

médico

Financeiras

=29 Como solucéo receitou-lhe um leite adaptado
Nutriben®, para criangas com alergia (...)

E218 (_)uma alimentago virada para bebés que

sdo alérgicos a proteina do leite de vaca (...)

Alimentacao

oonsoubelp-sod sagdelal| v
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38 Sim tinha, tinha, era tudo soja.

£5115 ((..) mudou-se a alimentacéo da J.(...)

E6:8 Alimentares.

“80utros aspectos, era a gente ter cuidado com | Necessidade de maior
as farinhas que iamos comprar (...) atencéo

E%16 () quando ela era pequenina, mudou

porque se tinha de estar mais em cima dela(...)
E5:25 A : x
(...) € uma situacdo que tem que se ter

cuidado(...)

E5I7

(...) foi uma aprendizagem, um ensinamento | Ensino a familia
que se foi fazendo a familia.

E6(...) a Unica coisa é mais esteticamente(...) Estéticas

W
““Actualmente, ndo existem alteragdes | Evolucdo favoravel
nenhumas.

E220  (_)aos  oito  meses fez o

exame(...)permanecendo em  observagéo, caso
acontecesse algum tipo de reaccdo (...)nada disso
aconteceu.

5319 Ele agora estd a beber leite normal, sem

. A . , n
alergia, foi feita a prova do leite e ele agora esta =
c
bem. Vg
E4:16 s 2
(...)agora estou novamente a dar o leitinho @)
dela e a papa. >
@)
E4:17 c s —+
Neste momento ja nédo reage. QC)
=9 Ela continua a ter intolerancia(...) Intolerancia mantida
E5:20

(...) nés experimentamos sempre dar-lhe
quantidades pequeninas de leite, leite ainda nédo
experimentei, mas dou iogurte, basta uma
colherzinha de café, nem tanto, que ela fica logo
com muitas manchas, mais a nivel da face e
portanto nds notamos logo que a coisa ainda ndo
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estd, e se calhar ndo estara tdo cedo, e portanto o
que se nota agora € gque ela continua mesmo com
intolerdncia e mantém e possivelmente ird
manter.

FO1L(.)té igual. Desde que ele ndo coma aquelas

coisas(...)

=2l De quando a quando falo, realmente, aqui
com a médica, mas ndo € uma coisa nem que

seja de consulta marcada(...)
ES:23 (..) o acompanhamento verdadeiro deixou
de existir.

E6:12 (..) vai a0 médico particular(...)

E6:13 E a7 testes de ano a ano.

Acompanhamento

Apéndice 7

- Autorizacéo do Estudo -
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