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RESUMO

De acordo com a Associacdo Brasileira de Alergia e Imunologia (ASBAI), a alergia alimentar
atinge de 6 a 8% das criancas no Brasil e pode causar severas reacfes, inclusive choque
anafilatico e morte. Para garantir a qualidade de vida dessas criancas, os familiares
precisam adotar medidas cotidianas de cuidado, onde o acesso a informacdo constitui-se
enquanto meio essencial de manutencdo da seguranca alimentar. Nesta pesquisa,
questionou-se como as praticas informacionais de mées de criangas com alergias
alimentares influenciam no dia-a-dia desses individuos, tendo como objetivo geral analisar
essas praticas sob o olhar do paradigma social da Ciéncia da Informacdo. Justifica-se a
realizacdo desta pesquisa sob dois aspectos: favorecer a discussao sobre alergia alimentar
infantii no Brasil em um momento de evidéncia do assunto no pais (devido a
regulamentacdo da rotulagem dos alergénicos em 2015) e contribuir para os estudos do
paradigma social dentro de Estudos de Usuarios, na Ciéncia da Informagdo. A metodologia
adotada € a qualitativa e 0 método sao as entrevistadas semi-estruturadas em profundidade.
Foram entrevistadas presencialmente sete mées de criangcas com alergias alimentares
residentes em Belo Horizonte (MG) e regido metropolitana, a partir de indicagbes do
Movimento P&e no Rotulo, de referéncias fornecidas por médicos especialistas no assunto e
por outras mées de criangas alérgicas e de grupos ligados ao tema na internet. Os dados
foram analisados a partir do modelo bidimensional de préticas informacionais proposto por
McKenzie (2003) e da verséo estendida de Yeoman (2010). A partir das entrevistas, foram
identificadas praticas informacionais adotadas pelas méaes, que permitiram a identificagdo de
16 categorias de andlise. Cada uma dessas categorias foi relacionada aos modelos
adotados, sendo possivel observar a existéncia de todos os modos e fases. No entanto,
determinadas préticas informacionais ndo foram percebidas por esses modelos, concluindo-
se que os mesmos ndo foram suficientes para abarcar diversos aspectos da questdo. Foi
possivel observar também a relevancia das praticas informacionais das mées para a
manutenc¢do da qualidade de vida das criangas alérgicas.

Palavras-chave: Estudos de usuarios. Paradigma social. Praticas informacionais. Alergia
alimentar. Seguranga alimentar.



ABSTRACT

Food allergy affects 6-8% of children in Brazil, according to the Brazilian Association of
Allergy and Immunology (ASBAI). Unlike the cases of food intolerance, one individual
affected by allergy may not have any contact with the allergenic substance, under the risk of
severe reactions, including anaphylactic shock and death. To avoid these risks, parents of
children with food allergies need to be aware of daily preventive measures. Therefore,
access to such information is an essential resource of food security maintenance for parents.
Based on this statement, this research aims to understand how the informational practices of
parents of children with food allergies influences the quality of life assurance of these
individuals. The main objective is to analyze these practices from the perspective of the
social paradigm of Information Science. This research intends to observe and promote the
discussion on child’s food allergy in Brazil, at a time when the issue is highlighted in the
country due to the regulation of labeling of allergens in 2015. The research contributes to the
study of a social paradigm within user's Studies in Information Science, which is still under
developed within the field. The methodology is qualitative and the method is semi-structured
in-depth interview. Based on Movimento Pde no Roétulo suggestions, references given by
specialist doctors and other mothers of allergic children, and groups related to the subject on
the internet, seven face to face interviews with parents of children with food allergy resident
in Belo Horizonte (MG) and metropolitan area were conducted. The analysis of the data was
based on the bidimensional model of informational practices proposed by McKenzie (2003)
and the extended version of Yeoman (2010). From the interviews, informational practices
adopted by mothers were identified, which were inserted into 16 categories of analysis. Each
of these categories was related to the models proposed by McKenzie (2003) and Yeoman
(2010), being possible to observe the existence of all modes and phases present in the
models. It was also possible to observe the relevance of informational practices of mothers to
maintain the quality of life of allergic children.

Keywords: User’s information behavior studies. Social paradigm. Information practice. Food
allergy. Food safety.
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1 INTRODUCAO

7

Ir ao supermercado e comprar alimentos é um ato rotineiro que, em determinado
momento da vida, sera realizado por todo ser humano. Na hora da compra, algumas dessas
pessoas estao preocupadas em realizar as escolhas dos produtos a partir da verificacdo de
itens como preco, qualidade e praticidade. Outras, mais preocupadas em manter uma vida
saudavel, realizam uma analise dos ingredientes e optam por itens que permitam uma
alimentacdo adequada a seus objetivos. No entanto, para um terceiro grupo, formado por
pessoas que possuem alergias alimentares, a leitura de rétulos e a observacao detalhada de

todos os ingredientes é questdo de sobrevivéncia.

De acordo com dados divulgados em 2009 pela Associacdo Brasileira de Alergia e
Imunologia (ASBAI), as reagbes alimentares de causas alérgicas acometem
aproximadamente 6-8% das criangas com menos de 3 anos de idade e 2-3% dos adultos.
Em alguns desses casos, segundo a ASBAI, o consumo da substancia causadora da alergia
pode levar a danos a saude, que vao desde reacBes na pele (urticarias, inchago) e a
problemas no aparelho gastrintestinal até manifestacdes mais graves que podem levar a

casos de reacao anafilatica.

A reacdo anafilatica, segundo a ASBAI (2009), “é uma reacao subita, grave que
impde socorro imediato por ser potencialmente fatal. [...] Na Alergia Alimentar, o alimento
induz a liberacdo macica de substancias quimicas que vai determinar um quadro grave de
resposta sistémica [...]". Dados apresentados por Sabra (2006) mostram que estudos
epidemioldgicos de anafilaxia em unidades de emergéncia identificaram a alergia alimentar
como causa mais prevalente (38,5%), seguida de alergia as drogas (34,6%) e insetos
(1,5%).

Mesmo quando ndo hé risco de morte, a alergia alimentar torna-se um empecilho a
uma satisfatdria qualidade de vida, assim como pode causar limitacdes ao desenvolvimento
do ser humano, principalmente na infancia. Diante esse cenario, percebe-se a necessidade
de que os pais dessas criangas tenham acesso a informacdo, a fim de poder escolher
corretamente o que deve ser dado a elas e quais tipos de alimentos ndo devem ser

consumidos.
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Uma crianca que possua alergia a leite, por exemplo, ndo pode consumir henhum
produto que tenha qualquer percentual desse alimento. Na maioria dos casos de alergia, até
mesmo um produto que ndo contenha o alergénico, mas que tenha sido produzido em uma
maquina pela qual passou um produto feito com esse ingrediente, pode trazer grandes
riscos a saude da criangca. No caso do leite, ainda é necessério estar atento as diversas
denominacgdes que ele recebe nos rétulos dos alimentos. Entre algumas das nomenclaturas
presentes, estdo: caseina, lactoglobulina, fosfato de lactoalbumina, caseinato de amonia e
whey protein. (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE DEFESA DO CONSUMIDOR e POE NO
ROTULO, 2014).

Dependendo do tipo de alergia, € comum que a crianga, ao ser gradativamente
exposta ao alergénico, em um tratamento especifico, fique curada, ou mesmo que o préprio
organismo reaja a alergia (o que pode ocorrer a partir dos 4 ou 5 anos). Dessa maneira, nao
€ possivel determinar certeza sobre a cura, uma vez que cada organismo reage de
maneiras diferentes. A partir do diagnostico, portanto, as indicacdes sdo de que sejam
utilizados medicamentos para o tratamento dos sintomas, durante uma crise, e de que, uma
vez diagnosticada a alergia, sejam fornecidas orientagdes ao paciente e a sua familia, a fim
de evitar que o paciente volte a consumir o alimento que lhe deu reacbes (PEREIRA,;
MOURA; CONSTANT, 2008).

BN

Percebe-se, assim, que o0 acesso a informagdo adequada pode fazer toda a
diferenca para quem tem alguma alergia alimentar (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
DEFESA DO CONSUMIDOR e POE NO ROTULO, 2014, p. 3), tornando-se indispensavel
que os consumidores estejam dotados de informagbBes atualizadas para conseguir

compreender esses termos e oferecer uma melhor qualidade de vida aos alérgicos.

Embora a autora desta pesquisa ainda ndo seja mae e ndo tenha relacdo
proxima com criangas com alergias alimentares, o tema de escolhas saudaveis na
alimentagdo tem lhe tocado de forma mais intensa nos ultimos trés anos, desde quando
resolveu assumir uma nova postura diante da alimentagdo, com o objetivo de alcangar mais
saude e diminuir indices sanguineos que se apresentavam acima do padrdo recomendado.
Ao longo das adaptac6es de um novo cardapio, notou que havia uma intensa divulgacao em
reportagens de televisdo e em blogs de internet de dietas sem gluten e sem lactose, muitas
vezes apresentadas como opg¢des realmente saudaveis de alimentacdo e a Unica forma de

se alcangar o “corpo perfeito”. Na duvida sobre a real necessidade de eliminar essas
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substancias do cardapio, a autora iniciou pesquisas sobre o tema e se deparou com o tema
“alergia alimentar”, especificamente com o movimento “Pde no Roétulo”, que, em seu
Facebook, é definido como um “grupo de familias mobilizadas para garantir o destaque dos

", Assim, apesar de n&o ter chegado a uma

principais alérgenos nos rétulos dos produtos
conclusdo sobre retirar essas substancias de sua alimentacao, inclusive porque este & um
assunto que ainda causa debates entre os proprios nutricionistas (ndo cabendo discusséo

neste espaco), a autora sentiu-se tocada pelo tema.

Constatou-se, assim, que alguns individuos (adultos e criangas) precisam retirar
gluten e/ou lactose de seus pratos por questdes que vao muito além da estética e até
mesmo da manutencdo de indices de aglUcar e gordura sanguineos normais. Para essas
pessoas, um pao francés com manteiga, receita tdo comum na mesa dos brasileiros, pode
levar & morte, devido a reacdes causadas por alergia a determinadas substancias presentes

nos alimentos.

Dessa forma, com o olhar de alguém que nado passa por esse problema e nao
precisa adaptar sua rotina a uma dieta restritiva, acredita-se que sera possivel assumir uma
postura de distanciamento adequada nos estudos de praticas informacionais aqui propostos.
Reconhece-se, sobremaneira, a necessidade de engajamento do pesquisador com questdes

gque ndo necessariamente fazem parte de seu dia-a-dia, mas que afetam a sociedade.

1.1 O Problema de pesquisa

Quando se trata de saude, cada caso € um caso. Dentro do grupo de individuos
alérgicos, uma substancia que causa apenas uma leve coceira em uma pessoa pode ser a
causa de um choque anafilatico em outra. Por isso, ndo ha uma cartilha a ser seguida
guando se descobre que uma crianca é alérgica, por exemplo. Cabe aos pais e
responsaveis pela crianga, portanto, procurar auxilio médico a fim de identificar as
substancias que devem ser evitadas na alimentacgéo. E, a partir disso, atuar na identificagéo

de produtos e substancias que possam ser consumidos sem causar reacgdes alérgicas.

Esse processo, no entanto, ndo é simples. Os responsaveis por uma crianga

alérgica assumem uma rotina de busca por informac¢des e nunca podem deixar de obter

! Acesso em 02 mar. 2016. O Facebook do P&e no Ro6tulo pode ser acessado pelo link:
www.facebook.com/poenorotulo
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atualizacbes sobre mudancas nas normas de rotulagem de alimentos, verificar se houve
mudanca nos ingredientes de determinado produto desde o Ultimo consumo, entrar em
contato com os Servicos de Atendimento ao Consumidor (SAC) das empresas para saber

mais sobre a composi¢ao de um alimento, entre outras praticas.

A importancia desse comportamento de busca por informacéo é percebida em
uma pesquisa realizada em 2009 pela Unidade de Alergia e Imunologia do Instituto da
Crianca do Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo
(HC-FMUSP), que mostrou que 48,1% dos familiares de pacientes com alergia a leite
afirmaram ter ddvidas as vezes na leitura dos rotulos, e, em caso de duvidas, 71,2% da

amostra excluiu o produto da dieta da crianga (BINSFELD, 2009).

Ou seja, a dificuldade na compreensdo e no acesso de informacdes causa
duavidas e insegurancas nessas familias, que ja precisam conviver com as dificuldades de
uma alimentagdo restritiva. A pesquisa conclui ainda que 39,5% das reacOes alérgicas
ocorridas entre criancas ja diagnosticadas com o problema se deram devido a erros na
leitura de rétulos (BINSFELD, 2009). Dessa forma, ndo necessariamente percebe-se
desleixo dos familiares quanto ao assunto, mas sim uma possivel falta de informag&o no

momento da compra.

Considerando a relevancia do tema, acredita-se no papel primordial dos
familiares, especificamente das mées, enquanto agentes que promovem a seguranca
alimentar de seus filhos a partir da busca, acesso e uso de informacdes. A partir disso, tem-
se como hipGtese para esta pesquisa que as praticas informacionais adotadas pelas maes
de criancas com alergias alimentares interferem diretamente na qualidade de vida
conquistada por esses meninos e meninas, sendo responsaveis pela promocao da

seguranca alimentar.

De forma geral, sédo identificados dois grupos de Estudos de Usuérios (EU) na
Ciéncia da Informacéo: aqueles que sdo centrados no sistema ou na biblioteca e aqueles
estudos que sao centrados nos usuarios (FIGUEIREDO, 1994; SIRIHAL DUARTE, 2012).
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Os primeiros, em que o usuario é consultado para dar subsidios para a
oferta de um melhor servico, se aproximam bem dos estudos de satisfacéo,
pois visam garantir o cumprimento da expectativa do usuario em relacéo ao
sistema, isto é, sua satisfacdo com os servicos oferecidos. Ja os estudos de
usudrios centrados nos usudrios visam avaliar como um individuo ou um
grupo de individuos se comporta para obter as informacdes de que
necessita (SIRIHAL DUARTE, 2012, p.76).

Esta pesquisa estd inserida no segundo grupo, uma vez que objetiva-se
centralizar este trabalho nos usuéarios da informacao formados pelas maes de criangas com
alergias alimentares e identificar os comportamentos adotados por estes ho movimento de

busca por informacéo correta e que garanta a saude de seus filhos.

Nos estudos orientados aos usuarios propriamente ditos, o foco nédo esta
limitado a uma instituicdo, e sim direcionado a investigar o “comportamento de uma
comunidade inteira na obtencdo de informacdo (information gathering habits, entre os
americanos, e information gathering behaviour, terminologia mais inglesa)” (FIGUEIREDO,
1994, p. 8).

Além disso, o0 que identifica os estudos como voltados para o0 usuario é o
conceito de informacdo adotado pela pesquisa. No caso dos paradigmas cognitivo e social,
que serao descritos em detalhes no capitulo dedicado a “Conceitos gerais e revisdo da
literatura”, é valorizado o reconhecimento de que o0s sujeitos informacionais sdo os
responsaveis por fornecer sentido, usar e incorporar a informacao. Nesse processo, leva-se
em consideracdo, na mesma medida, o que ocorre na mente do individuo e os contextos

envolvidos nas préticas informacionais.

Tem-se, entdo, a partir dessas discussdes, 0 seguinte problema de pesquisa:
Como as préticas informacionais de mées de criancas com alergias alimentares influenciam

na garantia da qualidade de vida e da seguranca alimentar desses individuos?

Optou-se por dar foco as criangcas e a suas maes nesta pesquisa por duas
razdes principais. Primeiramente porque, conforme dito anteriormente, é reconhecido pela
Associacdo Brasileira de Alergia e Imunologia (ASBAI) que a alergia alimentar ocorre com

mais frequéncia nas criancas pequenas’®, acometendo 6 a 8% delas, enquanto os adultos

? Dados retirados do site da Associacdo Brasileira de Alergia e Imunologia — ASBAI, em artigo
sobre o assunto nomeado “Alergia alimentar”, datado de 06/07/2009. Acesso em 02 mar.
2016.
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atingidos pelo problema compreendem de 2 a 3% da populacdo. Alguns desses individuos
adultos identificaram a alergia ainda na infancia ou na adolescéncia, enquanto outros
desenvolveram ou identificaram a limitacdo na fase adulta (idade na qual é mais comum a
alergia a frutos do mar, principalmente o camario) (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
ALERGIA E IMUNOLOGIA, 2009).

Em segundo lugar, porque os bebés ndo sdo capazes de identificar o que estdo
sentindo, cabendo aos familiares a responsabilidade de observar possiveis problemas e
procurar solucdes. De acordo com Ferreira e Seidman (2007, p. 8), as alergias alimentares
“sd0 bem mais comuns no grupo pediatrico do que em adultos e possuem um impacto
médico, financeiro e social consideravel em criancas menores e suas familias”. Assim,
diante desse cenario, preferiu-se estudar as criancas e suas maes, uma vez que essas
familias possuem pela frente um desafio de adaptacdo e de demanda informacional
interessantes ao andamento da pesquisa. O motivo de as mées terem sido escolhidas sera
visto em detalhes nos topicos de Metodologia e de Resultados.

De forma geral, portanto, serdo analisadas, sob o olhar do paradigma social da
Ciéncia da Informacado (Cl), as praticas informacionais adotadas pelas mées de criancas
com alergias alimentares, visando a promocdo de uma melhor qualidade de vida a seus
filhos e a garantia de sua seguranca alimentar. Especificamente, este trabalho pretende

alcancar quatro objetivos especificos, a saber:

- Discutir possiveis relagbes entre as praticas informacionais adotadas pelas
maes de criancas com alergias alimentares e a manutencdo da qualidade de vida e da

seguranca alimentar dessas criancas;

- Conhecer os processos de busca de informacdes realizados pelas maes de

criangas alérgicas em prol do oferecimento de uma correta alimentacao;

- Retratar as praticas mais comuns adotadas pelas maes de criancas alérgicas
na busca, compartilhamento, partiha e disseminacdao de informacfes adequadas as
condi¢des de seus filhos, a partir do modelo bidimensional de McKenzie (2003) e do modelo

estendido proposto por Yeoman (2010);

- Avaliar como a regulamentacdo da rotulagem de alergénicos aprovada pela
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) em junho de 2015 pode influenciar as

praticas informacionais das maes de criangas com alergias alimentares.
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1.2 Justificativa

A prevaléncia de doengas alérgicas em criancas e adultos jovens aumentou
drasticamente nas Ultimas décadas, e as alergias alimentares (AA) séo
parte desse aumento. As alergias alimentares tornaram-se um grande
problema de salude no mundo todo nas Ultimas duas décadas e estdo
associadas a um impacto negativo significativo na qualidade de vida. Os
riscos ao bem-estar aumentam a medida que os alimentos consumidos em
uma populacéo sao cada vez mais processados e complexos, com rétulos
inadequados (FERREIRA; SEIDMAN, 2007, p. 8).

A partir dessa constatacdo percebe-se que, de fato, o assunto das alergias
alimentares tem preocupado os profissionais da area médica, assim como tem exigido a
adaptacdo dos grupos que sofrem com o0s sintomas e insegurancas causados pelo
problema. Torna-se necessario, antes de tudo, ter acesso a informacdes relacionadas ao
assunto, a fim de criar mecanismos de controle que garantam uma boa qualidade de vida a
todos que possuem algum tipo de envolvimento com a alergia alimentar, seja como paciente

ou familiar. Conforme citado por Barreto (2002),

0 objetivo do trabalho com a informacéo € promover o desenvolvimento do
individuo de seu grupo e da sociedade. Entendemos por desenvolvimento
de uma forma ampla, como um acréscimo de bem estar, um novo estagio
de qualidade de convivéncia, alcangado através da informacédo (BARRETO,
2002, online).

Essa afirmacéo apresenta, de forma resumida, a relevancia da informagéo para
a promocado de um estado de bem estar na sociedade. Obter informagfes adequadas auxilia
na resolucéo de problemas e, no caso especifico do foco desta pesquisa, chega a garantir a

saude e a qualidade de vida das criangas afetadas pela alergia alimentar.

Uma medida que pode facilitar a rotina dessas pessoas é a rotulagem dos
alergénicos no Brasil, que foi discutida a partir de maio de 2014, e que possibilitou a
aprovagdo de uma norma regulamentadora da questdo. Em junho do mesmo ano, foi
realizada a Consulta Publica® n° 29/2014, que “trata da obrigatoriedade de se declarar, na

rotulagem dos alimentos embalados, as fontes que reconhecidamente causam alergias ou

® De acordo com o Portal Brasil, “as consultas publicas sé@o processos democraticos para
construcdo conjunta de politicas publicas entre governo e sociedade. Com a colaboragéo dos
cidaddos, empresas, movimentos e organizacdes da sociedade as acdes e programas do
governo poderdo atingir seus objetivos e ser aprimorados de acordo com as demandas
coletivas”. Disponivel em: <http://www.brasil.gov.br/consultas-publicas> Acesso em 14 mai.
2015.
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intolerancias alimentares em pessoas sensiveis” (AGENCIA NACIONAL DE VIGILANCIA
SANITARIA, 2014).

A primeira audiéncia publica para tratar do assunto foi realizada em 06 de maio
de 2015 e contou com a participacdo de mais de 80 empresas, do Ministério da Justica, da

Ordem dos Advogados do Brasil (OAB) e do movimento “Pde no Rétulo”. Durante a reuniéo,

a Anvisa defendeu [...] que a rotulagem dos alergénicos é questao da saude
publica e afirmou que estd comprometida com a tutela desta parcela da
populacdo. A expectativa € que 0 assunto se resolva ainda no primeiro
semestre deste ano [2015]. A proposta é que as empresas terdo o prazo de
um ano para adaptar os rotulos (CONSELHO NACIONAL DE SEGURANCA
ALIMENTAR E NUTRICIONAL - CONSEA, 2015).

Em 24 de junho de 2015, foi aprovada a regulamentagdo através da qual os
fabricantes sdo obrigados a informar nos rotulos a presenca de 17 alimentos® e foi
concedido um prazo de 12 meses para adaptacdo ao regulamento. Esse fato representou
um avango, uma vez que a falta da norma tornava ainda mais dificil a escolha do cardapio
dos individuos alérgicos. Em junho de 2016, comegou a valer a regulamentacdo, que
passou a ser seguida por diversos fabricantes. As empresas que ndo adotarem 0s novos
rétulos podem ser penalizadas com adverténcia, inutilizacdo, interdicdo e/ou multa (BRASIL.
Lei n° 6.437, de 20 de agosto de 1977).

Embora essa mudanca represente um avanco para as familias que lidam com
criangas alérgicas , a rotina dessas mées envolve outras acdes necessarias para evitar as
crises de alergia. Muitas vezes, o risco esta dentro de casa, o que faz com que as familias
aprendam na pratica, apos vivenciar alguma situacao negativa. A partir dessa afirmacao,
conforme os objetivos especificos apresentados, as praticas informacionais sobre essas

rotinas serdo um importante tema de avaliagdo e andlise deste trabalho.

Nesse contexto, € interessante notar que uma forma de divulgacdo de
informacgdes que tem ganhado for¢a nos Ultimos anos é a internet: sites de noticias, grupos
de familias que trocam mensagens por redes sociais e relatos de experiéncias vividas em

blogs sdo algumas das tentativas de interacdes entre pessoas com interesses comuns. Em

* Segue a lista de alimentos: trigo (centeio, cevada, aveia e suas estirpes hibridizadas);

crustaceos; ovos; peixes; amendoim; soja; leite de todos os mamiferos; améndoa; avel§;
castanha de caju; castanha do Par4; macadamia; nozes; pecd; pistaches; pinoli;
castanhas, além de latex natural.
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texto publicado no blog “Minha mae que disse!”, por exemplo, a jornalista Mariana Claudino

conta um pouco de sua trajetoria nos cuidados com o filho Mateus, que tem alergia a leite:

Sou craque em pedir um minuto de prosa com chefs de cozinha e visitar

cozinhas de restaurantes. O motivo é a alergia alimentar do meu filho,
Mateus, de 3 anos e meio. Para ter o minimo de vida gastrondmica social,
preciso fazer quase um inquérito: “tem alguma coisa de queijo nesta
comida?” ou “a panela esta limpa ou ha um pouquinho que seja de
manteiga, mogo?”, “o senhor realmente ndo usou nada de leite aqui neste
prato?”. Parece maluquice ou frescura e ja recebi varios olhares espantados
ao fazer perguntas como estas, como se eu fosse a pessoa mais
desmiolada do mundo (CLAUDINO, 2013).

Dessa maneira, em prol da salude dos filhos, as familias se engajam em uma
constante busca por informacdes que possam garantir saide e bem estar a crianca,
principalmente a partir do momento em que recebem o diagndstico médico. A partir deste
trabalho, portanto, pretende-se retratar o percurso informacional dessas mées na busca por

esclarecimentos sobre o0 assunto.

Acredita-se que, através desta pesquisa, sera possivel obter novas percepcdes e
contribuir para uma maior compreensao do processo das praticas informacionais dentro do
campo da Ciéncia da Informagéo, a fim de favorecer a producdo de sentidos e promover
avancos nos estudos relacionados as necessidades informacionais apresentadas pelos
usuarios. Destaca-se, principalmente, o fato de esta pesquisa ser provavelmente o primeiro
estudo brasileiro que testa 0 modelo de praticas informacionais desenvolvido por McKenzie

(2003) e a sua versao estendida.

Na secdo 2.5, sdo apresentados os estudos realizados no Brasil e no exterior
gue adotam a abordagem social da Ciéncia da Informag&o, com o objetivo de observar as

principais discussfes abordadas pelos pesquisadores da area.

1.3 Estrutura da dissertacéao

Neste topico sdo explanados os capitulos que integram a dissertacdo, com o

objetivo de apresentar aos leitores os principais pontos de cada item.

Primeiramente, € apresentado o conceito de usuério, termo basico que serve
como elemento principal para o entendimento dos assuntos aqui tratados. Segue-se, a partir

dai, uma revisdo teorica da area de Estudos de Usuéarios na Ciéncia da Informacao, desde
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0S seus primeiros apontamentos, ainda nas décadas de 1930 e 1940, até os dias atuais. Por
essa perspectiva histdrica, retomam-se os conceitos adotados pelos paradigmas fisico,

cognitivo e social, tendo este ultimo relevancia especial para a pesquisa.

Em seguida, é apresentado o conceito de necessidade informacional, que se
apresenta como termo essencial para a compreensao dos propésitos do trabalho, uma vez
gue sdo as necessidades informacionais das méaes de criangas com alergias alimentares
que motivam as préticas informacionais adotadas pelas mesmas. Da mesma forma, analisa-
se o termo busca por informacgdo, uma vez que se torna necessario compreender como 0s
sujeitos recorrem a atividades de procura pela informacdo, a partir das necessidades
identificadas.

Especificamente para os objetivos aqui propostos, sdo observadas as acbes
cotidianas de busca por informacdo sintetizadas no termo em inglés, everyday life
information seeking. Sua importancia estd em perceber que os usuarios da informag¢éo néo
estdo somente em bibliotecas ou na frente de um computador, mas também nas atividades

do dia-a-dia.

O préximo conceito a ser colocado em evidéncia é o de prética informacional,
que esta presente inclusive no objetivo geral desta pesquisa, sendo de extrema importancia

para a compreensao e para o desenvolvimento da pesquisa.

Apo6s uma percepcédo tedrica dos principais conceitos e termos da Ciéncia da
Informac@o que serdo aqui utilizados, destina-se um topico para a descricdo de teorias
sociais que, apesar de ndo serem de uso exclusivo da Cl, sdo de grande valia para os
estudos desenvolvidos pelos cientistas da informacéo. Entre elas, estdo o interacionismo

simbdlico e a etnometodologia.

Destina-se também a apontar algumas pesquisas correlatas que servem como
inspiragdo para esta pesquisa, a partir do momento em que realizaram estudos de usuarios
sob a abordagem do paradigma social. Alguns dos trabalhos apresentados também
adotaram as teorias sociais como base para a compreensdo de aspectos que integram 0s

sujeitos e as suas a¢6es no mundo.

O tépico seguinte contém algumas questdes relativas a alergia alimentar, explica

0 conceito de segurangca alimentar e apresenta o Movimento Pde no Rotulo, grupo
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responsavel pelo inicio da campanha de regulamentacdo da rotulagem dos alimentos

alergénicos.

by

O proximo capitulo destina-se a metodologia. Nele, sdo apresentados os
elementos que constituem o percurso metodoldégico proposto. Além disso, explica-se por
gue foram adotadas cada uma das perspectivas em questdo, alinhando-as com os objetivos
desta pesquisa.

Em seguida, apresentam-se os dados coletados a partir das entrevistas
realizadas com as maes e, logo apds, a andlise dos resultados obtidos.

Nas consideracdes finais, sdo repassados os objetivos da pesquisa e de que
forma foi possivel alcangar cada um deles.

Apo6s as referéncias, encontram-se os apéndices. O Apéndice A apresenta o
roteiro das entrevistas realizadas com as méaes de criangas alérgicas; o Apéndice B contém
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi assinado por cada uma das maes
entrevistadas e, no Apéndice C, sdo mostrados de forma detalhada os quadros de préticas

informacionais e categorias de analise das sete familias analisadas.
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2 CONCEITOS GERAIS E REVISAO DA LITERATURA

2.1 O usuario

As definicbes de usuario propostas no Dicionario Michaelis servem como ponto
de partida para esta parte do trabalho, a fim de favorecer uma compreensdo mais ampla do
termo, que serd abordado em profundidade por toda a pesquisa. Na publicacdo, ha trés
conceitos relacionados ao seu uso informal que, em alguma medida, podem ser
relacionados a este estudo, a saber: 1) pessoa a qual é dada a permissdo para acessar um
sistema; 2) pessoa que utiliza um computador ou programa através do acesso remoto; e 3)
usuario que precisa do Ultimo e mais rapido modelo de computador, porque executa

aplicagbes complexas, com alta demanda de processamento (MICHAELIS, online).

7

Na primeira definicdo, percebe-se que o individuo somente é considerado
usuario se estiver se relacionando com um sistema, estando autorizado a acessa-lo; no
segundo conceito, a explicagdo se da através de um uso especifico, em que o usuario &
reconhecido apenas enquanto aquela pessoa que estd atrds do computador, acessando
algum programa por acesso remoto>; no terceiro, a definicdo esta diretamente relacionada a
inovagdes tecnoldgicas computacionais, sendo o usuario aquele individuo que necessita

desses avancos para execucgdo de suas tarefas de alta complexidade.

Em comum, percebe-se que 0s trés conceitos apresentados referem-se ao
usuario enguanto pessoa que se relaciona com computadores e com sistemas
computacionais, concluindo-se, assim, por essas definicbes, que € um termo ligado
diretamente a area de Ciéncia da Computacao e suas correlatas. Conforme corroborado por
Sirihal Duarte (2012, p. 73), “embora todo individuo seja considerado usuario de informacéo,

a terminologia “usuario” relaciona-se, tradicionalmente, a um sistema de informacao”.

Para a ClI, no entanto, o usuario € um ser mais complexo do que o apresentado

pelo dicionario. De acordo com Costa; Silva; Ramalho (2009, online), “um usuério da

® E um servico que “permite ao usudrio conectar-se a qualquer sistema/computador de qualquer
das redes que compdem a Internet e usar seu préprio computador como terminal. Esteja ele na
China, Australia ou no Brasil, o usuério poderé se beneficiar dos servigos nele disponiveis [...]”
(HENNING, 1993, p. 63).
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informacédo ou grupo de usuérios pode ser definido como aquele individuo ou coletivo que,

necessitando de informacéo, utiliza-a”.

Em conceito similar, Sanz Casado (1994, p. 19) diz que o usuério é aquele
individuo que necessita de informacédo para o desenvolvimento de suas atividades. Por essa
definicdo, pode-se concluir que todos 0s sujeitos sao usuarios da informacao, uma vez que
os individuos precisam de arcabouco informacional em seu dia-a-dia. Dois grupos de
usuérios sdo definidos dentro dessa conceituacdo: 0S USUArios potenciais € 0S USUarios
reais (SANZ CASADO, 1994, p. 19). Os primeiros sdo aqueles que necessitam de
informagé&o para o desenvolvimento de suas atividades, mas ndo séo conscientes disso, e,
portanto, ndo expressam suas necessidades. O segundo grupo € formado por sujeitos que

sabem que precisam da informacao e a utilizam frequentemente.

J& para Sirihal Duarte (2012, p. 73), podem ser considerados usuarios em
potencial na Ciéncia da Informagdo “aqueles que necessitam de informacao,
independentemente de que isso se traduza ou ndo na consulta a uma fonte de informacéao,
na solicitagdo de informacdo a outro individuo ou a demanda a um sistema de informagao”.
Na légica do sistema de informacao, ainda de acordo com a autora, os “usuarios potenciais
sdo aqueles para os quais o sistema foi organizado”, tendo como objetivo atender suas

possiveis necessidades informacionais.

Sob uma perspectiva sociocultural, Aradjo (2013) é um dos autores que defende
o uso do termo “sujeito informacional” em vez de “usuario”’, uma vez que o primeiro conceito
permite uma contextualizacdo mais ampla e completa dos papeis desenvolvidos pelas

pessoas em contato com a informacao. Segundo o autor,

estudar os individuos no campo da Ciéncia da Informacéo significa perceber
gue existem individuos usando, buscando, sentindo falta ou disseminando
informacéo, e que essas agbes 0s constituem enquanto um tipo particular
de sujeitos — justamente os sujeitos informacionais (ARAUJO, 2013)

Essa conceituagcéo vai ao encontro dos pressupostos do paradigma social da Cl,
o qual serd explanado ao longo desta dissertacdo. Percebe-se, assim, que as percepcdes
de usuarios aqui apresentadas mostram uma evolucdo dos estudos da &rea, embora néo
exista uma definicdo Unica sobre o assunto. Na verdade, a conceituagédo do termo “usuario”

pode sofrer variacées de acordo com o0s objetivos da pesquisa, com a metodologia adotada
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e com os caminhos escolhidos pelo pesquisador. Portanto, a partir dessa explicacdo, define-
se que sera adotado na parte de analise deste trabalho o termo “sujeito informacional”’, em

vez de “usuario”.

No proximo tépico, seré realizado um percurso histérico pelos estudos dedicados
a usuarios na Ciéncia da Informacéo, a fim de favorecer a compreensdo do tema dentro da

area e identificar possiveis caminhos futuros.

2.2 Estudos de Usuérios na Ciéncia da Informacéao

O desenvolvimento dos primeiros Estudos de Usuérios da area de Ciéncia da
Informacgéo pode ser explicado a partir de dois marcos, conforme descrito por Araujo (2008).
O primeiro deles remete a cidade de Chicago nos Estados Unidos, nos anos de 1930. Nessa
época, Chicago passou por uma alta taxa de crescimento populacional decorrente de um
processo de imigracdo. Esses imigrantes, “em grandes massas e vindos de diferentes
partes do mundo [...], transferiram-se para viver nos Estados Unidos, atraidos pelas
oportunidades econdmicas e pelo clima de liberdade proporcionado pelo regime
democratico do pais” (FIGUEIREDO, 1994, p. 66).

Diante esse boom populacional, o poder publico considerou necessario repassar
guestdes culturais locais a esses individuos, a fim de que eles fossem melhor inseridos na
sociedade (ARAUJO, 2008). Entre as instituicbes que receberam essa missdo, estdo as
bibliotecas, que utilizaram os “estudos de comunidade” (assim foram chamados os primeiros
“Estudos de Usuarios”) (FIGUEIREDO, 1994) para perceber quem eram aqueles imigrantes

e quais as suas necessidades informacionais.

Os “estudos de comunidade” buscavam “estabelecer uma série de indicadores
demograficos, sociais e humanos das populacdes atendidas pelas bibliotecas [...] mas com
um foco muito particular: o levantamento de dados [...] para o aperfeicoamento ou a
adequacdo dos produtos e servicos bibliotecarios (ARAUJO, 2008, p. 4). Esses estudos,
portanto, tornaram-se essenciais para a administracdo de uma biblioteca, a partir do
momento em que permitem a identificagdo das estruturas organizacionais, das

necessidades de recursos e de profissionais, dos procedimentos necessarios para a



25

manutencao dos servigos, entre outras caracteristicas (FIGUEIREDO, 1994). Constituem-se,

assim, como fator de alta relevancia no planejamento de uma biblioteca.

Ainda de acordo com Figueiredo (1994), os estudos de usuarios de bibliotecas
publicas possuem como objeto de investigacdo as necessidades de informacédo, e ndo de
documentos em particular. “Por outro lado, o0 ambiente social é levado em consideracgao, € a
énfase da pesquisa é para o estudo dos problemas de trabalho, sociais e ocupagédo dos
usuarios” (FIGUEIREDO, 1994, p. 67).

A partir de exemplos como esse, defende-se que o século XX foi um periodo
importante para o reconhecimento das bibliotecas publicas ndo s6 como “uma fonte de
recursos culturais e educacionais para classes mais privilegiadas, como também, uma
instituicdo de carater mais aberto, publico, de servico a comunidade em geral”
(FIGUEIREDO, 1994, p. 66). Esse processo de valorizacdo da biblioteca teve influéncia
positiva dos estudos de comunidade. Entretanto, por serem o0s primeiros estudos de

usuarios atualmente reconhecidos, ha uma diversidade de criticas relativas a eles.

Figueiredo (1983, p. 44) exemplifica alguns desses problemas. Um deles,
segundo a autora, é o fato de os estudos de comunidade reconhecerem a existéncia do
usuario, mas nao o identificarem de forma clara. Ela afirma que, por esses estudos, nao é
possivel reconhecer quem é usuario ou nao: usuario € aquele que pega uma cépia na
biblioteca ou é aquele que utiliza o recinto para estudar, por exemplo? Além disso,
provavelmente devido a falta de uma conceituacéo especifica, Figueiredo (1983) considera
que os resultados obtidos pelos estudos de comunidade s&do fragmentados e pouco
representativos da realidade observada nas bibliotecas universitarias. A autora critica ainda
o habito de leitura tratado enquanto uma acéo isolada pelos estudos de comunidade, e nédo

como uma atividade integrada com as outras tarefas do usuario.

Além disso, Figueiredo (1983) destaca que, nesse periodo, havia nas bibliotecas
publicas um bibliotecario responsavel por indicar “necessidades, preferéncias e motivacoes
para uso da biblioteca”. A presencga desse profissional “teria dispensado as equipes que
realizaram os estudos iniciais neste campo. Esta € uma das causas de os estudos de
usuarios de bibliotecas publicas serem distintos ou considerados a parte do corpo de
pesquisa na area de biblioteconomia” (FIGUEIREDO, 1983, p. 43).
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O segundo marco dos Estudos de Usuarios, citado por Araudjo (2008), remete a
Conferéncia sobre Informacéo Cientifica da Royal Society de Londres, realizada em 1948.
Nesse evento, foram apresentados trabalhos que tinham como objetivo “contribuir para criar
preocupacéao para estudos orientados as necessidades dos usuarios” (FIGUEIREDO, 1994,
p. 7), com destaque para Bernal e Urquhart, que mostraram estudos seminais sobre o tema
(WILSON, 2000b). Em 1958, na Conferéncia Internacional de Informacdo Cientifica, em
Washington, a semente plantada dez anos antes, em Londres, gerou resultados positivos,
com a apresentacéo de treze trabalhos que tratavam do assunto (WILSON, 2000b). Nesse
periodo, 0 mundo vivia a Guerra Fria, marcada pela disputa de poder econémico e politico
entre os Estados Unidos e a Unido Soviética, contexto em que os estudos de habitos de
busca e uso da informagé&o se configuravam como essenciais. Uma compreensdo ampla dos
usuarios auxiliou na otimizagdo de processos, colaborando para a producdo de um
desenvolvimento cientifico e tecnolégico rapido e eficiente (ARAUJO, 2008, p. 5). Essa
relagdo com a producdo cientifica, de acordo com Araujo (2008), fez com que os Estudos de
usuarios da informacao tornassem-se praticamente sinbnimos de “estudos de necessidades

de informagao dos cientistas”.

Paisley (1966) relata que os Estudos de Usuarios da década de 1960 foram
conduzidos como forma de promover a orientagdo de politicas de informagéo, a partir da
analise dos trabalhos de fisicos, quimicos, engenheiros, fisiologistas, entre outros
pesquisadores. Nessa época, havia uma grande quantidade de estudos de usuarios em
andamento, o que pode ser explicado, ainda segundo Paisley (1966), por dois motivos. O
primeiro deles é uma descrenca nos resultados dos primeiros estudos, que foram realizados
na década de 1950, o que levou a busca por novas respostas. A segunda razao, de acordo
com o autor, € que havia uma conviccdo geral de que determinada disciplina, ou
associacdo, ou agéncia de pesquisa, era tdo Unica em seu comportamento de
processamento de informa¢do, que um Unico estudo seria suficiente para orientar uma
politica de informacdo (PAISLEY, 1966). Essa pratica, no entanto, é criticada por Paisley
(1966), que acredita que os estudos de usuarios desenvolvidos até meados da década 1960
eram formados por uma “colegéo de estudos de casos” isolados, e defende que cada estudo
deveria ter se preocupado em replicar métodos utilizados por seus precursores, 0 que teria
gerado uma grande quantidade de dados para andalise. Wilson (2000b) resume o0s
problemas identificados nos Estudos de Usuérios da época a partir de trés elementos. De

acordo com ele, havia uma inadequada exploragdo de significativos relacionamentos; néao
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ocorria comparagao dos resultados alcancados, o que leva a “colecao de estudos de casos”

isolados citados por Paisley (1966); e a contextualizacdo superficial das pesquisas.

O periodo de 1948 a 1965 é chamado por Figueiredo (1994) de primeiro periodo
dos Estudos de Usuarios, no qual “a énfase foi em tentar-se descobrir 0 uso da informacéo
pelos cientistas e engenheiros, por serem as areas nas quais os problemas eram mais
sentidos e 0s sistemas em uso mais se ressentirem das inadequacgdes” (FIGUEIREDO,
1994, p. 9). O segundo periodo dos Estudos de Usuarios, por sua vez, é datado pela autora
a partir de 1965, época em que os estudos de comunidades inteiras de usuarios tiveram
quedas significativas de producgéo. Foram anos dedicados a técnicas mais sofisticadas de
observacdo indireta, que tinham como objetivo

estudar aspectos particulares do comportamento dos usuarios, como a
andlise de citacBes, verificacbes de compilagBes estatisticas, de uso de
colecdes etc. Comecaram também nesta época os estudos fazendo uso de
métodos socioldgicos para analise da transmisséo informal da informacéo,
reconhecidamente um amplo canal de fluxo da informagédo entre os
cientistas (FIGUEIREDO, 1994, p. 9).

O primeiro e 0 segundo periodo dos Estudos de Usuérios citados por Figueiredo
(1994) podem ser relacionados ao paradigma fisico da Ciéncia da Informagé&o, descrito por
Capurro (2003). O paradigma fisico (tradicional) estaria, para o autor, relacionado ao
trabalho de Shannon e Weaver, pesquisadores que desenvolveram a “Teoria Matematica da
Comunicacao”, apresentada pela primeira vez em livro que leva o nome da teoria, em 1949.
Na publicacdo, os autores apresentaram um sistema geral de comunicacdo, constituido
basicamente por cinco partes: a fonte de informacgédo, que produz uma mensagem ou
sequéncia de mensagens que serdo comunicadas a um receptor; o transmissor, que
trabalha para produzir um sinal adequado para ser transmitido pelo canal; o canal, que € o
meio utilizado para transmitir o sinal do transmissor para o receptor; o receptor, que realiza a
operacdo inversa a do transmissor e reconstri a mensagem a partir do sinal; e o
destinatario, que é a pessoa (ou coisa) a qual a mensagem é destinada (SHANNON;
WEAVER, 1964, p. 33-34).

O diagrama desse sistema pode ser conferido na Figura 1, no qual ainda é
possivel encontrar o item “fontes de ruido”, que se refere a certos elementos que sao
adicionados ao sinal sem inteng&o por parte da fonte de informacédo. Esses itens, de acordo
com Shannon (1964), podem ser distorcdes no som, distor¢cbes na imagem, erros de

transmissao, entre outros.



28

Figura 1 — Diagrama do Sistema de Comunicacdo de Shannon e Weaver (1964)

Fonte de
informagéo Transmissor Receptor Destinatario

Sinal Sinal recebido

Mensagem Mensagem

Fonte de ruido

Fonte: adaptado de Shannon; Weaver (1964).

Em resumo, essa teoria “postula que ha algo, um objeto fisico, que um emissor
transmite a um receptor. Curiosamente a teoria de Shannon ndo denomina esse objeto
como informagao [...], mas como mensagem [...], ou, mais, precisamente, como signos [...]”
(CAPURRO, 2003). Dessa forma, tomada como modelo na Ciéncia da Informagéo, essa
teoria “implica numa analogia entre a veiculagao fisica de um sinal e a transmissao de uma
mensagem, cujos aspectos semanticos e pragmaticos intimamente relacionados ao uso
diario do termo informagdo sio explicitamente descartados por Shannon” (CAPURRO,
2003).

Assim como Paisley (1966) e Wilson (2000b) forneceram criticas aos primeiros
Estudos de Usuarios realizados, Capurro (2003) também reconhece os limites do paradigma
fisico, como modelo para estudos de usuarios, que exclui “nada menos que o papel ativo do
sujeito cognoscente ou, de forma mais concreta, do usuario, no processo de recuperagao da
informacgéo cientifica, em particular, bem como em todo processo informativo e

comunicativo, em geral”.

Para Figueiredo (1994, p. 8-9), os principais objetivos dos estudos de usuarios

compreendidos entre 1948 e 1970 foram:
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Determinar os documentos requeridos pelos usuarios;

Descobrir os habitos dos usuarios para a obtencdo da informacdo nas
fontes disponiveis, bem como as maneiras da busca [...];

Estudar a aceitacdo das microformas;

Estudar o uso feito dos documentos;

Estudar as maneiras de obtencéo de acesso aos documentos;
Determinar as demoras toleraveis.

e

o gk w

O aprofundamento no uso dos estudos socioldgicos se deu a partir da terceira
fase dos estudos de usuarios, que tiveram inicio a partir dos primeiros anos da década de
1970. Manteve-se nesse periodo uma premissa de ajustar o0 sistema com 0 usudrio e
percebeu-se a importancia de “estudar as necessidades dos usuarios de outras areas, como
de ciéncias sociais e humanidades, em estudos amplos e exploratérios” (FIGUEIREDO,
1994, p. 10).

Enquanto os estudos da primeira e da segunda fase eram centrados no sistema
e estavam preocupados em observar grupos de usuarios, o terceiro momento das pesquisas
de Estudos de Usuéarios deu espago a uma perspectiva cognitiva, onde o objetivo era
“interpretar necessidades de informacdo tanto intelectuais como sociolégicas”, dando
espaco a analise “sobre as caracteristicas Unicas de cada usuario buscando chegar as

cognigdes comuns a maioria deles” (FERREIRA, 1996).

Por essa logica, os estudos da época teriam sido regidos pelo denominado

paradigma cognitivo (CAPURRO, 2003), baseado em uma perspectiva centrada no usuario.

Ferreira (1996) explica que os sistemas de informacdo é que devem ser modelados de
acordo com o usudrio, e ndo o contrario. Essa modelagem deve ocorrer a partir da
identificacdo das necessidades de informacdo dos usuarios e dos seus “padroes de
comportamento na busca e no uso da informagdo, de modo a maximizar sua propria
eficiéncia. Portanto, os sistemas nunca devem ser baseados apenas na O6tica dos

projetistas, analistas de sistema e mesmo dos cientistas da informacao (FERREIRA, 1996)".

Essa mudanca de paradigmas provocou alteragbes em todo O processo
cientifico, inclusive nas técnicas de coletas de dados utilizadas nas pesquisas. Em 1960, os
estudos eram baseados em métodos quantitativos, elaborados a partir de técnicas
estatisticas, e “seu uso intensivo teve como objetivo garantir uma maior precisdo na analise

e interpretacdo dos resultados, tentando, assim, aumentar a margem de confiabilidade
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quanto as inferéncias dos resultados encontrados (BAPTISTA; CUNHA, 2007, p. 170)”. Nao

havia preocupacao em detalhar tipos e comportamentos informacionais.

Na década de 1970, ainda de acordo com Baptista; Cunha (2007), o método
guantitativo auxiliava na identificacdo de como a informacdo era obtida e utilizada. Foi um
periodo em que o tempo de resposta gasto para determinada busca influenciava
diretamente no uso da informagédo recuperada. Estava em voga o “principio do menor
esforco”, em que os servigos de informagao eram “basicamente escolhidos para uso devido
ao seu acesso fisico e uso faceis [...] muito mais do que por ter a informacao que possa vir a
ser util ao usuario” (FIGUEIREDO, 1994, p. 14).

A partir da década de 1980, no entanto, 0os pesquisadores comecaram a
perceber que a metodologia quantitativa ndo poderia abarcar algumas questfes relativas as
pesquisas de Estudos de Usuéarios. O objetivo dos estudos da época era favorecer o
planejamento de servicos ou sistemas de informacdo capazes de satisfazer as
necessidades dos usuarios. Os resultados dessas pesquisas, entretanto, “ndo foram os
almejados, principalmente devido a complexidade de se determinar o comportamento e as
necessidades de informacao dos usuarios” (BAPTISTA; CUNHA, 2007, p. 172).

Uma vez que o método quantitativo apresentava algumas limitacdes para os objetivos
almejados, as pesquisas qualitativas comegaram a ser utilizadas. Nessa nova abordagem,
desenvolve-se um enfoque mais holistico do problema de pesquisa, assim como é fornecida
maior atencdo a aspectos subjetivos da experiéncia e do comportamento humano
(BAPTISTA e CUNHA, 2007).

Wilson (1981, p. 11) explica que a abordagem qualitativa tende a utilizar
estruturas menos formais de entrevistas e que tende a valorizar métodos como a
observacao, andlise de conversas, andlise de documentos e a propor discussdes abertas
sobre o tema em estudo. Ha preocupacao, portanto, em “desenvolver conceitos, em vez de

aplicar conceitos pré-existentes” (WILSON, 1981, p. 11, traducdo nossa).

Além de maior orientacdo qualitativa aos trabalhos e de uma visualizacdo
holistica das experiéncias do individuo, Ferreira (1996) destaca que os estudos alternativos,
pertencentes ao paradigma cognitivo, sdo reconhecidos pelas seguintes caracteristicas: a)

observacdo do ser humano enquanto ser construtivo e ativo; b) orientacdo situacional do
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individuo; c) focalizacdo de aspectos cognitivos envolvidos e d) analise sistematica da

individualidade das pessoas.
Araujo (2008, p. 7) destaca que o

paradigma alternativo [...] v& a informagdo como algo construido por seres
humanos, e os usuarios como seres gue estdo constantemente construindo,
como seres que sédo livres na criacdo de situacdes. Esse modelo foca sua
compreensao no uso da informacé&o em situacdes particulares, centrando-se
no usuario, examinando o sistema somente como este é visto pelo usuario.

Entre os trabalhos de destaque do periodo, podem ser citadas a Teoria do
Estado An6malo do Conhecimento (BELKIN, 1980), a abordagem Sense-Making de Brenda
Dervin e a abordagem do Processo Construtivista de Carol Kuhlthau. Essas trés vertentes

serdo apresentadas posteriormente no tépico dedicado a necessidade informacional.

Apesar de resolver algumas questbes ndo abarcadas pelo paradigma fisico,
ainda havia elementos que ndo eram considerados pela abordagem cognitiva. Capurro
(2003) destaca que foram deixados de lado “os condicionamentos sociais e materiais do
existir humano”. Para ampliar essas perspectivas de estudo, emergiu um terceiro paradigma
na Ciéncia da Informacéo, o paradigma social, que teve como marco histérico o | CoLIS —
International Conference on Conceptions of Library and Information Science (1992), que foi
realizado na Finlandia (ARAUJO, 2008).

O principal avanco desse terceiro paradigma foi o reconhecimento de que o
sujeito faz parte de um contexto social, agindo sobre 0 mesmo e sofrendo interferéncias

desse espaco. Por essa ldgica,

0 sujeito ndo é visto como um ser isolado, destacado de rela¢des sociais e
de um contexto sécio-cultural mais amplo, nem entendido apenas como um
ser cognoscente, que se relaciona com o mundo apenas preenchendo
“pedacgos” de conhecimento aquilo que ja possui na mente. Em oposi¢do a
essa forma (cognitiva) de compreensdo, a informacdo € vista como uma
construgdo social, algo que é definido no terreno da acgdo concreta de
sujeitos em acdes reciprocas (isto &, interagées) [...] (ARAUJO, 2012, p.
146).

Em constante interacdo, os seres sdo reconhecidos pelo paradigma social
enquanto “produtores de sentido, que se articulam em comunidades diversas, de diferentes
naturezas: profissionais, étnicas, religiosas, sexuais, politicas, econdmicas, etc” (ARAUJO,

2008, p. 11). Ou seja, diferentemente do paradigma fisico, o terceiro paradigma da Ciéncia
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da Informacé@o ndo reconhece enquanto usuario somente cientistas e pesquisadores, mas

sim uma ampla gama de individuos.

Entre os autores que incluem aspectos do paradigma social em seus trabalhos,
esté Birger Hjgrland (2002), que identifica problemas nas pesquisas tradicionais de Estudos
de Usuérios. Segundo ele, mesmo com a grande quantidade de trabalhos j& realizados
sobre o tema, faltam teorias adequadas que possam guiar as pesquisas desse campo.

Uma das causas da falta de arcaboucgo tedrico consistente estd no fato de que
as pesquisas realizadas até entdo negligenciaram os fatores de mediagédo cultural nas
relacbes entre os individuos com a informacdo, tendo estudado somente relacdes
generalizadas das pessoas com alguma coisa chamada “informagao”. Nesses estudos
tradicionais, espera-se que o individuo reaja de forma mecéanica a determinado estimulo,

sem considerar fatores determinados culturalmente (HJIGRLAND, 2002, p. 431).

Enquanto alternativa a essa perspectiva, Hjgrland (1995) propde a andlise de
dominio (domain analysis), abordagem que pode ser compreendida a partir de trés

aspectos, de acordo com o autor:

primeiro, € um paradigma social que concebe a Ciéncia da Informacao
enquanto ciéncia social responsavel por promover a psicologia social, a
sociolinguistica, a sociologia do conhecimento e uma sociologia de
perspectivas cientificas dentro da CI; segundo, € uma abordagem
funcionalista que se ocupa de compreender as fung¢des implicitas e
explicitas da informacdo e da comunicagédo, a fim de tragar oS mecanismos
gue envolvem o comportamento informacional a partir desta perspectiva;
terceiro, é uma abordagem filoséfico-realista que tenta encontrar bases para
a Ciéncia da Informacdo a partir de fatores externos as percepcdes
subjetivas e individualistas dos usudrios, em oposi¢do, por exemplo, aos
paradigmas fisico e cognitivo (HIGRLAND, 1995, p. 400, traducao nossa).

Bernd Frohmann (2008) também endossa os estudos do paradigma social, na
medida em que critica 0 conceito mentalista. Por este, a informacdo € tida como algo
presente na mente do individuo a partir da leitura de um texto ou por acesso através de
outros meios, desprezando os “aspectos sociais, publicos, econdmicos e culturais da
informac&o” (FROHMANN, 2008).

Rend6n Rojas (2005b), em uma analise de trés conceitos relevantes para a
Ciéncia da Informagéo (informacdo, conhecimento e valor), defende que a construgdo do

conhecimento ocorre a partir do momento em que o sujeito interpreta 0 mundo e passa a
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interagir com o mesmo. Assim, a relacao entre informacao e conhecimento e 0 processo de
criacdo de valor dentro da sociedade séo efetivados nas construcdes realizadas pelo sujeito,

a partir de percepcoes internas e externas.

Mesmo com essas iniciativas, no entanto, Aradjo (2010b) destaca que ainda héa
pouca producao cientifica relativa ao paradigma social no campo de Estudos de Usuarios, o
que dificulta a percepgéo dos individuos enquanto seres atuantes e transformadores da
realidade social. Aponta, ainda, a inser¢cdo no paradigma social da Ciéncia da Informacé&o
enquanto “a transformacao mais importante por que podem passar os estudos de usuarios
da informagdo no momento contemporaneo e talvez esta seja a condi¢cdo necessaria para
que esses estudos de fato desenvolvam uma sélida fundamentacdo teérica” (ARAUJO,
2010a, p. 27).

De forma talvez exageradamente esquematica, assim como no fenbmeno da
linguagem podem ser distintos 0s niveis Iéxico-sintatico, seméntico e pragmatico, um
resumo dos paradigmas da Ciéncia da Informagéo e suas relacdes com os Estudos de
Usuarios podem ser vistos no Quadro 1. Enquanto o paradigma fisico preocupa-se com o
sistema e volta sua atencdo o nivel ontolégico, o paradigma cognitivo foca no individuo e
nos aspectos psicoldgicos. O paradigma social, por sua vez, levando-se em conta a andlise
de dominio proposta por Hjgrland (1995), inclui elementos socioculturais e reconhece a

importancia das interacdes para a construcdo da realidade.

No paradigma fisico da CIl, os EU predominantes estudavam o processo de
busca de informacgédo; no paradigma cognitivo da Cl, quando o olhar dos Estudos de
Usuarios volta-se do sistema para o usuario, o processo informacional é estudado de modo
mais abrangente: avalia-se desde o surgimento da necessidade da informacéo, incluindo-se
0s processos de busca até o efetivo uso que o individuo faz no cotidiano da informacgéo
obtida. Finalmente, associando os paradigmas cognitivo e social da Cl, conforme veremos
adiante, considera-se que as praticas informacionais nao pressupdem, necessariamente, a
existéncia de uma “lacuna” ou necessidade informacional, e que existem praticas

informacionais outras além da triade necessidade-busca-uso de informacao.
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Quadro 1 — Abordagens da Ciéncia da Informacéo e dos Estudos de Usuérios

Paradigmas | Abordagem Nivel O olhar Estudos de Usuérios

Tradicional (estudo
Fisico Sistema Ontoldgico de busca
Organizacédo e por informagao)
tratamento da
Informacéao Alternativo
Cognitivo Individuo Psicolégico (comportamento
Informacional)

Contemporéaneo
(praticas
informacionais)

Informacéao

Social Dominio Social e cultural ;
construida

Fonte: Adaptado de Nascimento (2006, p. 31).

Conforme defendido por Araljo (2010b), a questdo principal ao realizar o
historico da Ciéncia da Informagéo, especificamente de Estudos de Usuérios, ndo é

comparar paradigmas e definir qual deles é o melhor.

Cada modelo tedrico apreende alguns aspectos da realidade e deixa de fora
outros. Aquilo que nao era respondido pelo paradigma fisico da ClI tornou-se
parte das preocupac¢fes do paradigma cognitivo. Igualmente, o paradigma
social surgiu para iluminar questfes ndo compreendidas pelo cognitivo. No
caso dos estudos de usuarios da informagéo, o paradigma social vem para
problematizar aspectos de como a definicdo de critérios de qualidade e valor
da informacdo é construida socialmente, e atravessada por fatores
histéricos, culturais, politicos, sociais e econémicos (ARAUJO, 2010b, p. 35-
36).

Dessa maneira, a contribuicAo de cada um dos paradigmas da Ciéncia da
Informacéo é relevante, a seu modo, para a continuidade dos estudos da &rea, devendo ter

seus pressupostos avaliados e utilizados de acordo os objetivos previstos.

2.2.1 Necessidade Informacional

Dentro de Estudos de Usuarios, um dos campos de maior destaque e que tem
sido de grande interesse por parte dos cientistas € o0 que aborda as necessidades
informacionais dos individuos, conforme destacado por Wilson (1981). Mesmo recebendo

muita atencdo por parte dos pesquisadores, no entanto, essa area ainda tem sido vista de
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forma um tanto quanto confusa, devido a sua complexidade e as dificuldades na elaboracdo
de um conceito que sintetize seus objetivos e praticas (BETTIOL, 1990; WILSON, 1981).

Enquanto os Estudos de Usuarios tiveram suas primeiras discussdes em 1948, a
area de necessidades informacionais teve inicio aproximadamente em 1960, quando
comecaram a acontecer 0s principais movimentos que dardo origem aos Estudos de
Usuérios da abordagem alternativa. Nos primeiros anos, porém, o foco dessa area era,
principalmente, atentar para o trabalho dos cientistas e suas relacées com os sistemas de

informacéo, a fim de atender integralmente as necessidades desses usuérios da informacao.

Menzel (1964, p. 10), por exemplo, destaca em um de seus trabalhos as trés
necessidades que deveriam ser satisfeitas pelo sistema informacional cientifico: 1) manter
0s cientistas atualizados sobre os Ultimos avangos na sua area de pesquisa; 2) quando
solicitado, o sistema deve fornecer ao cientista as respostas mais atualizadas a questfes
especificas; 3) o sistema deve fornecer, de acordo com a demanda, relatérios de todos os
trabalhos realizados sobre determinado assunto, em determinado periodo de tempo. Por
altimo, o autor ainda acrescenta uma quarta funcdo, que permite ao cientista familiarizar-se
com um campo de pesquisa mais ou menos bem definido, e que nao estava previamente

incluido em seu campo de atuacao.

Embora os estudos iniciais sobre o assunto sejam muito especificos e voltados
para a area académica, ha elementos importantes em suas concepg¢fes. Na analise
realizada por Menzel (1964), por exemplo, destaca-se o reconhecimento de que ndo basta
perguntar “Quais sao suas necessidades informacionais?” ou “O que poderia ser feito para
satisfazer suas necessidades informacionais?”, por um motivo principal: na maioria das
vezes, o individuo ndo sabe exatamente quais sdo as suas necessidades. Individualmente,
0 cientista ndo consegue especificar todas as necessidades informacionais que poderiam
leva-lo a desenvolver um trabalho melhor. O que importa, para pensar necessidades
informacionais, ndo sédo aqueles itens que o pesquisador esta ciente de ter deixado de lado,
mas sim aqueles itens que ele “perdeu”, por ndo saber de sua existéncia (MENZEL, 1964, p.
15-16).

Faibisoff e Ely (1976, p. 3, traducdo nossa) destacam que “ha individuos que

conseguem articular demandas e h& aqueles que possuem um desejo informacional, mas

nao sado capazes de especificar o que eles “precisam™. Para possibilitar a identificagéo de
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necessidades informacionais, h& alguns procedimentos que s&o realizados pelos
pesquisadores, como 0 uso de roteiros, entrevistas, diarios, observacéo e analise de dados
existentes. No entanto, esses experimentos possuem limitacdes nos Estudos de Usuarios,
assim como em outras areas, por “terem a capacidade de inferir somente o comportamento
do usuario ou palavras que estejam passando por sua cabeca” (FAIBISOFF e ELY, 1976, p.
5, traducéo nossa), deixando de lado questdes como a subjetividade, o contexto social e a
vontade do individuo de dizer ou ndo algo (questdes que ainda hoje constituem um desafio
para a area).

Ainda no inicio dos estudos sobre o assunto, Faibisoff e Ely (1976, p. 9-11)
desenvolveram 14 premissas sobre a necessidade informacional, reconhecendo os
individuos como sujeitos com vontades préprias, mas ainda voltados para as ac¢fes de
pesquisadores e cientistas. Entre algumas dessas definigbes, encontram-se: as
necessidades informacionais dos individuos mudam de acordo com os diferentes estagios
de sua carreira e com as mudangas em seus projetos; frequentemente hd uma relagcéo
inversa entre a quantidade de informacdo e sua qualidade; a quantidade de informacgé&o
sempre excede a capacidade do individuo de utiliza-la e os individuos tendem a procurar as

informacgfes que estdo mais acessiveis.

Bettiol (1990) traz uma conceituagao do termo “necessidade informacional” mais
ampla, na qual o usuario ndo é somente um pesquisador ou cientista, e sim qualquer

pessoa. Para a autora,

podemos entdo considerar uma necessidade de informagdo como uma
preméncia de saber, compreender ou descrever um determinado assunto,
preméncia esta surgida de uma motivacdo, com o objetivo de obter uma
visdo mais clara e mais eficiente de uma realidade surgida no ambiente
sécio-politico-cultural que afeta o usuario (BETTIOL, 1990, p. 67).

Dervin e Nilan (1986) realizam uma revisao tedérica dos estudos realizados sobre
necessidades de informag&o e observam que ha varias conceituagdes tedricas para o termo.
De forma geral, os autores observam que a necessidade informacional vinha sendo
conceituada como um estado de precisar de alguma coisa, reconhecida pelo pesquisador
como informagédo. Novamente, percebe-se que o termo estava diretamente relacionado a
pesquisadores e cientistas. Assim, quase sem excec¢édo, o termo necessidade informacional

ndo vinha sendo definido como aquilo que o usuério pensava que precisava em termos de
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informacédo (as lacunas que ele enfrentava), e sim com foco no que era necessario para o
sistema de informacéao funcionar (DERVIN e NILAN, 1986, p. 17).

Esse tipo de pensamento, voltado para os sistemas, possui relagdo com o
paradigma tradicional dos Estudos de Usuarios, pelo qual a informagé&o era vista como algo
objetivo e 0s usuérios simplesmente transmitiam e recebiam as informacfes de forma
passiva, sem variagcbfes. No paradigma alternativo, por sua vez, essa percepgao teve
grandes mudancas. O usudrio passa a receber papel de destaque e € percebido enquanto
ser ativo no processo, sendo o responsavel pela producao da informacao. O foco passa a
ser o individuo, que é configurado enquanto a peca principal do processo informacional
(DERVIN e NILAN, 1986).

Wilson (1981) identifica uma questdo central para o entendimento das
necessidades informacionais, que € compreender por que o usuario decide procurar uma
informacgé&o, para qué ele acredita que essa informacao servira e qual uso é feito dessa

informacg&o a partir do momento em que ela é recebida (WILSON, 1981, p. 7).

Essa linha de pensamento é mais facilmente compreendida ao observar-se o
modelo de comportamento informacional estruturado pelo autor (Figura 2), no qual a
necessidade informacional torna-se o “gatilho” para o comportamento de busca de
informacgé&o. A partir do momento em que o usuario identifica uma lacuna em sua linha de
pensamento/acdo e verifica a necessidade de uma nova informagdo para preencher o
“gap®, procede-se, entdo, ao processo de busca por informacdo. A busca pode se dar
através de sistemas (bibliotecas, servicos online, centros de informacao, entre outros) ou em
fontes de informacédo diversas, que nao tenham como funcdo primaria informar (uma loja,
por exemplo). Apds passar com sucesso por essa etapa, 0 usuario utiliza a informacao e
pode transferi-la a outras pessoas. A partir do momento em que o individuo sente-se

novamente insatisfeito com seu estado informacional, o ciclo é reiniciado.

® De acordo com o Dicionario Michaelis online, o significado de “gap” corresponde a “parte ou espago vazio,
vacuo, branco, lacuna”.
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Figura 2 — Modelo de comportamento informacional de Wilson (1981)

Usuario da
Informacédo

l

Satisfagdo ou
néo satisfacdo “Necessidade”
l Troca
Uso da Comportamento | —! informacional
informagéo de busca da
informagéao
{ A
Demandas Demandas
nos sistemas em outras
de fontes de
informacé&o informagéo Outras
pessoas
o I Sucesso ‘ I Falha |
Transferéncia

da informagédo

Fonte: adaptado de Wilson, 1981, p. 4.

Wilson (1981) aponta também uma similaridade entre os termos “necessidades
informacionais” e “necessidades humanas”. Com relacado as necessidades humanas, o autor
cita trés categorias: necessidades fisioldgicas, necessidades afetivas e necessidades
cognitivas, que, para o autor, estdo intrinsecamente relacionadas. Para satisfazer essas
necessidades, quaisquer que sejam, Wilson (1981) afirma que os individuos precisam se
engajar e adquirir um comportamento de busca da informacédo. Assim, ele aconselha que o
termo “necessidade informacional” seja substituido por “busca por informagdo para a
satisfacdo de necessidades” (WILSON, 1981, p. 8).

A fim de promover o preenchimento das lacunas informacionais, no entanto, &
necessario que as necessidades e 0s usos da informagéo sejam “examinados dentro do

contexto profissional, organizacional e social dos usuarios. As necessidades de informacéo

" No texto original, esta: “information seeking towards the satisfaction of needs”. A traduc&o presente neste
trabalho foi realizada pela autora.
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variam de acordo com a profissdo ou o grupo social do usuario, suas origens demograficas

e os requisitos especificos da tarefa que ele esta realizando” (CHOO, 2003, p. 79).

Para Silva (2012, p. 105), as necessidades informacionais estdo inseridas no
escopo do pensamento e da construcdo de sentidos, processos que envolvem aspectos
guantitativos/objetivos, qualitativos/subjetivos e interacionistas/sociais.

Isso significa afirmar mais uma mudanca de paradigma com relacdo ao
pregado pelos estudos cognitivistas de usuérios, de sorte que 0 usuario ndo
deve ser visto apenas como ponto central/cognitivista, mas como ponto
central no ambito das interacées que conduzem ao paradigma social que
contempla uma perspectiva de trazer unidade aos contextos do pensamento
e da construcéo de sentidos (SILVA, 2012, p. 105).

7

Ramalho (2012) defende que cada usuéario da informagdo é Unico em suas
necessidades de informacéo, e que estas dependem do contexto em que o individuo esta
inserido. “Assim, fica clara a importancia dos estudos de usuarios para se tragar o perfil dos
usuarios da informagdo e conhecer suas reais necessidades de informacdo, a fim de
atendé-las de forma efetiva.” (RAMALHO, 2012, p. 111).

Aparentemente, a comunidade cientifica da Ciéncia da Informacao ja percebeu a
relevancia desse assunto, o que pode ser percebido em pesquisa realizada por Ramalho
(2012). A autora mapeou e analisou as publicaces da revista Informacdo & Sociedade® no
periodo de 2002 a 2011 e identificou a producao cientifica relacionada a usuarios de
informag&o. A partir desses estudos, foi feita a demarcagdo dos assuntos abordados por
eles. O tema mais recorrente foi Necessidade de informacéo, atingindo 26,9% dos artigos
citados, seguido por usuario online (23,1%) e uso da informacéo (15,4%).

O grande envolvimento dos pesquisadores com relacdo a esse assunto é
essencial para os avancos na compreensdo dos fluxos informacionais. Se ndo houver
entendimento das necessidades de informacédo, todo o restante do processo de troca de
informagoes ficara prejudicado. Conhecer as necessidades “permite compreender por que

as pessoas se envolvem num processo de busca de informacao” (LE COADIC, 1996, p. 39).

8 periodico eletronico na area de Biblioteconomia e Ciéncia da Informacao publicado por equipe da

Universidade Federal da Paraiba (UFPB).
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Uma analise completa das necessidades informacionais, segundo Le Coadic

(1996, p. 45), envolve cinco etapas, a saber:

1) Identificar os usuarios e os usos da informacao;
2) Descrever a populagéo-alvo e o ambiente;

3) Identificar as necessidades dessa populacao;

4) Avaliar as necessidades;

5) Descrever, comunicar e implementar as solucdes.

Percebe-se, nessa descricdo, que a analise das necessidades informacionais &
uma atividade interativa que se relaciona diretamente com o conceito de uso da informacéao.
Os dois conceitos, portanto, “sao interdependentes, se influenciam reciprocamente de uma
maneira complexa que determinara o comportamento do usudario e suas praticas” (LE
COADIC, 1996, p. 39).

Essa relacdo de interdependéncia também pode ser vista na proposta da
abordagem Sense-Making, apresentada por Brenda Dervin em um Encontro Internacional
de Comunicacao realizado nos Estados Unidos, em 1983. A abordagem pode ser entendida,
de forma geral, enquanto conceitos e métodos que tém como objetivo mostrar como as
pessoas constroem as necessidades informacionais e 0s usos que dao a essas informacdes

no processo de construcdo de sentidos (DERVIN, 1983, p. 3).

No momento em que surge uma necessidade informacional, inicia-se um
processo de producao de sentidos e construcdo de significados, em que o individuo se
envolvera na busca por uma determinada informacao a fim de corrigir o gap informacional e,
enfim, poder dar continuidade as suas atividades. E com esse processo que a metodologia

do Sense-Making esta preocupada, podendo ser apreendida como

um outro modo de tratar de necessidade de informacdo, aqui focada na
relevancia - a producdo de sentido (relevancia é o que produz sentido;
relevante € o que tem sentido). No sense-making a busca de informagéo é
orientada por um gap, uma falta, uma falha na estrutura de conhecimento
do usuario. Por esta teoria, produzir sentido é lancar pontes para sanar esta
falha (ROZADOS, 2003, p. 89).

A abordagem Sense-Making adquire grande relevancia nha compreensdo de
situagbes comunicacionais, tendo sido inicialmente desenvolvida para a area de

Comunicacao. Porém, logo se percebeu que a sua aplicabilidade era possivel em diversos
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contextos, o que favoreceu a sua utilizacdo por outros campos de pesquisa, incluindo a

Ciéncia da Informacao.

A Teoria de Estado Andmalo do Conhecimento (ASK — Anomalous States of
Knowledge), de Belkin (1980), também reconhece a existéncia de gaps informacionais,
incertezas e incoeréncias na mente do individuo. Para ele, o modelo de necessidade
informacional pode ser percebido a partir da ideia de que, inicialmente, o usuério possui
dificuldades em deixar explicito o que esta errado em seu estado de conhecimento, e,
principalmente, em reconhecer e especificar o que é necessario para melhorar uma situacao

de duvida informacional.

No momento em que o sujeito percebe a falta de um conhecimento, tem-se um
estado an6bmalo, que somente sera restabelecido ap6s a finalizacdo dos processos de
busca e de recuperacao de informacgéo. Belkin (1980, p. 47) explica que o conhecimento do
usuario é o ponto principal em um sistema de recuperacdo da informagédo (IR — Information
retrieval). Por essa abordagem, defende-se que os sistemas devem ser desenvolvidos de
modo a gerar dados a partir das questdes realizadas pelos usuérios, a fim de alcangar

representacdes que possam auxiliar na identificagdo de anomalias.

As contribuicbes de Kuhlthau (1991), por sua vez, partem do pressuposto
defendido por Wilson (1981) de que as interacdes entre usuarios e sistemas de informagéo
devem ser orientadas pelas necessidades cognitivas e também por necessidades afetivas.
Assim, embora concepg¢des puramente cognitivas sejam adequadas a alguns tipos de
propostas de pesquisa, levar em consideracdo a dimensdo afetiva dos problemas
apresentados pelos usuarios se torna necessério para atingir um modelo holistico de

visualizagdo do uso da informacéao.

Conforme analisado por Choo (2003), tendo como base as reac¢des emaocionais,
o trabalho de Kuhlthau “descreve como a incerteza surge e decresce no curso da busca da
informacédo, e como a ansiedade inicial pode ser substituida por uma confianca crescente a

medida que a busca prossegue” (CHOO, 2003, p. 115).

Esse é o chamado modelo ISP (Information Searching Process) ou Processo de
Busca de Informacdo, no qual Kuhlthau (2004) incorpora trés campos: o afetivo
(sentimentos), o cognitivo (pensamentos) e o fisico (acdes) e identifica seis estagios de

processo de busca, a saber: Iniciacdo (primeiro reconhecimento de que serdo necessarias
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novas informacfes para completar determinada tarefa); Selecéo (identificar e selecionar o
tépico geral que sera investigado e abordagem que serd utilizada); Exploracédo (pesquisar
informagbes sobre o tépico tratado, a fim de aumentar o conhecimento pessoal sobre o
assunto); Formulacédo (a partir das informagbes encontradas, adotar uma perspectiva a
respeito do tdpico); Colecdo (buscar informagbes sobre a perspectiva adotada) e
Apresentacao (finalizar o processo de busca e preparar a apresentacdo das informacoes
encontradas).

Por fim, Kuhlthau (2004) propde um tempo de avaliagdo, com o objetivo de gerar
reflexdes que favorecam desempenhos cada vez melhores no processo de busca por

informacg&o, tornando-o progressivamente mais eficaz e eficiente.

No entanto, apesar de serem utilizadas como bases conceituais de pesquisas
realizadas nos ultimos anos (SILVA, M., 2008; RABELO, 2008; LEMOS, 2012), algumas
limitacbes das teorias cognitivas tém sido identificadas, principalmente, por autores

defensores do paradigma social da Ciéncia da Informacéao.

Araljo (2008) acredita que o modelo cognitivo dos estudos de usuarios
(paradigma alternativo) privilegia a compreensdo da necessidade informacional a partir de

uma lacuna, o que

acaba por engessar uma forma de compreensdo dos usuarios como seres
dotados de uma necessidade especifica que seria satisfeita por uma fonte
de informacé@o especifica. E como se houvesse uma correspondéncia
univoca entre as necessidades de informagdo e as fontes existentes e
disponiveis nos variados sistemas. Dito de outro modo, é como se existisse
a fonte absolutamente adequada para a satisfagdo de cada necessidade de

informacédo (ARAUJO, 2008, p. 8).
Renddn Rojas (2005a) explica através do conceito de “valor” que ha uma relagao
intencional entre sujeito e realidade, em que esta é plena de sentidos. Nesse contexto, 0
valor é responsavel por comunicar, interagir, compreender e transformar a realidade. Dessa
forma, uma das propostas defendidas pelo terceiro paradigma proposto por Capurro (2003),
0 social, € a de que ndo é possivel pensar os individuos enquanto sujeitos com “vazios”
mentais que buscam preenché-los com informacdo, dado que “a realidade ndo é algo
formado em si, e sim algo conformado pelo ser humano com base em certos valores”

(RENDON ROJAS, 2005a, p. 12, tradug&o nossa).
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Essa ideia tem suas origens ainda no inicio do século XX, com a fenomenologia
de Edmund Husserl (1859-1938), a qual defende que o conhecimento ndo deve ser tratado
de forma similar a objetos, que s@o elementos fisicos e contabilizaveis. A construcdo do
conhecimento pelo ser humano € reconhecida enquanto processo complexo que ndo ocorre
a partir de um simples armazenamento desse conhecimento em “sacos vazios”
(metaforicamente, na mente humana) (AZUA, 1992, p. 55), e sim enquanto fenémeno
vivenciado na consciéncia dos sujeitos (GANDRA e SIRIHAL DUARTE, 2012, p. 15).

Gandra e Sirihal Duarte (2012) reconhecem a relevancia da fenomenologia

social para os estudos de usuarios, na medida em que esse movimento filosoéfico

visa compreender a esséncia dos fendémenos estudados a partir dos
significados que as experiéncias vividas tém para os sujeitos. Ou seja,
entende que eles possuem sua individualidade sem, contudo, estarem
isolados na sociedade, pois estdo inseridos em determinados contextos e
partilham rela¢des sociais com outros sujeitos, o que exerce influéncia sobre
suas as acoes e escolhas (GANDRA e SIRIHAL DUARTE, 2012, p. 15).

Seguindo essa conceituagdo, Araujo (2010b) reafirma a ideia de que o sujeito
nunca é vazio, e sim que é formado por infinitos conhecimentos acomodados em estruturas,
“ndo numa légica cumulativa mas num processo interativo, de alterar-se e ser alterado.
Também a informagédo ndo é um “pacote” fechado que, apropriada pelo sujeito, ocupa um

lugar na sua mente como se fosse uma peca de quebra-cabecas” (ARAUJO, 2010b, p. 27).

Assim, pela influéncia do paradigma social, percebem-se novos horizontes para
a compreensdo da necessidade informacional do usuario dentro da Ciéncia da Informacao.

Araujo (2010a) destaca a relevancia do paradigma para a area e defende que

inserir-se no paradigma social da Ciéncia da Informagédo é provavelmente a
transformagdo mais importante por que podem passar o0s estudos de
usuéarios da informacdo no momento contemporaneo e talvez esta seja a
condicdo necessaria para que esses estudos de fato desenvolvam uma
sélida fundamentacg&o teérica (ARAUJO, 20104, p. 27).

Dessa maneira, enquanto os demais paradigmas absorvem o conceito de
awareness, pelo qual se admite que o individuo possui a capacidade de ter (ou nado) a
consciéncia e a percepcao de suas necessidades informacionais, no paradigma social ndo

ha esse pressuposto. Por ele, a busca pela informacdo nédo é algo decorrente de uma
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necessidade pronta e estatica na mente do sujeito informacional, mas sim de suas relactes

com o mundo, que compdem as praticas informacionais (ver conceito na SECAO 2.3).

2.2.2 Busca por informagao

A partir do momento em que percebe uma necessidade de informacdo e tem
duavidas, o individuo busca formas de sana-las e, entdo, desenvolve comportamentos de
busca por informacdo. Segundo Martinez-Silveira e Oddone (2007, p. 121), “a busca
informacional consiste na tentativa intencional de encontrar informacédo como consequéncia
da necessidade de satisfazer um objetivo”. Esse processo pode ocorrer de inUmeras formas,
de acordo com a situacdo enfrentada pelo usuario e com as ferramentas de busca que Ihe

sdo acessiveis.

Wilson (2000a, p. 49-50) define alguns conceitos relativos a area e defende que
0 processo de busca por informacdo pode ser compreendido a partir de quatro termos:
comportamento informacional, comportamento de busca da informacdo, comportamento de
busca em sistemas e comportamento de uso da informacédo (GASQUE e COSTA, 2010, p.

22), que se encontram representados na Figura 3.

O conceito de comportamento informacional (information behavior) representa a
totalidade do comportamento humano em relacdo a fontes e a canais de comunicacao,
incluindo busca informacional ativa e passiva, assim como o uso da informacdo. Na
definicdo de comportamento de busca da informacéo (information seeking behavior), Wilson
(20004, p. 49) destaca a busca por informacdo enquanto consequéncia da necessidade de

satisfazer algum objetivo.

O termo comportamento de busca em sistemas (information searching behavior),
por sua vez, engloba todos os comportamentos adotados pelo usuario enquanto em
interacdo com os diversos tipos de sistemas de informacdo no processo de busca por
informacdo. J4 a apresentacdo da expressdo comportamento de uso da informacdo
(information use behavior) (WILSON, 2000a, p. 50) inclui os atos fisicos e mentais
envolvidos no processo de incorporar a informacéo encontrada na base de conhecimentos

existentes do individuo. Isso ocorre, por exemplo, quando o sujeito marca uma parte do
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texto que destaca determinada informacdo, ou mesmo quando cria formas mentais de

memoarizar o conteldo e adiciona-lo ao conhecimento pré-existente.

Figura 3 — Processo de busca por informacdo de Wilson — 1999-2000

Comportamento
informacional

Comportamento
deusoda
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Comportamento de
busca da informagéo

Comportamento
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sistemas

Fonte: adaptado de Wilson (1999) e Wilson (2000a)

As conceituacbes apresentadas por Wilson (2000a) apresentam-se de forma
proxima ao paradigma fisico da Ciéncia da Informacdo, na medida em que o foco do
comportamento de busca da informacéo esta voltado para os sistemas de informacéao, e, em
pequena medida, para as atitudes e pensamentos dos sujeitos (paradigma cognitivo). Dessa
forma, percebe-se que os fatores contextuais relacionados aos sujeitos (paradigma social)

nao foram considerados.

Essa perspectiva, no entanto, pode ser percebida em certos aspectos nas
variaveis apresentadas por Wilson e Walsh (1996) enquanto elementos de intervengdo no
comportamento de busca da informacdo. Os autores enumeram os oito fatores mais

identificados nos diversos trabalhos referentes ao tema, a saber: caracteristicas pessoais,
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emocionais, educacionais, demograficas, social/interpessoal, ambiental, econdmica e
agueles relativos as fontes de informacdo (em que s&o considerados o acesso, a
credibilidade e o canal de comunicacdo utilizado para compartiihamento da informag&o).
Esses itens resumem, de certa forma, os itens envolvidos em um processo de busca por

informacé&o, que se apresenta de forma complexa e flexivel, de acordo com a situacao.

Sundin e Johannisson (2004, p. 37), ao referenciar autores como Hjgrland
(2002), Kuhlthau (2004) e Wilson (1977), entendem que a busca da informacao vai além de
uma simples “procura por fatos”, uma vez que essa perspectiva esta atrelada a uma légica
transmissiva. Para os autores, € relevante observar o tema de forma ampla, a partir de uma
visdo neo-pragmatista e sécio-cultural, em que a interacdo dos individuos com a informacao
e com os sistemas de informacdo deve ser percebida enquanto cenario de participacdo

comunicacional em praticas sociais diversas.

Por essa percepcéo, os individuos ndo devem ser compreendidos como objetos
independentes e isolados em si, e sim enquanto seres que possuem experiéncias e
comportamentos individuais, mas que estdo inseridos em um ambiente coletivo e
colaborativo. Dessa maneira, enquanto o pragmatismo tem foco na experiéncia, o neo-
pragmatismo adotado por Sundin e Johannisson (2004) nos estudos de information seeking
tem como énfase a comunicacdo dessas experiéncias pela linguagem, com a valorizacdo da

intersubjetividade, da comunidade e da solidariedade.

E essencial destacar que a busca de informagdo n&o exige obrigatoriamente a
presenca de um sistema de informacdo e nem somente é realizada no ambiente da
biblioteca. Pelo contrério, esses procedimentos ocorrem a todo 0 momento, em quaisquer

lugares, bastando existir uma necessidade informacional que motive o seu inicio.

2.2.2.1 Everyday life information seeking

Embora a maior parte das pesquisas relacionadas ao conceito de information
seeking estejam direcionadas a ambientes organizacionais e, portanto, abordem temas
relativos ao trabalho, ha infinitos temas que dizem respeito a aspectos externos ao ambiente
de trabalho que também devem ser analisados sob o aspecto do processo de busca por

informacéo.
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Dentro da CI, um dos autores que destaca a relevancia desses estudos é Reijo
Savolainen (1995, p. 259), que cita as diversas pesquisas realizadas com cidaddos dos
Estados Unidos na década de 1970 enquanto iniciativas que tiveram como objetivo
investigar as necessidades informacionais dos individuos, assim como 0S processos

realizados pelos mesmos na busca por informacéao.

Porém, mesmo com o despontamento das pesquisas qualitativas (na década de
1980) e da percepcdo das préaticas de busca por informacdo nas acbes cotidianas,
Savolainen (1995) destaca que as pesquisas na area permaneciam voltadas de forma mais
intensa aos temas profissionais e de trabalho, o que ainda hoje pode ser percebido.

Wilson (1977) reconheceu que todos os individuos possuem habitos diarios de
fornecer e receber informacdes, onde o objetivo é estar atualizado com o que acontece ao
seu redor, a0 mesmo tempo em que se pretende alcancar entretenimento e diversdo. Entre
as atividades cotidianas, estdo ler jornais, assistir televisdo, acompanhar a previsdo do

tempo e até mesmo visitar um amigo ou ter uma conversa com um colega de trabalho.

Se eu regularmente visito alguns amigos pelo prazer da companhia destes,
ainda assim eles constituirdo uma fonte de informacéo regular com relacdo
a uma variedade de assuntos. [...] A busca de informacéo é proposital e
adaptativa; informacdo € em parte adquirida porque € deliberadamente
procurada. Se essa busca ndo obtém resultados satisfatérios quantitativa e
gualitativamente, a tendéncia é que a busca seja realizada em outros locais
(WILSON, 1977, p. 36, traducdo nossa).

A fim de enfatizar as pesquisas realizadas em contextos que ndo sdo de
trabalho, foi desenvolvido o conceito, em inglés, everyday life information seeking (ELIS),
gue se refere a aquisicdo de elementos informacionais que orientam os individuos em suas
vidas diarias ou que auxiliam na resolucdo de problemas que ndo estdo diretamente
relacionados ao desempenho em tarefas no trabalho. Entre as areas da vida cotidiana
podem ser citadas ainda, por exemplo, o consumo e 0s cuidados médicos (assuntos
diretamente relacionados ao tema desta pesquisa) (SAVOLAINEN, 1995, p.266-267).

Spink e Cole (2001, p.301) diferenciam ELIS das demais pesquisas. Para eles,
enquanto a busca por informacdo no trabalho ou na escola envolve o usuario em um
ambiente controlado e com produto final definido, ELIS é fluido e depende da motivagéo, do

nivel educacional e de outras indmeras caracteristicas do sujeito que estd buscando a
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informacéo, assim como é variavel de acordo com os infinitos aspectos que envolvem a vida

cotidiana.

Essas caracteristicas das pesquisas de ELIS promovem desafios ao seu
desenvolvimento. Spink e Cole (2001, p.304) defendem que é necessaria uma profunda
compreensdo a partir de perspectivas culturais e sociais, assim como o desenvolvimento de
modelos de processo generalizados que abarquem as principais situacdes relativas ao tema
e promovam a integracdo das teorias e modelos de ELIS ao contexto de comportamento

informacional humano.

Savolainen (1995) reconhece que uma das maiores dificuldades referentes a
esse tipo de pesquisa esta relacionada ao fato de os elementos da vida cotidiana e as
orientagbes informacionais relativas a cada problema sofrerem variagbes significativas,
podendo ser estaveis em alguns momentos e sofrerem mudangas em outros. Por isso,
muitas das reconstru¢cdes do processo de busca por informacdo realizadas a partir de
entrevistas Unicas tendem a ter resultados ndo especificos, uma vez que a resolucdo de

problemas é constituida de diversas fases.

Dessa maneira, Savolainen (1995) sugere a realizagdo de estudos longitudinais
(constituidos de entrevistas, diarios e analises de protocolo) e de estudos de caso, a fim de
obter uma visdo mais detalhada do processo de resolucdo de problemas a partir de atos de
information seeking. A viséo de ELIS, apesar de ter sido desenvolvida e inspirada a partir de
teorias do paradigma cognitivo, possui um direcionamento futuro voltado ao paradigma

social, conforme pode ser percebido na afirmacéo a seguir.

O préximo passo que precisamos alcancar nos estudos de ELIS é, talvez,
em direcdo a cenarios de pesquisa holisticos, em que o0s processos de
busca e uso da informacdo obtida serdo revistos em proximidade com as
fontes de informacéo disponiveis, e ndo ignorando os fatores contextuais
gue afetam a busca e o uso da informacdo (SAVOLAINEN, 1995, p. 291,
traducdo nossa).

McKenzie (2003) desenvolve um modelo de préticas informacionais que leva em
consideracdo o contexto de everyday life information seeking, o qual sera apresentado no

proximo topico.
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2.3 Praticas Informacionais

s

O conceito de préaticas informacionais é de extrema relevancia para dar
continuidade a esta pesquisa, uma vez que o0 objetivo geral tem como ponto principal
identificar as praticas informacionais adotadas pelas maes de criangas com alergias
alimentares. Portanto, torna-se necessario compreender as conceitua¢gfes do termo dentro

da ClI, a fim de alcangar as metas pretendidas.

O termo praticas informacionais tem suas primeiras aparicdes nos estudos de
information seeking, ainda nas décadas de 1960 e 1970. Savolainen (2007) destaca, no
entanto, gue uma discussao mais detalhada e profunda desse conceito tem sido feita a partir

da primeira década do século XXI, ou seja, ha aproximadamente dezesseis anos.

Embora ndo haja um conceito Unico, alguns autores desenvolveram formas de
explicar os significados das praticas informacionais. Marteleto (1995) e Araudjo (1999), por
exemplo, consideram que toda pratica social € uma pratica informacional, “expresséo esta
que se refere aos mecanismos mediante dos quais os significados, simbolos e signos
culturais séo transmitidos, assimilados ou rejeitados pelas acdes e representacdes dos
sujeitos sociais em seus espacos instituidos e concretos de realizacdo” (MARTELETO,
1995). A autora defende essa definicdo em sociedades histéricas como a atual, na qual “a

producédo e reproducao dos artefatos culturais se realiza pelo modo informacional”.

Aradjo (1999), por sua vez, explica que as préaticas informacionais sao
construidas pelos sujeitos sociais no momento em que estes participam de atividades de
comunicacgao e “podem ser conceituadas como agbes de recepcédo, geracao e transferéncia
de informacdo que se desenvolvem em circuitoS comunicacionais que ocorrem nas
formacdes sociais” (ARAUJO, 1999, p. 155).

Essas acdes dao origem a um processo de formacdo das préticas
informacionais, em que cada um dos passos abaixo representa determinadas funcdes na

composic&o das praticas, conforme apresentado (ARAUJO, 1999):

a) Recepcado — o individuo é reconhecido enquanto sujeito ativo que recebe a

informacéo e, a partir deste momento, toma uma acéo perante a informacéao
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recebida, realizando uma selecdo da mesma. Parte deste processo pode ser

observado através da Figura 4.

b) Geracdo — € o momento da criacdo da chamada terceira informacédo, que
corresponde a geracdo de informacdo pelo individuo apGs a recepgéo e a
selecdo. E um passo essencial, principalmente quando se reconhece que a
‘informacdo € um meio e como tal sO poderd atingir seu potencial
transformador de estruturas (mentais e sociais) mediante processos de

reapropriacéo ou de agregacéo de valor” (ARAUJO, 1999, p. 162).

c) Transferéncia — corresponde ao momento de socializacdo da informagéo, no
qual tém destaque elementos como o dialogo e o uso da linguagem
cotidiana. Em geral, pode ser percebido enquanto espaco de “criagdo de um
contexto comunicativo no qual estejam presentes de forma ativa e igualitaria,
tanto os produtores, como os usudrios de informacdo” (ARAUJO, 1999, p.
163). Esta fase pode ser desenvolvida a partir dos processos de construgéo
de conhecimento descritos por Choo (2003, p.37-39) como socializacdo e
exteriorizacdo. Através da socializagdo, adquire-se conhecimento tacito a
partir da partiiha de experiéncias, da observagdo e da imitagdo. Ja a
exterioriza¢do corresponde a tradugdo do conhecimento tacito em conceitos

explicitos, pelo uso de metéfora, analogias e modelos.

As etapas apresentam a complexidade intrinseca as praticas informacionais, que
perpassam diversos momentos do fluxo informacional a fim de adquirir conformagéo e
identificacdo préprias e, enfim, integrarem a vida dos sujeitos. A acdo dos individuos na
producdo das préaticas informacionais, por sua vez, é destaque no trabalho de Medeiros
(2005). Para a autora, as praticas informacionais séo concebidas por sujeitos que adotam
uma postura que perpassa dois paradigmas da Ciéncia da Informacdo: o cognitivo e o
social. A influéncia do paradigma cognitivo esta na necessidade de perceber a origem de
experiéncias anteriores do sujeito, enquanto o paradigma social encontra-se na necessidade

de considerar o contexto cultural onde o sujeito esta inserido (MEDEIROS, 2005, p. 48).
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Figura 4 — Praticas Informacionais — recepc¢ao
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Fonte: adaptado de Araujo, 1999, p. 156.

Também considerando a influéncia dos paradigmas cognitivo e social em seus
estudos, Silva, R. (2008) destaca a relevancia de diferenciar o conceito de praticas
informacionais e de comportamento informacional, este também bastante utilizado nos
estudos de Ciéncia da Informagdo. Apesar de serem termos que parecem ter certa

similaridade de significado, o autor destaca que:

Ao analisar o comportamento, apreende-se o0 que é externo e observavel,
mas ignora-se 0s atos encobertos praticados pelos individuos. A analise do
comportamento informacional nas pesquisas em estudos de usuarios
buscam quantificacdes e padroniza¢des, determinando este comportamento
com base em variaveis preestabelecidas. A préatica, ao contrario, supde os
individuos como protagonistas das acdes, e busca compreender os atos
encobertos das interagBes e a atividade de dar significado aos objetos e
simbolos informacionais (SILVA, R., 2008, p. 58-59).

O conceito de comportamento informacional pode ser compreendido dentro
da abordagem cognitivista, em que, ao serem desconsiderados 0s aspectos sociais,
tem-se como resposta resultados limitados. Isso ocorre porque as teorias cognitivas
preocupam-se com a subjetividade dos individuos e com os gaps informacionais
existentes nas mentes dos sujeitos (BELKIN, 1980; DERVIN, 1983; KUHLTHAU, 2004),
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mas nao se ocupam em perceber o papel desses usuarios na construcdo de novos
contextos. “Ao entender o individuo como um ser com lacunas, desconsidera-se esse
movimento dialético entre individuo e realidade social, pois o objetivo é apenas construir
sistemas que reproduzam o modo de pensar dos usuarios.” (PINTO e ARAUJO, 2012, p.
225).

Pode-se perceber, assim, que as conceituacbes do termo préticas
informacionais estdo diretamente relacionadas simultaneamente aos paradigmas
cognitivo e social da Ciéncia da Informagédo. A proximidade de significado pode ser
percebida ao se assumir o papel ativo do sujeito na construcdo de significados para as
praticas informacionais, levando-se em consideracdo os aspectos culturais e contextuais
que intervém nas acles desses individuos (sendo alteradas pelos mesmos) e
promovem a ressignificacdo de mundo. Araudjo (2010b, p. 28) defende que, para uma
efetiva compreenséo das praticas informacionais, “é preciso estudar o significado dado

pelo usuario” as suas acoes.

Nota-se, portanto, que uma andlise completa das préaticas informacionais
exige que seja considerado o sujeito e suas relagbes com o mundo (paradigma social),
ao mesmo tempo em que deve ser reconhecida a subjetividade do sujeito (paradigma
cognitivo). De forma aliada, os dois paradigmas possuem contribuigcdes essenciais aos

estudos das préticas informacionais.

Esse ponto de vista reconhece o carater sdcio-historico do sujeito, que é
constituido com base em interesses e conflitos de sua classe social e, portanto,
influenciado por questdes politicas (AZEVEDO e MARTELETO, 2008). Assume-se,
dessa maneira, a visdo do sujeito informacional (gerador ou produtor de informacéo)
construtor de significados, e ndo enquanto resultado de “mecanismos bioldgicos e
deterministas” (AZEVEDO e MARTELETO, 2008, p. 279), caracteristica diretamente

relacionada aos pressupostos do paradigma fisico da Ciéncia da Informacéo.

Apesar dos estudos citados até entdo reconhecerem o papel ativo do sujeito
no processo de conformacao das praticas informacionais, Pinto e Aradjo (2012) fazem
um alerta sobre o atual quadro teérico-metodolégico do campo de estudos de usuarios

de informacdo. Para os autores, grande parte das pesquisas realizadas atualmente na
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area ainda possuem limitagdes, principalmente por ndo considerarem o sujeito como um
ser contraditorio, capaz de adotar posturas de diversidade e complexidade perante os

ambientes informacionais.

Os estudos tradicionais desconsideram a apropriagdo subjetiva da
informacéao, objetivando o diagnéstico de uso das fontes e dos servicos de
informacédo e desconsiderando as funcBes das organizacdes na estrutura
social e na apropriagdo da informac&o pelos sujeitos (PINTO e ARAUJO,
2012, p. 225).

Azevedo e Marteleto (2008, p. 278) também apontam limitacbes nos
trabalhos realizados pela Ciéncia da Informacdo. Para eles, € constante o erro de
considerar o sujeito enquanto ser universal e a-histérico, “ressaltando mais a sua
dimenséo psicoldgica e individual, em detrimento de seus atributos culturais, sociais e
suas agoes coletivas”. Além disso, assumem a dificuldade dos pesquisadores em
reconhecer que “cada grupo social constréi uma consciéncia comum que estrutura suas
praticas informacionais”, a qual se apresenta de forma subentendida para os membros,

e nao necessariamente em forma de escritos, regras e leis.

Os autores identificam ainda o termo praticas informacionais enquanto
elemento de transformacdo contextual a partir das acdes do sujeito, reconhecendo-o

como

um trabalho permanente de contextualizacdo do conhecimento diante de
situacdes concretas, ou seja, o valor de uma informacdo ndo se define a
priori, mas a partir de uma demanda situacional, de um determinado grupo,
num determinado contexto ou situagdo socio-histérica. Tudo depende, em
boa medida, de como e de onde as situacbes tém sido abordadas e
problematizadas e implica um trabalho de interpretacdo que € feito de
diferentes perspectivas: tanto por parte de produtores, como de mediadores
e de usuarios ou receptores das informacdes e em diferentes dominios da
cultura (AZEVEDO e MARTELETO, 2008, p. 279).

A fim de justificar esse ponto de vista conceitual, alguns estudos tém remetido a
autores considerados classicos, como o filosofo Karl Marx (1818-1883) e 0 sociblogo Pierre
Bordieu (1930-2002), reforgcando a perspectiva sociologica e contextual das praticas (JOUIS
et al., 2012, p. 420). O trabalho de Nascimento e Marteleto (2004), por exemplo, afirma que

0S pensamentos sobre as praticas informacionais no espago social possuem sustentacéo na
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sociologia da cultura® defendida por Bordieu, pela qual “o espaco social é estruturado pelo
conjunto de ac0les, representacdes e interacdes sociais que 0s sujeitos enfrentam, mas,
também, gera e estrutura as caracteristicas sociais dos atores que produzem as praticas
sociais” (NASCIMENTO e MARTELETO, 2004).

Além disso, Pinto e Araujo (2012) identificam nas categorias de analise
propostas por Bordieu elementos que favorecem a compreensdo da relagdo entre

individuos, praticas informacionais e sociedade. Para eles, o soci6logo

buscou compreender as relacbes de disputa entre dominadores e
dominados n&o s6 numa perspectiva econdmica, como também a partir das
marcas que essas disputas deixam na subjetividade das pessoas e que
conformam a acdo delas diante das situacGes do cotidiano, ou seja,
Bourdieu incorpora a dimensdo do simbdlico, do cultural (PINTO e;
ARAUJO, 2012, p. 223).

Ao referir-se a relagdo entre dominantes e dominados, € possivel retomar as
andlises realizadas por Marx a respeito do processo de produgdo vigente no sistema
capitalista. O fildsofo aleméo afirma que as rela¢des de conflito dicotbmicas existentes entre
a burguesia e o proletariado sdo causadas pelo dominio de classes. As classes, por sua
vez, surgem a partir de uma divisdo diferenciada do trabalho com consequente acumulagéo

de excedentes de producdo por uma minoria (LOWY, 1985).

No contexto das préaticas informacionais, Pinto e Araljo (2012) defendem a
necessidade de compreensao do usuario a partir das relagbes conflituosas geradas pela
divisdo de classes, promovendo uma analise que abranja elementos como a historicidade, a
totalidade e a tensionalidade. Esses trés elementos sé&o destacados por Lowy (1985) em
seus estudos sobre ideologias e visGes sociais de mundo, podendo ser compreendidos da

seguinte forma:

°A Sociologia da Cultura € uma disciplina que faz parte do ramo do pensamento sociolégico, e
“busca investigar as condi¢cdes contraditdrias nas quais se produz a dinamica cultural da
sociedade moderna. De um lado, isso a conduz ao estudos das relacdes sociais que se travam
na producéo das formas de expressédo cultural da sociedade capitalista. Atinge, por essa via, a
explicacdo dos lacos que a ligam ao exercicio do poder por parte das classes e grupos sociais
dominantes. De outro, impde-lhe a necessidade de explicar a relacao entre cultura e ideologia,
evidenciando o papel que esta uUltima desempenha na elaboragdo da dindmica cultural
investigada” (LIMA, 1997, p. 17).
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1) Historicidade: principio de andalise do desenvolvimento histérico e da
transformacdo histoérica de todas as instituices, estruturas, leis e formas de
vida social;

2) Totalidade: principio de percep¢ao da realidade como um todo, “no qual ndo
se pode entender um elemento [...] sem perder a sua relagdo com o
conjunto” (LOWY, 1985, p. 16).

3) Tensionalidade: € um elemento que esta presente de forma constante na
sociedade, desenvolvendo o papel de determinar as relagdes “e a produgao
de sentidos entre elas, entre os diversos grupos, segmentos e classes
sociais que fazem da cultura [...] o terreno de disputa pela hegemonia”
(CARDOSO, 1994, p. 112).

Perceber o usuéario a partir desses trés elementos favorece uma abordagem
ampla, ndo limitada ao contexto de determinada instituicdo ou grupo. Pinto e Araujo (2012)
exemplificam que, ao falar de gestdo do conhecimento em uma empresa, ndo é adequado
tratar funcionarios, gestores e patrées como iguais, uma vez que cada um dos sujeitos
dispbe de um determinado conjunto de informagfes proprias as suas fungdes, havendo
“diferencas de posse de informacédo em relagdo ao lugar ocupado pela pessoa na empresa”
(PINTO e ARAUJO, 2012, p. 225).

Dessa maneira, nota-se que o estudo das préticas informacionais na sociedade
atual ndo apresenta guias ou manuais que orientem o pesquisador por esse caminho.
Marteleto (1995) destaca que uma sociedade como a nossa esta “permeada por matrizes de
significagdes diferentes e conflitivas e ainda multiplas, concorrentes ou superpostas”. Esse
contexto faz com que o trabalho de identificagdo e andlise das praticas exija constante
adaptacado das formas de fazer, a partir dos obstaculos percebidos, havendo necessidade
de observacdo atenta dos fatores que interferem (e promovem alteracdes) em todos os

elementos do fluxo informacional.

Com o objetivo de promover melhor compreensdo sobre as idiossincrasias
proprias da area, McKenzie (2003) desenvolveu um modelo bidimensional de praticas
informacionais voltado especificamente para atividades de ELIS — everyday life information
seeking. A autora acredita que diversos modelos de pesquisa atualmente vigentes estdo
preocupados basicamente em promover a avaliagdo de comportamentos de busca por

informacéo ativos, negligenciando as praticas de busca existentes no cotidiano.
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Assim, a partir de um estudo realizado com 19 canadenses gravidas de gémeos,

McKenzie (2003) apresenta este modelo, que é inspirado em conceituacdes do paradigma

social e ndo somente na abordagem cognitiva (caracteristicamente adotada em estudos

anteriores). Basicamente, o modelo bidimensional (Figura 5) pode ser compreendido a partir

de quatro modos de prética informacional (a, b, ¢, d) e por dois estagios de processo

informacional: (1) conexéo e (2) interacdo, conforme descricdo abaixo.

Modos de pratica informacional (MCKENZIE, 2003):

@)

(b)

(©)

(d)

s

Busca ativa (active seeking): é o modo mais direto de praticas
informacionais. Inclui buscas em fontes de informacdo previamente
identificadas, a partir de questbes pré-planejadas e com a utilizacdo de
estratégias de questionamento;

Escaneamento ativo (active scanning): inclui praticas nas quais as buscas
sdo realizadas de forma semi-direta, como a sala de espera de um
consultério médico ou livrarias, por exemplo. Envolve a observagéo
sisteméatica de caracteristicas fisicas e comportamentais e a identificacdo de
momentos oportunos para a realizacdo de perguntas espontaneas.
Considera também a escuta ativa de conversas em locais especificos
(grupos de discussao, por exemplo). Corresponde aguele momento em que o
sujeito ndo necessariamente estava procurando determinada resposta, mas
a encontra em alguma situacao do cotidiano;

Monitoramento néo direcionado (non-directed monitoring): corresponde ao
momento em que se encontra uma fonte de informacdo de forma inesperada,
em um espago pouco provavel, enquanto ndo estava sendo realizada uma
busca ativa sobre determinado tema, nem nenhum monitoramento especifico
de fontes de informacéao;

Por procuracdo (by proxy): corresponde a ocasides em que 0S sujeitos
interagem com determinada fonte de informacéo a partir da iniciativa de um
intermediario. Pode incluir momentos em que o usudario da informacédo
recebe dicas de outras pessoas ou meios; ou mesmo 0S momentos em que
este usuario é reconhecido enquanto fonte de informacdo para outros

grupos.

Estagios do processo informacional (MCKENZIE, 2003):
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(1) Conexdao: considera as descricGes de barreiras e praticas envolvidas em
identificar (ou ser identificado por) e em fazer contatos (ou ser contatado por)
fontes de informacao ou potenciais fontes, seja de forma direta ou através de
uma referéncia;

(2) Interacéo: considera as descri¢cdes de barreiras e praticas envolvidas durante
um encontro com uma fonte de informag&o, uma vez que a identificacdo e o

contato ja foram estabelecidos.

Figura 5 — Modelo bidimensional de praticas informacionais de McKenzie

Individuo em determinado

contexto
Modo Fase Conexdo Interagdo
Busca ativa Contato ativo de busca com Perguntar uma quest3o pré-
uma fonte determinada em planejada; estratégias ativas
um terreno informacional de questionamento
especifico
Escaneamento ativo Identificacdo de uma fonte Identificar uma oportunidade
provavel; pesquisa em para fazer uma pergunta;
terreno informacional observar ou escutar
provavel ativamente
Monitoramento ndo Encontros fortuitos em Observar ou escutar algo de
direcionado ambientes inesperados forma inesperada,
conversando com algum
conhecido
Por procuragédo Ser identificado como Receber noticia de algo

buscador de informac3o; ser
referenciado a uma fonte
através de um intermedidrio

1 i

Prdticas informacionais: podem ser
utilizadas como contra-estratégias perante
barreiras de conexdo ou comunicagao.

Fonte: adaptado de McKenzie (2003, p. 26).

Savolainen (2007) faz comentarios positivos a respeito do modelo, uma vez que,
sob o olhar do paradigma social, o autor o considera capaz de colocar énfase nas praticas
sociais e nas atividades de interacdo entre as pessoas, reproduzidas em contextos de rotina
social ao longo do tempo e do espago. “Focar nas praticas em vez de focar no

comportamento significa que a andlise é alterada do cognitivo para o social e é consistente
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com os estudos de busca da informacdo em contextos sociais” (SAVOLAINEN, 2007, p.
122).

As relagcbes entre os quatro modos e os dois estagios tém como finalidade
preservar a fluidez das préaticas analisadas, e, ao mesmo tempo, permitir a descricao
sistemética das praticas e do processo (MCKENZIE, 2003, p. 27-28). A autora acredita
ainda que, com essa conformagédo, o estudo abrange as préticas informacionais de forma
holistica, considerando inclusive o fato de o individuo estar localizado dentro de determinado

contexto, sofrendo interferéncias e promovendo a construgéo de sentidos.

O conceito do termo contexto, no entanto, deve ser concebido em toda a sua
complexidade. Gasque e Costa (2010) identificam que muitas pesquisas ndo conseguem
fornecer ampla dimens&o ao conceito, compreendendo a questdo contextual apenas como
um conjunto de elementos fisicos que, de certa forma, interferem nas praticas
informacionais dos sujeitos. Para as autoras, o modelo adequado de analise do contexto

deve perceber os individuos

incluidos em um sistema complexo, mdltiplo, sobreposto e dinamico.
Elementos como sociabilidade, cultura, normas organizacionais e recursos,
assim como mudancas tecnoldgicas e relacdo de forcas, ndo podem ser
excluidos do processo de pesquisa. Essas novas tendéncias de
investigacdo implicam novas metodologias e uso de multiplos métodos, por
exemplo, etnografia, observagdo e entrevistas (GASQUE e COSTA, 2010,
p. 30).

Yeoman (2010) discute a relevancia de discutir o contexto para a aplicacdo do
modelo de McKenzie (2003) em pesquisas diversas, além do universo de mulheres gravidas
de gémeos avaliado pela pesquisadora canadense. Conforme relatado por Yeoman (2010),
o modelo bidimensional de Mckenzie (2003) ndo conseguiu contemplar plenamente as
praticas identificadas em sua pesquisa com mulheres na menopausa.

A autora, portanto, identificou a necessidade de inclusdo do conceito de uso da
informacdo neste modelo, a fim de permitir que a discussdo avance de busca e acesso a
informac@o para o que de fato ocorre quando tem inicio a interacdo de um sujeito
informacional com fontes de informacéo. A partir da identificacdo dessa nova necessidade,
Yeoman (2010) prop6s uma versao estendida do modelo de McKenzie (2003), que pode ser

observada na figura 6.



Figura 6 — Versao estendida do modelo de McKenzie

Modo Fase

Busca ativa

Escaneamento ativo

Monitoramento ndo
direcionado

Por procuracéo

2.4 As Teorias Sociais

I Individuo em determinado contexto |
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i |

Contato ativo de busca com
uma fonte determinada em
um terreno informacional
especifico

Identificagdo de uma fonte
provavel; pesquisa em
terreno informacional
provavel

Encontros fortuitos em
ambientes inesperados

Ser identificado como
buscador de informacéo; ser
referenciado a uma fonte
através de um intermediario

!

Perguntar uma questdo pré-
planejada; estratégias ativas
de questionamento

Identificar uma oportunidade
para fazer uma pergunta;
observar ou escutar
ativamente

Observar ou escutar algo de
forma inesperada,
conversando com algum
conhecido

Receber noticia de algo

!

- Usoda
informagéo
para:

*Auxiliara
construir sentido
sobre
determinada
situag3o.

*Apoiar tomada
de decis&o.

*Repassar para
outros.

Prdticas informacionais: podem ser
utilizadas como contra-estratégias perante
barreiras de conexdo ou comunicagdo.

Fonte: adaptado de Yeoman (2010).

-——— = —

I Individuos

| podem ser
tornar fonte de
informacdo
paraoutrosem

| uma rede de

| interacdes.

As teorias sociais desempenham essencial papel no desenvolvimento de

métodos de pesquisa que favoregcam a percepgéo do sistema em toda a sua complexidade,

alinhado as novas perspectivas propiciadas pelos estudos do paradigma social e das

praticas informacionais. Por tratarem de “questdes referentes a vida social e aos produtos
culturais da atividade humana” (GIDDENS e TURNER, 1999, p. 7), as teorias sociais ndo

sdo produto de nenhuma disciplina em especifico, podendo ser utilizadas dentro de

discussbes que permeiam os estudos das ciéncias sociais, entre elas, a Ciéncia da

Informacéo.
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Voltado especificamente para a relacédo entre a Histdria e a Teoria Social, Burke
(2012) afirma que a grande variedade de teorias sociais existentes promove desafios para
pesquisadores e estudantes. Para ele, “ha o problema da escolha entre teorias rivais, em
geral com base no encaixe mais ou menos perfeito entre a teoria geral e a questédo
especifica” que o pesquisador tem em mente. Além disso, o autor também identifica “o
problema de se reconciliar a teoria e suas implicacbes com o aparato conceitual inteiro do
que toma emprestado” (BURKE, 2012, p. 279).

A fim de desenvolver uma pesquisa dentro de estudos de usudrios que esteja
ligada ao paradigma social, torna-se necessario para este trabalho buscar referéncias de
teorias sociais em areas proximas, uma vez que faltam bibliografias que possuam
abordagem social dentro da Ciéncia da Informacdo (ARAUJO, 2010b). Algumas das teorias
propostas por Aratjo (2010b) para a realizagdo das pesquisas sdo o Interacionismo
Simbdlico e a Etnometodologia, as quais foram escolhidas para a continuidade deste

trabalho por algumas razées.

Primeiro, a escolha do Interacionismo Simbolico remete a formagéo desta autora
em Comunicagdo Social, area para a qual a abordagem possui grande relevancia e
destaque dentro dos estudos mais recentes de Teorias da Comunicagédo. Dessa maneira, ao
conhecer alguns dos estudos relativos ao Interacionismo Simbdlico, esta pesquisadora pdde
perceber sua real aplicabilidade dentro da Comunicagéo e resolveu adotd-lo para a Ciéncia
da Informacgéo. Acredita-se também que, ao possuir maior afinidade e empatia com essa

abordagem, as contribuices para a pesquisa serdo mais efetivas.

Quanto a Etnometodologia, sua escolha deve-se ao fato de esta se preocupar
com a analise das interacdes sociais a partir de questdes cotidianas, caracteristica que é
percebida como essencial para os estudos com as mées das criangas com alergias
alimentares, uma vez que as praticas do dia-a-dia desses sujeitos sdo o foco da pesquisa.
Nota-se, assim, que estas duas teorias assumem um papel de complementaridade para este

trabalho. Nos topicos a seguir, elas serédo apresentadas em detalhes.
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2.4.1 Interacionismo Simbodlico

Cunhado por Herbert Blumer, em um artigo escrito pelo mesmo em 1937
(BLUMER, 1980, p. 138), o termo Interacionismo Simbdlico surgiu inspirado nas ideias de G.
H. Mead, que chega a ser considerado o “pai fundador” da tradicdo, embora permaneca
como uma referéncia remota (FRANCA, 2007, p. 1). Em seu livro “Mind, self and society”
(Mente, eu e sociedade), de 1934, Mead desenvolve uma tese que seria de extrema
relevancia para os estudos futuros, em que reconhece a mente, o0 eu e a sociedade como
“trés abordagens diferentes de um mesmo fenémeno, que é o ato social” (FRANCA, 2004, p.
2).

Joas (1999) defende que uma verdadeira apreensdo dos conceitos do
Interacionismo Simbodlico somente pode ser efetivada a partir de um contraste com o0s
fundamentos da Escola de Chicago, perspectiva socioldgica desenvolvida principalmente
entre a primeira e a segunda guerra mundiais, que se destacou por elementos como a
“preocupacdo com o cotidiano e o resgate das pequenas atividades do dia-a-dia; a
combinacgédo entre valores coletivos e atitudes individuais; a énfase no trabalho empirico e a
utilizacdo de técnicas qualitativas, além de uma perspectiva claramente interdisciplinar”
(FRANCA, 2004, p. 1)'°. A partir dessas perspectivas, autores como Joas (1999) e Franca
(2004) percebem o Interacionismo Simbdlico como uma continuagdo de determinadas

nuances apresentadas pelos tedricos de Chicago.

[...] A Escola de Chicago foi de certa forma uma ‘“reserva” de um
pensamento mais humanista. E é nesse contexto, de énfase nas relacdes e
de regaste dos significados e valores para a compreensdo da vida social,
gque se desenvolveu (mais particularmente no campo da psicologia social), 0
trabalho de G. H. Mead, conformando uma perspectiva muito promissora de
reflexdo posteriormente nomeada “Interacionismo Simbdlico” (FRANCA,
2004, p. 1).

19 A Escola de Chicago é descrita por Joas (1999, p. 131) como uma “combinacdo de uma
filosofia pragmatica, de uma orientacdo politica reformista para as possibilidades da
democracia [...] e dos esforcos para transformar a sociologia numa ciéncia empirica, sem
deixar de atribuir grande importancia as fontes pré-cientificas do conhecimento experimental

L.
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Lima (2007, p. 62), por sua vez, acredita que o Interacionismo Simbdlico teve os
seus primeiros registros séculos antes, identificados ainda nos trabalhos dos filésofos
gregos da antiguidade, onde aponta que houve a percepcdo do principio fundamental da
abordagem: a existéncia de um elo entre a realidade e a mente mediante o uso da
linguagem. Mesmo sem uma data consensual de surgimento, pode-se dizer, de maneira
geral, que o Interacionismo Simbodlico se diferencia das demais teorias sociais ao propor que
“individuo e sociedade se constituam reciprocamente pois ndo séo instancias autbnomas e
separadas (ARAUJO, 2007, p. 95), tendo como pressuposto central as possibilidades que os
sujeitos “tém de atuar e construir regras normativas a partir de conhecimentos coletivos”
(GOSS, 2006, p. 155).

Por essa abordagem, o comportamento adotado pelos individuos é percebido
como um produto de construgdes subjetivas acerca do sujeito, “dos outros e das exigéncias
sociais da situacdo. As pessoas criam construgbes de significado subjetivas e
compartilhadas, para a realidade em que vivem, pelo que sentem, escutam e veem” (LIMA,
2007, p. 63). O significado das acdes € produzido a partir do processo de interagdo humana,
ou seja, ‘o Interacionismo Simbdlico considera os significados produtos sociais, criagbes
elaboradas em e através das atividades humanas determinantes em seu processo
interativo” (BLUMER, 1980, p. 121).

Ainda de acordo com Blumer (1980, p. 119), a compreensao do interacionismo

simbdlico pode ser feita a partir de trés premissas basicas, que sao:

1) O ser humano age em relagdo ao mundo fundamentando-se nos significados
que este lhes oferece;

2) Os significados de tais elementos sdo provenientes da ou provocados pela
interacdo social que se mantém com as demais pessoas;

3) Tais significados sdo manipulados por um processo interpretativo (e por este
modificados) utilizado pela pessoa ao se relacionar com 0s elementos com

que entra em contato.

A partir desses fundamentos, percebem-se as caracteristicas do processo

informacional proposto pela teoria social, em que é estabelecida uma circularidade e ndo ha
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um ponto de partida (um emissor que envia uma mensagem...), mas diz
respeito a intervencdo dos sujeitos no mundo — uma intervencdo pautada
por sentidos, construidos junto com os outros, atravessando seus filtros de
interpretacdo, que por sua vez reconfiguram os sentidos, que impulsionam
as ac0es, e assim por diante (FRANCA, 2004, p. 6).

Essa configuragdo se afasta do paradigma fisico e do paradigma cognitivo da
Ciéncia da Informacdo ao conformar o processo de informacdo em toda a sua
complexidade. Assim, ao reconhecer o sujeito enquanto um construtor e modificador da

realidade social, a relacdo com o paradigma social surge com maior intensidade.

Apesar de ser uma teoria relevante para os estudos de usuéarios sob a
abordagem do paradigma social, o Interacionismo Simbdlico ndo se apresenta sem criticas
dentro das Ciéncias Sociais. Joas (1999, p. 168) é um dos autores que reconhece a riqueza
do material oferecido pela tradicdo dos interacionistas simbdlicos “nas categorias do
comportamento coletivo e do movimento social, da determinagédo de estruturas sociais por
negociacao, e da democracia como um tipo de ordem social’. No entanto, o autor alerta que
esses fundamentos tém sido utilizados de forma frequente em pesquisas de objetos com
pouca relevancia macrossociolégica, o que promove a subutilizacdo do potencial dos

estudos.

A riqueza analitica do Interacionismo Simbdlico permanece, assim, intocada
para um diagndstico dos tempos atuais que seja politicamente orientado e
gue leve em consideracao o desenvolvimento histérico e o contexto da
época. Isso tera de mudar se a tradigdo do interacionismo quiser
desempenhar de novo o papel que a filosofia social do pragmatismo
desempenhou em seus primérdios (JOAS, 1999, p. 168).

Uma vez que identifica pontos que, apesar de serem essenciais para uma
execugcdo plena dos principios do Interacionismo Simbdlico, tém sido pouco ou nada
utilizados pelos pesquisadores da abordagem, essa critica serve como ponto importante
para esta pesquisa. Embora seja uma analise realizada ha mais de quinze anos, é
necessario olhar para a fonte e reiterar, assim, a importancia de ir além do que tem sido feito

até entdo, mesmo que alguns avangos ja tenham sido alcancados nesse periodo.
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2.4.2 Etnometodologia

A primeira publicagdo sobre Etnometodologia foi um livro de 1967 nomeado
Studies in Ethnomethodology (Estudos sobre Etnometodologia), escrito por Harold Garfinkel.
Nessa época, o trabalho de Garfinkel causou intensos debates entre os pesquisadores das
ciéncias sociais, uma vez que a Etnometodologia n&do foi inicialmente bem compreendida.
Heritage (1999) acredita que um dos fatores para essa falta de entendimento foram os
textos “altamente condensados e, por vezes, opacos e cripticos” de Garfinkel. “O resultado
foi um periodo no qual as discussdes da nova perspectiva estavam aptas a gerar mais calor
do que luz” (HERITAGE, 1999, p. 322).

Descrita por Coulon (1995, p. 7) enquanto uma corrente da sociologia
americana, a Etnometodologia'* possui grande relevancia ao “efetuar uma ruptura radical
com modos de pensamento da sociologia tradicional”’, anunciando “uma verdadeira
reviravolta de nossa tradigdo sociologica”. Essas mudangas promoveram profundas
transformacbes nos estudos de ciéncias sociais e propiciaram “uma ampliagdo do
pensamento social. Da-se hoje maior importancia a compreensdo que a explicacdo, a
abordagem qualitativa do social que a quantofrenia® das pesquisas sociolégicas anteriores”
(COULON, 1995, p. 7).

Garfinkel (1984, p. VII-VIII) afirma que os estudos etnometodolégicos analisam
as atividades cotidianas dos sujeitos enquanto métodos que os mesmos utilizam para tornar
essas atividades “visiveis-racionais-e-reportaveis-para-todas-as-praticas-propostas”, ou
seja, para constituir a partir dessas atividades 0s conhecimentos responsaveis pela
formatacéo das estruturas de uma determinada sociedade. Assim, a Etnometodologia pode

ser percebida enquanto

A Etnometodologia pode ser relacionada a etnografia em diversos aspectos. Pollner e Emerson
(2007, p. 118) defendem que as duas perspectivas seguem uma linha interpretativa baseada no
ponto de vista que reconhece os sujeitos enquanto atores sociais atuantes e modificadores do
mundo em que vivem. Além disso, tanto a Etnometodologia quanto a etnografia evitam
abordagens quantitativas e essencialmente teéricas.

20 termo “quantofrenia” foi desenvolvido pelo socidlogo russo Pitirim Sorokin (1889-1968) e se
refere ao periodo pés Segunda Guerra Mundial. Com o surgimento de “estudos sobre a opinido
publica do soldado americano, [...] se impds uma orientacdo quantitativa na sociologia e,
posteriormente, com muito mais forca na psicologia, deixando de lado o equilibrio que existia com
as técnicas qualitativas” (GOLDENBERG; MARSIGLIA; GOMES, 2003, p. 159).
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a pesquisa empirica dos métodos que os individuos utilizam para dar
sentido e ao mesmo tempo realizar as suas acbes de todos os dias:
comunicar-se, tomar decisdes, raciocinar. Para os etnometoddlogos, a
etnometodologia sera, portanto, o estudo dessas atividades cotidianas, quer
sejam ftriviais ou eruditas, considerando que a prépria sociologia deve ser
considerada como uma atividade préatica (COULON, 1995, p. 30).

Coulon (1995) destaca ainda que os meétodos variam de “tribo” para “tribo”, nem

sempre sendo reconhecidos facilmente por uma sociedade vizinha, o que marca

a pertenca desses métodos a um grupo particular, a uma organizagdo ou
instituicdo local. A etnometodologia vem entdo a ser o estudo dos
etnométodos que os atores utilizam no dia-a-dia, que Ihe permitem viver
juntos, inclusive de maneira conflitiva, e que regem as rela¢des sociais que
eles mantém entre si (COULON, 1995, p. 52).

Have (2004, p. 32-33) apresenta quatro estratégias para a melhor compreensao
dos estudos etnometodolbgicos. A primeira envolve a necessidade de um estudo que se
aproxime do processo de construgdo de sentidos das atividades desenvolvidas pelos
grupos; a segunda segue a mesma légica da primeira estratégia. A diferenca é que, nesta
perspectiva, o pesquisador deve olhar para o trabalho de construcdo de sentidos
desenvolvido por ele mesmo, a fim de perceber a relevancia deste processo. No entanto,
acrescenta-se o fato de propor ao pesquisador o desafio de enfrentar alguma situacédo de
dificuldade e perceber as saidas que encontra para superar o problema; a terceira estratégia
consiste em uma observacdo proxima de atividades cotidianas do grupo analisado, a fim de
estudar as competéncias envolvidas na rotina do grupo; por Ultimo, a quarta estratégia
envolve o estudo das praticas ordinarias a partir de gravacdes em audio ou video das
praticas cotidianas e da realizacdo de transcricdes. E assim que se percebe “o que foi dito

pelo sujeito, e ndo como determinada fala foi dita” (HAVE, 2004, p. 33).

Os conceitos de Etnometodologia podem ser diretamente conectados aos
estudos das praticas informacionais dentro de Estudos de Usuérios. Essa relagdo pode ser
observada nos conceitos ja apresentados e na prépria preocupacao da corrente sociolégica

com as praticas. Conforme percebido por Silva, R. (2008, p. 56), a Etnometodologia
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procura explicar seus préprios métodos. A realidade social ndo é um dado
preexistente; ao contrario, € constantemente criada pelos atores. Ndo existe
um mundo significante exterior e independente das interacbes sociais. O
conceito de pratica é importante para se observar como os atores sociais
constroem seu mundo, como eles interpretam a realidade e inventam a vida
constantemente.

A preocupacdo com o conceito de pratica é percebida desde os estudos de
Garfinkel, sendo apresentado por Coulon (1995, p. 30) enquanto interesse maior do autor,
que “se volta para as atividades praticas e, em particular’, para “o raciocinio pratico, quer

seja profissional ou ndo”.

Heritage (1999, p. 336) relata, por exemplo, que 0s experimentos de Garfinkel
envolviam o método de “levar os experimentadores a insistirem em que seus co-
interagentes esclarecessem o sentido de suas observacdes de senso comum sem dar
nenhuma indicagdo que algo de incomum estava ocorrendo”. Essa agao fazia com que os
sujeitos se sentissem “indignados” ou “intimidados” perante os pesquisadores, que atuavam

enquanto ameacas a ordem relatada de acontecimentos tidos como cotidianos e “normais”.

Nesse contexto, as motivagbes e outros fatores “subjetivos” que costumam
ser entendidos como subjacentes as acdes podem, quando analisados de
uma perspectiva cientifica social, ser entendidos como disponiveis para os
atores em virtude de uma combinagdo de conhecimento contextual e sua
apreensdo tacita da estrutura processual de suas préprias atividades
(HERITAGE, 1999, p. 337-338).

Percebe-se, assim, a ado¢do de modelos tedricos sensiveis a percepcao dessas
estruturas cotidianas, em que o préprio sujeito é chamado a refletir sobre as mesmas, em
um conceito denominado reflexividade. Por ele, pode-se entender que “os individuos
refletem sobre suas acdes, embora ndo tenham consciéncia disso”, uma vez que é um
processo “automatico e dindmico” (SILVA, R., 2008, p. 57).

Além da prética e da reflexividade, Coulon (1995) destaca outros trés conceitos-
chave para a Ethometodologia: a indicialidade, a accountability e a nocdo de membro. A
indicialidade esta relacionada aos estudos da linguistica, e defende que as palavras “sé
ganham o seu sentido “completo” no seu contexto de produgdo, quando sao “indexadas” a
uma situagao de intercambio linguistico” (COULON, 1995, p. 33). A accountability diz de um
mundo social accountable, ou seja, “disponivel’, “descritivel’, “analisavel’. “Essa

analisabilidade do mundo social, a sua descritibilidade e sua objetividade se mostram nas
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acOes préticas dos atores. O mundo ndo é dado de uma vez por todas. Ele se realiza em
nossos atos praticos” (COULON, 1995, p. 45).

Quanto ao conceito de membro adotado no termo “nocdo de membro”, tem-se
uma visdo mais profunda e ampla do mesmo, e ndo apenas enquanto um individuo que faz

parte de determinado grupo. Coulon (1995, p. 48) explica que um membro ndo é

Apenas uma pessoa que respira e pensa. E uma pessoa dotada de um
conjunto de modos de agir, de métodos, de atividades [...] que a fazem
capaz de inventar dispositivos de adaptacdo para dar sentido ao mundo que
a cerca. E alguém que, tendo incorporado os etnométodos de um grupo
social considerado, exibe “naturalmente” a competéncia social que o agrega
a esse grupo e Ihe permite fazer-se reconhecer e aceitar.

De forma integrada, os cinco termos apresentam a Etnometodologia e seus

principais conceitos.

2.5 Estudos correlatos: usuérios e praticas informacionais

A partir do que foi exposto até entdo, pretende-se identificar neste topico alguns
trabalhos da CI que adotaram perspectivas tedricas semelhantes as que foram escolhidas
para esta pesquisa. Nao se objetiva, porém, listar todos os estudos existentes sobre os
temas, uma vez que este seria um outro rumo, que provavelmente renderia outra pesquisa e
abrangeria a observacédo de aspectos diversos ao aqui percebidos. O objetivo é apresentar
exemplos de estudos que ja foram realizados até entéo, a fim de fornecer um panorama
tedrico geral sobre os temas e auxiliar o leitor na identificacdo do espaco que este trabalho
almeja na Ciéncia da Informacdo. Destacam-se, assim, 0s trabalhos que envolveram 0s
Estudos de Usuarios sob a perspectiva do paradigma social e que, a partir desta, realizaram
a analise das praticas informacionais dos sujeitos em questao.

Silva, R. (2008) desenvolveu uma dissertacdo na qual se ocupou em investigar
as praticas informacionais das profissionais do sexo da zona boémia da cidade de Belo
Horizonte (Minas Gerais). Ao longo do trabalho, o autor discute principalmente o
estranhamento das demais pessoas diante 0 seu objeto de pesquisa e 0s questionamentos
guanto as possiveis relacbes entre a prostituicdo e a Cl. Entre os seus argumentos, que
também podem ser adotados para a pesquisa desta autora (O que a Ciéncia da Informacéo

tem a ver com a alergia alimentar?), estdo:
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A ida dos estudos informacionais aos contextos dindmicos da informacéo,
como o universo da prostituicdo, € necessaria para alargar as fronteiras de
atuacao da Ciéncia da Informacdo. O campo possui uma dimensdo, a
social, cuja importancia ganha relevo diariamente. Ao incorporar o social na
suas preocupacles, a Ciéncia da Informacao abre seus horizontes para
novos atores e novas questdes de pesquisa, como essa que ora
trabalhamos (SILVA, R., 2008, p. 158).

Afinal, enquanto uma ciéncia social, por que nado seria legitimo tratar questdes
que remetem a sociedade dentro da CI? Para responder a seu problema de pesquisa, 0
autor realizou um resgate das teorias sociais do Interacionismo Simbdlico e da
Etnometodologia e as conectou a quatro eixos de analise: saude, trabalho, legislacdo penal
e cotidiano. Para conformacdo do caminho metodoldgico, foram utilizados métodos
gualitativos, com o objetivo de alcancar maior profundidade de andlise do tema (SILVA, R.,
2008).

Outro trabalho de destaque nessa abordagem foi apresentado em 2008, na
Escola de Ciéncia da Informagdo da UFMG, com o titulo “Informagdo e a populagcao
carceraria: estudo de usuarios de informacado na Penitenciaria José Maria Alkmim, Ribeirdo
das Neves — MG”. Nessa dissertacdo, Silva, M. (2008, p. 15) assume a localizacdo de sua
pesquisa dentro do paradigma social proposto por Capurro (2003), “em que a andlise da
informacéo esta intimamente interligada pela interacao social, de modo pragmatico”.

Silva, M. (2008) apoia-se em algumas teorias da Ciéncia da Informag¢do, como
os estudos de usos e usuérios da informagdo, além de utilizar duas abordagens para a
andlise das praticas informacionais dos sujeitos-objeto de estudo: o sense-Making e a
Etnometodologia. Ele observa “que a abordagem do sense-Making, em certo nivel,
aproxima-se da proposta da Etnometodologia: valorizando as interagbes humanas e seu
Senso comum como pontos-chave para a construgao de sua realidade” (SILVA, M., 2008, p.
68-69).

No entanto, a escolha pelo Sense-Making distoa de alguns pontos que
pretendem ser abordados nesta pesquisa. Conforme Silva, M. (2008, p. 69) afirma, a
escolha da abordagem se deu por esta oferecer “facilidades metodolégicas de se abordar o
uso pratico da informacdo por seus usuarios individuais, as lacunas e necessidades
demandadas, a aquisicdo direta ou indireta de dados para a formulag&o de informacdes, seu
uso rotineiro e produgdo de novas informagdes”. No entanto, como ja visto no referencial
tedrico aqui apresentado, a abordagem criada por Dervin (1983) esta relacionada ao

paradigma cognitivo e apresenta algumas limitacbes quanto ao paradigma social,
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principalmente ao reconhecer a mente humana enquanto um espaco formado por “gaps”, e

nao em toda a sua complexidade.

Uma abordagem das praticas informacionais voltada para as teorias sociais,
especificamente para o trabalho desenvolvido pelo sociélogo francés Pierre Bordieu, foi
produzida por Pinto (2012). Na dissertagdo nomeada “Praticas Informacionais na
organizacdo politico-sindical dos professores da Rede Municipal de Belo Horizonte”, a
autora se ocupa em expor o cotidiano de professores da Rede Municipal de Educacéo de
Belo Horizonte. Foi realizado um estudo de usuarios a partir da metodologia de entrevistas
semi-estruturadas, em que foi adotado o paradigma social enquanto abordagem que
considera “a historicidade e a totalidade das relagbes sociais” (PINTO, 2012, p. 37),

elementos essenciais a compreensao do tema a partir dos conceitos de Bordieu.

Caminho semelhante é escolhido por Terto e Sirihal Duarte (2014) em artigo
publicado na Revista de Bibliotecnologia y Ciencias de la Informacién (Biblios), denominado
“A pratica informacional dos usuarios de um sistema de informacdo a partir de uma
perspectiva compreensiva’. Neste, as autoras adotam os estudos de usudarios sob uma
abordagem social e utilizam uma perspectiva fenomenoldgica, que corresponde a um
“movimento filoséfico surgido no século XX, que rompe com o positivismo e inicia uma
relagdo muito proxima com a psicologia”. Esses estudos “tém como objetivo a descri¢cao dos
fendmenos tal quais estes sao vivenciados na consciéncia dos sujeitos” (TERTO e SIRIHAL
DUARTE, 2014, p. 57). Dessa forma, as perspectivas escolhidas, em vez de terem como
objetivo a identificacdo de comportamentos dos sujeitos, possibilitaram as pesquisadoras
adentrar no universo dos individuos e compreender suas motivagdes, auxiliadas pelos

métodos de entrevistas semiestruturadas em profundidade.

Destacam-se também os estudos que utilizam a abordagem clinica da
informacdo, como os de Paula (2012) e Aratjo e Paula (2013), sendo um dos principais
pressupostos de uma abordagem clinica a informagao a percepgao de que “a insergdo em
grupos sociais determina que o comportamento de busca de informacdo (bem como seus
desdobramentos) é um processo experimental e contingencial, consciente ou
inconscientemente marcado pelos campos psiquico, cultural, histérico e social” (PAULA,
2012, p. 33). Esses estudos reconhecem a inter-relagdo entre os campos cultural, histérico,

social e psiquico, possuindo estreita relagdo com os fundamentos do paradigma social.
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No caso dos dois trabalhos citados, foi realizada uma relacdo entre essa
abordagem e o uso do Teste Arguetipico dos Nove Elementos (AT-9), desenvolvido pelo
psicélogo Yves Durand, com base nas teorias do antropd6logo Gilbert Durand. Composto de
nove estimulos (queda, espada, refugio, monstro devorante, algo ciclico, personagem, agua,

animal e fogo), espera-se a partir do mesmo

a construcdo de uma histéria imaginada elaborada a forma de um mito ou
de um conto. A intencéo é utilizar estimulos arquetipicos que tém o papel de
colocar o problema trabalhado numa perspectiva de tempo, ameaca e
finitude, além de outros que tém podem permitir a construcdo modos de
enfrentamento para esse problema. O importante é verificar como o
personagem se vale deles (PAULA, 2012, p. 38-39).

Ainda neste tépico, é essencial citar a pesquisa qualitativa realizada por
McKenzie (2003), a qual deu origem a um modelo de praticas informacionais
especificamente voltada para casos de everyday life information seeking. Para Savolainen
(2007, p. 111), o trabalho realizado por Pamela McKenzie foi um dos estudos que deu inicio
as discussdes aprofundadas sobre praticas informacionais, possuindo grande destaque na

area.

O modelo criado pela autora surgiu a partir de um estudo qualitativo realizado
com 19 mulheres canadenses gravidas de gémeos, em que a pesquisadora utilizou como
métodos as entrevistas semi-estruturadas em profundidade, além de uma técnica de
entrevistas diarias. Nas entrevistas diarias, “o proprio pesquisador telefonou para cada
participante duas vezes ao longo da semana seguinte as entrevistas iniciais, em horarios
pré-marcados, e questionou quais incidentes ocorreram deste a Ultima conversa”
(MCKENZIE, 2003, p. 22, traducdo nossa). Essa foi a op¢édo que a pesquisadora encontrou
para ndo perder informagdes relevantes que pudessem favorecer a compreensdo dos

processos das praticas informacionais.

De modo geral, percebe-se que ha algumas pesquisas preocupadas com a
guestao do paradigma social dentro de Estudos de Usuarios, inclusive no Brasil, onde o
trabalho de Araljo (2008; 2010a; 2010b; 2012) apresenta-se como um dos grandes
incentivadores desses estudos. Além de diversos artigos sobre o tema, o autor também é
orientador de dois dos trabalhos apresentados neste topico, que servem de inspiragdo para
o desenvolvimento desta pesquisa (SILVA, R., 2008; PINTO, 2012).
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Por outro lado, no Brasil, esses trabalhos estdo concentrados na Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG). Apesar de ndo ser o objetivo deste trabalho, a autora
procurou trabalhos com perspectivas semelhantes a partir de palavras-chave como “estudos
de usuarios”, “user studies”, “praticas informacionais”, “information practice”, “informational
practice”, “Ciéncia da informagéo”, “Information Science”, “paradigmal social” e “social
paradigm” no Google Académico e no Portal de Periddicos da Coordenagcéo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) nos dias 26 e 27 de outubro de
2015, mas ndo encontrou resultados diversos aos apresentados, de acordo com a

abordagem pretendida.

Da mesma forma, apesar de os estudos de lingua inglesa serem constituidos de
trabalhos tedricos de grande impacto para a area quando o tema envolve conceitos como
“paradigma social”, “
2002; MCKENZIE, 2003; SAVOLAINEN, 2007; FROHMANN, 2008), ndo foram identificadas

pesquisas de destaque similares as que aqui foram demonstradas, a nao ser o referenciado

estudos de usuarios” e “praticas informacionais” (HIGRLAND, 1995;

trabalho de McKenzie (2003). Optou-se, entdo, pela apresentacdo de trabalhos de fato

correlatos ao que aqui se pretendia.

Adicionalmente, como € comum no inicio de cada pesquisa, a autora realizou ao
longo do més de abril de 2015 buscas no Google Académico e no Portal de Peridédicos da
CAPES com o objetivo de encontrar trabalhos que relacionassem de alguma forma a
questao da alergia alimentar e a Cl. A ideia era perceber se algum pesquisador ja havia, em
alguma medida, estabelecido relagbes entre esses dois temas. No entanto, ndo foram
encontrados resultados satisfatérios ao pretendido nestes espacos virtuais, nem em textos

escritos em portugués e nem em textos da lingua inglesa.

Reafirma-se, portanto, a relevancia deste trabalho sob duas frentes: tanto para a
Ciéncia da Informacdo, quanto para a discussdo do tema alergia alimentar no Brasil.
Enquanto para a Cl este trabalho tem como intuito servir de espaco para novas discussoes
sobre as praticas informacionais e para analisar os reflexos do paradigma social dentro de
Estudos de Usuarios; para as maes de criancas com alergias alimentares esta pesquisa
abre espaco para a percepcdo da relevancia das praticas informacionais dos familiares
enquanto medidas de manutencdo da seguranca alimentar no ambiente de convivio da

crianca alérgica.
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3 ALERGIA ALIMENTAR

A fim de compreender nuances proprias da alergia alimentar, foi realizada uma
entrevista presencial com o gastroenterologista pediatrico Magno Veras, médico de Belo

Horizonte (MG), que mantém o site “Alergia a leite'®

. De acordo com ele, “a alergia € um
problema no nosso sistema de defesa imunolégico. O sistema de defesa reconhece uma
coisa que vem de fora como uma coisa estranha, que merece ser combatida. ISso gera uma
defesa, geralmente é uma inflamacdo”. Nos casos de alergia alimentar, essa inflamacéo
pode ocorrer na pele, na barriga ou no intestino.

Destaca-se, também, que o organismo humano possui duas formas diferentes
de reagir, que sdo denominadas como alergia mediada e alergia ndo-mediada. Na alergia
mediada, a pessoa toma um copo de leite, por exemplo, e logo depois ja apresenta vomitos,
coceiras, diarreia, entre outros sintomas. Criancas com reacfes imediatas possuem o
anticorpo E bastante aumentado. Na area médica, diz-se, entdo, que a alergia é “mediada”
pelo anticorpo E.

O outro tipo de alergia existente é aquele em que as reac¢des levam maior tempo
para ocorrer (até 72 horas apdés o consumo do alergénico) e, geralmente, sdo sintomas
intestinais. Nesses casos, estdo envolvidas outras células de defesa (e ndo o anticorpo E), o
que a leva a denominagéo de alergia “ndo mediada”. H&, ainda, individuos que apresentam
os dois tipos de alergia, sendo denominados como mistos.

As alergias alimentares, de acordo com o médico Magno Veras, sdo reflexo de
uma imaturidade do sistema imunolégico, que, com o tempo, na maioria dos casos, costuma
tolerar as substancias que antes faziam mal ao organismo. Ele diz ainda que os casos de
alergias alimentares vém aumentando consideravelmente nos ultimos dez anos, embora
ainda nao seja possivel explicar o motivo.

Destaca-se também o conceito de tracos, termo que sera verificado com
frequéncia nos depoimentos das mées entrevistadas. De acordo com a Cartilha da Alergia
Alimentar, tragos de alérgenos sao “resquicios de ingredientes alergénicos que podem estar
presentes em um dado produto, apesar deste ndo conter esta substancia em sua
formulagdo” (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE DEFESA DO CONSUMIDOR e POE NO

¥ O site pode ser consultado no endereco eletronico: alergiaaleite.com.br e é mantido pelo

Doutor Magno Veras em parceria com Fernanda Yud, que é mae de duas criangas com
alergias alimentares.
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ROTULO, 2014, p. 8). A presenca de tragos pode ocorrer, por exemplo, a partir do
compartilhamento de maquinéario. Dentro desse contexto, torna-se essencial refletir sobre o

termo seguranca alimentar, que sera apresentado no proximo topico.
3.1 Seguranca alimentar

No Brasil, a Lei 11.346, de 15 de setembro de 2006, cria o Sistema Nacional de
Seguranga Alimentar e Nutricional — SISAN, que tem como objetivo principal assegurar o
direito humano a alimentacéo adequada. Nessa lei, 0 conceito de segurancga alimentar e

nutricional € descrito no artigo 3° enquanto elemento que

consiste na realizagdo do direito de todos ao acesso regular e permanente a
alimentos de qualidade, em quantidade suficiente, sem comprometer o
acesso a outras necessidades essenciais, tendo como base préaticas
alimentares promotoras de saude que respeitem a diversidade cultural e que
sejam ambiental, cultural, econémica e socialmente sustentaveis (BRASIL,
Lei n® 11.346, de 15 de setembro de 2006).

De acordo com relatorio desenvolvido pela Organizacdo das Nagbes Unidas
para Alimentag&o e Agricultura (FAO), em 2014, o conceito de seguranca alimentar pode ser
melhor compreendido a partir de quatro dimensdes, que sao: a disponibilidade do alimento,
0 acesso ao alimento, a utilizacdo dos alimentos e dos nutrientes e a estabilidade —
dimensé&o transversal as demais (BRASILIA, 2014, p. 16). Embora a descri¢do desses itens
seja ampla e percebida em inUmeros conceitos relativos a alimentacao, € possivel aplica-

los, especificamente, a questao da alergia alimentar.

A partir do momento em que determinada substéncia se torna um risco a
permanéncia da saude de um individuo, é essencial que sejam adotadas medidas de
prevencdo a esses males, principalmente pelo acesso a informacao. Enquanto direitos
basicos do consumidor, defendidos pelo Codigo de Defesa do Consumidor — CDC (capitulo
I, artigo 6°), esta a “protecédo da vida, saude e seguranga contra os riscos provocados por
praticas no fornecimento de produtos e servicos considerados perigosos ou nocivos”
(ASSOCIACAO BRASILEIRA DE DEFESA DO CONSUMIDOR e POE NO ROTULO, 2014).

O CDC prevé, ainda, no capitulo I, artigo 6° enquanto direito basico dos
consumidores, que deve ser fornecida “informagéo adequada e clara sobre os diferentes
produtos e servigos, com especificacdo correta de quantidade, caracteristicas, composicao,

qualidade, tributos incidentes e preco, bem como sobre os riscos que apresentem”. Sdo
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acOes como essas que podem promover “a saude e a seguranca alimentar daqueles que
necessitem seguir uma dieta em virtude das alergias” (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
DEFESA DO CONSUMIDOR e POE NO ROTULO, 2014, p. 3). Na andlise do tema, é
importante destacar que

somente serd assegurada a seguranca alimentar e nutricional através de
uma participacdo conjunta de governo e sociedade, sem que com isto se
diluam os papéis especificos que cabe a cada parte. [...] € preciso que se
considere o direito humano a alimentacdo como primordial, que antecede a
gualquer outra situacdo, de natureza politica ou econdmica, pois é parte
componente do direito a propria vida (MALUF; MENEZES; MARQUES,
2000, p. 3).

Percebe-se assim, a necessidade da participagdo da sociedade para garantia da
seguranca alimentar, uma vez que a agdo desses individuos aponta erros e identifica
possiveis solugfes a partir de suas experiéncias cotidianas. No caso da alergia alimentar em
criangas, a integragdo entre governo e sociedade pode ser percebida, por exemplo, na

atuacao do grupo “Pde no Roétulo”.

3.2 O Movimento Pde no Rotulo

A criacdo do Movimento Pde no Roétulo se deu em fevereiro de 2014, com o
objetivo de “conscientizar a populagdo nao-alérgica para a necessidade da rotulagem
correta de substancias alergénicas (trigo, leite, soja, ovo, peixe, crustaceos, amendoim,
oleaginosas, etc)”, de acordo com descricdo presente no site do grupo. A iniciativa da
criacdo do Movimento surgiu, de forma principal, por parte da advogada Maria Cecilia Cury
Chaddad, que possui um filho com alergia alimentar e que sempre enfrentou grandes
dificuldades ao lidar com as informacdes presentes nos rétulos dos alimentos. Em entrevista

cedida a uma reporter da Agéncia Brasil, Maria Cecilia relata:

“Comecei a tirar varios alimentos da dieta da familia e fiquei impressionada
por ndo achar uma norma sobre o tema”, disse. Ela da o exemplo de um
creme de chantilly que ndo contém no rétulo o ingrediente leite, e sim,
caseinato de sédio, uma proteina do leite. “Quantas pessoas sabem disso e
conhecem esses nomes dificeis? A pessoa acha que nao tem leite”,
comentou (CAMPOS, 2014, online).

Reunindo-se através de e-mails e grupos online com outras maes, Maria Cecilia

e outras aproximadamente 700 familias decidiram expor suas dificuldades a populacéo
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através da criacdo do Movimento P&e no Rotulo, a fim de conseguir mudancas na legislagcéo

brasileira que facilitassem o acesso a informagdes sobre a composi¢ao dos alimentos.

Figura 7 — Foto enviada por uma familia com a hashtag #poenorotulo

R —roe SELE & amp b E e

Fonte: Facebook do Movimento P&e no Rétulo (22/02/2014).

Uma das formas que o grupo encontrou para chamar a atencdo da sociedade e
das entidades governamentais foi a utilizacdo da hashtag™ #poenorotulo, que passou a ser
apresentada nas redes sociais virtuais para pedir a identificagdo das substancias
alergénicas nos rotulos dos alimentos. Essa hashtag esteve presente também em fotos
enviadas pelos familiares das criangas com alergias alimentares (Figura 7) e ganhou grande
destaque (favorecendo a visibilidade do Movimento) ao ser utilizada também por artistas

1 As hashtags sédo palavras-chave precedidas pelo simbolo # muito utilizadas na internet.
Através das hashtags, os conteddos séo categorizados, podendo ser facilmente identificados
gquando um usuario faz uma postagem relativa a determinado assunto.
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brasileiros, como o ator Mateus Solano (Figura 8), o comentarista e ex-jogador de futebol

Caio Ribeiro, a cantora Paula Toller, entre outros.

A mobilizacdo apresentou efeitos positivos e 0 grupo passou a ser reconhecido,
alcancando espac¢o nas midias. Diversas reportagens sobre o assunto foram realizadas no
Brasil por veiculos como Globo, TV Brasil, Folha de S. Paulo, O Globo, Correio Braziliense,
CBN, Jornal Extra, O Dia, etc.

Nas redes sociais virtuais, o numero de pessoas que acompanha as
atualiza¢des do grupo cresce de forma continua: em analise realizada no dia 29 de outubro
de 2015, o Facebook contava com 110 mil curtidas, o Instagram com 13 mil seguidores, e o
Twitter com mais de 600. Em 4 de outubro de 2016, os usuarios no Facebook passavam de
127 mil e no Instagram, alcangaram 23 mil seguidores. O Twitter do movimento possuia 726

seguidores nessa data, sendo a rede social virtual menos acessada pelos interessados.

Figura 8 — Foto enviada pelo ator Mateus Solano

Fonte: Facebook do Movimento P&e no Rétulo (19/03/2014).

Tamanha expressividade possibilitou ao Movimento a aquisi¢do de credibilidade,
principalmente devido a relevancia do assunto. A partir do apelo dessas familias, a Anvisa
realizou uma audiéncia publica que regulamentou a rotulagem de 17 tipos de alimentos
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alergénicos, medida que teve até o final de junho de 2016 para ser totalmente implementada
(no topico “Justificativa” deste trabalho, o processo de aprovacdo da regulamentacdo pode

ser conferido em detalhes).

O Movimento permanece com atuagdo ativa nas redes sociais virtuais,
oferecendo dicas e orientagbes aos familiares de criangas com alergias alimentares, assim
como apontando rétulos que ja sofreram alteragdes. As postagens relembram ainda que,
enquanto as mudancgas rotulares ndo forem feitas por todos os fabricantes, a opgéo dos
familiares € entrar em contato direto com os Servigos de Atendimento ao Consumidor, a fim

de manter a seguranca alimentar das criangas.

Destaca-se o papel desempenhado pelo Movimento Pde no Rétulo, sem o qual,
provavelmente, o assunto alergia alimentar néo teria sido difundido a ponto de alcancar os
resultados da audiéncia publica realizada em junho de 2015. Uma vez que a decisdo de
rotular alergénicos era uma demanda latente desse grupo, as familias se uniram a fim de
supri-la, pressionando a Anvisa, agéncia do governo responséavel pela regulamentagéo do

assunto.

Ao serem convocados a tomar parte numa discussao que, tradicionalmente,
pertence ao Estado, os atores e instituicdes da sociedade civil necessitam
ter acesso a novas formas de saber, como também ter os seus
conhecimentos e informacbes ouvidos, confrontados e valorizados
(AZEVEDO e MARTELETO, 2008, p. 283).

E justamente através da criagdo do Movimento P&e no Rétulo e de sua
participagcdo na midia, nas redes sociais virtuais e nas audiéncias publicas que este cenario
apresentado por Azevedo e Marteleto (2008) assume a sua conformagdo no contexto aqui
apresentado. Enquanto sujeitos que se empoderam com o0 acesso a novas formas de
conhecimento sobre o tema alergia alimentar, as mées das criancas alérgicas alcangcam
maior espaco de fala perante a sociedade a partir do momento em que, reunidas em grupo,

despertam a atencéo da sociedade para os problemas que lhes sdo inerentes.
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4 METODOLOGIA

A apresentacdo da metodologia € um momento de extrema relevancia para o
desenvolvimento da pesquisa académica. E a partir desse topico que o pesquisador
apresenta 0s conceitos e métodos que guiardo todo o processo de estudo, fornecendo
credibilidade e confiabilidade aos resultados encontrados. De acordo com Maculan (2011, p.
18), “as conclusdes e achados de uma pesquisa terdo pouca validade cientifica se a forma
como se chegou a eles carecer de cientificidade. O pesquisador precisa usar métodos

cientificamente aceitos na busca pela compreensao do mundo”.

A partir dessa perspectiva, a metodologia de pesquisa assume o papel de
designar “o inicio e orientacdo de um movimento de pensamento cujo esfor¢o e intengéo
direciona-se a produgéo de um novo conhecimento, num horizonte de possibilidades sociais
e historicamente definidas” (GONZALEZ DE GOMEZ, 2000). Por mais que ndo exista uma
unica metodologia “correta” para determinada pesquisa, a validade dos estudos depende de
uma linha de raciocinio estabelecida pelo pesquisador que faca sentido diante o problema
de pesquisa e que, naquele momento, apresente-se como o ideal para o alcance dos
objetivos pretendidos. Silverman (2009, p. 27) defende que o pesquisador deve planejar seu
trabalho refletindo sobre "até que ponto uma determinada abordagem é util [...]. Modelos,
conceitos, metodologias e métodos ndo podem ser certos ou errados, apenas mais ou

menos (teis".

Como forma de explicar as escolhas feitas para esta pesquisa, foi adaptado um
guadro criado por Silverman (2009) para esquematizar os itens que compdem a metodologia
de um trabalho (QUADRO 2). Na proposta, o autor definiu seis itens que auxiliam na
compreensdo dos termos basicos da pesquisa, que sdo: modelo, conceito, teoria, hipétese,
metodologia e método de coleta de dados. Destaca-se que o quadro teve sua ordem
alterada, de acordo com as percepg¢Oes da autora. Acredita-se que, a partir desse esquema,
0s percursos aqui criados poderdo ser mais facilmente identificados pelos leitores, assim

como auxiliardo a propria autora a cumprir os caminhos almejados.

Primeiro, destaca-se a teoria geral assumida para este trabalho, que
corresponde aos Estudos de Usuarios da Ciéncia da Informacdo, com a utilizacdo de

conceitos das teorias (sociais) de etnometodologia e interacionismo simbdlico. E a partir das
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concepcbes tedricas e dos desdobramentos dessas pesquisas que sdo assumidas as
discussdes aqui realizadas. De acordo com Case (2002, p. 135), as teorias séo afirmacfes
que tentam explicar relagdes entre diversos fendmenos. Na definicdo de Silverman (2009, p.
26), “as teorias dispéem conjuntos de conceitos para definir e explicar alguns fenémenos”.
Sdo elas que proporcionam “uma base para se considerar o mundo, separado, mas

cercado, por esse mundo”.

O segundo item corresponde aos modelos que serdo adotados ao longo do
trabalho de pesquisa, os quais tém o objetivo de proporcionar “uma estrutura geral para
como encaramos a realidade. Em suma, eles nos dizem como é realidade e os elementos
basicos de que ela contém [..] e qual é a natureza e a situacdo do conhecimento”
(SILVERMAN, 2009, p. 25-26).

Quadro 2 — Descricdo metodoldgica da pesquisa

Item Descrigao

Teoria Estudos de Usuérios, etnometodologia e interacionismo
simbodlico.

Modelos Praticas informacionais de McKenzie (2003) e versao

estendida de Yeoman (2010).
Conceito Préticas informacionais

Hipotese As préticas informacionais adotadas pelas mées de
criangas com alergias alimentares interferem diretamente
na qualidade de vida conquistada por estes meninos e
meninas, sendo responsaveis pela promocdo da sua
seguranca alimentar.

Metodologia Qualitativa, descritiva
Método de coleta de dados  Entrevista semiestruturada
Método de analise de Andlise de conteudo, utilizando modelo de categorias misto,

dados sendo as categorias a priori aquelas propostas por
McKenzie (2003) e Yeoman (2010).

Fonte: Adaptado de Silverman (2009, p. 25).
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O modelo aqui adotado sera o proposto por McKenzie (2003), voltado para
praticas informacionais em contexto de situacées cotidianas. E a partir dessas “lentes” que o
objeto da pesquisa seré percebido e analisado. A versdo estendida proposta por Yeoman
(2010) também serd utilizada, uma vez que acrescenta ao modelo um conceito relevante

para a pesquisa, o de compartilhamento da informacé&o.

O préximo topico € o conceito, que corresponde a “ideias claramente
especificadas que derivam de um modelo especifico” (SILVERMAN, 2009, p. 26). No caso, a
partir do modelo de paradigma social, deriva-se o conceito das “praticas informacionais”,
gue se constitui enquanto elemento central do problema de pesquisa definido. Enquanto o
termo “comportamento informacional” se relaciona ao paradigma cognitivo, as praticas
informacionais adquirem sentido a partir das percepcdes desencadeadas pelo paradigma

social, sendo, portanto, o conceito-chave do trabalho™.

No esquema, destaca-se também a hipétese, que, estritamente relacionada ao
problema de pesquisa, fornece direcionamento aos estudos. E para confirmar ou refutar
uma hipoétese que todo o trabalho é feito. “Ao contrario das teorias, as hipoteses podem — e
devem — ser testadas” (SILVERMAN, 2009, p. 26).

A partir das definicdes acima feitas, o proximo topico se refere & metodologia
propriamente dita, que, para esta pesquisa, corresponde a qualitativa. Essa metodologia
“pode ser caracterizada como sendo um estudo detalhado de um determinado fato, objeto,
grupo de pessoas ou ator social e fendbmenos da realidade” e que “visa buscar informacgdes
fidedignas para se explicar em profundidade o significado e as caracteristicas de cada

contexto em que encontra o objeto de pesquisa” (OLIVEIRA, 2007, p. 60).

Entre as caracteristicas de uma pesquisa qualitativa, Baptista e Cunha (2007, p.
173) identificam o “enfoque mais holistico”; a maior atencdo dada “aos aspectos subjetivos
da experiéncia e do comportamento humano” e o fato de a coleta de dados ser vista “mais
como um processo do que um procedimento, requerendo constantes julgamentos
analiticos”. Embora alguns estudos realizados pela Ciéncia da Informacédo aliem a
metodologia qualitativa e a quantitativa, optou-se apenas pela primeira por uma razao

principal: o problema de pesquisa é quem define a metodologia.

> Num espectro informacional filoséfico-analitico que vai do nivel Iéxico (vocabulario) ao

pragmatico (agdo), passando pelos niveis sintatico (I6gico) e semantico (cognitivo).
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As metodologias de pesquisa devem ser usadas de acordo com o tipo de
pesquisa a ser desenvolvida. Existem alguns problemas que "pedem" uma
abordagem qualitativa por envolver, por exemplo, individuos que tém
comportamentos diferenciados na busca de informacédo e que nao seriam
contemplados numa pesquisa quantitativa. Em outras pesquisas a
abordagem quantitativa é a mais adequada, por exemplo, formar clusters
(conjunto de pessoas com habitos semelhantes) por area de conhecimento
ou por uso de um determinado sistema. E vital enfatizar que ndo é a
metodologia que determina a pesquisa e sim o problema que se pretende
resolver (BAPTISTA e CUNHA, 2007, p. 182).

Ao adotar o paradigma social dentro de Estudos de Usuarios, ndo é objetivo
deste trabalho alcancar resultados quantitativos que definam e sistematizem, de alguma
forma, as préticas informacionais analisadas. Acredita-se que, ao inserir estatistica, nUmeros
e porcentagens nos resultados, todo o caminho teérico tracado até entdo estaria em
contradicdo dentro da pesquisa. Ainda em 1976, Martin (1976) chama a atencdo para essa
questdo. Para ele, a justificativa que muitos pesquisadores utilizam para realizar um estudo
de usuarios é "conhecer melhor os usuérios". Isso significaria, de acordo com o autor,
conhecer as necessidades dos sujeitos, assim como habitos e problemas, possibilitando

uma compreensado dos mesmos enquanto individuos.

Porém, de forma paradoxal, a maioria dos estudos de usuérios foca nas
caracteristicas apresentadas pelos grupos, e nao pelo individuo. Dessa forma, o0s sujeitos
nao sao vistos de forma individualizada. (MARTIN, 1976, p. 487-488). Mais ainda: para o
contexto desta pesquisa, surge a necessidade de reconhecer a individualidade dos
individuos inseridos em um contexto social, enquanto construtores e modificadores da
realidade social, conforme as teorias e modelos aqui seguidos. A fim de alcancar os
objetivos, além da metodologia qualitativa, definiu-se como método as entrevistas semi-

estruturadas em profundidade. De acordo com Boni e Quaresma (2005, p. 75),

as entrevistas semi-estruturadas combinam perguntas abertas e fechadas,
onde o informante tem a possibilidade de discorrer sobre o tema proposto.
O pesquisador deve seguir um conjunto de questdes previamente definidas,
mas ele o faz em um contexto muito semelhante ao de uma conversa
informal.

Dessa forma, apesar de haver um roteiro prévio que orientard a entrevista,
(APENDICE A), novas perguntas poder&o surgir a partir das respostas, a fim de obter uma

percepcdo ampla das atividades informacionais adotadas.
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O método sera aplicado em conversas com maes de criancas diagnosticadas
com alergia alimentar. Na regulamentacédo aprovada pela Anvisa, em junho de 2015, estdo
previstas regras para dezessete alimentos alergénicos, que provocam reacdes severas.
Essas categorias foram utilizadas dentro deste trabalho como critério de escolha das
familias que fizeram parte da analise. Foram entrevistadas mées que tém filhos alérgicos a,
pelo menos, uma das dezessete substancias. (APENDICE A). Optou-se por entrevistar as
mées devido a notdria maior participacdo das mesmas em grupos da internet e em relatos

presentes em sites e blogs.

A amostra de sete pessoas deve-se as caracteristicas proprias da entrevista
semi-estruturada em profundidade, que exige conversas mais longas e detalhadas com as
pessoas entrevistadas. Além disso, considerando o tempo disponivel para a realizacao de
uma pesquisa de Mestrado, essa quantidade parece adequada para que o trabalho seja
realizado com maior qualidade. Assim, apesar de parecer pequena, a amostra é condizente
com as propostas da pesquisa, em logica semelhante a explanada por Silva R. (2008, p.
116):

Se a informacgéo é construida pelos individuos, em vez de buscar padrées
de comportamento, devemos compreender a constru¢cdo da informacdo na
vida cotidiana destes individuos. Como nosso objetivo ndo é obter
generalizagcbes e estabelecer leis sobre as praticas informacionais [...], ndo
nos preocupamos com o tamanho da amostra da pesquisa.

Foram escolhidas familias de Belo Horizonte (Minas Gerais) e regido
metropolitana para a realizagdo das entrevistas. Considerando-se que o método de coleta
de dados adotado exige maior profundidade, as entrevistas foram realizadas de forma
presencial. As familias foram escolhidas a partir de indicagdes do Movimento P&e no Roétulo,
de referéncias fornecidas por médicos especialistas no assunto, por indicagbes das préprias
maes ja entrevistadas e também através da internet (sites, blogs e grupos de Facebook que
tratam do assunto). Essa busca em locais diversos teve como objetivo favorecer a escolha
de individuos que enfrentam situacdes diversas diante a deteccdo da alergia alimentar,

proporcionando maior diversidade na identificagdo de praticas informacionais.

Os audios das entrevistas foram gravados com gravador adequado para tal
finalidade, a fim de favorecer posterior transcricdo e analise de dados. Com o0 objetivo de

manter a privacidade dos entrevistados, os mesmos foram indicados por nameros, por
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exemplo: Familia 1, Familia 2, e assim por diante. A elaborac&o do roteiro (APENDICE A) foi
realizada de forma a englobar aspectos diversos da vida destas familias, abordando
principalmente questdes referentes ao dia-a-dia das pessoas, conforme os objetivos desta
pesquisa. As perguntas elaboradas tiveram o objetivo de percorrer diversos momentos de
praticas informacionais, desde antes do aparecimento de sintomas, diagndstico médico,
adequacédo da alimentacdo em casa e fora dela, reacdo de familiares e conhecidos diante a
noticia do diagnostico, principais dificuldades, entre outros.

E essencial ressaltar, no entanto, que o momento da entrevista n&o foi limitado
as perguntas contidas no roteiro, tendo sido necessario para o desenvolvimento da mesma
a intervencdo da entrevistadora a partir do estimulo a narracdo de fatos e histérias que
auxiliassem na compreensdo das praticas informacionais. Da mesma forma, néo
necessariamente o roteiro da conversa seguiu a ordem apresentada no Apéndice A, uma
vez que foi respeitado o ritmo de cada conversa. Caso uma das entrevistadas comecgasse a
falar sobre os sintomas da doenca quando fosse perguntada sobre outro item, por exemplo,
a naturalidade da resposta seria respeitada, retornando-se em momento posterior a
possiveis davidas nao esclarecidas.

A condugdo da entrevista segue as caracteristicas da entrevista semi-
estruturada em profundidade, a qual, apesar de possuir uma estrutura base para a sua
realizacdo, pauta-se em um roteiro flexivel que tem como intuito favorecer a compreensao
ampla da situacdo estudada. Dessa forma, pretendeu-se obter relatos ricos e que
representassem com maior fidelidade as praticas informacionais analisadas.

Uma entrevista piloto foi realizada no dia 05 de abril de 2016, a fim de verificar a
qualidade do roteiro e a extensdo do mesmo. No momento da marcagao da entrevista, por
telefone, a pesquisadora explicou os objetivos do trabalho a entrevistada, contou que este
era o piloto de uma série de entrevistas e pediu que a mesma separasse pelo menos uma
hora e meia para a conversa. No dia da realizacdo da entrevista, antes do inicio das
perguntas, as mesmas questbes foram novamente explicadas e, adicionalmente, a
entrevistadora pediu a mae que contasse com riqueza de detalhes as situacdes relativas a
alergia, com relatos de fatos e lembrangas. Ao todo, a conversa foi realizada em uma hora e
quarenta minutos, tempo considerado suficiente para a abordagem de todos os tépicos
indicados no roteiro.

Para dar continuidade a pesquisa, o projeto foi antes submetido ao Comité de

Etica em Pesquisa (COEP), “6rgéo institucional da UFMG que visa proteger o bem-estar dos
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16 Essa

individuos participantes em pesquisas realizadas no ambito da Universidade
aprovacao tornou-se essencial, trazendo credibilidade ao trabalho e promovendo rigorosos
métodos cientificos, principalmente ao respeitar as pessoas que aceitaram participar da
entrevista. Foi produzido um Termo de Consentimento Livre e esclarecido (TCLE) (Apéndice
B), que foi apresentado a todas as participantes e assinado pelas mesmas, com o objetivo
de apresentar a pesquisa as entrevistadas, fornecer explicacdes sobre o que seria feito com
as gravagoes, fornecer formas de contato, entre outros aspectos.

A partir dos quatro modos e das duas fases descritas por McKenzie (2003), as
praticas informacionais mais comuns retratadas através desta pesquisa (conforme definido
no terceiro objetivo especifico) seréo inseridas dentro das categorias previstas. Acredita-se
gue o uso deste modelo, bem reconhecido e aceito nos estudos da area, contribuira para
uma melhor percepc¢édo dos resultados alcangados.

Assim, com esta pesquisa, pretende-se contribuir para a area de estudos de
usuarios dentro da Ciéncia da Informacéo. Ao mesmo tempo, busca-se auxiliar familias que
passam (ou vao passar) por um caso de alergia alimentar, apresentando algumas agdes e

reacOes adotadas pelas mées entrevistadas.

'® Descric&o disponivel no site: www.ufmg.br/bioetica/coep/. Acesso em 19 mar. 2016.
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5 RESULTADOS E ANALISE

As sete entrevistas com maes de criancas alérgicas foram realizadas em abril de
2016 e no periodo de final de julho a meados de setembro de 2016. A entrevista piloto,
realizada em abiril, foi incluida no resultado da pesquisa devido a qualidade das informacdes
obtidas durante a realizacdo da mesma. No inicio da pesquisa, havia a proposta de que
tanto maes quanto pais poderiam ser entrevistados. Porém, ao longo do momento de
captacdo das familias para as entrevistas, observou-se um envolvimento intenso das maes
com a questdo da alergia alimentar, havendo um protagonismo das mesmas quanto aos
cuidados relacionados a alergia.

Uma das méaes, por exemplo, relata a dificuldade inicial que o esposo tinha de
compreender a relevancia da questdo da alergia. Segundo ela, “no inicio da dieta ele me
achava louca, como todo bom marido. Me achava neurética, que eu estava exagerando,
achando que era coisa da minha cabeca. Entéo ele fazia testes por conta propria” (Familia
1). Situagcdo semelhante foi vivida pela Familia 4, em que a mée relata que o marido
“cometeu uma série de infringéncias no inicio, ele ndo acreditava direito e dava as coisas
pro Xxx na rua sem a minha permissdao. O xxx passava mal a noite inteira, e ele nao
contava, s6 depois de muito tempo ele contou que fez aquilo e ndo deu certo”.

A mae da Familia 5 também passou por algumas dificuldades com o marido. Ela
diz que “[...] dentro da minha familia, até meu esposo, no comeco, ele achava até que eu
estava ficando meio doida. [...] Depois que ele comecou a ver, entender que o negdécio era
grave, que nao era brincadeira”.

Em outra familia, a mé&e, hoje divorciada, afirma que a separagdo ocorreu por

causa da alergia, Unico motivo de brigas entre ela e o ex-marido.

Meu ex-marido ndo aguentava ficar sem chocolate, ele come chocolate trés
vezes por dia. Entao foi uma briga enorme, porque eu conseguia tirar quase
tudo da alimentacdo principal, almoco e janta, mas ainda tinha o leite
condensado, o chocolate. [...] Meu ex-marido comeu chocolate e eu falava
[...] vai lavar a boca e lavar a mao. Ai era uma novela, toda vez. Ai teve um
dia que eu falei, vou deixar ele aprender. Ele n&do lavou, beijou o XXX, ficou
a marca da boca dele bem na bochecha do xxx (RELATO DA MAE DA
FAMILIA 2).

Mesmo na Familia 3, em que a mée diz ter tido apoio do marido, o relato é de

que as pesquisas na internet foram realizadas por ela, e ndo pelo pai da crianca. Dessa
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forma, ao longo da pesquisa, definiu-se que o escopo da amostra seria integralmente

feminino.

5.1 Perfil das familias

Conforme pode ser observado no roteiro das entrevistas (APENDICE A),
desenvolveu-se um cabecgalho com diversas informagdes necessérias para compreender o
perfil das familias. Alguns dos dados, como o nome dos pais, ndo serdo divulgados e foram
coletados somente como itens necessarios a organizacao da pesquisa. Os demais itens,
apesar de serem aqui citados, ndo tém como objetivo tragar um perfil Unico das familias e
sim promover a contextualizacdo das realidades que foram analisadas neste estudo.

Seguem, assim, alguns dos dados coletados. Por questdo de manutencgéo de
privacidade das familias, os dados relativos a idade dos pais, estado civil, nimero de filhos ,
profissdo e renda média mensal das familias ndo serdo relacionados a cada familia, de
forma especifica, e sim serdo apresentados de forma geral. Acredita-se que esse tipo de
apresentacdo permitird uma visualizacdo ampla dos perfis das familias, sem prejudicar os
objetivos da pesquisa. De forma especifica e identificada por letras e ndimeros, serao
apresentados dados que especificam os tipos de alergias alimentares das criangas, uma vez
gue essas informac6es podem contribuir para uma analise mais completa do assunto, assim
como para uma maior compreensdo do tema pelos leitores do trabalho.

Dessa forma, quanto a faixa etéria, das sete familias analisadas, a idade da mée
mais nova é de 22 anos, enquanto a mae com maior idade possui 46 anos. Os pais dessas
familias possuem idade minima de 32 anos e idade maxima de 50 anos.

Sobre o estado civil, seis das méaes entrevistadas sdo casadas com os pais das
criangas alérgicas, enquanto uma é divorciada.

Quanto ao numero de filhos, uma mae possui um filho. Cinco maes entrevistadas
possuem dois filhos, sendo que, em duas familias, ambas as criangas séo alérgicas; em
duas familias, somente uma delas € alérgica; e, na outra, a segunda crianga possui poucos
meses de vida e a alergia ainda n&o foi totalmente descartada (embora néo haja sintomas).
Umas das mées, por fim, possui uma crianga e esta gravida de outra (ndo é possivel
identificar alergia alimentar antes de o bebé nascer).

Com relacdo a profissdo das mées, tem-se que duas das entrevistadas

trabalham em casa, uma é estudante e quatro trabalham fora.
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No quadro 3, apresenta-se um resumo do perfil das criancas das familias
analisadas, a partir de itens como idade, tipo de alergia (mediada, ndo mediada ou mista) e
alimentos causadores da alergia. As familias serdo identificadas a partir de numeros e as
criancas a partir de letras, a fim de manter o anonimato das mesmas. Destaca-se que a

idade presente no quadro corresponde a idade que a crianca tinha no momento da

entrevista realizada com a mae.

Quadro 3 — Perfil das criancas das familias entrevistadas

Familia Idade(s) da(s) Tipo de alergia Alimentos que causam alergia
crianca(s) com alergia
1 Crianga a: 4 anos e 10 Crianga a: ndo mediado. Crianca a: leite, soja, ovo,
meses. oleaginosas, carne vermelha e
tomate.
Crianga b: 1anoe 6 (C;Ia:gg:nt:;rpéztaﬁes Crianca b: leite, soja, ovo,
a b tapre. G oleaginosas, carne vermelha e
meses. imediatas e ndo b
. . anana.
imediatas).
2 Crianga c: 2 anos. mista (apresentou Leite e soja.
reacfes mediadas até 1
ano de idade).
3 Crianca d: 2 anos e 6 mediada. Leite.
meses.
4 Crianga e: 4 anos e 10 Crianca e: ndo mediada. Crianca e: leite, soja,
meses. amendoim, lecitina de soja, 6leo
de soja, trigo (apresenta
sensibilidade) e milho.
Crianca f: 2 anos e 5 Crianca f: ndo mediada  Crianga f: alérgica a todos os
meses. alimentos, exceto: moranga,
chuchu, baroa, inhame, cara,
abobrinha, pera, péssego,
ameixa, arroz, caldo de frango e
batata doce.
5 Crian¢a g: 10 anos mediada. Leite.
6 Crianca h: 5 anos e 6 mediada. Leite.
meses.
7 Criancai:lanoe 3 Mista (apresenta Leite e ovos.

meses.

reacdes imediatas e nao
imediatas).

Fonte: a autora.
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Por fim, questionou-se a renda média mensal das familias. Esse aspecto é
considerando relevante a partir do momento em que a dieta seguida por criancas alérgicas
exige, muitas vezes, a compra de produtos mais caros do que os tradicionais presentes nos
supermercados. A familia analisada com menor renda mensal possui ganhos de 3 a 4
salarios minimos por més (considerando o salario minimo vigente em 2016, no valor de 880
reais, a renda desse grupo familiar varia de 2.640 a 3.520 reais). J& a familia com maior
renda mensal tem ganhos de aproximadamente 30 salarios minimos mensais

(aproximadamente 26 mil e quatrocentos reais).

5.2 Praticas informacionais e categorias de analise

ApoOs a realizagdo das entrevistas, todas foram transcritas de forma integral em
arquivos do Microsoft Word, fonte Arial, tamanho 11, espacamento 1,5. Obteve-se um total
de 128 paginas de transcri¢cdo. A partir dos dados coletados, a pesquisadora empreendeu a
analise do conteldo transcrito, utilizando como categorias a priori aquelas sugeridas pelos
modelos analisados, além de identificar nas transcricbes algumas praticas informacionais
adotadas pelas maes na busca pela melhor qualidade de vida de seus filhos alérgicos, que
permitiram a elaboragéo de categorias a posteriori. Dessa maneira, pretendeu-se identificar
algumas das préticas informacionais presentes no dia-a-dia das maes, uma vez que, devido
a sua complexidade, subjetividade e flexibilidade, torna-se impossivel relacionar todas as
praticas que fazem parte dos universos dessas familias.

No Apéndice C, é possivel observar os sete quadros referentes as familias
entrevistadas. Todos os nomes citados foram trocados por xxx, a fim de preservar a
privacidade das mées, de suas criancas e das demais pessoas/empresas/instituicoes
citadas. As préticas informacionais identificadas em cada nudcleo familiar, a partir da
transcricdo e analise das entrevistas, foram relacionadas a categorias de analise, criadas
pela autora a fim de favorecer a analise do material coletado.

O quadro da Familia 1 serviu de modelo para os quadros das demais familias. A
partir desse exemplo, as demais préticas informacionais identificadas nas falas das outras
sete maes foram relacionadas as categorias de analise ja citadas, o que, obviamente, ndo
impediu a criagdo de outras categorias, de acordo com as novas praticas informacionais
observadas. Cada prética identificada a partir das entrevistas foi relacionada a 16 categorias

de andlise, que posteriormente sédo detalhadas, a saber:
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1) Introducédo alimentar por testes praticos com a crianca.

2) Busca por informacéo especializada no tema alergia alimentar.

3) Busca por informacao na internet (sites).

4) Busca por informagao na internet (redes sociais).

5) Apresentacao de informacdes ao médico.

6) Indicacao de informagéo especializada.

7) Tentativa de diagndstico a partir de testes praticos e observacao.

8) Busca de diagndstico a partir da identificacdo de sintomas.

9) Informagdes obtidas em agdes cotidianas.

10) Rotulos de alimentos e contato com Servigos de Atendimento ao Consumidor (SAC).

11) Sugestdes sobre alergia alimentar por parte de terceiros.

12) Obtencdo de informacdo especializada relativa a alergia alimentar a partir de
terceiros.

13) Estudos da parte cientifica da alergia alimentar.

14) Tentativa de adaptacéo a partir de conhecimentos adquiridos.

15) Mé&e que atua enquanto fonte de informac&o.

16) Compartilhamento de informagfes entre mées de criancas alérgicas.

Os resultados mostram que foi possivel relacionar a cada familia, no minimo, 12
deas categorias (ver QUADRO 4). Embora cada pratica informacional tenha suas
caracteristicas préprias, de acordo com o0s contextos que compdem a vida da méae
entrevistada, a criacdo das categorias permite organizar a visdo do fendbmeno, a fim de
melhor estudéa-lo.

Vale destacar que o fato de néo ter sido identificada uma categoria de andlise na
Familia 1, com relacdo a Familia 2, ndo indica que a mée da Familia 1 n&o realiza tal pratica
informacional em seu cotidiano, uma vez que nao é possivel apreender todas as praticas
adotadas pela familia em somente uma conversa (e, pela complexidade das mesmas, nem
mesmo se a pesquisadora vivesse uma semana na casa da familia seria possivel identificar
todas as ac¢des em prol da qualidade de vida das criancgas).

O resultado indica que, especificamente na andlise do contetdo transcrito apés a
entrevista, ndo foram observadas tais praticas. Essa questdo estd diretamente relacionada
as caracteristicas da pesquisa, a qual teve as categorias de andlise definidas a posteriori, de
acordo com a analise dos contetdos transcritos. Acredita-se que a definicAo dessas

categorias de andlise antes da entrevista seria imatura, uma vez que a cada conversa foi
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possivel compreender novas nuances e perceber questdes diversas sobre o tema alergia

alimentar.

Quadro 4 — Categorias de analise identificadas nas praticas informacionais das familias

entrevistadas.

Familia

Categorias

1 Introduco alimentar por testes praticos com a crianca

2 Busca por informagao especializada no tema alergia alimentar

3 Busca por informac&o na internet (sites)

4 Busca por informag&o na internet (redes sociais)

5 Apresentago de informagdes ao médico

6 Indicac&o de informacao especializada

7 Tentativa de diagnostico a partir de testes praticos e observagédo

8 Busca de diagnéstico a partir da identificagdo de sintomas

9 Informagdes obtidas em agdes cotidianas

10 Rétulos de alimentos e contato com SAC

11 Sugestdes sobre alergia alimentar por parte de terceiros

12 Obtencao de informac&o especializada a partir de terceiros

13 Estudos da parte cientifica da alergia alimentar

14 Tentativa de adaptagéo a partir de conhecimentos adquiridos

15 Mae que atua enquanto fonte de informag&o

16 Compartilhamento de informagdes entre maes de criancas alérgicas

Fonte: a autora.

Dessa forma, ao longo das entrevistas, em momento algum se buscou conseguir

exemplos de categorias de analise especificas, uma vez que estas ainda ndo estavam
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definidas. O que ficou claro, de toda forma, conforme as proprias maes relataram, € que
cada familia encontra suas formas de lidar com a alergia alimentar.

Em alguns momentos, percebe-se que as préaticas informacionais podem ser
encaixadas em mais de uma categoria de analise. No entanto, a fim de uma melhor
organizacdo do contelido, optou-se por relacionar cada pratica somente a uma categoria,
conforme pode ser observado até entao.

Vale destacar que as categorias de analise foram construidas aos poucos, apos
a identificacdo das préticas informacionais de cada familia. A primeira analise da Familia 1,
por exemplo, apresentava 11 categorias de analise (a verséo final aqui apresentada mostra
15 categorias relacionadas as praticas da Familia 1). Isso ocorre porque, a cada familia
analisada, a autora tem tido a oportunidade de avaliar novas praticas informacionais e, ao
ndo conseguir relaciona-las a nenhuma categoria existente, surge a necessidade da criagdo
de uma nova descri¢ao.

Uma das questBes que foi observada a partir das entrevistas, e que pode ser
identificada em diversas categorias de andlise, € um aparente despreparo de parte dos
médicos para lidar com a questdo da alergia alimentar, exigindo das mées uma participacao
ativa no encontro do diagnéstico e de formas de cuidado e/ou tratamento. A mée da Familia
7, por exemplo, relata ter recebido orientagcfes erradas do médico que assistia ao seu bebé,
0 que causou um choque anafilatico na crianga. Mesmo assim, 0 especialista se recusava a
acreditar que o choque tivesse mesmo acontecido. De acordo com a mae, “ele (0 médico)
olhava pra mim, ndo acreditava que 0 xxx tinha a alergia que ele tinha. [...] Um erro desses
pode ser fatal. Se eu ndo moro ao lado de um hospital [...]? O que pode acontecer, sabe?”.

Provavelmente devido as dificuldades enfrentadas na compreenséao da alergia, o
gue se percebeu é que cada mae estudou de forma aprofundada sobre o tema. A cada
entrevista, a pesquisadora teve a sensacao de que estava participando de uma aula sobre o
assunto. Mesmo com pesquisas prévias realizadas sobre alergia alimentar para este estudo,
o pleno entendimento de termos como ‘“tragos”’, “mediados”, “ndo-mediados” e
“sensibilizacao”, por exemplo, ocorreu de forma efetiva apds as explanacdes feitas pelas
maes. E fundamental, portanto, reconhecer o protagonismo dessas mulheres na busca por

informacdes sobre o tema.
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5.3 Modelo de McKenzie (2003) e verséao estendida de Yeoman (2010)

A fim de alcancar os objetivos propostos para esta pesquisa, séo utilizados como
base os modelos apresentados ao longo do trabalho. As categorias de andlise derivadas
das préticas informacionais das mées de criangas alérgicas sao correlacionadas aos topicos
apresentados por esses modelos (FIGURA 9). Destaca-se que ndo h& objetivo de
categorizar as praticas informacionais analisadas, uma vez que estas sdo dinamicas, e sim
auxiliar na compreensdo do tema alergia alimentar a partir da experiéncia de familias que
passam por essa questdo, e de uma perspectiva multipla, social e complexa apresentada
pela CIl. A partir das categorias de andlise identificadas e dos elementos aos quais as
mesmas foram relacionadas na Figura 9, cada uma das categorias serd avaliada em

detalhes.

Figura 9 - Categorias de analise apresentadas de acordo com a versédo estendida do modelo
de McKenzie.

I Individuo em determinado contexto I

Modo Fase Conexdo Interagdo
Busca ativa - Busca por informag&o - Introdugo alimentar por testes
especializada no tema préaticos com a crianga. - Usoda i
alergia alimentar. - Apresentac3do de informacdes ao informac&o para: ;
médico. :
- Busca de diagndstico a partir da *Tentativa de |
identificacZo de sintomas. diagndstico a partir - b -
- Rétulos de alimentos e contato de testes praticos e | Individuo |
com Servigos de Atendimento ao observag3o. | due atua
¥ enquanto
(T:onsull-md:r (SdAC). y . S - il
- Tentativa de adaptac8o a partir de Mée que atua | informacgo]
conhecimentos adquiridos. enquanto fonte de
. < | FNN—— |
s . « . = = informac&o.
Escaneamentoativo - Busca por informagdo - Busca por informag&o na internet
na internet (sites). (redes sociais). %
" ] ilh
- Estudos da parte - Rétulos de alimentos e contato C(?mpartl ?mento
R : < & de informagbes
cientifica da alergia com Servicos de Atendimento ao s
= : entre maes de
alimentar. Consumidor (SAC). % 2550
criangas alérgicas.
Monitoramentondo - Informacdes obtidas em - Informages obtidas em agbes
direcionado agbes cotidianas. cotidianas.

Por procuracao

- Indicagdo de informacdo

especializada.

- Sugestdes sobre alergia alimentar
por parte de terceiros.

- Obtencdo de informac&o
especializada relativa 3 alergia
alimentar a partir de terceiros.

- Compartilhamento de informagdes

entre mées de criancas alérgicas.

Fonte: adaptado de Yeoman (2010).



93

5.3.1 Introducdo alimentar por testes praticos com a criancga

Ap6s o diagnéstico de alergia alimentar, a principio, as mées ndo sabem
exatamente quais sao os alimentos que causam alergia, principalmente quando a crianca €
ndo mediada (na alergia mediada, € possivel identificar o alergénico a partir de exames
especificos, embora, até os dois anos de idade, sejam comuns resultados de falso
negativo). Assim, foram percebidas préaticas informacionais relacionadas as tentativas das
maes de identificar quais sdo exatamente os alimentos que causam a alergia e quais as
guantidades dos mesmos séo suportadas pelo organismo da crianca.

S&o alguns exemplos da categoria:

Eu tentei introduzir couve-flor e ele reagiu. Mas nao significa que ele seja
alérgico, talvez, naquele momento, ele ainda ndo estava preparado. Porque
h& toda uma alteracdo no sistema imunoldgico, sistema digestivo e tal. Teve
isso com o polvilho. Tentei uma vez e ele teve uma reacdo. Depois de
alguns dias tentei, e foi tudo ok (RELATO DA MAE DA FAMILIA 1).

No dia-a-dia a gente acaba observando a diferenca. Antes, eu ndo dava ele
pao de sal, pdo francés, que eu morria de medo. Pao francés néo tem leite,
mas ele pode conter tracos, né? Ai eu comecei a dar um pedacinho assim
pequenininho tal, tal e tal. Hoje ele jA come um pao, dois paes por dia. Nao
acontece absolutamente nada (RELATO DA MAE DA FAMILIA 3).

Considerando que nédo é possivel obter essas informacdes a partir de exames
médicos, a opcao das familias é fazer testes e, no dia-a-dia, desenvolver respostas para 0s
sintomas apresentados pelos filhos. Conforme pode ser visto na se¢do de resultados,
somente na entrevista da mae da Familia 7 ndo foi identificada essa categoria. Essa
guestdo pode ser explicada pelo fato de a crianga ainda ser muito nova e possuir alergia
mista com reacdes graves, 0 que tornam esses testes em casa perigosos.

A mae da Familia 5, por exemplo, que também possui uma crianca mediada, diz
gue comecgou com a introducado de tracos de leite ha dois anos, quando o filho estava com
oito anos de idade. “Antes disso, eu ndo tive coragem nao”, ela relata.

Essa categoria, portanto, apresenta praticas informacionais essenciais na
elucidacdo dos alimentos que sdo alergénicos para determinada crianca e,
consequentemente, na busca pela qualidade de vida. Nos modelos adotados, essa
categoria esta localizada como modo de busca ativa da informacao e na fase de interacéo,

uma vez que corresponde a estratégias ativas de questionamento por parte da mae.
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5.3.2 Busca por informacgéo especializada no tema alergia alimentar

Sempre que ha sintomas de uma doenga, 0 mais comum é que se busque
atendimento médico para receber orientacdes e indicacdes de tratamento. Assim, essa
pratica informacional retrata exatamente uma das primeiras acbes de qualquer mae ao
perceber que ha algo errado com sua crianca: a busca por informacéo especializada.

O que se percebe nos relatos das maes, no entanto, € uma dificuldade de
diagnostico por parte dos médicos. E, mesmo quando ha o diagnéstico de alergia alimentar,
nota-se uma ineficiéncia dos médicos em apresentar todas as informag¢des necessarias para
o controle dos sintomas. A mée da Familia 4, por exemplo, diz que o médico Ihe passou
varias informacdes, mas ndo comentou sobre a necessidade do controle de tragos,
essencial para a estabilizacdo do paciente. “Ele ndo me passou, sabe? Passou muito por
alto, muita coisa eu ndo sabia. Ele falou de utensilio, de panela, mas ele ndo falou de tracos
em alimentos.”

A mae da Familia 2 comenta que “o que a maioria dos médicos falha em aceitar
€ que 0 que é pra um, ndo é pra outro. E eu ja vi, por exemplo, criangas alérgicas que
conseguem tomar iogurte. [...] Eu ja fui em alergista que falou: seu filho nao é alérgico.”
Mesmo com essas dificuldades na escolha do médico, entretanto, percebe-se que, em
determinado momento, as familias conseguem encontrar um especialista que os atenda de
forma satisfatéria, respeitando as opinides apresentadas pelas maes. A mae da Familia 7,
por exemplo, lembra que passou por sete médicos diferentes até encontrar uma profissional

que a agradasse.

Foi a Unica médica que virou pra mim e falou que ia fazer um tratamento
com ele. Porque, até ent&o, todo mundo falava assim: o tratamento de uma
alergia alimentar é restricao ao alimento. [...] Ai ela foi me explicando: néo é
gue ele tenha alergia a isso tudo, ele tem alergia séria a pelo menos dois
alimentos, que sao os dois IgE que deram altissimos nele, que foi o leite e 0
ovo. E, como ele esta super sensibilizado — o organismo dele —, qualquer
alimento pode estar dando reac&o pra ele (RELATO DA MAE DA FAMILIA
7).

Percebe-se, entdo, a necessidade de identificacdo de um profissional de saude
gue forneca informacgdes seguras e de confianca as familias. Mesmo com a existéncia desse

amparo, no entanto, a entrevistada da Familia 2 defende a necessidade de observacdo

constante da crianga por parte da mae. Na diferenciacdo de uma reacgéo alérgica da gripe,
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por exemplo, ela destaca a existéncia de um padrdo. “Sé a mée consegue mesmo, hem o
pediatra consegue entender”.

No modelo de préticas informacionais, essa categoria de analise estd inserida
como modo de busca ativa e fase de conexao, ja que a mée age de forma ativa na busca
por informacao e procura a fonte em um terreno informacional especifico (no caso, na area

médica).

5.3.3 Busca por informacgéo na internet (sites)

Diante o aparecimento de sintomas de alergia alimentar e algumas dificuldades
para receber o diagnéstico médico, algumas das maes entrevistadas relatam ter feito buscas
na internet sobre o tema. A mae da familia 2, por exemplo, diz que descobriu a alergia pelo

Google.

Eu joguei tudo que ele tinha no Google. Eu fiz uma lista gigantesca, acho
gue tenho essa lista até hoje. Peguei e escrevi tudo que ele tinha, tudo.
N&o, ndo faz sentido uma crianca de 4 meses ter isso tudo. Peguei tudo o
gue estava na lista e joguei ho Google, sem virgula, s6 espaco. SO joguei.
Ai apareceu o relato da mae de um alérgico (RELATO DA MAE DA FAMILIA
2).

A mae da familia 3, por sua vez, conta que foi para a internet logo apés receber

o diagndstico de alergia alimentar no hospital. A crianca dela chegou a ter um choque

anafilatico causado pelo consumo de leite.

No momento a gente estava tdo assustado pela situacdo que tinha acabado
de acontecer, que ele ainda estava |4, em observagdo, e ai nés
comecamos... mais da minha parte, né, a pesquisar na internet [...]. Eu s6
gueria entender, assim, como que eu ia lidar com aquela situac¢éo no dia-a-
dia. Onde que eu ia encontrar biscoito, meu filho esta crescendo, como que
eu vou, sabe? Entédo, assim, a minha preocupacdo, no momento, foi poder
ver uma forma de dar um pouco de normalidade assim no dia-a-dia dele [...].

Nesse relato é possivel perceber a preocupacédo da méae em buscar a qualidade
de vida para o filho, sendo a busca na internet uma das formas que as familias encontram
para obter mais informacdes e adaptar a rotina. Essa categoria foi identificada na entrevista
de todas as sete mées entrevistadas.

Por constituir uma pesquisa em terreno informacional provavel (sendo

necessario, obviamente, realizar uma filtragem da grande quantidade de contetdo
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recuperado), a categoria de busca por informacdo na internet (sites) € inserida no modo de

escaneamento ativo e na fase de conexdo do modelo analisado nesta pesquisa.

5.3.4 Busca por informacgédo nainternet (redes sociais)

Apesar de a busca nas redes sociais virtuais também estar inserida na categoria
busca na internet, optou-se por diferencia-las de outros sites, devido a relevancia e
destaque que adquiriram na fala das entrevistadas. Destaca-se, principalmente, a existéncia
de grupos no Facebook destinados a troca de informacdes sobre alergia alimentar. A mae
da Familia 2, por exemplo, diz que “o0 grupo é excelente, o grupo salvou minha vida varias
vezes”.

A mae da Familia 4 sente por ndo ter conhecido o grupo desde que seus filhos
eram bebés: “ndo tinha o grupo de maes ainda, que fez toda diferenga na minha vida.” A
mesma situagao ocorre com a mae da Familia 5, que diz que “se eu tivesse entrado quando
ele (o filho) tinha um ano, dois anos, minha vida teria sido outra. Eu teria tido muito mais
qualidade, eu poderia ter saido mais [...].”

Na Familia 6, a entrevistada afirma que

antes (do grupo no Facebook) era desconhecimento. Ai s6 Deus sabe como
esta vivo até hoje (risos). Porque simplesmente a gente tinha orientagédo do
médico, ndo pode consumir tragos, enfim... e ai? O que isso significa, ndo

ter tracos? [...] esses grupos nos ajudaram muito com relacéo a alergia.
Essa categoria de analise esteve presente de forma marcante em seis familias
entrevistadas. Somente uma mae ndo destacou sua participacdo em grupos de redes
sociais. Através dos modelos, a categoria foi classificada no modo escaneamento ativo e na
fase de interacdo, uma vez que 0s grupos aparecem como oportunidade de realizacdo de

perguntas e de observacéo sobre o tema alergia alimentar.

5.3.5 Apresentacao de informacfes ao médico

A partir das pesquisas realizadas pelas maes, da observacdo constante das
reacOes das criancas e do préprio feeling dessas mulheres, identificou-se uma categoria de

analise que engloba praticas informacionais em que as méaes apresentam aos médicos
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determinadas informacdes que contribuem para o diagnéstico, cuidados e tratamento da
alergia alimentar.

Fica nitida, apos a andlise das entrevistas, a importancia da participacdo ativa
dessas mées durante a consulta médica para a busca de respostas para os sintomas que
afligem essas familias. A mée da Familia 1 relata que ela mesma disse a médica que

by

poderia ser uma alergia alimentar. “Eu inclusive sugeri a médica dele, a pediatra que
acompanhava na época, eu sugeri... serd que nao pode ser alergia?”. A mae da Familia 7

também lembra situagdo semelhante:

Partiu de mim a questdo da escolha de tirar leite, partiu de mim. A alergista
gue acompanhava ele na época, [...] eu falei com ela que eu achava que o
xxx (leite em po) estava dando reagéo, ela ficava assim: “Sera?”. “Ele tosse
depois que ele toma, ndo é normal, tem alguma coisa na gargantinha dele
que esta incomodando”. E ndo conseguia dormir direito.

Algumas maes, ainda, tiveram que lidar com o fato de apresentar informagdes ao

médico e receber resisténcia do profissional.

As vezes eu levava (a0 médico) e (ele me) perguntava se tem alergia a
medicamento, a alguma coisa. Ai eu falava: “olha, ele tem alergia a leite”.
Alguns medicamentos ele ndo pode, porque tem lactose, né, ai eles falavam
assim: “ndo, mae, isso ndo existe. Ndo existe alergia a leite ndo”. Alguns,
assim, passei por alguns que realmente, assim, questionavam mesmo
(RELATO DA MAE DA FAMILIA 5).

Fizemos o exame de sangue, saiu o exame de sangue, mostrei pra ele, falei
assim: “Doutor, sera que nado seria melhor, mesmo a crianga tendo uma
chamada alergia tardia, ndo seria melhor vocés, antes de introduzirem
qgualquer alimento de teste, mesmo que a chance seja minima, que que
custa pedir um exame de sangue?” Ai ele virou pra mim e falou assim: “eu
ndo acho que um evento isolado vai mudar a conduta dos médicos”. Quer
dizer, ele se negou a uma questdo que era comprovada que tinha
acontecido, sabe? (RELATO DA MAE DA FAMILIA 7).

Somente na Familia 6 ndo foi identificada diretamente essa pratica
informacional. O modo da categoria se encaixa enquanto busca ativa de informacédo e na
fase interagcdo, uma vez que o momento da consulta médica se apresenta enquanto
momento para realizacdo de perguntas, a partir de elementos observados pelas méaes no

dia-a-dia das criancas.
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5.3.6 Indicacédo de informacéo especializada

Ao longo do processo de compreensdo e aceitacdo da alergia alimentar, é
comum que as familias recebam indicacfes de informacdo especializada sobre o assunto
por parte de outras maes ou mesmo dos médicos. Nos relatos a seguir, as sugestdes foram

feitas entre maes de criancas alérgicas:

Entdo, vocé vai ter que arrumar agora um médico que entenda e tal’. Ela
(outra mae de crianca alérgica) falou pra eu procurar o Dr. xxx, que € o
melhor (RELATO DA MAE DA FAMILIA 2).

A xxx estava me falando que la no Centro é diferente. L4 ja entra 14, eles ja
fazem o teste de provocacdo, ai eles ja veem como que a crianca esta, a
guantidade que a crianga tolera, né? (RELATO DA MAE DA FAMILIA 5).

A mae da Familia 7 diz que recebeu auxilio de véarias pessoas, conforme pode
ser observado no trecho: “Sempre indicacbes assim... grupos de maes, esse tipo de
indicagdo assim, de conhecidos... Porque, quando vocé fala um caso mais sério, igual o
caso que ele teve muitas complicacdes, as pessoas sempre querem ajudar, dar uma
indicacao”.

As maes das familias 1, 3 e 6 também relatam indicacdes que receberam, como

pode ser observado nos trechos abaixo.

Com 4 meses, depois de passar por mais de 10 meédicos diferentes que eu
cheguei neste médico (RELATO DA MAE DA FAMILIA 1).

Ai ela (a médica) conseguiu nos encaixar em um programa (de
acompanhamento) que tem do SUS (RELATO DA MAE DA FAMILIA 3).

Essa médica é referéncia, eu sempre ouvia falar, e lendo sobre relatos de
criangas que tinham passado (pela dessensibilizacdo). [...] No6s tivemos
também a indicacdo de uma médica, em Belo Horizonte, que fazia o
tratamento (RELATO DA MAE DA FAMILIA 6).

Somente na Familia 4 ndo foi identificada de forma direta essa categoria de
andlise. O modo dessa categoria € 0 “por procuragao” e a fase € a conexao, onde as maes
sao reconhecidas como buscadoras de informacéo sobre alergia alimentar. Nesse caso, um
intermediario (outra mae de crianca alérgica, um conhecido, um profissional de saude, entre

outros) tenta apresentar fontes informacionais que interessem a essas maes.
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5.3.7 Tentativa de diagndstico a partir de testes préaticos e observacao

A fim de identificar quais sdo os alimentos que provocam reac¢fes alérgicas na
crianga, muitas familias precisam realizar testes préaticos no cotidiano. A mae da Familia 7
conta que, de uma lista de seis alergénicos descrita pelo médico, ela precisou retirar todos
de sua dieta, ja que estava amamentando e precisava estabilizar o quadro alérgico da
criangca. Apos a total exclusdo, decidiu reinserir um por um, a fim de saber quais seriam os

alimentos que realmente ndo poderia dar a seu filho.

[...] a gente comecou um processo que foi de introdu¢cdo na minha
alimentacdo de cada um desses alimentos (alergénicos) pra entender quais
seriam as alergias dele. Ai o primeiro alimento que a gente escolheu foi 0
leite. Entdo, eu comecei um dia... ai, depois de um tempo que ele ja tinha
melhorado, eu fui e tomei um copo de leite, naturalmente, igual comia, comi
gueijo, igual eu costumava fazer normalmente. E ai, em dois dias, ele
comecgou com sangue nas fezes de novo. Entdo, foi um processo que foi
dificil pra gente, porque eu meio que sabia que a crianga ia sofrer, mas eu
tinha que fazer aquilo pra comprovar (RELATO DA MAE DA FAMILIA 7).

A méae da Familia 1, por sua vez, realizou um diario alimentar da crian¢a, com o
objetivo de identificar quais dos alimentos consumidos havia causado reacao alérgica e qual
o padrdo de aparecimento dos sintomas. Ela diz que era importante fazer um diario
alimentar porque conseguiu estabelecero tempo de reagcdo que a crianca tinha. Ela conta
que: “Foi ai que eu descobiri... ah, ele reage em 48 horas, ndo é em 24, ndo é em 72. E 48”.

Nao foi identificada essa categoria nos relatos das méaes das familias 5 e 6. O
fato de as criancas dessas familias serem mediadas explica, de certa forma, o fato de nédo
terem sido observados testes praticos com relagéo aos alergénicos. Em primeiro lugar, uma
reacdo alérgica imediata pode levar ao choque anafilatico. Em segundo, a alergia mediada,
nesses dois casos, foi identificada por exames de sangue, ndo havendo necessidade de
testes praticos em casa para o alcance de diagndstico.

No modelo de praticas informacionais adotado para esta pesquisa, essa
categoria esta inserida no item “uso da informagao para”, adicionado por Yeoman (2010),
especificamente nos dois primeiros usos indicados, que sdo: auxiliar a construir sentido
sobre determinada situacdo e apoiar tomada de decisdo. Observa-se, assim, que as maes

produzem informacdes que serdo utilizadas por elas mesmas em seu dia-a-dia.
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5.3.8 Busca de diagnéstico a partir da identificagdo de sintomas

Diarreia, refluxo, célica e dermatite sdo os principais sintomas citados pelas
maes entrevistadas. Inicialmente, no entanto, a presenca desses sintomas no dia-a-dia ndo
€ percebida como alergia alimentar pelas familias e, como pode ser notado em alguns dos
casos aqui analisados, nem mesmo pelos médicos.

Nas entrevistas das méaes, no entanto, fica nitido que as mesmas percebem que
h& algo errado com a crianca e ndo desistem de buscar um diagndstico a partir dos
sintomas identificados. Essa categoria esteve presente em todas as entrevistas realizadas,
conforme pode ser observado nos trechos a seguir.

Com uma semana mais ou menos, ele comecou com uma dermatite,
rostinho, nas dobrinhas da méozinha, e ai 0 médico falou que era normal. E
o refluxo muito intenso, ele ndo dormia, ele acordava de 30 em 30 minutos.
E ele chorava dia e noite, dia e noite chorando (RELATO DA MAE DA
FAMILIA 1).

Nos trés primeiros meses, vocé vai no médico, o médico fala “é normal’.
Tudo é normal, tudo é adaptagdo. Ah, antes dos trés meses, 0 menino esta
esgoelando de dor. “Ah, é cdlica, € normal”. Ele esta todo empolado... “ah, é
calor, € normal”. Ah, ele esta chiando... “Ah, &€ normal crianga pegar virose”.
Tudo era normal (RELATO DA MAE DA FAMILIA 2).

Ele vivia sempre com chiado no peito. Ele chegou a internar por causa de
bronqueolite. E isso ai, hoje em dia, os médicos que tratam dele, falam que
€ uma decorréncia da alergia. Ele ndo tinha rea¢gBes graves, mas, pelo fato
de eu consumir, ele tinha esse pequenos picos de bronquite e tal, que esta
relacionado sim & alergia alimentar (RELATO DA MAE DA FAMILIA 3).

Eu, inconformada, ndo é possivel que seja apenas refluxo!l Nao tinha
roupinha dele no guarda-roupa ndo, s6 nos baldes. Era um cocd atras do
outro, ele vivia imundo, imundo. A gente tinha que comprar roupa pra ele
poder usar, de tanto coc6 que ele fazia. Vomitava sem parar (RELATO DA
MAE DA FAMILIA 4).

Eu percebia que ele vomitava muito, sempre apds as mamadas. Ele sempre
vomitava [...] (RELATO DA MAE DA FAMILIA 5).

Foi a primeira mamadeira que ele ingeriu, foram 250 ml. Foi o suficiente pra
desencadear um choque anafilatico. [...] empolou em volta da boca, em
guestdo, assim, de 2 a 3 minutos. Depois disso, ele comegou a vomitar,
urticaria pelo corpo. [...]Mas, no momento, 14, a gente nem imaginava que
era isso, né? (RELATO DA MAE DA FAMILIA 6).
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Ele sempre foi uma crianca que chorava muito, muito diferente do meu
primeiro filho. [...] E ele, desde a maternidade, ja foi muito diferente, chorava
0 tempo inteiro, vocé via que tinha algum incdmodo real. E ai ele foi pra
casa com refluxo desde o inicio, dermatite no corpo inteiro. Assim, de eu
mandar foto pra médica com o rosto todo inchado e, até entédo, eu nédo sabia
que seria alergia (RELATO DA MAE DA FAMILIA 7).

O modo identificado é o de busca ativa e a fase é a interagdo. No caso, a partir
dos sintomas identificados, tem-se uma informagéo que é apresentada enquanto estratégia

ativa de questionamento.

5.3.9 Informagbes obtidas em a¢des cotidianas

Algumas informagbes que as mées tém sobre alergia alimentar ndo foram
obtidas através de médicos, conhecidos ou da internet. Muito do que essas familias
aprendem sobre como lidar com os sintomas alérgicos ocorre na pratica, a partir de
momentos do cotidiano, que também constituem uma forma de prética informacional. A mae
da Familia 1, por exemplo, relata como percebeu que o filho tinha rea¢gbes a partir do cheiro

de alimentos alergénicos.

Ele comecou com o cheiro do queijo a cogar muito os olhinhos e ter solucgo.
Eu achei que era exagero meu associar, né, a alergia. No segundo dia, o
olhinho dele inchou e ele comecou com solugo de volta, e tem uma reacéo
bem caracteristica que a boquinha enche de afta e ele teve uma crise de
bronquite assim, né, imediata.

A partir desse aprendizado, a mée precisou adotar mudancas de postura no dia-
a-dia, a fim de evitar que a crianga tivesse qualquer contato com o cheiro de alguns
alimentos.

Nas familias 3, 5 e 6, as médes observaram reacfes de dermatite. A mée da
Familia 3 diz que: “comecei a desconfiar da alergia porque qualquer alimento que eu
passava na boquinha dele que continha leite, ele empolava o local’. Na Familia 5, a
entrevistada diz que o filho “comia alguma coisa (com leite ou tragos de leite), a boquinha
dele ficava toda cheia de bolinhas”. A mée da Familia 6, por sua vez, relata uma situacéo
ocorrida na escola da crianga. Ela lembra que chegou na escola e o filho “estava com o
ombro todo empolado”. Ela conta: “ai a gente vai descobrindo... teve fila? “Ah, teve, forma
uma filinha e vai pra sala”. [...] uma crianga que veio com a mao suja de casa. Comeu leite,

comeu queijo e ai pegou no ombro e empolou”.
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A mae da Familia 7, por sua vez, relacionou o surgimento de reacdes alérgicas

ao consumo de carne vermelha por parte da crianca. Ela relata que

Eu tive que tirar a carne vermelha dele, porque eu vi que ele [...] ndo dormia
a noite, e ele comia um dia frango, um dia carne vermelha. Entdo, ele
dormia uma noite melhor, outra ruim. Tudo eu ficava observando ele o
tempo inteiro. Ai eu peguei e tirei a carne vermelha, ele melhorou bastante.

Essa categoria de analise foi identificada em todas as entrevistas realizadas para
esta pesquisa, constituindo-se enquanto modo de monitoramento nao direcionado. Com
relacdo a fase, é possivel incluir essa categoria tanto na conexdo (onde se obtém
informacg&o de forma inesperada e sem planejamento) quanto na interagdo (quando algo é
conhecido de forma inesperada, a partir de uma conversa com algum conhecido). Nos casos
citados, as mées ndo estavam no consultério médico ou lendo um artigo cientifico sobre o

assunto, por exemplo, e sim em situa¢des do dia-a-dia com suas criangas.

5.3.10 Rotulos de alimentos e contato com Servigos de Atendimento ao Consumidor
(SAC)

A décima categoria de andlise a ser detalhada merece destaque devido a
importancia que o assunto rotulagem de alimentos ganhou desde 2015. Conforme
apresentado ao longo da dissertacdo, a Anvisa aprovou uma regulamentacéo de rotulagem
de alergénicos e forneceu prazo até junho de 2016 para que as empresas alimenticias
promovessem a adaptagéo das embalagens.

Somente uma das entrevistas foi realizada antes desse prazo. Os demais relatos
ja apresentaram experiéncias antes e ap6és a mudanca nos rotulos. Antes da
obrigatoriedade da identificacdo dos alergénicos, uma forma que as maes tinham de obter
informagfes a respeito de alimentos era ligar ou enviar e-mail para os SAC. A mae da
Familia 1 afirma que “[...] esse contato com o SAC é bem dificil, mas hoje em dia ja esta
mais preparado, € melhor do que ha algum tempo atras, mas ainda falta muito.”

A mae da Familia 4 diz que, quando entrava em contato com os Servigos de
Atendimento ao Consumidor, costumava enviar e-mail. “[...] Quando era por e-mail, as vezes
eu confiava mais, sabe? [...] Vocé perguntava um dia, era uma coisa, vocé perguntava no
outro, era outra. Nao tinha nenhum mecanismo de penalizar, né? Aquela informacéo, né?

Entéo, assim, a gente focava pelo que tinha.”
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Na Familia 6, a opc¢ao foi escolher alimentos naturais. A méae diz que o objetivo é
“evitar o0 consumo de industrializados, porqgue nem no SAC vocé confiava. Vocé vé pessoas
tdo despreparadas que, as vezes, uma resposta deles vocé ndo ficava completamente
segura”.

Os relatos das mées mostram que a mudanca dos rétulos é vista de forma muito
positiva. Apesar de confiar no que hoje é apresentado, no entanto, a mde da Familia 3
insiste em ligar para o SAC antes de oferecer algo em sua casa.

Hoje eu posso dizer que sim (confia nos rotulos dos alimentos) por causa da
lei 14, que teve da campanha das mées, Pde no rétulo. Ai hoje eu confio,
mas ainda sim é muito meu hébito de ligar nos SAC. Eu sempre ligo. Se é
um biscoito novo, eu leio 1a e ndo tem, eu ligo. “Olha, eu t6 vendo que nao
tem leite nos ingredientes, mas pode ter o contato de tragos? O maquinario
€ esterilizado ou é proprio para essa fabricagdo?” Ai eu sempre procuro
ligar.

A mé&e da Familia 5 também tem precauc¢é&o ao lidar com o assunto: “Agora esta
mais confiavel, mas assim... tem muitos ainda que sdo embalagens antigas, entdo, ainda
tem que esperar um pouco, né? Nao pode estar confiando totalmente n&o”.

A experiéncia da Familia 6 mostra o quanto a mudanca na regulamentacao era

esperada por essa maes, conforme trecho a seguir:

Tudo que a gente sempre sonhou (a mudanga nos rétulos dos alimentos).
[...] ndo acredito que esté assim, esta no rétulo: “alérgico, contém...”, é uma
seguranca. Vamos dizer assim, pra gente, foram dois momentos: um
gquando a gente ndo sabia que isso existia, que a gente comprava e
consumia (tragos) por ignorancia. Achando que néo tinha, ou ndo sabendo,
por desconhecimento. Vocé corria um risco, ou, as vezes, tinha reacdes
sem saber, em funcdo do desconhecimento. Teve um momento entre vocé
saber que existia e a lei ndo ter sido efetivamente efetivada, que a gente
passou a restringir um nimero muito maior de alimentos. A gente
basicamente separava assim: o que é sacoldo pode tudo, o que é
supermercado ndo pode nada.

Mesmo com as mudancgas, entretanto, a mde da Familia 7 diz tem evitado
comprar alimentos oriundos da industria. Na entrevista concedida para esta pesquisa, ela

afirma que
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Eu ainda tenho muito medo dos industrializados, eu evito ao maximo. Uma
coisa que eu aprendi pra mim, em tudo, é que realmente vale a pena vocé
ter uma alimentacdo saudavel. Se vocé tem condicdes de fazer um bolo
dentro de casa, pra que vocé vai comprar uma massa pronta?

Essa categoria de analise foi percebida nas entrevistas de todas as maes que
participaram desta dissertacdo e pode ser incluida tanto no modo de busca ativa quanto no
modo de escaneamento ativo, ambos na fase de interacéo.

O escaneamento ativo ocorre quando a mae chega ao supermercado e comeca
a ler os rétulos de alimentos, por exemplo, procurando algum produto que seja adequado as
necessidades nutricionais de sua crianca, observando ativamente as opcfes encontradas.
Pode corresponder a um primeiro momento de contato com a alergia alimentar, onde a
familia ainda n&o conhece as marcas permitidas para consumo, sendo necessario escanear
os rotulos disponiveis.

Na busca ativa, por sua vez, a pratica informacional envolve estratégias ativas
de questionamento: a mae sabe o0 que estd procurando na embalagem e o0 que quer
perguntar aos atendentes do SAC. Pode corresponder a um momento em que a familia se
encontra adaptada, onde jA se sabe exatamente quais os alimentos ndo podem ser
consumidos pela criangca e ja ha certo conhecimento sobre as marcas liberadas para
consumo seguro. Mesmo assim, no entanto, mantém-se atencdo quanto a possiveis
alteracbes nos ingredientes e quanto a novos alimentos que sdo disponibilizados no

mercado.

5.3.11 Sugestdes sobre alergia alimentar por parte de terceiros

Dava banho com aveia, dava banho com leite, que falavam que era bom
(RELATO DA MAE DA FAMILIA 1).

O povo falava assim: “Ah, & porque ele mama no peito. Neném que mama
no peito é isso mesmo”. Mas néo era, né? (RELATO DA MAE DA FAMILIA
2).

Cada um fala uma coisa. Corta chocolate, corta café, corta as coisas mais
absurdas, e fica sempre naquela: “ah, € comum, bebé tem colica” [...].
(RELATO DA MAE DA FAMILIA 6).

Na busca pelo diagndstico, muitas méaes receberam sugestdes de familiares,
amigos e/ou conhecidos que tentavam auxiliar na resolugcdo dos sintomas apresentados

pelas criancas, conforme pode ser observado nos trechos acima. Desesperadas por resolver
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o sofrimento dos bebés, os relatos das méaes da Familia 1 e da Familia 6 mostram que elas
chegaram a tentar algumas dessas orientacdes recebidas por terceiros, sem obter sucesso.

Outras maes contam que, em vez de receber ajuda, foram julgadas por essas
pessoas, conforme entrevista da mae da Familia 3: “Muita gente acha que é frescura da
minha parte. “Ai, a xxx tem um filho alérgico... Ai que trem chato, parece filho de rico. Ela é
pobre e o menino tem doenca de rico.” Nao é, eu ndo escolhi meu filho nascer com alergia
alimentar”.

A mée da Familia 5 lamenta essa recepcao das pessoas a noticia da alergia e
diz que “na hora em que vocé precisava receber apoio, muitas vezes vocé recebe criticas,
as pessoas acham que vocé esta exagerando. Entdo, assim, as vezes precisa acontecer
algo mais grave pra poder as pessoas entenderem”. Na Familia 4, a mae reconhece que
algumas pessoas até tentam ajudar, mas que, muitas vezes, essas ndo entendem o que é a

alergia alimentar, o que causa mais estresse na familia.

Hoje eu ja nao ligo mais para o que falam. As pessoas queriam ajudar,
levavam as panelas delas pra minha casa, ndo conseguem ter essa
compreensao que ali tem um residuo de leite, que meu filho vai reagir. Nao

conseguem essa compreensao, “ah, é frescura”, “ah, esse menino, é porque
vocé passeia pouco com ele”. Sempre tem um julgamento, sabe? Nunca é
uma coisa assim, imparcial.

Essa categoria de analise foi percebida nas sete familias entrevistadas. No
modelo de praticas informacionais, esse item pode ser percebido enquanto modo “por
procuracao” e fase de interacdo. No caso, as maes recebem conselhos sobre alergia
alimentar de forma inesperada, em alguma conversa cotidiana, sem que elas estivessem

procurando por algo relacionado ao tema.

5.3.12 Obtencédo de informacao especializada relativa a alergia alimentar a partir de

terceiros

Essa categoria de analise foi identificada somente em uma familia e se
diferencia da anterior por se referir a informacgéo especializada sobre o assunto. A situagéo
que gerou a criacdo dessa categoria de analise foi contada pela mée da Familia 2 e esta

descrita abaixo.
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Acho que é a tetra... na época de campanha a gente pode solicitar a
secretaria de salde, eles mandam a vacina diferente. Isso comegcou com
uma menina do posto aqui que conversou comigo, sem querer, nem foi ideia
minha ndo. A menina que foi muito legal. Tem uma menina que roda nas
campanhas de vacina. Ela roda os postos para ajudar. Entdo, a cada 2, 3
meses, ela fica em um posto diferente. E ela caiu neste posto aqui. Eu ndo
tinha visto ela antes, e expliquei: meu filho é alérgico, tal, esta a fichinha
dele aqui, ai tem o ndmero dele, tem o prontuario dele la. A gente precisa
fazer uma solicitacdo — eu nunca tinha feito isso ndo — da diferente, e ela
ndo sabia de nada. Essa menina foi tdo legal que acho que ligou pro mundo
inteiro, descobriu como funcionava, descobriu o que era, descobriu o que
era alergia e fez a solicitacao especifica, direto na secretaria. Nem sei como
ela conseguiu fazer isso. Arrumar um contato direto na secretaria de saude
pra poder mandar a vacina pra gente. Me ligou, ela me ligava assim, direto,
pra saber das coisas, perguntando... No dia que chegou no posto, ela me
ligou: olha, sdo 10 doses. Vocé ndo tem mais nenhuma mée, nenhuma
crianca que vocé conhece, ndo? Vamos trazer todo mundo junto. Se nao vai
jogar fora essa vacina.

Nesse caso, a mée obteve uma informagé@o nova e especializada sobre o tema
de forma inesperada. Ao comparecer ao posto de salde, ela ndo esperava descobrir sobre
a necessidade de uma vacina especial para pessoas alérgicas. Por isso, essa pratica

informacional pode ser incluida ao modo “por procuracao” e a fase de interacao.

5.3.13 Estudos da parte cientifica da alergia alimentar

Ao longo das entrevistas, percebeu-se um interesse das maes em estudar
trabalhos cientificos que abordem a questdo da alergia alimentar. Em maior ou menor grau,
seis familias entrevistadas abordaram a leitura de textos académicos como forma de
compreender o assunto de maneira aprofundada e buscar solucbes para uma maior
gualidade de vida das crian¢as. Na Familia 2, a mae diz que estudar assuntos de interesse
€ rotina na casa. “Esse negdécio sempre foi muito da minha mée, porque ela sempre foi a
louca dos livros, né? Tudo a gente vai pesquisar... tudo a gente vai descobrir 0 que é a
fundo.”

A mée da Familia 6, por sua vez, diz que a profissional de saude que
acompanha sua criangca é uma das pessoas que a incentivou a ler mais sobre o tema. “A
médica que acompanha ele aqui também me d& muito artigo pra ler. Entdo, eu busco assim:
a ultima coisa que saiu na Associagao Brasileira, [...] a gente esta estudando.” Na Familia 7,
a mée realiza buscas na internet a fim de buscar mais informacdes sobre alergias

alimentares e tentar resolver sintomas apresentados pela crianga. Ela exemplifica dizendo
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que “eu vi que ele tinha muitas reacdes, agora, igual (com a) carne vermelha, eu [...] comeco
a pesquisar todo tipo de artigo, ai vejo os artigos mesmo, as teses e tudo. S&o estudos,
né?”.

Essa categoria de andlise se apresenta enquanto modo de escaneamento ativo
e fase de conexdo, em que as maes identificam provaveis fontes de informacao e realizam

pesquisas a partir delas.

5.3.14 Tentativa de adaptacdo a partir de conhecimentos adquiridos

E a categoria com o maior nimero de exemplos de préticas informacionais
identificadas, além de estar presente nos relatos das sete maes entrevistadas. Essa
constatacdo mostra a importancia que o conceito de adaptacdo adquire para essas familias,
uma vez que as mesmas precisam promover mudancas dentro de casa, pensar novas
formas de cozinhar e alterar rotinas de convivio social.

Entre alguns dos exemplos selecionados para este topico, estdo os relatos das
mées das familias 1, 6 e 7, que lembram a adaptagédo pela qual tiveram que passar ao

pensar no cardapio.

Comecou a minha busca por adaptacdo. Quando eu falo tudo que eu tirei da
dieta, as pessoas me falam: come o qué, vento? Chuchu, agua? Mas assim,
eu fazia bolo com farinha de arroz, eu fazia torta salgada, pdo com
mandioca. Eu precisava manter a minha dieta o mais rica, a mais rica
possivel, para que eu aguentasse, né? Porque, sendo, é muito facil a gente
pensar em desistir (RELATO DA MAE DA FAMILIA 1).

A gente batalhou muito. No comeco, ficavam comidas ruins, mas, em
guestdo assim de dois, trés anos, a gente quase que tem uma vida normal,
que leite ndo faz falta. Mas teve todo um processo de aprendizado, de
adaptacéo (RELATO DA MAE DA FAMILIA 6).

Eu nunca achei uma receita que fosse completamente adaptada, porque as
restricbes eram muitas. [...] eu pegava um pouquinho de informacédo de
determinadas coisas e juntava (RELATO DA MAE DA FAMILIA 7).

O processo adaptativo ocorre também em praticas de convivio social, como em

restaurantes, festas de aniversario e viagens, por exemplo.
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Eu entro, converso com o povo, e quando o gargom ndo sabe responder,
vem cozinheiro conversar comigo, sabe? Eu pergunto tudo, porque o
pessoal tem mania demais de usar manteiga em tudo, entdo eu pergunto:
“‘mas é alérgico, vocé se responsabiliza?”. [...] Ai o povo vai la e fala pro
cozinheiro falar comigo. Mas tem uns lugares que eu ja liberei, tipo assim...
tem o xxx, eu ja sei que posso dar a batata frita do xxx e a carne do xxx
(RELATO DA MAE DA FAMILIA 2).

Fiz um kit, levei um kitzinho dele pronto. [...] eu procuro, quando eu vou a
uma festa, eu procuro o que vai ter, ai eu sempre levo o que vai servir pra
ele poder estar consumindo também (RELATO DA MAE DA FAMILIA 5).

A primeira viagem nossa pra uma pousada foi recente. E foi super tranquilo.
Ele estava pedindo ja pra ir em restaurante, sentou com a marmitinha dele e
chamou, pediu pra falar um segredo. O segredo era se ele podia tomar o
suco do restaurante, da pousada. Ai eu pedi uma laranja, cortei com a faca
dele, espremi e ele ficou feliz [...] (RELATO DA MAE DA FAMILIA 4).

O trecho relatado pela mée da Familia 3, por sua vez, mostra como dentro de

casa 0 cuidado deve ser continuo, promovendo adaptacdo diante as necessidades da

crianga:

Vou tomar um copo de xxx (achocolatado) ali, vou beijar ele? N&o posso,
tenho que lavar a boca, tenho que escovar os dentes. Porque num simples
beijo, ou com a méo suja, ele ja reage o local assim que encostar. A mesa
sempre fico passando um pano com um alcool desinfetante (RELATO DA
MAE DA FAMILIA 3).

A categoria de analise em questdo pode ser percebida enquanto um modo de

busca ativa e de fase de interagdo, em que ha estratégias ativas de questionamento. O

objetivo é que, a partir do conhecimento adquirido, essas familias compreendam as

adaptacbes necessarias para promogdo de uma melhor qualidade de vida para as criancas

e as cologuem em prética.

5.3.15 Mée que atua enquanto fonte de informacéo

[...] agora eu estou ajudando a irma da minha baba. Ela, depois de velha,
ficou alérgica a trigo (RELATO DA MAE DA FAMILIA 4).

Eu conheci a xxx através de uma amiga da minha igreja. Que falou: “4, xxx,
eu acho que tem uma amiga minha que o menino dela tem o mesmo
problema que o seu”. Ai me passou o telefone, ai a xxx me ligou, a gente
conversou (RELATO DA MAE DA FAMILIA 5).

Além de compartilhar informagbes, a fim de obter conhecimentos que lhe

possam ser (teis, muitas mées também compartiiham informagBes com o objetivo de
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auxiliar outras familias, simplesmente porgue ja passaram por aquela situacdo. A méae da
Familia 2 explica que, entre as maes de criancas alérgicas, ocorre um ciclo: “xxx me ajudou,
ai eu ajudei varias outras, entdo, tipo assim, a medida que vocé vai ganhando
conhecimento, a gente tem que se dividir na responsabilidade de ajudar uns aos outros”.

Essas familias percebem a importéncia da informacéo para o bem estar da
crianga alérgica e equilibrio familiar. Esse reconhecimento é uma das causas que as motiva
a atuar enquanto fonte de informacdo. A mée da Familia 1, por exemplo, relata que
atualmente ela fornece consultoria para mées de restricdo: “porque eu falo assim: que 0 xxx
podia ter estabilizado antes se eu soubesse logo de inicio todas essas coisas”.

Nos relatos das familias 3, 6 e 7 essa categoria ndo foi observada de forma
clara. Provavelmente isso ocorre devido ao fato de essas mées ainda estarem em fase de
receber ajuda, em um processo de construgdo de conhecimento sobre as diversas questdes
que envolvem a alergia alimentar (na familia 6, por exemplo, a necessidade informacional
mais latente atualmente é sobre os tratamentos de dessensibiliza¢&o).

E uma pratica informacional percebida de forma singular. A partir do momento
em que o individuo atua em todos os modos e fases propostos pelo modelo, desenvolve a
capacidade de atuar enquanto fonte de informagdo, uma vez que passou a compreender o
tema de forma mais ampla e profunda, devido as praticas informacionais que adotou para
superar as necessidades de informacdo observadas. Assim, enquanto fonte informativa,
essa pessoa promove etapas de conexdo e de interacdo com outros individuos, a fim de
repassar informagdes, gerando uma rede colaborativa entre os envolvidos, permanecendo,

portanto, enquanto uso de informacdo para repasse a outras pessoas.

5.3.16 Compartilhamento de informagdes entre maes de criangas alérgicas

Das sete maes entrevistadas, seis delas destacaram em suas entrevistas a
relevancia da troca de informagdes com outras maes de criancas alérgicas para um maior
aprendizado sobre o tema. Esse compartilhamento ocorre, de forma intensa, nos grupos do
Facebook. A mae da Familia 1 relata, por exemplo, que os membros do grupo se unem para
descobrir os alimentos que sé&o livres de qualquer tipo de alergénico e criam uma lista com

0s nomes dos produtos “limpos”, que é divulgada nos grupos. Ela conta que
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[...] liga no SAC, eu ligo, e coloco la no grupo. Mais umas 3 ou 4 ligam e
mandam e-mail, para ver se a resposta € a mesma. Porque, as vezes, eu
recebo uma resposta do SAC. A fulana liga e recebe outra resposta do SAC.
Sicrana liga e recebe outra resposta do SAC. E as vezes a gente recebe
resposta do SAC assim: consulte seu médico ou nutricionista para saber se
vocé pode consumir este alimento.

A mée da Familia 3 destaca a oportunidade de tirar dividas com essas
mulheres, que passam por situagées semelhantes as dela. Ela relata que “o que mais salva
com relagcdo aos meios de comunicacao, sem duvidas, € 0 xxx (grupo no Facebook). S&o as
meninas. A xxx, qualquer duvida a gente chama ela, ela responde. Esta sempre disposta a
ajudar [...]".

Para a mae da Familia 5, que chegou a ter depressdo apds o diagnéstico de
alergia alimentar do filho, compartilhar informagdes com outras mulheres a fez ter outra

percepcéo da questao.

Vocé acha que o problema é s6 seu, né? Quando vocé descobre uma coisa,
vocé se fecha, acha assim: “nd, isso esta acontecendo s6 comigo”. Ai,
quando eu comecei a entrar nos grupos que eu vi, falei assim: “gente, xxx
tem nada”. [...] O xxx era soO leite. E ai, com a convivéncia com essas
pessoas que eu... vocé comeca a enxergar seu problema deste tamaninho.
Fala: meu Deus, isso é tdo pequeno, e eu estou assim tdo preocupada, né?

Muitas vezes, essas mées partilham informacdes que ndo foram disponibilizadas
pelos profissionais de saude durante uma consulta, por exemplo. A mae da Familia 2 diz
gque importantes aprendizados sobre como lidar com a alergia alimentar foram fornecidos

por outra mae.

Virei pra xxx (outra mée de crianga alérgica): seu filho é alérgico, né? Como
gue é mais ou menos, me conta? Entdo, quando ela foi contando, ah, néo, é
o xxx! Eu falei “o que eu fago?”. Ai ela me deu as primeiras orientagdes.
Vocé vai ter que comprar tudo pra sua casa. Me deu uns ensinamentos
basicos sobre tracos, essas coisas assim.

O compartilhamento de informa¢Bes também pode ocorrer através de conversas

por mensagens privadas no Facebook e por Whatsapp.

Tem uma (mé&e) de Sdo Paulo, que a menina € minha referéncia, eu acho
gue ela sabe demais, ela sempre me ajuda, sabe? A gente conversa inbox,
mandei uma mensagem pra ela, ela me da dicas. (RELATO DA MAE DA
FAMILIA 4).
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Descobri uma amiga la em Pato Branco, numa rede social, que 0 menino
dela era muito parecido com o meu. Qualquer coisa industrializada que eu
comprava, ligava pra ela. “Aqui, vocé ja deu? Isso aqui o seu menino
come?” [...] Ai ja virava nossa referéncia, porque a inseguranca era muito
grande. (RELATO DA MAE DA FAMILIA 6).

Destaca-se, no entanto, que alguns grupos destinados a troca de informacdes
sobre alergias alimentares sé@o privados. O grupo que a mae da Familia 4 faz parte, por
exemplo, s6 pode ser encontrado no Facebook caso o sujeito informacional seja incluido por
outro membro. Ela faz uma critica a esse tipo de moderacdo e explica que: “eu fico um
pouco triste, porque esse grupo (do Facebook) me ajudou muito, eu queria que ele fosse
uma coisa publica, entende o que estou falando? O acesso € muito limitado [...], s6 se vocé
for convidado por uma amiga”.

A mae da Familia 7, por sua vez, apesar de ter contato com algumas maes de
criangas alérgicas, ndo conhece nenhuma familia que conviva com reacgfes similares as de

seu filho.

Eu tenho alguns contatos com algumas maes. [...] mas, assim, com IgE
mediado, conhe¢o poucas. As que eu conhe¢o mais sdo essas do sangue
nas fezes, mas nenhuma com IgE mediado igual o xxx tem. [...] a maioria
gue eu vejo conversar, vem desconforto, vem diarreia, vem vomito, mas nao
vem essa alergia de ter o IgE e de ter assim a reagcao muito forte.

De forma geral, percebe-se a importancia do compartilhamento de informagdes
entre as médes de criancas alérgicas para o alcance da qualidade de vida. No modelo
adotado para esta pesquisa, essas praticas informacionais podem ser percebidas no modo
de por procuracdo e na fase de interacdo, em que as méaes recebem informagfes sobre o
tema que lhes interessa a partir do contato que desenvolvem com outras mulheres. Além
disso, é possivel também incluir essa categoria de andlise na extensdo dos trés usos de

informacé&o proposta, enquanto uso da informacgéo que é repassado para 0S outros.

5.4 Compartilhamento de informagdes na internet

A partir das categorias de andlise identificadas, destaca-se o compartilhamento
de informag0fes entre as mées, principalmente em péginas e grupos do Facebook. Conforme
ja visto, a maior parte das entrevistadas destaca a relevancia desse espaco virtual de troca
de informagBes para o aprendizado sobre questdes relacionadas a alergia alimentar. Uma

das paginas de destaque é a do Movimento P6e no Rétulo, com 127.559 curtidas (4 de
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outubro de 2016). Nessa pagina, especificamente, observa-se que ha divulgacdo de
informacdes relativas a nova rotulagem de alimentos proposta pela Anvisa, conforme pode
ser visto na figura 10. Nesse caso, as mées utilizam do setor destinado a comentarios para

realizar perguntas e tirar dividas sobre a mudanca de regulamentacéo.

Figura 10 — Postagem do Facebook “Pde no Rétulo” (29/09/2016)

i;‘;; Poe no‘Rotqu
ATENCAO PARA A DATA DE FABRICAGAO

Nem todos os produtos trazem a data de fabricacao, mas o sac da empresa
¢ obrigado a repassar esta informacao ao consumidor, se for questionado
neste sentido (informe o lote quando entrar em contato)

Se vocé encontrar um rétulo de produto fabricado apos 03/07/16 que nao
esteja de acordo com a RDC 26/15, denuncie pelo mail
ouvidoria@anvisa.gov.br. Mande foto do produto e informactes sobre o
local em que encontrou este produto.

#poenorotulo #alergiaalimentar #denuncie #anvisa

ATENCAO!

I/ 48
27.04, 3
Cings 7, = é. e
!(’ ; | J : / 7‘

“VAL03/057{s  (hiltue sy
L6124.52
P

NEM TODOS OS PRODUTOS TRAZEM A DATA DE
FABRICAGAO. PARA SABER SE SAO 06 N0
POSTERIORES A 03/07/16, CONSULTE O SAC! I TR0

Fonte: Facebook “Pde no Rétulo” (29/09/2016).

Percebe-se no caso da figura 11, por exemplo, que 81 pessoas curtiram a
postagem e 16 sujeitos informacionais compartilharam o contetdo. Destacam-se também os
comentarios, onde as maes que integram o Movimento P8e no Rétulo respondem as
duvidas apresentadas e fornecem dicas de como lidar com questbes relativas aos rétulos

dos alimentos e quais sé@o as obrigacdes atuais das empresas quanto a nova legislacao.
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Figura 11 — Comentarios de uma postagem do Facebook “Pde no Rétulo” (29/09/2016).

QD% a1 Principais comentarios

16 compartihamentos

L]

N T=nho visto que muitos dos alimentos de origem animal e as
bebidas, inspecionadas pelo MAPA, ndo estdo com a rotulagem cbedecendo &
RDOC 25... comprei um doce de leite de marca conhecida, fabricade em
23/08/16, e ndo traz o alerta da presenga de leite
Curtir - Responder
> Poe no Rotulo Denuncie M F muito importants avisar &

vigildncia sanitaria.
Courtir - Responder

N oo 3 gente vai saber se esta de acordo com a RDC ou se
realmente o predute nde tem risce de trages de nenhum dos alergénicos? So
ligando ou tem algum macete? rs
Curtir - Responder

= Poe no Rotulo Puxa, SEEE oM Macetes. (4
O unico macete mesmo € o dado de que os produtes hiperprocessados,
como biscoites/bolachas costumam ter validade muito longa e, assim,
pode ser que demorem a se adequar.
Igualmente, os alimentos ndo pereciveis.

01

Curtir - Responder - 2

D_qus PANICO de ligar pra SAC estou nesses (fimes dias

Curtir - Responder - £ 1

Fonte: Comentarios de uma postagem do Facebook “Pde no Rétulo” (29/09/2016).

Por ser uma pégina, as informag¢Bes presentes na mesma s&o acessiveis a
qualquer usuario do Facebook. Assim com a pagina do P6e no Roétulo, ha diversas outras
relativas ao tema, cada uma com suas especificidades. Na pagina “Alergia Alimentar Sem
Medo”, por exemplo, a descricdo da mesma diz: “Ajudando maes de alérgicos a se livrarem
dos temidos tracos, e ensinando a comer, passear e viver com qualidade apds a descoberta
da alergia alimentar”.

Nesse caso, a mae de uma crianga com alergia alimentar criou uma pagina para
compartilhar informagBes que possui sobre o tema e dividir experiéncias vividas (ver Figura
12). Nas postagens, que sdo acompanhadas por mais de 5.400 pessoas (dado de 8 de
outubro de 2016), h& receitas, indicagbes de produtos alimentares livres de alergénicos e

relatos de experiéncias.
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Figura 12 — Postagem do Facebook “Alergia Alimentar Sem Medo” (20/01/2016)

P == Alergia Alimentar Sem Medo () sentindo-se de coragéc
If_. Fn T

s

0 de janeiro - &

Weu filho chorou porgue queria comer banana.

Refor;amos que ele AINDA ndo pode por causa da alergia, mas que logo
logo ira poder.

Ele chorou, queria comer banana.

Chorou deitado no chio.

Mao fez "birra" (ndo acredito em birras, mas esse € o nome usado por
sensc comum), =6 cherou mesme.

Sentei no chio, cologuei-o no meu colo, ofereci todas as frutas que
tinhamos em casa, mas ele =0 chorava e dizia que queria comer banana.
Chorei junto explicando que logo ele iria poder, mas agora ainda nio da.
Meu marido perguntou discretamente se ainda tinha bolo de chocolate.
Respondi g sim, e ja fui dizendo “filho, ndo da pra comer banana, mas tem
bolo de chocolate, quer?

Hapha AMA bolo.

Ele levantou, enxugou o rosto e foi comer.

Eu continuei sentada no chao, chorando.

E foi assim que eu, ativista, toda preccupada com alimentacio saudavel,
sucumbi, e troguei uma fruta por um bolo de chocolate.

Falta pouco, filho.
Falta pouco.

Fonte: Postagem do Facebook “Alergia Alimentar Sem Medo” (20/01/2016).

A postagem apresentada na Figura 12 é um exemplo da alta intera¢éo gerada a
partir de um relato dessa méae. Até o dia 8 de outubro de 2016, o post de janeiro do mesmo
ano gerou 262 curtidas, 21 compartilhamentos e 61 comentarios.

A analise dos comentarios na FIGURA 13 denota como o relato da mae,
apresentado na pagina “Alergia Alimentar Sem Medo”, é uma situacdo comumente vivida
por familias de criancas com alergia alimentares. Através da postagem de uma mae, outras
familias se sentem a vontade para também expor seus anseios, medos e insegurancas
sobre o tema. A impressdo € de que, ao dividir essas experiéncias, essas pessoas se
sentem menos sozinhas e mais acolhidas, uma vez que percebem nao serem as Unicas que

passam por essas dificuldades.
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Figura 13 — Comentarios de uma postagem do Facebook “Alergia Alimentar Sem Medo”
(20/01/2016).

Forga + Fé
Sempre o que me faz fortalecer nestas horas & ter a certeza no meu coragio g
Deus esta no controle! Lembro tb dos momentos complicados nos hospitais, por
causa da alergia alimentar e vejo como existemn casos picres(poderia ser pior).
Mo inicio(1 ano) ndopodia comer nenhum alimento com proteina animal e
vegetal...entao praticamente tudo...o g trazia vida p ele era o pregomim com a
faringa de mucilom & 56! Hoje com 6 anos 56 tem restrigio p leite, ovos & seus
derivados e falta pouco para cura completal!! Mesmo com o coragao sangrando
escolho © mal menor p o bem dele, porgue sou mée & amo.....d+! Ja quase
perdi meu filh&e por causa da alergia alimentar. Mas sei g tudo vai passar & gue
esta fase tem um fim (&) DEUS NO CONTROLE =T 0w
Curtir - Responder - 21 de janeiroc as 08:17 - Editade
S (inhas GEémeas tbm tem Alergia & Banana, Intolerdncia &
Lactose e Frutos do Mar. Eu confesso que ja Chorei muito quando elas me
pediam, agora elas entendem e se tornou mais Facil o Convivio delas com as
Alergias.
Curtir - Responder - 20 de janeiro as 19:06
RN | os5a realments & muito dificil, dizer ndo, mas e para o bem dele,
mas a vontade que da e dar logo o que nosso filho quer, agui tbem APLY, ovo &
carne de vaca, choro muite, tento me manter forte mas tem hora que
pretisamos,desabafar, forca gente e f& em Deus um dia a alergia acaba.

Curtir - Responder - 20 de janeiroc as 22:14

A 5550 iss0 tds os digs, meus filhos sao alergicos. Minha filha
entende um pouco tem 3 ancs, sempre ele ve nas propagandas passando
comercial de coisa g ela n pode. Sofro com ela, pois ela gostaria de comer
dadcne, ¢d chore dela e uma angustia e fora q ela tem gastrite cronica e asma.
So deus para da forcas a tds nos

Curtir - Responder - @) 1 - 20 de janeiro as 08:50

S ' ey tambem tem 3 anos, e gquando vé as
propagandas, pergunta esse tem leite mamée, com uma voz seca digo
sim... Mas logo ve poderia comer...

Curtir - Responder [« ) de janeirc as 13:01

Fonte: Comentérios de uma postagem do Facebook “Alergia Alimentar Sem Medo”
(20/01/2016).

Da mesma forma que as paginas e grupos sao utilizados para desabafos e troca
de informagfes, esses espacos virtuais também sdo destinados para as boas noticias.
Ainda na andlise da pagina “Alergia Alimentar Sem Medo”, percebe-se que a mae
responsavel pela pagina faz questao de dividir os avancos na cura da alergia alimentar de
sua crianca. No dia 1° de junho de 2016, ela compartilhou com os seguidores da pégina a
cura de uma das alergias do filho, a alergia a proteina do leite de vaca (APLV), conforme

pode ser visto na Figura 14.
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Figura 14 — Postagem do Facebook “Alergia Alimentar Sem Medo” (01/06/2016)

== Alergia Alimentar Sem Medo %/ comemorando a vitdria ﬂ
¥ ﬁ | de junho - @

Eu poderia ter perdido as contas de gquanto tempo se passou. ..

Se nao tivesse guardado cada diario alimentar, cada momento, cada etapa.
Ha 3 ancs, 4 meses e 10 dias, vocé nascia, era exposto ao leite de vaca
ainda na maternidade, e nossa histéria comegou. Nunca vou saber como
sera se voce tivesse mamado logo ao nascer como eu desejava e nao
tivesse tomado aquele famoso leite artificial: aquele UNICO contato, que
pode ter mexido para sempre em nossa histonia.

Exatos 3 meses de muito sofrimento decorreram, até que em 22/04/2013
eu iniciel a exclusio do leite de vaca, ainda descrente e sem imaginar toda
a longa estrada que percorreriamos juntos.

Ainda ndo acabou, faltam poucos alérgenos entrarem em sua alimentagio
(especialmente o gliten e a came vermelha) para essa batalha chegar ac
fim, mas hoje, meu filho, € o primeiro dia do resto de nossas vidas, hoje
encerramos um ciclo, pois nos vencemos o PIOR vilao; hoje o grito de cura
|a vibra em nossa voz porque o pior 2 foi. Eu ndo sei ainda qual vai ser a
real participacio desse alimento na sua vida depois de tanto tempo sem
ele, mas agora, VOCE PODEN!

Ao ver essa cena as lagrimas escorrem, trazendo consigo milhGes de
sentimentos e lembrangas.

Estou dividindo agora essa emoc3o simultaneamente & em primeira mao
com todos vocés parentes, amigos (virtuais ou ndo) e sequidores, porque
TANTA gente sorriu, chorou e torceu conosco nessa caminhada, que seria
injusto contar 2 um ou outro primeiro.

Gratiddo por toda a luz e todas as boas energias que vocés nos enviam
diariamente.

Forca e fé para as familias que ainda lutam.

Acreditern: a cura chegalll

Fonte: Postagem do Facebook “Alergia Alimentar Sem Medo” (01/06/2016).

Como resultado dessa noticia, 0 post recebeu 481 reagbes, 37
compartilhamentos e 113 comentéarios (até o dia 8 de outubro de 2016), conforme se
observa na Figura 15. E possivel perceber, a partir dessas interagées, que uma familia torce
pela outra na cura das alergias alimentares, formando uma grande rede de apoio. Uma das
maes afirma que ler esse depoimento “da mais esperanca na cura da minha bebé”,
enquanto outra pessoa elogia a escritora do relato, dizendo que “nao sei se no seu lugar eu

ja teria pirado. Parabéns pela maezona!”.
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Figura 15 — Comentarios de uma postagem do Facebook “Alergia Alimentar Sem Medo”
(01/06/2016)

—Ta conhecendo a pagina agora, & me acabei em
choro lendo seu depoimento. E mte boem ler o testemunhe d cura, isso me da
mais esperanga na cura da minha bebé! E eu creio &n‘__n:-p‘sd JesUs, g a8 cura
dela ja chegou. Obrigada por esse linde depoimento. 4% GG )
Curtir - Responder - £ 1
£ Alergia Alimentar Sem Medo (X)) & muito bom poder renovar

as esperangas. Paciéncia, resiiéncia e f&. Logo logo acabal

Courtir - Responder - £ 1

! meém! €3 €} £

Curtir - Responder - £ 1

¥

A G Es5s5s iS50 € um copo de leite 77 Leite sem sero
seul Nossa, como wis merecem essa cural Deus abengoe vesll!
Curtir - Responder - £ 2
’ Alergia Alimentar Sem Medo Leite, leite, leite!l! Da vaca que faz
TTLILILILIL (28

Curtir - Regponder

eliz demais por vocés, queridal o & um exemplo de garra e
perseveranga que vi em poucas. Mo sei se no seu lugar eu ja teria pirado.
Parabéns pela mdezonal E muitas felicidades para essa familia lindal
Curtir - Responder - £ 1

’@' Alergia Alimentar Sem Medo

Curtir - Responder - £ 1

Fonte: Comentéarios de uma postagem do Facebook “Alergia Alimentar Sem Medo”
(01/06/2016).

Embora as paginas do Facebook sejam importantes fontes de informacédo para
as maes de criancas alérgicas, destaca-se o papel dos grupos dessa rede social virtual
enquanto espaco de compartilhamento de informagdes. A maior parte dos grupos ativos
identificados s&o privados, ou seja, para fazer a leitura das postagens e realizar
comentarios, € preciso que o sujeito informacional seja aprovado pela moderacao do grupo.
Dessa forma, pretende-se que 0s membros se sintam mais seguros para postar

informacgdes, uma vez que ndo é qualquer pessoa que conseguira ler o contetdo.
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Para a realizacdo desta pesquisa, a autora entrou em contato com as
administradoras de um dos maiores grupos destinados a alergia alimentares do Facebook,
com mais de 14.500 membros de todo o Brasil (inclusive de Belo Horizonte e regido
metropolitana) e até brasileiras que moram fora do pais. Solicitou-se a elas autorizacdo para
realizar print de algumas postagens e comentéarios, a fim de exemplificar o processo de
compartilhamento de informacdes entre mées de criancas alérgicas. O pedido foi autorizado
com a condicdo de que os nomes das maes/pais e das criancas ndo fossem expostos. Da
mesma forma, as fotos de perfil dos usuarios serdo apagadas e o nome do grupo nao sera

apresentado. O objetivo € respeitar a privacidade desses sujeitos informacionais.

Observa-se através das postagens destacadas nas figuras abaixo a grande
quantidade de troca de informacdes realizadas entre as familias de criancas alérgicas.

Figura 16 — Postagem de um grupo privado do Facebook (08/10/2016)

W
]

Meninas estou fazendo dieta restrita a leite e soja e tenho muita
dificuldade com cafe da manha e lanche.
0 que ves comem normalmente ? Podem me dar exemplo ?
Existe alguma marca de p&o segura no mercade ? Pai amado tudo parece
ter leite e soja nas bulas que leio [

Curtir Comentar

Fonte: Postagem de um grupo privado do Facebook (08/10/2016).

Na Figura 16, nota-se que uma mae busca orientacdes sobre o que ela pode
consumir no café da manha. Uma vez que essa mde amamenta, é importante que ela nédo

consuma nenhum alimento alergénico, a fim de alcancar a estabilidade de sua crianca.
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Figura 17 — Postagem de um grupo privado do Facebook (05/10/2016)

Bom dial

Primeiro gestana de agradecer por ter sido aceita no grupo.Ele tem me
ajudado muito, pois ainda estou bem perdida e aflita.

Ha duas semanas minha filha de cinco ancs,fez os exames & deu positivo
para leite de vaca e ovo.Mo caso dela a alergia ataca as vias agreas ela
sempre fica cheia de secrecdo e ataca rinite sinusite & consequentemente
bronquite. Confesso que isso acaba comige, ver minha filha chiande e cheia
de tosse com secrecdo, me deixa em um estade melo depressivo.

(Gostaria de saber se mais algumas maezinha divide dessa experiéncia?
CQuerc ressaltar que o grupo esta sendo maravilhcso para o meu
aprendizado e dizer aqui:Meu muito cbrigadal

Curtir W Comentar

O
Fonte: Postagem de um grupo privado do Facebook (05/10/2016).

Na Figura 17, é possivel observar o post de uma mée que fala da importancia do
grupo para ela e do quanto tem aprendido por estar nele. Ela também relata os sintomas
que a filha dela apresenta em decorréncia da alergia e pergunta quem mais passa pela

mesma situacao, com o objetivo de trocar experiéncias.

Figura 18 — Postagem de um grupo privado do Facebook (09/04/2016)

Precisando de ajuda meninas, minha filha tem nove meses aplv & suspeita
de ovo,ndo aceita cutro alimento além do LM, ja tentei

BLWW, =opinha, papinha frutas,sucos e nada. Trabalho e estar dificil p mim
nao deixo leite e a noite quer passar a noite mamando. Ela mama de
manha cedo,na hora do almogo quando venho em casa e a noite quando
chego,aléem de andar morta de cansada por conta de passar a madrugada
acordada ainda tem a preccupacio da falta de nutrientes.

0 ’ 4 comentarios

Fonte: Postagem de um grupo privado do Facebook (09/04/2016).
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Na Figura 18, a mée realiza um desabafo devido as dificuldades que tem sofrido
com a introducdo alimentar de sua filha, que somente aceita leite materno, e pede dicas
sobre 0 que pode fazer para melhorar essa questdo. Além disso, as maes também trocam

receitas que nao contém alimentos alergénicos, conforme pode ser visto na Figura 19.

Figura 19 — Postagem de um grupo privado do Facebook (09/06/2016)

I

Cupcake de cenoura sem leite. sem ovo, sem soja e sem gliten (1%
N&o tem como errar, sigam a receita direitinho

Fonte: Postagem de um grupo privado do Facebook (09/06/2016).

Percebe-se, assim, uma grande diversidade de assuntos abordados nesse grupo
e algumas postagens apresentam alto nivel de interagdo nos comentarios. Uma mée, por
exemplo, desabafou no grupo sobre a alergia de sua crianca ser muito séria e sobre como

as reacdes continuam muito severas, mesmo aos 16 meses de idade (Figura 20).



Figura 20 — Postagem de um grupo privado do Facebook (18/07/2016)

.

D A
01 meninas, boa tardell
Estava lendo os relatos de cura e figuel pensando, sera que a aplv do meu
filho & mais séna??
Pois s0 de encostar a m3o no saquinho de leite & pegar no meu filho, deixa
marcas vermelhas.
Vizinha tinha acabado de tomar leite com café e deu um beijo nele, deixou
marcas vermelhas.
Agora vejo relatos t3o lindos e eu agui com quase 16 meses e ainda nao
pode nem encostar no saquinho de leite. -

O 24 26 comentérios

Fonte: Postagem de um grupo privado do Facebook (18/07/2016).

121

Como retorno, esse post teve 26 comentarios diversos, em que outras familias

apresentam seus relatos e contam suas experiéncias com alergia alimentar. Alguns desses

comentarios podem ser vistos na Figura 21.

Figura 21 — Comentarios de uma postagem de um grupo privado do Facebook. (18/07/2016)

dizer néo gdo ele pede algo que estamos comendo.
Curtir - Responder

D_Gente. eu to com medo que ndo passe, estd cada dia mais dificil de

N 1 sinto isso também...
Curtir - Responder - @1

F Agui também pede. Por esse motive mudames a
alimentacéo da casa toda. Mo tem tragos aqui. Até pg amamento. Bom
fazer sempre uns paes, biscoitos... Tem me salvado essas receitas

Curtir - Responder

n_eu tbm faco td aqui em casa para ele, a
pediatra liberou sfiha simples pra ele, & a mesma massa consigo fazer a

pizza, sem o leite. E o que esta me salvando nas noites que ra lanche e
etc,

Curtir - Responder [+ ]

N /Ui destobrimes a pouces dias.. e estamos comendo
todos as mesmas coisas.. chocolate leite yougurte néc entra aqui até o
final da restrigio mercado so vamos sem ela.. lanchonete nem pensar.
E dificil mas em partes economizamos ogue ja estamos gastando nas
coisas dela rs

Curtir - Responder [+ ]

~alma, mediado & assim. Aqui tbm. Por isso

sempre peco para as pessoas lavarem as méos e a boca antes de terem
contato com minha filha, ndo & ura, & q assim fica lembrando a memaoria
das células sobre a alergia. E a dista de excluséo thm serve pra fazer com a as
células esquetam g tem alergia. Tentei explicar de uma maneira simples. Evite
estes contatos.

Curtir - Responder - © 2

MEo & muito bom se apegar a tempo ,pois a médica sempre me
dizia que minha filha ia ficar boa com um anc pois os sintomas néc eram téc

graves e agora ela esta com dois € ainda néo esta curada . forga

Curtir - Responder - @ 1

Fonte: Comentarios de uma postagem de um grupo privado do
(18/07/2016).

Facebook.
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Enquanto grupo de compartilhamento de informacdes, percebe-se também que
esse espaco virtual funciona como um espaco para desabafar, uma vez que muitas familias
ndo sdo facilmente compreendidas por conhecidos e amigos. A0 mesmo tempo em que
relatam dificuldades sofridas, no entanto, os membros do grupo também ajudam os demais
ao citar como fizeram para superar obstaculos. E o caso do texto escrito por uma méae e que

pode, em parte, ser conferido na Figura 22.

Figura 22 — Postagem de um grupo privado do Facebook (13/04/2016)

D—

Bom dia meninas. Hoje vim pra fazer um desabafo.
Ha uns & meses descobrimos a APLY por aqui. Primeino veio aguela
sensagdo de “por que a gente?". Depois veio a culpa: ™ o que su fiz de
emado? Foi 0 que eu comi? Aguele dia gue esgueci de tomar a vitamina? ™.
Aj voré descobre gue ndo existe um porgue. E eu desabei. Fui no fundo do
pogo, me questeionei & me culpei por dias, semanas. Fiquei de luto. E
entdo finalmente eu aceitei 8 nossa nova realidade. E, embora tenha
comegado a dieta desde quando confimado o disgnostice, somente um
tempinho depois me dei conta de que ndoe sena tdo mole assim. Nao
bastava ndo comer leite & dervados como su, ingenuamente, estava
fazendo no primeirc momento. Entdo comecei a pesquisar um pouco,
descobr os grupos de apoio como ol & fui muite bem acelida. E
aceditemn, em pouces dias sabia muitc mais sobre alergia alimentar do gue
os dois pediatras & mais o gastro que nos acompanhavam.
Al glém de lerrétules, contactar SAC's, reorganizar a louga, controlar os
tragos domésticos ainda tinha que encontrar uma egquips médica que
entendesse, minimamente que fosse sobre alergia alimentar. E foi érduo
chegar nesse profissional. Passeie por, pelo menos, meia dizia que néo
sabiam se guer diferenciar APLY de IL.
E até engracado. Parece videogame. Quando eu passava uma fase
Sempre achava que aguele chefdo er o mais dificil de vencer. Eu preciso
dizer que estou Sempre enganda? Ok, 4té ai consegui acetar e me
adaptar & nossa nova roting, aprendi & ler idtulos, passei a consumir os
produtos somente apos contactar os fabricantes, controlava tragos
industrizis & domésticos e estavamos tendo o acompanhamento com um
profissional competente e os sintomas acs poucos iam desaparecendo.
IMas a estabilidade demorou bastante pra chegar. Porgue o proximo passo
foi convencer o pai gque nossa filha & APLY, conscientizar as pessoas & ndo
egar &/ ou beijar a mdo do bebé (1330 MAC SE FAZ independente da
crianga ser alérgica ou ndc). A comega a novela da mée neurdtica gue
intensificou & vigildncia e quer que lavem a mdo antes de pegarno bebé e
estovem os dentes apos as refeicBes. Mas clame, que escovar os dentes
era exager, né? Néo. Porgue aqui mora um monte de gente. Circula mais
outro monte de gente que néo mora & ninguém mais além de mim & bebé
fazem restrigdo alimentar.

Fonte: Postagem de um grupo privado do Facebook (13/04/2016).

7

No texto, é possivel perceber como essa mulher desenvolveu préticas
informacionais de forma ativa, com 0 objetivo de alcancar qualidade de vida para sua
crianca. Ela diz, por exemplo, que comecou a pesquisar sobre o tema e descobriu 0os grupos

de apoio pelo Facebook, entrou em contato com os Servicos de Atendimento ao
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Consumidor, aprendeu a compreender os rétulos dos alimentos, procurou atendimento
especializado sobre o tema, entre outros itens ja identificados nas categorias de analise
definidas a partir das entrevistas realizadas nesta pesquisa. A postagem rendeu 105
curtidas e 27 comentérios. Mais uma vez, € interessante observar as respostas e verificar as

trocas de experiéncias entre as familias, conforme Figura 23.

Figura 23 — Comentarios de uma postagem de um grupo privado do Facebook. (13/04/2016)

Parabens! Me identifiguei em alguns pontos contigo,
principalmente com relagéo a soliddo. Mais gracas a Deus meu marido faz a
dieta comige e caminhamos lado a lade pela cura da nossa filha. Concorde que
tude vale a pena e que nada vale mais do que amamentar teu filho e ver ele
bem, mesmo que para isso tu tenha que mudar tudo na tua vida. Somos mées
guerreiras!

Curtir - Responder

Mas isso néo & de todo ruim. Pude ver com

guem realmente posse contar. Os bons amiges ficaram, compreendem
tentam ajudar... o resto? Desapareceu. E isso pra mim foi otimo.

Curtir - Responder

qui em casa apenas eu fago dieta. Nenem com 2Zm.
A auséncia de sintomas levou quanto tempo pra chegar pra ve? Aqui estou a
mais de més e ainda ndo estd 100%, diminuiu, mas nde sumiu. Pelo menos
PESD & Crescimento normais.
Espero ter conseguido conter tragos domeésticos, porque os industriais, nem
CONSUMo mais.

Curtir - Responder - © 2
#  QOcultar 11 respostas
epende. O sangramente demorcu meses.
Uma 4 meses pra desaparecer. O refluxo tambem.
Curtir - Responder

n relato ! Eh bem assim!! Estou
ha 2 meses na dieta, meu filho melhorou 85%, mas a médica pediu p
iniciar & formula, depois de saber g al demoraram 4m tenho mais fé p
persistir com a amamentag&o.

Curtir - Responder - @1

n Eu nunca dei formula aqui (G E
esse foi um des motives de ter trocado tantas vezes de Médico. Se me
indicava farmula JA ndo gostava. Felizmente depois de muita luta
encontrei uma médica competente, que apoia a amamentagdo e a
tereja do bolo: mée de suas criangas APLY. Nao desista de amamentar.

Fonte: Comentéarios de uma postagem de um grupo privado do Facebook. (13/04/2016).

Algumas familias trocam experiéncias sobre o tempo de desaparecimento dos
sintomas alérgicos ap6s o inicio da dieta (sangue nas fezes e refluxo, por exemplo),
enquanto outras relatam a indicacdo de férmulas por parte dos médicos, mesmo
apresentando vontade de continuar a amamentacao. Através dos trechos expostos nesta
secdo da pesquisa, € notéria a relevancia dos grupos do Facebook para essas pessoas,
que, muitas vezes, ndo sao bem compreendidas pela sociedade em geral e, em alguns

casos, sequer recebem apoio médico e familiar no diagndstico de alergia alimentar.
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Apesar de o Whatsapp nao ter recebido grande destagque de nenhuma das mées
entrevistadas para esta pesquisa, observa-se que este também é um espaco promissor de
compartilhamento de informacfes. Na Figura 24, por exemplo, é possivel perceber que
algumas familias tém formado grupos nesse aplicativo, a fim de agilizar a troca de

informacoes.

Figura 24 — Postagem de um grupo privado do Facebook (11/10/2016)

Qi, mam&es. Muitas aqui amamentam e estdo lutando ai na dieta e/ou
quase no desmame. Tbm t6 nessa e me sinto sozinha nesta luta. Pra
tentar amenizar isso, estou criando um grupo no WhatsApp para as
mamdes que amamentam compartilharem suas experiéncias, angustias e
expectativas. Quem guiser entrar, coloca o ndmero aqui embaixo:

Curtir Comentar

G

Visualizar comentarios anteriores

D Curtir - Responder
D Curtir - Responder
D Curtir - Responder

n Curtir - Responder

Fonte: Postagem de um grupo privado do Facebook (11/10/2016).

A partir do momento em que esses sujeitos informacionais identificam
necessidades informacionais semelhantes, € notavel que busquem suporte e apoio uns nos
outros. Mesmo a distancia, o objetivo comum ¢é alcancar qualidade de vida para seus filhos

até que a cura da alergia aconteca.
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5.5 Limitagc6es dos modelos

Considerando o trabalho até entdo apresentado, tem-se que a versdo estendida

do modelo analisado é pertinente e de extrema relevancia aos estudos de praticas

informacionais, uma vez que as categorias identificadas foram inseridas nos modos e fases

propostos. No entanto, destaca-se que a pesquisadora encontrou limitagbes durante a

pesquisa, uma vez que a categorizacdo e o uso dos modelos fizeram com que praticas

informacionais relevantes passassem despercebidas. Seguem exemplos de cada familia

entrevistada abaixo:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

“No inicio da dieta ele me achava louca, como todo bom marido. Me achava
neurdtica, que eu estava exagerando, achando que era coisa da minha
cabeca” (RELATO DA MAE DA FAMILIA 1).

“O que a maioria dos médicos falha em aceitar € que o que é pra um, nao é
pra outro. [...] Eu ja fui em alergista que falou: seu filho ndo é alérgico. Gente,
mas como ndo0?” (RELATO DA MAE DA FAMILIA 2).

“O custo de vida de uma crianga alérgica € muito mais alto. Nao é s6 questao
alimentar, igual eu falei, até higiene pessoal dele. E, querendo ou néo,
sempre cai no que é mais caro, impressionante” (RELATO DA MAE DA
FAMILIA 3).

“Foi uma fortuna a consulta, ele (0 médico) falou que meu filho tinha apenas
refluxo, era s6 eu botar ele mais elevadinho, que estaria tudo resolvido. Ai
passava medicamento, dava medicamento, e nada desse menino melhorar”
(RELATO DA MAE DA FAMILIA 4).

“Na internet. Porque, tipo assim, no comego eu nao sabia nada, né? Ai eu
comecei a pesquisar. Comecei a pesquisar na internet, a ler, a entender...a
buscar receitas. A minha busca foi pela internet mesmo. Porque,
particularmente falando, médico ndo me orientou muito ndo. Nao tive muita
orientacdo de médico ndo” (RELATO DA MAE DA FAMILIA 5).

“E um aprendizado pra familia inteira, tanto do marido, quanto dos avés,
guanto dos tios... E acho que a consciéncia mesmo s pai e mée que tém.
S6 quem convive. [...] E um pouco automatico o que a gente faz, né? [...]"
(RELATO DA MAE DA FAMILIA 6).
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7) “As vezes, a gente passa por profissionais que, as vezes, o ego... 40 s30
abertos a novas experiéncias.” (RELATO DA MAE DA FAMILIA 7).

Nessas falas séo percebidas, principalmente, questdes relacionadas a
autoridade, ao género, a situagao financeira e ao empoderamento a partir da informacéo.
Apesar das situagdes acima serem configuradas no conceito de praticas informacionais, ndo
h& modo ou fase nos modelos analisados em que as mesmas poderiam ser inseridas sob

essas perspectivas.

Em todos os exemplos apresentados, além de serem representadas questfes
praticas sobre como as maes lidam com as alergias, também séo percebidas questdes que
ndo foram apreendidas até entdo. Ao perceber que dados essenciais para a compreensao
ampla do tema ficaram de fora da analise, conclui-se que os modelos adotados, apesar de
auxiliarem na percepc¢éo das praticas informacionais, ndo séo suficientes para perceber toda

a sua complexidade.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Tinha uma loja aqui em Belo Horizonte que vendia donut’s, que é tipo um
sonho. Eu era apaixonada com aquilo, e meu marido trouxe aquilo pra casa,
porque eu estava com vontade. Ele trouxe a caixinha e colocou num
cantinho, e ele (o filho) viu.

- Mamae, deixa eu ver.

- Nao, filho.

- Eu sei que eu ndo posso comer.

- Ent&o, vocé ainda quer ver?

- Mamé&e, me deixa ver.

- Filho, mas nédo pode, ndo é pra vocé. Tem leite da vaquinha.

- Mamae, eu quero ver.

Al eu peguei a caixinha e mostrei.

- N&o, abre, me deixa cheirar.

- Filho, mas vocé néo pode.

- Mamae, eu s6 quero cheirar.

Ai eu abri a caixa, ele cheirou.

- Pronto, mamae, pode guardar

(RELATO DA MAE DA FAMILIA 1).

J& aconteceu situacdes de terem priminhos dele fazendo aniverséario e nés
inmeras vezes ndo fomos convidados para ir, com certeza com relagéo a
alergia dele. Porque as pessoas, infelizmente tém, esse habito, né?
Preferem excluir uma crianga com necessidade alimentar especial do que
perguntar: “olha, mas o seu filho pode comer o qué™? [...] Ja ouvi muito isto:
“Ah, xxx, eu ia te convidar, mas, né, o seu filho...". E assim. Infelizmente,
mas a gente j& estd acostumado ja (RELATO DA MAE DA FAMILIA 3).

Os relatos acima sdo exemplos das dificuldades apresentadas por maes de
criancas alérgicas. Lidar constantemente com a proibicdo da ingestdo de determinados
alimentos e com a reacdo das outras pessoas sao tarefas diarias nessas familias. Assim, a
partir da metodologia adotada na pesquisa, foram identificadas algumas das praticas
informacionais adotadas pelas maes e, entédo, essas praticas foram analisadas sob o olhar
do paradigma social da Ciéncia da Informacéo.

A andlise valorizou os aspectos sociais e contextuais das familias entrevistadas,
a partir da construcdo de um roteiro dinamico e flexivel, que permitiu que as histérias e
lembrancas fossem contadas de forma detalhada, dando espaco as relagdes sociais como
um todo. Dessa maneira, a partir das transcri¢des, foi possivel perceber algumas das acdes
realizadas pelas familias para garantir qualidade de vida e seguranca alimentar das criancas
alérgicas. Considera-se, assim, que o objetivo geral da pesquisa foi alcancado. Com relagéo
aos quatro objetivos especificos tratados, observa-se que os mesmos também foram
abordados de forma ampla e positiva, tanto para a area da Cl quanto para as familias que

se preocupam com a questdo da alergia alimentar.
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O primeiro objetivo trata de discutir possiveis relacdes entre as praticas
informacionais adotadas pelas maes de criancas com alergias alimentares e a manutencao
da qualidade de vida e da seguranca alimentar. A partir desta pesquisa, fica clara a
relevancia das praticas informacionais das maes para a estabilizacdo dos sintomas alérgicos
e consequente aumento do bem-estar da crianga.

A partir das informag8es obtidas pelas mées através de atendimento médico, de
pesquisas na internet, de conversas com outras pessoas, dentre outras categorias de
andlise identificadas na dissertacao, é possivel que essas familias tenham maior arcabouco
informacional para lidar com as questdes da alergia, a fim de melhorar a condigdo da
crianca. Nota-se, assim, intrinseca relacdo entre as praticas informacionais das mées e a
garantia da seguranca alimentar.

Ao longo da pesquisa, também foi possivel conhecer os processos de busca de
informacg0des realizados pelas mées de criangas alérgicas em prol do oferecimento de uma
correta alimentacdo, correspondente ao segundo objetivo especifico. O nascimento dos
filhos € muito esperado pelos pais e, ao perceber que a crianga apresenta incémodos e
sintomas especificos (em menor ou maior grau), nota-se, inicialmente, um momento de
perturbagcdo e perplexidade. Inicia-se, entdo, um processo de busca das causas dessas
inquietagdes.

Diante as entrevistas, foram identificadas algumas das praticas informacionais
dessas familias e foi possivel perceber algumas das formas encontradas por elas para
compreender o tema. Apesar de praticas semelhantes terem sido observadas, cada familia
reagiu de uma maneira a noticia, apresentando especificidades de acordo com as
caracteristicas sociais, econdémicas e contextuais que a permeiam.

Em alguns casos, por exemplo, as maes ndo receberam apoio desde o inicio dos
maridos, de outros membros da familia e de amigos. JA& em outros, esse suporte ocorreu
desde o inicio, fortalecendo o processo de busca por informag¢do dentro daquele nicleo
familiar. Para algumas méaes, o contato com outras familias de criancas alérgicas se deu
desde o inicio, enquanto para outras levou anos para ocorrer.

Muitas vezes, observou-se nas méaes satisfacado por o tema ser tratado em uma
pesquisa de pos-graduacdo. Através dos relatos delas, percebe-se que o assunto ainda é
pouco reconhecido até mesmo por médicos. Para a sociedade em geral, conforme
observado, ainda hd uma ideia de que alergia é “frescura”, ou, entdo, confunde-se a mesma

com intolerancias alimentares.
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A percepcdo da urgéncia de informar a sociedade sobre a realidade dessas
familias fortalece os preceitos desta pesquisa. Espera-se que este trabalho tenha utilidade
tanto para o desenvolvimento da Ciéncia da Informacgéo quanto para familias que passam
ou que venham a passar pela questao de alergia alimentar em seu cotidiano.

Na CI, a maior contribuicdo refere-se a relacao das praticas informacionais e das
categorias de andlise identificadas a partir dessas acdes ao modelo bidimensional de
McKenzie (2003) e a versdo de estendida de Yeoman (2010). Foi possivel observar a
existéncia de cada modo e de cada fase propostos por esses modelos, auxiliando na
confirmacdo de sua relevancia para a area. Ressalta-se que ndo é conhecida, até o
presente momento, outra pesquisa brasileira que tenha feito aplicacdo préatica desses
modelos para andlise de dados.

Destaca-se o fato do reconhecimento dos individuos analisados, no caso, as
maes das criancas alérgicas, enquanto seres que atuam como fontes de informacao, item
proposto pela versdo estendida de Yeoman (2010). E notério que essas mulheres, ao
adquirirem conhecimentos sobre alergia alimentar, repassam essas informacdes a outras
familias, como forma de ajudar no processo de adaptacdo. Através das entrevistas, foi
observado que as maes buscam auxiliar outras pessoas a fim de que outras familias sofram
menos do que elas sofreram diante uma dificuldade de diagnéstico, por exemplo.

Assim, conforme dito pela mée da Familia 2, 0 que acontece neste meio é uma
espécie de ciclo. Segundo ela, “a medida que vocé vai ganhando conhecimento, a gente
tem que se dividir na responsabilidade de ajudar uns aos outros”. Dessa maneira, a
informacédo é transmitida e compartilhada de forma continua, em que maes que ja sabem
muito sobre o assunto ensinam, mas também estdo em constante aprendizado.

No entanto, apesar desses resultados, foi possivel concluir que os modelos
adotados ndo sdo suficientes para abarcar a complexidade das praticas informacionais.
Assim, questdes relacionadas ao poder (financeiro e intelectual) e ao género, por exemplo,
ficaram de fora das figuras apresentadas. Dessa forma, seria relevante para a area o
desenvolvimento de uma nova forma de perceber as praticas informacionais, nao
necessariamente um modelo, que inclua questdes que os atuais modelos deixaram de fora.

Alguns relatos ao longo desta dissertacdo, por exemplo, mostram que sempre
existiam novos desafios a serem vencidos pelas familias. Quando parecia tudo estavel, a
crianga apresentava uma nova reacéo e forgava o inicio de um novo processo de busca por
informagcdo. O mesmo foi vivido por familias que precisavam passar pelo processo de

BN

dessensibilizacdo: quando j& estavam totalmente adaptadas a nova rotina, precisavam
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reaprender a conviver com 0s tracos de alimentos alergénicos, ainda inseguras da
mudanca. A mae da Familia 6 cita que tem passado por esse momento e diz que “a gente
esta agora aprendendo, mas passando pelo processo inverso. A gente teve que aprender a
tirar, e voltar, porque a gente ndo consegue”. Essas séo préticas informacionais que nao sao
percebidas ao se olhar para os modelos existentes e que envolvem outros aspectos
relacionados a informacao.

O quarto objetivo especifico, por sua vez, remete a regulamentacdo da
rotulagem de alergénicos aprovada pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa)
em junho de 2015. Através das entrevistas, foi possivel avaliar a influéncia dessa mudanca
nas praticas informacionais das méaes de criangas com alergias alimentares.

As familias que utilizam alimentos industrializados citam que a alteracdo foi
positiva, na medida em que auxilia as familias a realizarem escolhas mais adequadas as
necessidades da crianca alérgica. Mesmo assim, no entanto, as mées continuam realizando
contato com o SAC em momentos de incerteza, embora muitas relatem a falta de preparo
dos funcionérios que trabalham nos servigos de atendimento ao consumidor. Algumas méaes
contam que essas pessoas ndo sabem a diferenca entre alergia alimentar e intolerancia, o
que pode levar a respostas incorretas sobre a dlvida apresentada.

Outro questionamento quanto a mudanca é sobre a falta de preparo das
empresas para garantirem que determinado produto é isento totalmente (inclusive de tragos)
de alergénicos. A mde da Familia 2 lembra que oferecia a seu filho um alimento
industrializado que era taxado como livre de leite e que, apds a regulamentacdo, 0 mesmo
produto recebeu no rétulo a indicagdo da presenca desse alimento. Ela diz que “a indUstria
ndo quer se responsabilizar de maneira alguma [...] eu sempre dei, nunca deu nada no
menino... E ai vocé comeca a pensar: serd que ele é alérgico mesmo? Vocé comeca a
questionar a si mesmo”.

Dessa maneira, diante alguma impossibilidade de afirmar se ha traco de
alergénico no alimento, as méaes reclamam que as empresas tém rotulado positivamente
sobre essa presenca, a fim de cumprir a legislacdo e se isentar de qualquer risco, mas sem
estarem preocupadas em realmente auxiliar as familias na escolha dos produtos.

Apesar de os objetivos da pesquisa terem sido alcancados, sdo reconhecidas as
limitages encontradas ao longo do trabalho. Entre elas, est4 o recorte temporal definido
para a andlise do tema, que apresenta o historico da alergia alimentar nos ultimos dois anos,
principalmente. Essa escolha se deu em decorréncia das alteracbes dos rétulos exigidas

pela nova regulamentacdo da Anvisa em 2015 e teve como foco o Movimento Pde no
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Rétulo, destacando-se sua atuacdo na internet e, mais especificamente, nas redes sociais
virtuais. Apesar de o assunto permitir outras contextualizacfes, foi escolha da pesquisadora
atuar com essa escolha temporal. Sugere-se, assim, que novos estudos sejam realizados a
partir de outras lacunas de tempo.Outra limitacdo da pesquisa se refere ao protagonismo da
classe média entre as familias entrevistadas. Apesar de ter realizado a busca em diversos
espacos, a maior parte das maes localizadas pela entrevistadora pertenciam a classes
sociais com rendas familiares médias e altas. H4 uma suspeita de que, infelizmente, muitas
das familias com salarios baixos que possuem criancas com alergias alimentares sequer
chegam a ter um diagnostico correto. Indica-se que essa questao, por si sO, deveria ser alvo
de um préximo estudo.

Espera-se que esta pesquisa contribua na divulgacdo e disseminacdo de
informag0des sobre alergia alimentar, a fim de que essas familias tenham menos dificuldades
ao receber o diagndstico, maior apoio das empresas na rotulagem de alimentos e suporte de
amigos e parentes para que o convivio social seja mantido.

A internet tem um papel importante no compartilhamento de informagbes, na
medida em que permite que individuos diversos se encontrem virtualmente para conversar
sobre determinado assunto, sem que seja necessario tempo de deslocamento,
principalmente quando as pessoas envolvidas sdo de cidades e até mesmo de paises
diferentes.

Destaca-se a necessidade de estudos mais aprofundados sobre as praticas
informacionais e suas possibilidades dentro da internet, principalmente visualizando o
usuario enquanto sujeito ativo que atua enquanto fonte de informacao. Ao participar dessas
interacBes, além de causar impactos na vida de outras pessoas, esses sujeitos constroem e
modificam suas préprias realidades.

Ao longo de toda a pesquisa, as teorias sociais Etnometodologia e
Interacionismo Simbdlico foram adotadas, desenvolvendo importantes papéis no
desenvolvimento de cada etapa metodoldgica. A primeira se preocupa com a analise de
interagdes sociais a partir do cotidiano dos sujeitos informacionais. Assim, ao estudar as
atividades cotidianas das maes de criancas alérgicas e ocupar-se dos métodos utilizados
por essas familias para tomar decisfes relacionadas a alergia alimentar, esta pesquisa
desenvolveu carater etnometodolégico.

O Interacionismo Simbdlico, por sua vez, propde que o significado das ac¢bes

seja produzido a partir de interagdo humana. O conceito de interagdo percorreu todo o
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trabalho de pesquisa realizado, sendo essencial a compreensao dos modelos de praticas
informacionais adotados na dissertacao.

Embora as discussdes teoricas fagam parte da pesquisa e sejam importantes
para o crescimento da area, Tabak (2014) chama a atencao para a falta de um consenso, 0
que tem ‘“limitado estes estudos a uma série de fatores, a priori definidos pelo préprio
pesquisador’ (TABAK, 2014, p. 2223, traducdo nossa). Como resposta a esse modo de
fazer, tem-se a geracédo de resultados especificos e pouco confluentes em prol de uma area

fortalecida.

Um dos principais argumentos de Tabak (2014) estd no posicionamento das
teorias de comportamento informacional contemporaneas. Os dois principais fundamentos
destes estudos, que sao a centralidade do usuario e a fungéo essencial do contexto para a
constituicdo das préticas, sé@o fatores cruciais de diferenciacdo entre as teorias existentes,
mas também se apresentam enquanto as maiores dificuldades nos estudos de praticas

informacionais.

Para o autor, h4 diversas pesquisas que tém como foco do processo
informacional o individuo, enquanto outras abordagens objetivam colocar no centro dos
estudos a questdo contextual. Uma terceira vertente, por sua vez, tem feito esforgos para
criar uma abordagem que alcance o meio termo entre as duas posic¢des, 0 que, para Tabak
(2014), tem gerado uma grande quantidade de pontos de vista entre estes dois polos e

fortalecido um debate inesgotavel (e ndo produtivo) sobre o assunto.

Como forma de favorecer o campo, Tabak (2014) propGe a utilizacdo de uma
teoria criada pelo francés Bruno Latour, na década de 1980, denominada ANT — actor-
network theory, ou teoria ator-rede (TAR)Y. Por ela, compreende-se uma alternativa as
abordagens cognitiva e social, com o argumento de que o individual e o coletivo séo
momentos de circulagdo da informacéo e, como tais, ndo devem ser utilizados em modelos

de explicacao das praticas informacionais.

7 “Essa teoria defende que natureza e sociedade sdo semelhantes. Na verdade, [...] faz-se
distingdes entre as duas por questdes politicas herdadas de um pensamento retrégrado.” Os
pensadores da TAR defendem ainda “que o conhecimento € um produto social, resultado da
interac@o de atores sociais recusando-se a aceitd-lo como oriundo de um método cientifico
superior ou privilegiado” (FRANCA; NETO; DIAS, 2015, p. 139).
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A informacdo esta sempre em uma transformacdo que nunca para em
lugares chamados “usuario” ou “contexto”. [...] Para a TAR, [...] tanto o
individual quanto o coletivo sdo momentos conectados que circulam e se
relacionam entre eles. Em determinado momento, o coletivo é influenciado
pelo individual, pelo contexto, ou por outro sujeito em um préximo momento.
Os roteiros sdo constantemente transformados a qualquer momento desta
circulacdo informacional. [...] Tragar praticas informacionais é tracar estes
eventos sequenciais que mantém a circulacdo entre individualismo e
coletivismo, em que a informacg&o e os usuéarios, o cognitivo e o social, 0s
humanos e os ndo humanos, o individual e o coletivo estdo em constante
troca (TABAK, 2014, p. 2230-2231, traducdo nossa).

Essa perspectiva estd alinhada, de certa forma, a conceitos complexos, como
poder, desigualdade, conflito social e disputa simbodlica, também em constantes
transformagfes e com alto grau de dinamicidade. Alguns estudos inclusive apontam para
uma possivel politizagdo do tema praticas informacionais, ja que este ndo é efetivado de
“‘uma maneira linear, harmoniosa e/ou consensual, pois traz em seu bojo conflitos e disputas
que tém lugar no campo do simbdlico” (AZEVEDO; MARTELETO, 2008, p. 279).

A nova percepcao de conflito e de tensionalidades préprias da realidade humana
promove uma mudanca na agenda de pesquisa dos Estudos de Usuarios, fornecendo
espaco para estudos de praticas informacionais que nao mais problematizam “o que o
usuario quer ou seu grau de satisfacdo com a biblioteca e os servicos de informagédo, mas
as diferencas estruturais no acesso a informacdo, a possibilidade de estruturacdo de
necessidades de informacéo, entre outros” (ARAUJO, 2007, p. 93). Observa-se, assim, que
0s caminhos apontados por Tabak (2014) podem emergir enquanto uma nova referéncia a
ser utilizada em estudos futuros, que pretendam utilizar um modelo que ndo coloque no

centro nem o sujeito, nem o contexto.
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APENDICE A

Roteiro - Entrevistas com pais de criangcas com alergias alimentares
Familian®___
Nome mée (ndo sera divulgado):
Idade mée:
Profissdo mée:
Nome pai (ndo sera divulgado):
Idade pai:
Profisséo pai:
Quantos filhos possui e quais as idades:
Alguma das criangas possui alergia alimentar? Quais delas?

A(s) crianca(s) é(sédo) alérgica(s) a que alimento(s)?

Renda média mensal:

Antes de ser iniciada a préxima parte do roteiro, a entrevistadora deve pedir aos
entrevistados que, a partir de entdo, contem com riqueza de detalhes as situacdes
pelas quais passaram e que relatem casos, fatos, lembrancas, memaorias, sentimentos
e emocOes referentes ao assunto. Ao longo da entrevista, eles serdo incentivados a

relatar estas situacdes, a fim de favorecer a analise de suas préticas informacionais.

Apesar de ser um roteiro longo, a pesquisadora fara de tudo para que ele nédo seja
exaustivo para os entrevistados, sendo que o objetivo da entrevista é que as questdes

sejam abordadas da forma mais natural possivel. A grande quantidade de perguntas
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tem o objetivo de contemplar os diversos aspectos necessarios para os estudos de
praticas informacionais. Ndo necessariamente todas serdo realizadas, uma vez que é
usual que o entrevistado responda vérias perguntas a partir de uma, em seus relatos.
Assim, este roteiro é uma forma de a pesquisadora ter a certeza de que nenhum

aspecto deixou de ser contemplado durante a entrevista.

1) Antes de surgir o termo “alergia alimentar” na vida de sua familia, como era a rotina de
vocés quanto a alimentagdo? Quais eram os pratos preferidos (dos pais e das criangas)?
Vocés costumavam cozinhar em casa? Quais pratos costumavam fazer em casa? E quanto
aos restaurantes, costumavam sair para comer fora? Quais eram as principais opgoes?

2) Quais foram os primeiros sintomas da alergia? A partir de quando surgiram e quando
percebeu que havia algo errado com sua(s) crianga(s)? O que achou que seria?

3) Diante os primeiros sintomas, 0 que pensou que seria a causa do mal estar? Realizou
alguma busca por informag¢des que explicassem os sintomas? O que passou pela sua
cabeca neste momento?

4) Como os pais se sentiram diante essa situagdo? O que imaginavam que poderia ser? E a
crianga, como ela se sentia (ou demonstrava sentir)?

5) Antes de levar ao médico, percebeu alguma relacdo entre o consumo de determinado
alimento e o aparecimento de sintomas?

6) Quanto tempo apOs os primeiros sintomas a crianca foi levada ao médico? Por que
resolveu adotar esta atitude? Foi a um hospital puablico ou particular, como foi o
atendimento?

7) Conte-me como foi a primeira consulta, qual foi o diagndéstico do primeiro médico? Teve
gue levar a mais de um médico para conseguir diagndstico? Confiou nas informacdes
passadas pelo(s) médico(s)?

8) Qual foi a reacdo dos pais ao receber o diagndstico de alergia alimentar? Quanto tempo
apos os primeiros sintomas descobriram? Houve procura por uma segunda opinido médica?
9) Foram realizados exames para identificacdo da alergia? Que tipos de exames? Como foi
a reacao dos pais perante a necessidade destes exames? E a reacdo da crianca?

10) Descreva o que sentiu quando ainda n&do sabia o0 que sua crianga tinha. O que pensou
gue seria? Como foram seus dias e noites?

11) Recebeu muitos palpites neste periodo? De quem? E o que as pessoas diziam?

12) Como eram os momentos da refeicdo neste periodo? Como 0s pais agiam e como as

criangas reagiam nestes momentos? Que alimentos consumiam? Saiam para comer fora?
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13) Ja tinha ouvido falar de alergia alimentar? Que ideia tinha deste assunto? Os pais
possuem alguma alergia, ou ja ouviram falar de alguém que tem (ou teve)?

14) Onde os pais buscaram informagé&o para melhor compreender as alergias alimentares?
15) Como os pais perceberam a reacdo dos familiares e conhecidos? Como foi explicar a
alergia alimentares a pessoas proximas?

16) Apés quanto tempo do diagndéstico iniciou-se a adequacdo de alimentacdo da crianca?
Quais foram as principais mudancas? O que ela ndo podia mais comer? A crianca foi
proibida de comer algo de que gostava muito?

17) A partir de que fontes de informagéo esta adequagéo foi feita? Onde foram buscadas
informagdes para construgdo de uma nova rotina alimentar? Foi procurado um profissional
de nutricdo para isto?

18) Como os pais descobriram o que fazia ou ndo bem para a crianga (tendo como ponto de
partida os exames realizados)?

19) Que tipo de informagéo aprenderam “na pratica”? Que informa¢des nao leram/ouviram
em lugar algum, mas foram tomando conhecimento a partir da rotina com a crianga (e de
acordo com as especificidades da mesma)?

20) Quais as principais dificuldades no momento das compras dos alimentos? Como foram
resolvidas?

21) Acredita que a descrigdo dos ingredientes nos rotulos dos alimentos é esclarecedora?
Sente confiangca em dar o alimento a seu filho (a) apos ler o rétulo? Conte um pouco de suas
experiéncias com os rotulos dos produtos.

21) Ja ouviu falar da rotulagem dos alergénicos aprovada pela Anvisa? Como ficou sabendo
desta discussédo? O que achou da decisdo? Vocé acredita que a rotulagem dos alergénicos
auxiliard no processo de compras?

22) Quais sdo as principais dificuldades no momento da elaboragdo da comida? A familia j&
esta plenamente adaptada? Quais sdo as duvidas que ainda surgem?

23) ApOs surgir o termo “alergia alimentar” na vida de sua familia, como é atualmente a
rotina de vocés quanto a alimentacdo? Quais sdo os pratos preferidos (dos pais e das
criancas)? Vocés costumam cozinhar em casa? Quais pratos costumam fazer em casa? E
guanto aos restaurantes, costumam sair para comer fora? Quais s&o as principais op¢des?
24) Como os pais se certificam da seguranca alimentar em locais fora de casa? Como
buscam informag&o nestes casos? O que fazem quando v8o a um restaurante ou a uma

festa infantil, por exemplo?
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25) A(s) crianca(s) sabe(m) que tem alergia alimentar? Como 0s pais explicaram o assunto
para ela(s)? Como foi 0 momento que contaram para ela, e como reagiu?

26) A(s) crianca(s) sabe(m) o que podem consumir? E sabe(m) o que ndo pode(m)?
Obedecem as restricbes?

27) Como os pais auxiliam a crianca a compreender e a aceitar a alergia alimentar?

28) Como a crianga percebe a necessidade de uma alimentacéo diferenciada com relacdo
aos colegas (ho momento da merenda escolar, por exemplo)? Como 0s pais ensinaram a
ela que ndo pode experimentar o lanche dos amigos? Como a crianca reagiu?

29) Como os pais contaram para familiares, amigos e conhecidos sobre a alergia alimentar?
Quais as rea¢des?

30) Sentiram (sentem) algum tipo de preconceito das outras pessoas? Cite exemplos de
guando isso ocorreu.

31) Como vocés sdo recebidos em eventos sociais, como festas infantis? E em
restaurantes?

32) Ja fizeram alguma viagem com a crianca ap6s o diagnostico? Para onde? Como fizeram
para manter as restricbes alimentares?

33) E em dias normais, como é a rotina do seu filho (desde acordar até dormir)?

33) De que formas os pais procuram disseminar para outras pessoas a relevancia de
respeitar as restricdes alimentares dos alérgicos?

34) Conhece os pais de outras criangas com alergias alimentares? Como se conheceram? A
interacdo com estas familias ocorre de que forma? Trocam informacdes?

35) Quais sédo as suas principais preocupacfes quanto a alergia alimentar?
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a),

Eu, Flavia Moraes Moreira Barros, orientada pela Profa. Dra. Adriana Bogliolo
Sirihal Duarte, estou realizando um trabalho de pesquisa cujo objetivo é analisar, sob o olhar
do paradigma social da Ciéncia da Informacdo (Cl), as préticas informacionais adotadas
pelos pais de criangas com alergias alimentares, visando a promo¢do de uma melhor
qualidade de vida a seus filhos e a garantia de seguranca alimentar. Esta pesquisa esta
inserida no Programa de Pdés-Graduacdo em Ciéncia da Informacdo da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG), em nivel de mestrado, e possui cunho estritamente

académico, sem fins comerciais.

Diante disso, tenho a satisfagdo de convidar o (a) senhor(a) a participar desta
pesquisa, como voluntario (a), concedendo-me uma entrevista sobre a sua experiéncia
enquanto pai (mée) de crianca diagnosticada com alergia alimentar. Na entrevista serédo
abordados topicos referentes aos primeiros sintomas de alergia alimentar identificado por
vocé, busca pelo diagndstico, recebimento de diagndstico, busca por informacdes, mudanca
na alimentacdo, adaptacéo social, entre outros. Durante a entrevista, os fatos observados
gue sejam importantes para a pesquisa serdo anotados e também havera gravacao em
audio e posterior transcricao por mim. O encontro serd agendado previamente, com duragéo
aproximada de 1 (uma) hora e meia. A sua identidade e participagdo nesta pesquisa serdo
mantidas em sigilo e os dados divulgados pela pesquisa ndo conterdo nomes ou quaisquer
outras informacgdes que permitam identifica-lo (a). Seu nome ndo sera usado na divulgacéo
dos dados, sendo utilizados os termos “Entrevistado” ou “Familia”, associados a um nimero,
para quaisquer referéncias a sua pessoa. Os arquivos contendo as gravacgoes e transcricoes
da entrevista, bem como as anotac¢Oes feitas durante a observacdo ndo serdo acessadas
por outras pessoas, além mim e de minha orientadora. Garanto a confidencialidade desses
registros, comprometendo-me a manter os arquivos sob minha guarda. Comprometo-me

também a destruir as gravacfes sob minha guarda ap6s 5 anos.

O (a) senhor (a) ndo tera nenhum gasto com a participacdo no estudo e também

ndo receberd pagamento ou indenizagBes pela mesma. O beneficio de sua participacéo
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nesta pesquisa sera a contribuicdo com este estudo, que visa analisar as praticas
informacionais adotadas por pais de criancas alérgicas. Ha poucos riscos relacionados a
sua participagdo na pesquisa, apenas o de que o (a) senhor (a) se sinta constrangido(a)
durante a conducao da entrevista ou desconfortavel em responder alguma das questdes. O
(a) senhor (a) tem o direito de ndo querer participar ou de sair deste estudo a qualquer
momento, sem nenhuma penalidade. Caso decida retirar-se do estudo ou necessite de
quaisquer outros esclarecimentos sobre o mesmo, favor me contatar pessoalmente ou
através do telefone ou e-mail informados ao final deste Termo. Caso o (a) senhor (a) tenha
qualquer davida de ordem ética, podera consultar o Comité de Etica em Pesquisa.

Certa de que as informacBes acima apresentadas lhe forneceram os
esclarecimentos necessarios em relagdo a essa pesquisa e, caso concorde em
participar deste estudo, solicito que manifeste sua concordancia assinando o seguinte
Termo de Consentimento Livre Esclarecido em duas vias de igual teor (1 via ficara em

seu poder):

Eu

, portador (a) do RG.:
CPF: ,

declaro que li as informagfes contidas neste documento antes de assinar
este termo de consentimento. Compreendo que minha participagdo nesta pesquisa é
inteiramente voluntaria e que tenho total liberdade para recusar ou retirar meu
consentimento, sem sofrer nenhuma penalidade. Os dados obtidos através da minha
participacdo nesta pesquisa serdo documentados, sendo do meu consentimento que
havera divulgacao de seus resultados apenas em contexto académico e publicacbes
cientificas.

Assinatura do responsavel (voluntéario)

Assinatura da pesquisadora (orientadora)

Assinatura da pesquisadora (orientanda)
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Local e data
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APENDICE C

Praticas informacionais e categorias de andlise — Familia 1

Categoria de anélise
relacionada a pratica
informacional

Préatica informacional identificada a partir de transcri¢cédo da
entrevista

Introdugéo alimentar
por testes praticos com
a crianca.

“Tudo vai dos testes agora. Tudo que eu introduzo pra ele de
alimentacéo é um por um, e funciona como um teste.”

“Eu tentei introduzir couve-flor e ele reagiu. Mas néo significa que ele
seja alérgico, talvez, naquele momento, ele ainda nao estava
preparado. Porque ha toda uma alteragdo no sistema imunoldgico,
sistema digestivo e tal. Teve isso com o polvilho. Tentei uma vez e
ele teve uma reacao. Depois de alguns dias tentei, e foi tudo ok.”

“Com o xxx eu demorava 15 dias testando um alimento, que ele
custava a adaptar ao alimento”.

Busca por informacao
especializada no tema
alergia alimentar.

“‘Passava de meédico em médico, de médico em médico... e ninguém
me dizia de verdade o que que era.”

“‘Com 4 meses eu achei um pediatra que realmente entende de
alergia, que me deu este suporte, que acredita em tragos, que
entende todo este universo de alergia, que foi me direcionando
também.”

Busca por informacao
na internet (sites).

“Ai eu comecei a pesquisar na internet sobre isso. Eu falei: “gente,
cdlica, como assim? Tem alguma coisa errada.” E tudo que eu
pesquisava chegava no diagnoéstico de alergia.”

“Google. Google mesmo. [...] na época, tinha um site que tinha o
nome “Alergia a proteina do leite de vaca”, e ai eu comecei a ler
alguns relatos e comecei a identificar. Quando eu lia, ainda era muito
dificil para mim esta diferenca entre alergia e intolerancia, entdo eu
falava: “ai, meu Deus, ele vai ter isso para a vida inteira, nunca vai
poder comer um brigadeiro, sera que € isso mesmo, sera que nao
e."

“Eu me desesperei, na verdade, no primeiro momento e comecei ja a
pesquisar. Tem um instituto chamado Instituto Girassol que tem um
tanto de receita de alergia, comecei a olhar, vi um tanto de
substituicao e falei: Nao, beleza, a gente vive sem leite.”

“Comecei a pesquisar em sites receitas e adaptagcdes. Tem um site
de uma méde de um menino autista. E quem tem autismo costuma
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tirar gliten e lactose da dieta, e nota melhoras no comportamento. E
um site muito legal com receitas, e ela da algumas dicas. Comecei,
mas tinha muita coisa com ovo. Comecei a pesquisar substituicdo de
ovos [...] Comecei a correr atras de todas essas coisas, e adaptando
receitas, e nunca passei fome.”

Busca por informacao
na internet (redes
sociais).

“Eu comecei a pesquisar, entrei em grupos, na época era Orkut, ndo
era o Facebook. Entrei em grupos de ajuda de alergia e as pessoas
comecaram a me explicar sobre a questdo dos frascos, de separar
utensilios... porque crianca com alergia ndo mediada, que é o caso
do xxx, e que sdo alérgicas a varias coisas, ele podia reagir ndo so
ao leite.”

“Comecei pelo arroz, depois fui pra abobrinha, e ai fui descobrindo
tudo isso nestes grupos de Orkut e este site que eu li os histéricos, e
eu fui testando com meu filho.”

Apresentacao de
informacdes ao
médico.

“Eu inclusive sugeri a médica dele, a pediatra que acompanhava na
época, eu sugeri... sera que ndo pode ser alergia? Ela falou: entdo
tira o leite dois dias (da sua dieta) e vé como é que fica.”

“Fui numa alergista e falei pra ele: “mas esta dermatite na maozinha
dele...”, (0 médico respondia): “N&o, isso é de ele por a mao na

” »

boca, da saliva”.

“Com 3 meses, veio a primeira vez sangue no cocozinho dele. Ai eu
liguei pra ela (a médica), angustiada, e ela: “Nao, entdo & alergia
mesmo. Pode cortar tudo, que realmente é alergia”. Mas, mesmo
assim, a gente nao recebe as informagbes completas.”

Indicacéo de
informacé&o
especializada.

“Com 4 meses, depois de passar por mais de 10 médicos diferentes
que eu cheguei neste médico.”

Tentativa de
diagndstico a partir de
testes praticos e
observacao.

“Eu tirei (leite da dieta por) dois dias, ele ficou até pior.”

“Era importante fazer um diario alimentar, consegui estabelecer com
este diario as reacdes e as relacbes, e o tempo de reacdo que ele
tinha. Foi ai que eu descobri... ah, ele reage em 48 horas, ndo € em
24, nd0 é em 72. E 48.”

“Quando eu tirei o trigo da dieta, foi assim um divisor de aguas. De
20 trocas passaram para 6 trocas, e as dermatites que sangravam
sumiram. [...] Eu adequei esta dieta com 4 meses. Eu consegui
assim: pronto, descobri tudo que ele reage. Dos 4 aos 6 meses, ele
ainda sangrou todos os dias. Pelo menos em uma troca de fralda,
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ele sangrava.”

Busca de diagnostico a
partir da identificacdo
de sintomas.

‘Com uma semana mais ou menos, ele come¢ou com uma
dermatite, rostinho, nas dobrinhas da méaozinha, e ai o médico falou
gue era normal. E o refluxo muito intenso, ele ndo dormia, ele
acordava de 30 em 30 minutos. E ele chorava dia e noite, dia e noite
chorando.”

“Eu nao tinha o conhecimento de nenhum prato. Entdo, eu comprei
um pdo de sal, ndo comi bolo, passei um doce s6 no pao, fiz uma
carne, comi uma coisa assim, e, nestes dois dias, ndo notei melhora.
E ai comecei a pesquisar muito, e eu lia sobre... de 10 sintomas, 0
xxx tinha 9 sintomas”.

Informagdes obtidas
em agOes cotidianas

“‘Depois que a gente comeca a pesquisar... ai meu marido foi
comprar um peito de peru, eu fui ler o rétulo... leite em p6 no peito de
peru... ai ndo sei o0 qué, salame... tudo tem leite.”

‘A gente tem que ter um médico pra nos orientar, mas a méae tem
gue ter muito este feeling assim. De ir tentando, observando,
entendendo qual é a reagcdo. Hoje, com dois alérgicos em casa, eu
vejo que eles sdo muito diferentes, tendo a mesma alergia.”

“xxx (o primeiro filho) foi meu laboratério.”

“No inicio da dieta ele me achava louca, como todo bom marido. Me
achava neurética, que eu estava exagerando, achando que era coisa
da minha cabeca. Entdo ele fazia testes por conta propria. Vou
comer um negdcio na rua e vou beijar, pra ver se ele vai ficar
mesmo. Vou misturar aqui uma louca e duvido que ele tenha reacgéo.
E ai ele comecou a fazer esses testes, e teve um dia que a mocga
gue limpava a nossa casa chegou e ai ela pegou no bracinho dele.
Na hora que ela tirou a mao, estava os cinco dedos no bracinho
dele. Foi meu marido que estava com ele no colo e ele falou: “Meu
Deus, olha isso”. E perguntou pra ela: o que vocé comeu? “Ah, um
pao”. “O que tinha no seu pao?” “Um pé&o com manteiga”. “Tinha
leite, né?” “Tinha, ué, normal, manteiga e tal...” “Ai, meu Deus, 0
negocio € sério mesmo”. E neste momento que ele se conscientizou
um pouco mais e entrou mais a fundo na dieta comigo.”

“‘Com 3 meses dele, eu comi uma batata palha, propositalmente
tinha tracos de leite, porque eu queria mesmo testar.”

“Ele comegou com o cheiro do queijo a cogar muito os olhinhos e ter
soluco. Eu achei que era exagero meu associar, né, a alergia. No
segundo dia, o olhinho dele inchou e ele comegou com solugco de
volta, e tem uma reacdo bem caracteristica que a boquinha enche de
afta e ele teve uma crise de bronquite assim, né, imediata.”
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Rotulos de alimentos e
contato com Servigos
de Atendimento ao
Consumidor (SAC)

“[...] tem essa coisa de ligar no SAC pra saber se o produto tem
magquinario exclusivo ou maquinario compartilhado, e tem ou né&o
risco de tragos”.

“[...] esse contato com o SAC é bem dificil, mas hoje em dia j& esta
mais preparado, € melhor do que h& algum tempo atrds, mas ainda
falta muito.”

‘Eu liguei para algumas empresas ha pouco tempo atras e elas
estavam mapeando, porque agora precisa de um rigor bastante
grande. Entdo mapeiam todo o setor, tem que fazer toda uma
pesquisa, mandar para a analise e tal. Entdo, algumas recuam.
Algumas, como ndo querem fazer isso, ou ndo podem, entdo, N0SSo
produto, que antes era limpo, agora ndo € mais. Tem uma farinha
em especifico que a gente usava que eles garantiam ser livres do
traco de leite, e agora ndo garantem mais.”

Sugestdes sobre
alergia alimentar por
parte de terceiros

“‘Dava banho com aveia, dava banho com leite, que falavam que era
bom.”

“ [...] minha sogra veio pra ca: “este menino ndo é normal, ele esta

chorando demais”.

“Foi muito dificil, né, porque todo mundo fala no desmame, que eu
estava matando meu filho, que meu leite era veneno, mas eu persisti
firme, porque eu tinha certeza que era o melhor que eu podia fazer
pro meu filho, e que era o tempo de cicatrizacdo do intestino, que
nao tinha o que eu pudesse fazer.”

“Muita gente fala: “ah, ele é doente”. Eu fico muito brava com este
tipo de comentario também, porque sdo criancas perfeitamente
saudaveis, com uma alimentacdo perfeita, que tém algumas
restricbes. E, com relagdo a gente, eu escuto muito que sou chata,
sou neurdética.”

“Geralmente, quem é préximo, € quem mais afasta. Faz almoco e
nao convida, ou faz almogo e n&o pergunta o que pode fazer.”

“A mae vai no banheiro e a familia enfia um pedaco de chocolate na
boca dos meninos. “Viu, eu dei, ndo teve nada’. Dois dias depois, o
menino esta passando mal, ou entdo até na noite, estd passando
mal. O familiar ndo vé. “é exagero, esta doida, eu dei e nao
aconteceu nada”. Entdo, os familiares falam muito.”

Estudos da parte
cientifica da alergia
alimentar

“E ai comecei a ler alguns artigos cientificos mesmo [...]".

“Ele reagia a muita coisa. Entdo nés comegamos, ai, depois de muito
pesquisar, que eu descobri que em criancas alérgicas a gente
prioriza iniciar a introducdo pelos legumes, e nédo pelas frutas, como
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se faz em criancas sem alergia. As frutas sdo mais alergénicas.”

“Isso € muito dificil, porque hoje todos os tratamentos e a maioria
das coisas quando a gente pesquisa cientificamente se aplicam aos
mediados. Os ndo mediados, &€ muito dificil.”

“A gente tem varios casos de sucesso de dessensibilizagdo, ainda é
um tema bastante polémico, cientificamente até falando. Mas alergia
€ um tema polémico, inclusive os médicos tém uma corrente que
acredita numa linha de raciocinio e outra, em outro; mas iSso se
aplica a mediados. Os ndo mediados ainda é um ponto de
interrogacao.”

“‘Hoje, em Belo Horizonte, a gente tem grandes alergistas, nomes
mesmo reconhecidamente de alergistas, que nao acreditam em
alergia nado-mediada. Entdo, se ndo tiverem um exame la
comprovando, (dizem que) “pode dar leite pra essa crianga, ele ndo
tem alergia”. Entao, falta as vezes essa sensibilidade de lidar com
isso.”

Tentativa de
adaptacéo a partir de
conhecimentos
adquiridos

“Quando eu comegava a me adaptar a viver sem leite, sem soja,
sem ovo, surgia uma nova restricdo. Agora ndo pode carne, agora
nao pode tomate, batata... o trigo pra mim foi o mais dificil.”

‘Ele comia na mesma mesa e passava mal. Os coleguinhas
pegavam nele, ele passava mal. Mas a escola foi muito parceira,
entdo se priorizou que iriam comprar uma mesa que seria exclusiva
dele, com um paninho que seria usado para limpar esta mesa que
seria s6 pra ele, e se lavava a mao antes e depois de comer. Eles
tentaram lidar com os amiguinhos de uma forma muito legal, de que
nao podia pegar no Vitor, porque ndo podia leitinho, mas que ele
também tinha coisas gostosas, tentando deixar ele menos excluido
possivel, né? Mas ai os amiguinhos todos ja sabiam que nao podiam
pegar nele, ndo podiam dividir o lanchinho com ele, e as professoras
manipulavam o lanche dele antes de todo mundo.”

‘A gente conseguiu solucionar, o material dele era todo
supervisionado, entdo ele tinha um kit na escola com tinta, que era
tudo de uso exclusivo dele. A professora dele no primeiro ano foi
espetacular, ela me mandava todos os dias na agenda com o que
eles tinham feito: “pintamos com lapis de cor tal, mexemos com tinta
tal, amanha vamos usar tal tinta, eu posso usar?”

“Comecou a minha busca por adaptacdo. Quando eu falo tudo que
eu tirei da dieta, as pessoas me falam: come o qué, vento? Chuchu,
agua? Mas assim, eu fazia bolo com farinha de arroz, eu fazia torta
salgada, pdo com mandioca. Eu precisava manter a minha dieta o
mais rica, a mais rica possivel, para que eu aguentasse, né? Porque,
senéo, & muito facil a gente pensar em desistir.”
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“O social fica comprometido, ndo tem jeito, restaurante ndo da pra

ir.

“Eu sempre tomo o cuidado de ligar para a mae do aniversariante e
perguntar o que vai ter. E ai eu levo tudo, a marmitinha dele o mais
semelhante possivel. Teve um aniversario que teve batata frita,
coxinha, brigadeiro e bolo. Foi 0 que teve na marmitinha dele. Eu
sempre tento fazer o mais adaptado possivel, o0 mais parecido, como
eu te falei, a gente sempre tentou lidar com a alergia sem por aquele
peso todo em cima dela.”

“O diagnostico foi mais facil, eu ja conhecia, ja estava mais adaptada
(sobre o segundo filho alérgico).”

“‘Minha mae ndo mora aqui, nossa familia ndo é daqui [...]. No final
do ano, n6s fomos para a cidade dela e ai minha mae fez uma
cozinha separada para mim e para 0s meninos, e a cozinha dela.”

“A professora dele no primeiro ano foi espetacular, ela me mandava
todos os dias na agenda com o que eles tinham feito: pintamos com
lapis de cor tal, mexemos com tinta tal, amanha vamos usar tal tinta,
eu posso usar?”.

“‘Entdo, assim, nenhum restaurante vai ter marcas que eu posso
consumir. Entdo, eu nunca fui a restaurante e, até que pra mim era
dificil também... Ir ao mercado também pra mim se tornou uma tarefa
dificil, porque vocé ndo pode um tanto de coisa, e ai a gente vai
ficando meio chateado. Mesmo eu fazendo varias substituicdes, tem
alguns momentos que sao dificeis.”

“Eu parei de ir (na casa de uma amiga) porque, ao compartilhar
brinquedos, meu filho tinha reacdo. Teve uma crise de bronquite,
uma das mais sérias que ele teve, foi indo na casa dela [...] O
filninho dela também pbe as coisas na boca, manipula com as
maozinhas (com restos) de leite. Meu filho colocando tudo na boca,
Ia mesmo ele ja comegou a ficar com o olho meio inchado.”

“Teve um aniversario que teve batata frita, coxinha, brigadeiro e
bolo. Foi o que teve na marmitinha dele. Eu sempre tento fazer o
mais adaptado possivel, 0 mais parecido, [...] a gente sempre tentou
lidar com a alergia sem por aquele peso todo em cima dela.”

“Quando vocé esta inserindo um alimento, vocé tem que diferenciar
reacdo de adaptacdo. As vezes a crianca tem um desconforto
gastrico, tem codlica, pode até ter uma diarreia com um novo
alimento, ndo significa que possa ser reacdo. Ela pode estar se
adaptando aquele novo alimento, e depois de um tempo ela vai ficar
bem. E uma linha muito ténue também”
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Compartilhamento de
informacdes entre
maes de criancas
alérgicas.

“A gente confia assim: liga no SAC, eu ligo, e coloco la no grupo.
Mais umas 3 ou 4 ligam e mandam e-mail, para ver se a resposta é a
mesma. Porque, as vezes, eu recebo uma resposta do SAC. A
fulana liga e recebe outra resposta do SAC. Sicrana liga e recebe
outra resposta do SAC. E as vezes a gente recebe resposta do SAC
assim: consulte seu médico ou nutricionista para saber se vocé pode
consumir este alimento.”

“E um grupo (do Facebook) bastante forte, tem varios, mas tem um
especifico que a gente fala que é o melhor, que tem médicas,
nutricionistas. Médicas, inclusive, maes de alérgicos. Nutricionistas,
as proprias maes... € um grupo bastante ponderado, assim, que a

gente troca bastante experiéncia, receita, médico.”

“As vezes tem: “aconteceu isso. Alguém ja passou por uma situacdo
semelhante?” Que nem agora, no processo do xxx, neste processo
de reintroducéao do leite, € um processo muito novo.”

Mée que atua
enquanto fonte de
informacé&o.

“Hoje eu dou consultoria pra maes de restricao, né? Porque eu falo
assim que... o xxx podia ter estabilizado antes se eu soubesse logo
de inicio todas essas coisas.”

“Sao detalhes, se vocé for pensar, é dificil de a gente conseguir
perceber tudo isso. Entdo, por isso, assim que acabou surgindo esse
trabalho de consultoria, nesse inicio, pra ajudar a ser mais répida.
Esse inicio foi bem dificil.”

“Eu sonho em criar um grupo de apoio a estes familiares, e eu penso
muito que a gente possa, ndo sé como pai, mas que a crian¢a tenha
este momento de brincar assim sem medo dos contatos, possam
compartilhar brinquedos, possam ter um momento de esta coisa
social, que é o que fica mais perdida, né?”

Praticas informacionais e categorias de andlise — Familia 2

Categoria de analise
relacionada a prética
informacional

Préatica informacional identificada a partir de transcri¢céo da
entrevista

Introducéo alimentar

“Eu testo, testo mesmo. Tem hora que eu me arrependo. O teste de

por testes praticos com soja, por exemplo, tem uns dois meses... 6 arrependimento... muito

a criancga.

mal, muito mal...”
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‘A gente testa, parece loucura, mas nao €&, porque na verdade eu
descobri 0 seguinte... tem muito tempo, reza a lenda que quanto
mais vocé sensibilizava seu filho, mais alérgico ele se tornava, ou
postergava a cura por mais tempo. Assim, 90% das mées de
alérgicos ainda acreditam nisso. Se vocé for parar pra ler
cientificamente, isso é mentira. Nao existe um crondmetro que zera.
Inclusive, porque se vocé for parar para pensar, hoje em dia, para
crianga pouco alérgica, tem aquele processo de dessensibilizacéo,
gue consiste em sensibilizar, né? Vocé vai forcando o organismo a
acostumar com a comida.”

“E agora posso testar coisas no xxx, desde que, obviamente, ndo
tenha leite diretamente.”

Busca por informacao
especializada no tema
alergia alimentar.

‘Eu mudei de pediatra umas 15 vezes, tentando descobrir 0 que
tinha de errado.”

“O que a maioria dos médicos falha em aceitar € que o0 que é pra
um, ndo € pra outro. E eu ja vi, por exemplo, criancas alérgicas que
conseguem tomar iogurte. [...] Eu ja fui em alergista que falou: seu
filho ndo é alérgico.”

“‘Recebi umas orientagbes muito malucas. Teve uma (médica) que
passou... falou que o xxx, com 2 meses, tinha bronquite, sé
bronquite e passou uma caixa de remédios. E eu falei: ndo vou dar,
vai passar. E passou, porgue alergia passa. Porque ele ndo tinha
choque anafilatico, nem reagao imediata, até entdo.”

Busca por informacao
na internet (sites).

“Eu joguei tudo que ele tinha no Google. Eu fiz uma lista gigantesca,
acho que tenho essa lista até hoje. Peguei e escrevi tudo que ele
tinha, tudo. Ndo, néo faz sentido uma crianca de 4 meses ter isso
tudo. Peguei tudo o que estava na lista e joguei no Google sem
virgula, s6 espago. SO joguei. Ai apareceu o relato da mée de um
alérgico, aquele “Macetes de Mae”. Ai apareceu o relato dela, na

” »

hora que eu li o relato dela, eu falei: “gente, é 0 xxx”.

“Na verdade, foi muito Google, né? S6 que, assim, Google é terra de
ninguém. Entdo vocé tem que tomar muito cuidado.”

“[...] Tem blog de mées de alérgicos. Tem um que chama “Mae da
Malu”. Eu nem sei como é o negdécio ndo, mas as receitas dela sédo
sensacionais. Ela ensinou a fazer um bolo, que € o bolo favorito de
todo mundo aqui em casa, um bolo de chocolate. E um bolo
retardado de fazer, mais facil que um bolo normal. E fica gigante e
fofo, igual bolo de aniversario. E ela é dessas, que vai testando,
testando, até dar certo.”

“E outra coisa que ninguém quase conhece, que é o biscoito xxx, 0
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povo ndo sabe que pode pedir pela internet. Nao é barato, mas
também é um caro que vale a pena.”

Busca por informacao
na internet (redes
sociais).

“Do Facebook, o grupo é excelente, o grupo salvou minha vida
varias vezes. De vez em quando eu sei que listam novos alimentos,
porque assim... [...] € muita mae guerreira, € muita mée que fica
ligando em SAC até conseguir falar com uma pessoa que preste ali
dentro. Porque as meninas tém uma lista de alimentos seguros.
Agora, com o P86e no Roétulo, com a regulamentacdo, com a
obrigatoriedade, as listas precisam mudar todas. [...] A industria ndo
guer se responsabilizar de maneira alguma, entdo, por exemplo, eu
dava xxx pra ele. xxx era um chips liberado. Agora, com os rétulos
novos, o chips tem leite.

Apresentacado de
informagBes ao médico

“Eu cheguei nela (na médica) e falei: Olha... - eu peguei aquela lista
com os sintomas e falei - O xxx tem isso. Na hora que ela leu, ela
falou: “Xxx, esse menino seu € alérgico alimentar”. Eu falei: “pois é,
né? Eu desconfiava...”

‘Mas ela (a médica) foi boa porque, na verdade, eu dei uma
direcionada no diagndstico, mas ela, pela primeira vez, alguém viu
de fato, deu razdo pra mim.”

Indicacéo de
informacéo
especializada.

“Entao, vocé vai ter que arrumar agora um medico que entenda e
tal”. Ela (outra mée de crianca alérgica) falou pra eu procurar o Dr.
XXX, que é o melhor.”

Tentativa de
diagnéstico a partir de
testes praticos e
observacéao.

“Assim que acabou este periodo de célica, foi quando eu tive o
argumento: esta vendo que ndo é normal? Esta com 4 meses, ndo é
normal mais isso. Est4 vendo, ndo € janeiro mais, ndo esta calor
mais pra ficar assim. Entédo assim, na hora que ele foi crescendo, eu
passei a ter argumentos com as pessoas e com os pediatras.”

Busca de diagnostico a
partir da identificagdo
de sintomas.

“‘Nos trés primeiros meses, vocé vai no médico, o médico fala “é
normal”’. Tudo é normal, tudo é adaptagdo. Ah, antes dos ftrés
meses, 0 menino esta esgoelando de dor. “Ah, é cdlica, € normal’.
Ele esta todo empolado... “ah, é calor, € normal’. Ah, ele esta
chiando... “Ah, € normal crianga pegar virose”. Tudo era normal.”

Informagdes obtidas
em ag0des cotidianas

“‘Meu ex-marido comeu chocolate e eu falava... tudo que era pra
comer era um saco, a gente brigava muito por causa disso. As
nossas unicas brigas mesmo foram por causa disso. Eu falava: vai
lavar a boca e lavar a mao. Ai era uma novela, toda vez. Ai teve um
dia que eu falei, vou deixar ele aprender. Ele ndo lavou, beijou 0 xxx,
ficou a marca da boca dele bem na bochecha do xxx. Porque
guando a gente tira tudo, as reacbes comecam a aparecer mais
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rapido. Porque antes ele era uma reacao ambulante.”

Rétulos de alimentos e
contato com Servigos
de Atendimento ao
Consumidor (SAC)

“Eu tentei, mas nunca deu certo. Pra mim nunca da certo. Eu sou da
seguinte teoria: ndo quer atender direito, ndo quer consumidor final.
N&o compro, porque, gente, eu ja ouvi cada coisa... Eu desisti, eu
nao ligo mais. Sabe? A ndo ser que eu tenha o contato de alguém,
tipo assim, algum engenheiro de alimentos, alguém mais
informado... O SAC ndo sabe nada, o pessoal é ignorante, vocé
explica, a pessoa nao entende.”

Sugestdes sobre
alergia alimentar por
parte de terceiros

“O povo falava assim: “Ah, é porque ele mama no peito. Neném que
mama no peito € isso mesmo”. Mas nao era, né?”

Obtencao de
informacéo
especializada relativa a
alergia alimentar a
partir de terceiros

“Acho que é a tetra... na época de campanha a gente pode solicitar a
secretaria de saude, eles mandam a vacina diferente. Isso comecou
com uma menina do posto aqui que conversou comigo, sem querer,
nem foi ideia minha ndo. A menina que foi muito legal. Tem uma
menina que roda nas campanhas de vacina. Ela roda os postos para
ajudar. Entdo, a cada 2, 3 meses, ela fica em um posto diferente. E
ela caiu neste posto aqui. Eu ndo tinha visto ela antes, e expliquei:
meu filho é alérgico, tal, esta a fichinha dele aqui, ai tem o numero
dele, tem o prontuario dele la. A gente precisa fazer uma solicitacao
— eu nunca tinha feito isso ndo — da diferente, e ela ndo sabia de
nada. Essa menina foi tdo legal que acho que ligou pro mundo
inteiro, descobriu como funcionava, descobriu 0 que era, descobriu 0
que era alergia e fez a solicitagdo especifica, direto na secretaria.
Nem sei como ela conseguiu fazer isso. Arrumar um contato direto
na secretaria de saude pra poder mandar a vacina pra gente. Me
ligou, ela me ligava assim, direto, pra saber das coisas,
perguntando... No dia que chegou no posto, ela me ligou: olha, sdo
10 doses. Vocé ndo tem mais nenhuma méae, nenhuma crianca que
vocé conhece, ndo? Vamos trazer todo mundo junto. Se n&o vai
jogar fora essa vacina.”

Estudos da parte
cientifica da alergia
alimentar

‘O que eu vejo muito, em todas as méaes, praticamente todas... [...]
Ninguém nunca quis estudar o aspecto cientifico de nada. Ninguém
nunca quis estudar o aspecto cientifico de uma gripe, ninguém sabe
cuidar do filho. Todo mundo precisa do pediatra.”

“Eu fui muito pelo Scielo, fui pra fontes cientificas de verdade. E eu
fui buscando muito também tudo que o Sabr& escrevia. Porque, na
verdade, o Sabrd esta dentro de uma evolugdo no pensamento
cientifico dele. Sabra na Medicina, bem no come¢co mesmo, ele ndo
era tdo completo quanto é hoje. Esse manual € super completo, ele
consegue diferenciar certinho os mediados e os ndo mediados, ele
consegue explicar como as reagBes funcionam, por que elas
funcionam”.
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“Esse negocio sempre foi muito da minha mae, porque ela sempre
foi a louca dos livros, né? Tudo a gente vai pesquisar... tudo a gente
vai descobrir o que é a fundo.”

“O Sabr4, ele conversa de uma maneira tdo acessivel, que ndo tem
por que, sabe? Agora, com o0s estudos dele relacionando a alergia
ao autismo...€ de pesquisa internacional...”.

“Eu ndo gosto muito, mas ai é 6leo de girassol porque aqui em casa
a gente também estudou... o 6leo de canola, o 6leo de milho... o 6leo
de girassol € o menos ruim de todos. Porque canola e milho, tudo
transgénico. E o soja também ndo pode, porque faz mal. Sobrou o
de girassol, entdo aqui em casa cozinha com éleo de girassol.”

Tentativa de
adaptacédo a partir de
conhecimentos
adquiridos

“Eu tenho amigos que eu posso ir em qualquer lugar, eu posso ir em
restaurante com o0 xxx, que eu sei que esta todo mundo olhando o
XXX. As pessoas acostumaram com isso, sabe? De vigiar pra mim,
entdo ndo so eu estou olhando. Se a gente estd num restaurante, e
0 Xxx esta la no play, posso ficar tranquila, porque na hora que eu
nao estiver olhando, vai ter alguma amiga olhando. E o povo fala, eu
nao preciso nem falar, quando chegar alguém perto, “ndo, eu nao
vou dar isso pra ele ndo”. Todo mundo se adaptou.”

“Quando a gente separou, para eu autorizar o xxx a ir pro pai, eu fiz
uma inspec¢do absoluta 14 na casa dele. Entdo, assim, foi feita a
adaptacdo la. Onde era a pia da lavanderia virou pia pro xxx. Ai o
armario que era em cima dessa pia virou despensa do xxx. Entao,
assim, eu dei todas as condicfes. Eu passei desde o livro do Sabra
pra ler...”

“Eu entro, converso com 0 povo, e quando o garcom ndo sabe
responder, vem cozinheiro conversar comigo, sabe? Eu pergunto
tudo, porque o pessoal tem mania demais de usar manteiga em
tudo, entdo eu pergunto: “mas é alérgico, vocé se responsabiliza?”.
[...] Ai o povo vai l4 e fala pro cozinheiro falar comigo. Mas tem uns
lugares que eu ja liberei, tipo assim... tem 0 xxX, eu ja sei que posso
dar a batata frita do xxx e a carne do xxx.”

“Ele vai em festa, ele nunca nem pede. Ja aconteceu de a gente
estar em festa e darem (alimentos com leite) pra ele. [...] Mas ja
aconteceu de ele chegar, dar o negécio na minha méo e falar:
“‘mamae, pode?” “Quem te deu isso?” Mas ele ndo morde, assim. Ele
sabe que ndo é a méde que deu, ndo é a avo que deu, ndo é o pai
que deu. Ele pergunta. Ja aconteceu de ele sair correndo assim, no
meio da festa, correndo com uma coisa na mao, perguntando “pode
mamae? Pode mamé&e?”. As vezes é uma coisa que ele pode, tipo
batata-frita? Mas ele pergunta.”
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“Antes nao era assim, mas antes a crianga rolava no chao e lambia o
chdo. Vocé olha o xxx. Ele é alérgico? Tao gordinho, tdo corado...
Mas ele é um menino... tipo menino de ro¢a? Vai |4 fora, esfrega,
anda descalco, faz tudo... E isso tem um negdcio... ele ja é tao
privado de tanta coisa, eu ndo vou privar ele de lamber chéo. Deixa
lamber chdo. Sempre falei isso. Ah, ele esta sujo! Deixa ele ali,
brincando. Na hora de tomar banho, ele vai tomar banho e vai deitar
na cama limpo. Deixa 0 menino sujo.”

“‘De modo geral, eu vejo que os alérgicos vivem num mundinho
proprio, sabe? Eu ja passei por essa fase... Davi, antes de completar
um ano, eu falava assim: Nao acredito que vou ter que sair de casa.
Sério mesmo, vou ter que sair? Mas assim, tem que aprender a lidar,
ndo adianta. Se eu ndo tivesse lidado dessa maneira tdo tranquila
também, primeiro que ele ndo seria do jeito que é hoje, do jeito que
é. E segundo, acho que né&o teria liberado esses tragos pra ele, so
se... ele nao teria ficado imune aos tragos.”

“Hoje, eu ja inventei tanta receita, que... tenta mesmo, da errado, da.
Alguma coisa vai jogar fora? Vai, fazer o qué? Nao deu certo, vocé
consegue fazer outra coisa... Um monte de receita aqui em casa que
outras criancas ndo comem, mas que o0 xxx ama. Coisas malucas
que eu fago. Vocé aprende, vocé faz o que seu filho gosta.”

‘Hoje eu aprimorei a arte de cozinhar, mas antes eu sabia fazer
assim... doce, bolo, que era so6 bolo de festa que eu sabia fazer. Mas
comida do dia-a-dia mesmo... a gente esqueceu 0 que era simples,
sabe? E aqui em casa cada vez mais eu busco o simples. O xxx ama
suflé de chuchu, ele me fala: da bolo salgado, maméae.”

Compartilhamento de
informacg0es entre
maes de criangas
alérgicas

“Virei pra xxx (outra mée de crianca alérgica): seu filho é alérgico,
né? Como que € mais ou menos, me conta? Entdo, quando ela foi
contando, ah, ndo, é o xxx! Eu falei “o que eu faco?”. Ai ela me deu
as primeiras orientacdes. Vocé vai ter que comprar tudo pra sua
casa. Me deu uns ensinamentos basicos sobre tragos, essas coisas
assim.

“Ai eu juntei 10 maes pra dar (a vacina) no mesmo dia, no periodo
de 8 horas. A gente conseguiu combinar um dia que todo mundo
podia, um sabado, ai cada uma foi em um horéario. Dentro de 8
horas, a gente conseguiu gastar a vacina.”

“[...] dentro do grupo, tem o sub-grupo, de gente que se conhece. A
xxx foi isso. Eu consegui a vacina porque la no grupo falei: gente de
BH, quem quiser, me manda mensagem. Ela veio, a gente se
conheceu...”

Mé&e que atua
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enguanto fonte de
informacéao.

“O que acontece neste meio... rola tipo um ciclo. xxx me ajudou, ai
eu ajudei varias outras, entdo, tipo assim, a medida que vocé vai
ganhando conhecimento, a gente tem que se dividir na
responsabilidade de ajudar uns aos outros. SO que, de 40 ou mais
gue eu ajudei, 1 que me falou: ah, entdo me manda o manual (de
Aderbal Sabrd) pra eu ler. Mas nao leu, assim, comeca a nao

entender. Nao é pra entender. Ndo é pra entender mesmo, nao
entendeu, pula, passa para a préxima.”

Praticas informacionais e categorias de andlise — Familia 3

Categoria de anélise
relacionada a pratica
informacional

Pratica informacional identificada a partir de transcri¢cédo da
entrevista

Introducéo alimentar
por testes praticos com
a crianca.

“‘No dia-a-dia a gente acaba observando a diferenca. Antes, eu ndo
dava ele pdo de sal, pdo francés, que eu morria de medo. Pao
francés ndo tem leite, mas ele pode conter tragos, né? Ai eu comecei
a dar um pedacinho assim pequenininho tal, tal e tal. Hoje ele ja
come um pdao, dois pdes por dia. Ndo acontece absolutamente
nada.”

Busca por informacao
especializada no tema
alergia alimentar.

“Ele (0o médico) ndo deu nenhum tipo de importancia, digamos
assim. Ndo me instruiu corretamente. Porque se ele tivesse me
instruido, eu jamais teria dado uma férmula que tive lactose pro meu
filho.”

“Como ele ficou em observacdo, o tempo que ele ficou em
observacao, ela (a médica) me chamou pra conversar. Me explicou
como era sério a questdo da alergia ao leite de vaca. [...] Ela (a
médica) me deixou o contato dela e me instruiu: olha, seu filho ndo
pode com leite, ele ndo pode com tracos, vocé tem que excluir todo
0 contato dele com leite, inclusive em materiais de higiene, lengos
umedecidos, ela me deu um choque assim de informacdes. SO que
ela falou: como a gente tem pouco tempo aqui, vou te dar meu
cartdo, vocés vao entrar em contato comigo pra gente comecar um
acompanhamento mais sério com o xxx.”

‘A gente comegou as consultas de 2 em 2 meses, fazemos 0s
exames, e ai comecaram as informagoes.”

“Ai eles (os médicos) falaram: olha, de principio, vamos separar 0s
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utensilios do Bernard. Ai eu falei: poxa vida, mas eu nunca precisei
separar os utensilios dele. Ai comegamos a separar.”

“A boquinha roxeou, perdeu a consciéncia, a médica imediatamente
foi necessério aplicar adrenalina nele pra poder controlar a situagéo.
Ai sim nés comecamos a ter algum... correto. Porque, gracas a
Deus, por coincidéncia ou ndo, a médica que estava de plantdo no
dia ela era pediatra alergologista. Entdo ela tinha total dominio da
situacao. E ela que, de |a até hoje nos acompanha.”

Busca por informacao
na internet (sites).

“Eu confesso que pra mim foi um choque muito forte. Porque eu nao
tinha no¢do do que era alergia alimentar. Nunca tinha ouvido falar. A
gente ouve falar que tem alergia a camardo, alergia a amendoim,
mas nunca assim levei muito a fundo esse assunto. Ai quando ela (a
médica) me contou, eu fiquei em choque, assim, meu marido
também ficou meio aéreo, a gente ndo teve muita reacdo. No
momento a gente estava tdo assustado pela situacdo que tinha
acabado de acontecer, que ele ainda estava |4 em observacao, e ai
ndés comecamos... mais da minha parte, né, a pesquisar na internet
[...]- Eu sO queria entender, assim, como que eu ia lidar com aquela
situagdo no dia-a-dia. Onde que eu ia encontrar biscoito, meu filho
esta crescendo, como que eu vou, sabe? Entdo assim, a minha
preocupacdo no momento foi poder ver uma forma de dar um pouco
de normalidade assim no dia-a-dia dele. [...]".

“Pesquisando na internet, eu vi que outras maes de filhos que tinham
alergia mediada ndo tinham tanta necessidade de excluir os
utensilios. As criancas que sao nao mediadas é que tém mais
reacOes gastrointestinais, 0 xxx néo tinha reacdo gastro. O problema
dele era mais respiratorio. Ai eu comecei a pesquisar.”

“Tem a doutora xxx também, [...] € uma 6tima figura também, que
ajuda bastante a gente no dia-a-dia. Porque no site da clinica a
gente tem muita informagao.”

Busca por informacao
na internet (redes
sociais).

“Mas, junto com ela (a médica), fundamental foi o grupo de maes,
gue a xxx me adicionou no xxx, que é um grupo de maes que tém
filhos alérgicos. [...] E um grupo secreto de maes de filhos alérgicos,
e a xxx me adicionou, e, assim, uma mae vai adicionando a outra, e
eu consegui entrar no xxx. Entdo o xxx foi fundamental também.
Muitas informacoées eu tenho la com elas.”

“‘E as maes também indicam, né? (alimentos que néo tém leite). As
marcas que sao proprias, e tudo...”

Apresentacgéao de
informacgdes ao
médico.

“Se eu estava comendo uma canjica, ai eu passei o dedinho na
boquinha dele, ai eu observei que ficava inchado, ficava
avermelhado. Ai eu comentei isso com o pediatra da época, estava
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com 5 meses talvez, 4 meses... ai ele falou: seu filho deve ter alergia
ao leite, mas € super tranquilo, passa.”

“E eu levei isso pra médica, ela falou: “olha, se ndo ta4 dando reacao,
continua, ndo tem problema”. Mas, mais do que isso eu nao faco.
Né? Eu nao tenho coragem.”

“A cada consulta eu levava uma informagdo nova pro médico e,
assim, ndés comegavamos a trocar essas informagoes.”

Indicacéo de
informacé&o
especializada.

“Ai ela (a médica) conseguiu nos encaixar em um programa (de
acompanhamento) que tem do SUS.”

Tentativa de
diagndstico a partir de
testes praticos e
observacéao.

“Porque nds costumavamos dar um iogurte, um pouquinho, sim, e
ele estava sempre chiando. Entdo, quando nos tiramos o leite da
alimentacdo, a minha também eu diminui, eu ndo posso dizer que eu
fiz a dieta restritiva ndo, mas eu diminui bastante, de comer e tal. Ai
ele passou a parar de tossir, tinha muita coriza com muita
frequéncia, entdo o quadro clinico dele geral melhorou bastante.
Assim, uns 90%, melhorou bastante.”

“Pelo dia-a-dia da gente eu percebo, porque até pelo contato ele
ainda reage. Quando é caso assim, ai ndo tem como introduzir o
leite nem derivados, por enquanto.”

Busca de diagndstico a
partir da identificagéo
de sintomas.

“Ele vivia sempre com chiado no peito. Ele chegou a internar por
causa de bronqueolite. E isso ai, hoje em dia, os médicos que tratam
dele, falam que é uma decorréncia da alergia. Ele ndo tinha reacbes
graves, mas, pelo fato de eu consumir, ele tinha esse pequenos
picos de bronquite e tal, que esta relacionado sim a alergia
alimentar.”

Informacgdes obtidas
em ac¢0les cotidianas

“Comecei a desconfiar da alergia porque qualquer alimento que eu
passava na boquinha dele que continha leite, ele empolava o local.”

“A gente consegue identificar quando o filho da gente esti tendo
uma virose e uma reacédo. As vezes sdo sintomas bem parecidos,
mas, com o tempo, a gente vai acostumando e vai sabendo
identificar o que é virose e o0 que é reacao.”

Rétulos de alimentos e
contato com Servigos
de Atendimento ao
Consumidor (SAC)

“Hoje eu posso dizer que sim (confia nos rétulos dos alimentos) por
causa da lei Ia, que teve da campanha das mées, P6e no rotulo. Ai
hoje eu confio, mas ainda sim é muito meu hébito de ligar nos SAC.
Eu sempre ligo. Se € um biscoito novo, eu leio 14 e ndo tem, eu ligo.
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“Olha, eu t6 vendo que nao tem leite nos ingredientes, mas pode ter
0 contato de tracos? O maquinario é esterilizado ou € proprio para
essa fabricacéo?” Ai eu sempre procuro ligar.”

“Sao poucas as industrias que os atendentes tém a informacao
precisa e que sabem da diferenca. Igual a gente liga: “ah, ta, ele tem
intolerancia a lactose”. “Nao, meu filho ndo tem intolerancia a
lactose, ele tem alergia ao leite de vaca, € uma coisa totalmente
diferente.” Entdo eles ndo tém muito treinamento ndo. As vezes, na
fala da atendente, “ih, essa moga néo sabe o que é. Ela falou que
nao tem, mas eu nao vou dar. Ndo vou arriscar’. Entdo nao arrisco.
Eu dou aquelas marcas que eu tenho certeza que sao limpas, que

nao tém nada.”

Sugestdes sobre
alergia alimentar por
parte de terceiros

“Muita gente acha que é frescura da minha parte. “Ai, a xxx tem um
filho alérgico...ai que trem chato, parece filho de rico. Ela é pobre e o
menino tem doenga de rico”. Nao é, eu ndo escolhi meu filho nascer
com alergia alimentar.”

“Tem gente que fica assim comigo também: tadinho, ele ndo pode
comer... ndo é tadinho, a alimentacdo dele é super saudavel, ele
come muita fruta, muito legume, arroz, feijdo, ele ndo come é
porcaria que crian¢ca come, que é iogurte, biscoito recheado cheio de
sadio, cheio de gordura, cheio de... ele ndo come isso. Mas € super
saudavel a alimentacao dele.”

“S6 que na farmécia nado tinha leite de soja, ai o meu marido
perguntou no balcdo: “meu filho ndo pode com outro leite”, ai o cara
falou: “ah, leva esse aqui que é sem lactose”. Que tem muito essa
confusdo... Ai meu marido trouxe o leite sem lactose. Nés nao
tinhamos nenhuma nocao da diferenca, era totalmente... a gente ndo
sabia nada.”

Estudos da parte
cientifica da alergia
alimentar

“‘Acho que é quase 80% ou 90% das criangas que sao alérgicas
tiveram o primeiro contato com o leite... o Doutor Sabra também fala
desse contato”.

‘O xxx, quando ele nasceu, com poucas horas de vida, eles
ofereceram férmula pra ele. E sem ele ter mamado no peito, nem
nada. Teve um contato muito prévio assim, muito novinho
ofereceram a formula, porque meu leite ndo estava descendo, o
colostro ndo estava descendo. [...] ndo sei se vocé chegou a ler
sobre isso: quase 90% das criancas que sao alérgicas tiveram o
contato muito novo assim com a férmula do leite de vaca. Foram
sensibilizadas muito cedo, diretamente, né? Porque pelo leite da
mae a gente sabe que passa alguma coisa, mas nada assim muito
direto. Ai, talvez, ele desenvolveu alergia por causa desse contato.”

Tentativa de
adaptacédo a partir de

“Vou tomar um copo de xxx (achocolatado) ali, vou beijar ele? Nao
posso, tenho que lavar a boca, tenho que escovar os dentes. Porque
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conhecimentos
adquiridos

num simples beijo, ou com a méao suja, ele ja reage o local assim
gue encostar. A mesa sempre fico passando um pano com um alcool
desinfetante.”

[...] do mesmo jeito que tem pessoas que hado sao inclusivas, tem as
minhas amigas, assim, que eu conto nos dedos, que sao super
receptivas. Quando eu vou na casa delas, elas perguntam: 6, xxx, eu
guero fazer um bolo assim, qual a marca de farinha que eu posso
comprar? Os aniversarios dos filhos elas ligam perguntando... entdo
tem muita gente bacana também.”

“A gente leva o kit dele de festa: salgadinho, doce, bolo e outras
guloseimas, né? Quando eu nao tenho esse contato muito intimo
com a familia... Ai eu levo. Porque quando eu tenho contato intimo, a
familia jA providencia alguma coisinha pra ele. Ai eu levo um
complemento s6.”

“A gente esta sempre perto dele. Nunca aconteceu de alguém ir la e
dar (comida em festas de aniversario). Quando alguém chega eu
falo: “ndo, ele ndo pode, ele tem uma alergia alimentar, obrigada” e
tal.”

“Agora ele esta com mania de pedir sorvete e pedir pizza. Ai o que
acontece... 0 sorvete ja tem umas marcas assim que € s6 a polpa da
fruta. E a gente faz em casa, pega uma banana, mistura com leite de
coco, faz um sorvete caseiro, pde no congelador, virou um sorvete. E
doce, a gente consegue substituir o leite condensado por leite
condensado de soja, consegue por leite de coco pra base de muita
receita. E vamos levando. E agora ele esta pedindo pizza. Ai da pra
fazer uma torta 13, e a gente finge que é pizza.”

“E ai como explicar pra crianca que aquele ali ndo pode... € bem
delicado. Ai é tentar inventar alguma coisa proxima e desviar a
atencgao da crianca dali.”

“E uma coisa que acontece muito rapida (o choque anafilatico). Se
vocé ndo souber agir, infelizmente o pior pode acontecer, € muito
rapido.”

“O Unico ruim que é a questdo da alimentacdo também... é que os
supermercados ndo tém muita op¢do, né? Entdo a gente vai mais
em lojas naturais, lojas de produtos naturais, a gente acha muito
biscoito e tal.”

“A gente sofre, sofre muito com questdo assim, principalmente da
inclusdo social assim, € bem complicado. Mas a gente vai vivendo
um dia... igual, antes eu ficava “ai, meu Deus, cura meu filho, traz a
cura pra ele”. Eu queria a cura imediata. Hoje eu ja pe¢go uma
gualidade de vida, eu pec¢o que eu consiga assim ter condicdes de ir
atréas de um biscoito que ele queira comer, de eu poder preparar
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alguma coisa, e é um dia de cada vez, né? Nao tem como assim...
hoje j& foi, gracas a Deus correu tudo bem, ndo teve problema
nenhum, é assim.”

“Quando descobrimos através desta forma mais dificil, que foi
através do choque (anafilatico), ai o que a gente optou por fazer...
evitar de trazer este tipo de alimento pra dentro de casa.”

“As maos [...] a gente sempre esta lavando com mais frequéncia.”

“No hospital eles forneceram (a adrenalina). Ai a gente caminha com
esta bolsinha, pra tudo quanto é lugar tem que levar, né? Porque nos
pais sabemos do perigo que ocorre e tal, mas as vezes a gente esta
num lugar, uma pessoa tem o habito de querer dar doce, sorvete pra
uma crianga, e ele ndo pode porque um simples pedago de péo de
gueijo pode levar ele a um choque anafilatico.”

Compartilhamento de
informacdes entre
maes de criangas
alérgicas

“[...] a primeira m&@e que eu posso dizer assim que eu conheci é a
xxX. Porque a xxx conhece uma colega de trabalho que trabalha
comigo. E essa colega de trabalho falou: “olha, eu conheco uma
amiga minha que tem um filho assim. Que n&o pode tal, tal e tal”. Eu
falei: “ah, deve ser intolerancia a lactose, o pessoal esta
confundindo”. Quando eu liguei pra xxx, eu fui ver que realmente era
a mesma situagdo. Ai a XXX me apresentou a xxx, que me
apresentou a xxx. Ai nds conversamos bastante assim. [...] Foi uma
corrente assim.”

Sempre, tem muita receita la (no grupo do Facebook). A xxx também
me mandava muitas receitas, e a xxx também, a xxx... entdo é mais
compartilhando mesmo, pelo Whatsapp, aprendi com elas. E na
internet também.”

“Mas o que mais salva com relagcdo aos meios de comunicag¢ao, sem
davidas, € o xxx (grupo no Facebook). Sdo as meninas. A XxX,
gualquer davida a gente chama ela, ela responde. Estd sempre
disposta a ajudar, a xxx...”

Préaticas informacionais e categorias de analise — Familia 4

Categoria de analise
relacionada a pratica

informacional

Pratica informacional identificada a partir de transcricédo da
entrevista

Introducgé&o alimentar

por testes praticos com

a criancga.

“Ele (o marido) cometeu uma série de infringéncias no inicio, ele ndo
acreditava direito e dava as coisas pro xxx na rua, sem a minha
permissdo. O xxx passava mal a noite inteira, e ele ndo contava, s6
depois de muito tempo ele contou que fez aquilo e ndo deu certo. Ai
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depois de vérias tentativas dele que foram frustradas, ele parou e
hoje faz direitinho, sabe? Em casa, nds dois as vezes permitimos (a
introducdo de um alimento), mas conversando”.

“A gente testa e vai vendo... 0 que aconteceu? A gente faz um teste
assim, arrisca, ja € hora, nao teve nada. Na xxx, agora, eu comecei a
testar porque ela pediu um biscoitinho do irm&o e eu liberei. E esse
biscoitinho tinha batata-doce, chia, que é proteina, polvilho doce,
tudo que ela reagia. E deu certo. O que nao deu certo ela esta tendo
reacao tardia, que eu ainda nao sei. Entdo esta embolado por hora.”

Busca por informacao
especializada no tema
alergia alimentar.

“Foi uma fortuna a consulta, ele (o médico) falou que meu filho tinha
apenas refluxo, era s6 eu botar ele mais elevadinho, que estaria tudo
resolvido. Ai passava medicamento, dava medicamento, e nada
desse menino melhorar.”

“‘Ai eu voltei pra casa com esse menino chorando, chorando,
chorando... Ai, depois de passar por mais ou menos uns 6 pediatras,
guando ele estava com 2 meses, ai a gente foi no gastro, que até
hoje é nosso médico [...]. Foi quem diagnosticou. Ai que as coisas
comecaram a ficar relativamente mais tranquilas, porque a gente
sabia o motivo pelo qual ele chorava tanto.”

“Porque o médico me passou todas as informagfes, mas que tinha
gue fazer controle de tracos, ele ndo me passou, sabe? Passou
muito por alto, muita coisa eu ndo sabia. Ele falou de utensilio, de
panela, mas ele nao falou de tracos em alimentos.”

Busca por informacao
na internet (sites).

“‘Um blog que eu amo de paixao, da Carla Maia, que me ajudou
muito também, ela j& foi la& em casa, ha um ano atras. A gente teve
uma consultoria com ela, e ela € uma pessoa brilhante, porque o
blog dela, assim, ela ilumina milhdes de maes com receitas e nédo
cobra nada por isso, e ajuda todo mundo, sabe? Menu Bacana, ndo
sei se vocé ja ouviu falar.”

“Ela comegou a postar receitas, comegou a fazer sucesso e hoje ela
é referéncia pra nds, maes de alérgicos, sabe? Ela é brilhante... me
ajuda muito também. A mesa de doces da xxx é todinha do blog
dela. E dali eu faco diversas adaptacbes. Até o bolo eu achei
incrivel. Até o bolo, fiz o bolo com as receitas dela, eu nem tinha
pensado nisso, ficou bem bacana.”

Busca por informacao
na internet (redes
sociais).

“Esse grupo (do Facebook), infelizmente, € um grupo secreto. Sé
entra se vocé for convidado por alguém. Eu fui convidada por uma
mae, que o filho dela estava fazendo uma pesquisa com um leite,
que meu filho participaria. Ai a gente comecgou a conversar. Eu ndo
tive coragem de usar, esse leite foi suspenso depois de um tempo
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pela Anvisa, por sorte eu ndo usei. E dai comecei a ter acesso a
informacéo, que até entao nao tinha nada.”

“ndo tinha o grupo de maes ainda, que fez toda diferenga na minha
vida.”

“Muitas informacgdes sao disponibilizadas, receitas, acesso a artigos
cientificos, sabe? As coisas sdo muito mais faceis, muito mais
faceis... Eu falo que foi um divisor de 4guas na minha vida. Antes e
depois desse grupo.”

‘Foi no grupo de maes... milhdes de receitas. Na verdade, eu
sempre gostei muito de cozinha. Mas eu nao podia imaginar,
sozinha, que eu poderia viabilizar tanta coisa. E hoje eu consigo.”

“La (no grupo do Facebook) tem um banco de receitas gigantesco. E
tem direto artigo cientifico também, né? Entdo, quando alguma mae
tem davida de alguma coisa, ela pode postar |14 a davida. Eu nao
utilizo muito isso porque [...] eu acho que vao ter opinibes muito
diferentes, as vezes vao desnortear mais do que ajudar, entende?
Eu utilizo o grupo mais como coisa mais préatica. Ndo no sentido de
diagnéstico, de o que acha que é, eu ai eu acho que posso ficar
mais confusa”.

Apresentacao de
informacgdes ao
médico.

“‘Eu almocava fora de casa, era sempre uma frustragdo muito
grande. Eu almocgava, por exemplo, minha mée falava comigo que a
comida ndo tinha leite, chegava em casa ele passava mal. Passava
muito mal. Ai eu comecei a relatar pra ele (0 médico), ele comecgou a
pensar, que ele (o filho) esta reagindo por causa de tragos. Depois
de eu levar pra ele (o médico) a informacao de que comi fora e 0
meu filho passou mal.”

Tentativa de
diagnéstico a partir de
testes praticos e
observacéao.

“Para criangas dessa idade, a gente cometeu um erro, porque nao &
indicado fornecer leite na maternidade para crianca, € um dos
desencadeadores de alergia alimentar. Como ele ndo parava de
chorar, a gente mesmo pediu.”

Busca de diagnostico a
partir da identificac&o
de sintomas.

“Eu, inconformada, ndo é possivel que seja apenas refluxo! Nao
tinha roupinha dele no guarda-roupa ndo, s6 nos baldes. Era um
cocb atrds do outro, ele vivia imundo, imundo. A gente tinha que
comprar roupa pra ele poder usar, de tanto cocé que ele fazia.
Vomitava sem parar.”

Informagdes obtidas
em ac0les cotidianas

Eles tém reacfes gastrointestinais, diarreia, a xxx sempre teve
diarreia com sangue. Foram 10 meses com cocozinho com sangue e
diarreia. E 0 xxx, como sempre, cdlica [...] na barriguinha e ficava
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chorando o tempo inteiro sem parar.

Rétulos de alimentos e
contato com Servigos
de Atendimento ao
Consumidor (SAC)

“Direto eu entro em contato com o SAC. O meu filho [...] “6, mae,
vocé vai ligar pro SAC, né?””

“A gente estd com uma goiabada la em casa fechada, que ndo esta
adequada ainda o rétulo... “mae, vocé ja ligou pra saber se eu posso
comer?” “Nao, meu filho, ainda nao liguei”. Porque essa eu ja li no
grupo que ela tem tracos de soja, entdo, eu estou enrolando ele.

“Nao, meu filho, ndo liguei”. “O, mae, liga pro SAC, mae, liga logo”.

“Esperei 10 minutos pra atendente falar comigo porque o rétulo ndo
estava adequado, sabe? Mas se estivesse, ajudaria muito. E
diferente.”

“Mandava por e-mail... quando era por e-mail, as vezes eu confiava
mais, sabe? [...] Vocé perguntava um dia, era uma coisa, vocé
perguntava no outro, era outra. Nao tinha nenhum mecanismo de
penalizar, né? Aquela informagéo, né? Entdo, assim, a gente focava
pelo que tinha.”

Sugestdes sobre
alergia alimentar por
parte de terceiros

“Hoje eu ja ndo ligo mais para o que falam. As pessoas queriam
ajudar, levavam as panelas delas pra minha casa, hdo conseguem
ter essa compreensao que ali tem um residuo de leite, que meu filho
vai reagir. Ndo conseguem essa compreensao, “ah, é frescura”, “ah,
esse menino, é porque vocé passeia pouco com ele”. Sempre tem
um julgamento, sabe? Nunca € uma coisa assim, imparcial.”

“Sempre tem uma opinidao pra dar... “Ah, da milho, milho &€ muito
bom”. Milho é um dos alergénicos, né? Sempre tem uma opinido
assim. [...] Mesmo minha mée, que foi quem mais nos ajudou, ela
ainda hoje ela confunde lactose com proteina. As vezes, chega a
comprar biscoitinho sem lactose.”

“Ai a crianca vai |4 na casa da vO. (A vO) pega uma caixinha que
tinha chocolate e da pra ela brincar.”

Estudos da parte
cientifica da alergia
alimentar

“No Google. Quando eu quero um artigo cientifico, no Google [...]".

Tentativa de
adaptacéo a partir de
conhecimentos
adquiridos

“Era sofrido, sabe? Porque eu ndo sabia, e era uma dificuldade
muito grande amamentar, por mais que eu me esforcasse na dieta,
dava sempre errado. Sempre deu errado com os dois.”

“Entdo o xxx sofreu muito. Ai muita gente fala: “o xxx melhorou...”.
N&o sei! Se ele melhorou, ou se eu sei mais sobre alergia. Eu
acredito que ele ndo tenha melhorado, que eu que sei mais, sabe?
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Por isso ele sofre menos hoje, por esse motivo.”

“[...] € uma coisa extremamente obscura, pra quem nao vivencia [...]
€ um tema bem dificil, pra quem n&o vivencia.”

“Eu estou bem prendada na cozinha. Ele ndo passa muita vontade
nao.”

“A primeira viagem nossa pra uma pousada foi recente. E foi super
tranquilo. Ele estava pedindo j& pra ir em restaurante, sentou com a
marmitinha dele e chamou, pediu pra falar um segredo. O segredo
era se ele podia tomar o suco do restaurante, da pousada. Ai eu pedi
uma laranja, cortei com a faca dele, espremi e ele ficou feliz [...].”

“A alimentacéo dela é muito limitada. Entdo ela pede, hoje, a gente
tenta distrair, pede o Jodo pra comer nos cantinhos, e dou outra
coisa que ela pode. Assim a gente tem feito. E esta tranquilo pra
mim.”

“Eu fiz tudo a base de batata-doce, s6 que a menininha sensibilizou
com batata-doce e comecgou a reagir depois da festa. Foi péssimo,
depois da festa ela ficou 25 dias passando mal e eu custei a
descobrir o que era. Foi a batata-doce.”

Compartilhamento de
informacdes entre
maes de criangas
alérgicas

“‘Mas ele ainda ele chorava muito, muito, muito. Porque eu néo tinha
ciéncia, a gente ndo tinha informagdo, ndo tinha acesso a
informacdo. Eu comecei a ter acesso a informacdo quando a xxx
(crianca mais nova) nasceu, porque conta de uma amiga, que eu
descobri [...] que foi o que salvou minha vida.”

“Tem uma (mé&e) de Sao Paulo, que a menina é minha referéncia, eu
acho que ela sabe demais, ela sempre me ajuda, sabe? A gente
conversa inbox, mandei uma mensagem pra ela, ela me da dicas.”

“‘Eu fico um pouco triste, porque esse grupo (do Facebook) me
ajudou muito, eu queria que ele fosse uma coisa publica, entende o
gue estou falando? O acesso é muito limitado [...], s6 se vocé for
convidado por uma amiga.”

Mée que atua
enguanto fonte de
informacéo.

“[...] agora eu estou ajudando a irma da minha baba. Ela, depois de
velha, ficou alérgica a trigo.”

Préticas informacionais e categorias de analise — Familia 5

Categoria de analise
relacionada a prética

Préatica informacional identificada a partir de transcri¢cédo da
entrevista
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informacional

Introducédo alimentar
por testes praticos com
a crianca.

“Quando ele largou o peito, - ele mamou até um ano e 3 meses - ai
que ele comecou a tomar a soja, leite de soja.”

“Foi testando mesmo, foi testando. [...] na verdade, eu comecei com
(a introducéo de) tracos tem dois anos. Ele estava com oito anos.
Antes disso, eu néo tive coragem nao. Entendeu? Ai com oito anos,
de dois anos pra c4, que ele ja estd consumindo tragos.”

“‘Muitas maes comecaram a postar, as criangas estavam mais ou
menos na idade dele, ai eu comecei (a testar alimentos com tracos
de leite), eu fiqguei com medo, mas eu pensei: vou comecar a testar,
né? Ai dava assim... dia sim, dia ndo, pra ver se ia dar alguma
reacdo. Mas, gracas a Deus, ndo teve nada ndo.”

Busca por informacao
especializada no tema
alergia alimentar.

“O médico plantonista falou comigo assim: “0, observa”. Porque,
provavelmente, foi o leite. Porque examinou, ele ndo tinha nada e tal.
Ele mandou observar. Ai eu fui e na préxima consulta com o
pediatra, eu relatei e ela falou comigo: “xxx, entdo evita o leite”. Sé
gue ela ndo me orientou em questdo da amamentacédo. Eu teria que
cortar tudo, e eu continuei consumindo leite normal.”

“[...] a pediatra, me falou assim: “6, vocé vai tirar tudo e, com um
ano, a gente faz o exame”. Porque, antes disso, pode dar um falso
negativo. Ai, com um ano, deu que ela era mediado altissimo. Ele
era o mais alto, o exame dele dava acima de 100.”

“Teve médico que falou comigo que ndo existia alergia a leite, que
era coisa da minha cabeca. Hoje em dia eu ja estou mais tranquila,
mas ha dez anos atras... nossa, os pediatras, muitos pediatras...”

“A pediatra acha, assim, que ele ndo tem o risco de choque
(anafilatico) mais [...]".

‘Aquele médico [...] me orientou o seguinte: que esse tipo de
provocacdo (de dessensibilizacdo) € s6 em ambiente hospitalar,
porque o fato de ele estar consumindo tracos, isso ndo quer dizer
que ele ndo va ter uma reacdo ao leite. [...] E pelo SUS. Ai ele (o
médico) falou que € ai que faz o teste de provocagdo, é s6 em
ambiente hospitalar.”

“Eu esperei ele chegar numa idade de ele (o filho) entender o que é
o tratamento. Porque, tipo assim, no dia que eu fui la (na clinica de
dessensibilizacdo), eu nem levei ele. Porque eu queria saber o que
era. Eu ir com ele e o médico falar tudo assim, eu achei um pouco
pesado.”

“[...] Médico de consultério particular me falou isso. Que eu ia
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traumatizar o meu filho, que isso nao existe, ndo existe, ndo existe
alergia a leite ndo.”

Busca por informacéo
na internet (sites).

“Tem na internet também. Hoje em dia, vocé entra e pega receita de
tudo, né? No comeco que é mais dificil, porque vocé tem que ir
adaptando, né? As receitas, muitas receitas vocé tem que adaptar.”

“Na internet. Porque, tipo assim, no comec¢o eu niao sabia nada, né?
Ai eu comecei a pesquisar. Comecei a pesquisar na internet, a ler, a
entender...a buscar receitas. A minha busca foi pela internet mesmo.
Porque, particularmente falando, médico ndo me orientou muito néo.
Nao tive muita orientacdo de médico ndo.”

Busca por informacao
na internet (redes
sociais).

“Depois que eu entrei no grupo, eu conheci a xxx, através da xxx, ela
me adicionou.”

“O xxx € um grupo de maes também de criancas alérgicas, mas ele
abrange nao so leite, abrange outros tipos de alergia. Entéo, através
dela, que ela me adicionou no grupo.”

“No xxx (grupo do Facebook), eu vi crianga alérgica a tanta coisa,
gue o leite, assim... o leite & pequeno. Criangas alérgicas a carne, a
tanta coisa, né? No grupo mesmo tem crian¢a que € alérgica a sete
coisas, seis coisas... Cinco produtos... entdo, assim, se eu tivesse
entrado quando ele (o filho) tinha um ano, dois anos, minha vida teria
sido outra. Eu teria tido muito mais qualidade, eu poderia ter saido
mais [...].”

Apresentacao de
informagfes ao médico

“As vezes eu levava (a0 médico) e (ele me) perguntava se tem
alergia a medicamento, a alguma coisa. Ai eu falava: “olha, ele tem
alergia a leite”. Alguns medicamentos ele ndo pode, porque tem
lactose, né, ai eles falavam assim: “ndo, mae, isso nao existe. Nao
existe alergia a leite ndao”. Alguns, assim, passei por alguns que
realmente, assim, questionavam mesmo.”

Indicacéo de
informacé&o
especializada.

“A xxx estava me falando que la no Centro é diferente. L& ja entra 14,
eles ja fazem o teste de provocacao, ai eles jA veem como que a
crianca esta, a quantidade que a crianca tolera, né?”

Busca de diagndstico a
partir da identificagéo
de sintomas.

“Eu percebia que ele vomitava muito, sempre apés as mamadas. Ele
sempre vomitava [...].”

“Ele tinha 14 dias. Ai ele teve que ficar em observagao, ele vomitou
muito, ele desidratou. Ai teve que ficar no soro de um dia pro outro e
tal.”
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Informacgdes obtidas
em ac0les cotidianas

“Ele gripava com muita facilidade. As vezes, assim, aconteceu de, na
escolinha, quando ele era menor, comer o biscoito de um amiguinho,
né? Ai ele chegava com o narizinho com rinite. Porque os sintomas
dele eram a rinite, asma - ele chia - e vomito.”

“Ele comia alguma coisa (com leite ou tracos de leite), a boquinha
dele ficava toda cheia de bolinhas.”

Rotulos de alimentos e
contato com Servigos
de Atendimento ao
Consumidor (SAC)

“A gente liga no SAC, ai eles ficam passando de uma pessoa pra
outra, ndo te informam se ndo tem leite, ai fica na duavida...ai te
passa pra outro, ai o outro... ficava sempre aquela divida, né?
Entdo, assim, eu comprei muitos produtos e nao usei, porque tipo
assim...olhava 14, ndo tinha leite. S6 que assim, estava tdo coisa
que... eu ligava pra confirmar, pra ter certeza. Ai a atendente nao
tem muito preparo, né? Ai passava pra producgédo, ai o engenheiro de
producéo ficava assim... “Ah, mas € lactose?” “N&o, € alergia...” Ah,
porque a gente recebe produtos, né? Porque a gente ndo tem como
afirmar se tem o leite nesses produtos... entdo, assim, foi muito
complicado. Eu acho que agora esta bem mais assim... o rétulo esta
bem mais facil. Agora, até o ovo esta escrito. “Contém ovo” (risos).
Eu acho que agora ta mais facil.”

“Agora esta mais confiavel, mas assim... tem muitos ainda que sao
embalagens antigas, entdo, ainda tem que esperar um pouco, né?
Nao pode estar confiando totalmente n&o.”

“As vezes, voceé liga, passa pra um, passa pra outro ai depois eles
falam assim: “ndo, a gente vai te responder por e-mail”. [...] Entdo
vocé fica assim: ah, eu ndo vou pode confiar [...] Eles ndo estéo
corretos assim no que eles estao falando, que realmente tem ou nao
tem. E, assim, eu creio que agora vai melhorar com essa questao ai
da rotulagem, vai melhorar.”

Sugestdes sobre
alergia alimentar por
parte de terceiros

“Aconteceu varias vezes de a minha sogra dar pdo de queijo pra ele,
dar bolo... achava, assim, que eu exagerava. Entendeu? Ai ele
passou mal na casa dela. Um dia, minha cunhada deu iogurte.
Porque, tipo assim, as pessoas confundem muito lactose com alergia
a leite. Ai eu falava: “gente, ele é alérgico a proteina do leite. Lactose
é acucar’. Tinha sempre que estar falando, porque as pessoas
confundem muito, né? Ai as vezes eu ia em casa de amigos: “ah, eu
fiz uma sobremesa, tudo sem lactose pro xxx”. (risos) Eu falava
assim: “ele ndo pode, ndo é a lactose, lactose é acgucar, ele é

” »

alérgico a proteina”.

“‘Na hora em que vocé precisava receber apoio, muitas vezes vocé
recebe criticas, as pessoas acham que vocé estd exagerando.
Entéo, assim, as vezes precisa acontecer algo mais grave pra poder
as pessoas entenderem.”

Tentativa de

“[...] as coisas dele eu sempre deixei separado, a gente nunca
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adaptacéao a partir de
conhecimentos
adquiridos

deixou de consumir leite, por causa do meu outro filho.”

“Fiz um kit, levei um kitzinho dele pronto. [...] eu procuro, quando eu
vou a uma festa, eu procuro o que vai ter, ai eu sempre levo o que
vai servir pra ele poder estar consumindo também.”

“Ele come muitas coisas com tragos. Aqui em casa, assim, eu ja nao
separo mais coisas, assim, porque eu tinha separado panela, bucha,
tudo separado. Hoje ndo, hoje ele ja... ndo tem reacdo nenhuma
(com tracos de leite).”

“No caso dele, como ele ja consome traco tranquilo, ja compro um
monte de biscoito no supermercado normal, marca normal.”

“O aniversario dele eu faco bolo, faco brigadeiro, faco todos os
doces comuns, que todas as criangas gostam, sO que adaptado. Eu
coloco leite de coco, coloco leite de soja, vai adaptando.”

“Eu tive depressédo. [...] o problema maior foi quando ele foi pra
escola, por causa de lanche. Ai ficava eu assim: “o que eu mando,
né?” Tinha que estar sempre fazendo, fazendo, fazendo as coisas,
vai indo também, até a crianca enjoa de sempre aquelas mesmas
coisas...”

“Na segunda escola, ele teve um passeio, eu mandei o lanche dele,
ai eles compraram picolé de fruta. Sé que ai me ligaram, porque ele
comecgou a empolar todo. Porque ai eu falei com elas: “ndo, néo
significa que é de fruta, que eles fazem na mesma forma, né?”
Realmente, (o picolé) era com agua, s6 que pelo fato de ele... eu
acho que eles nem lavam aquela forma, né? Ai ja fui correndo, ja

levei os medicamentos, mas ele nio teve nada, so teve a urticaria.”

“Quando ele estd em casa, a gente come o que ele esta comendo.
Entendeu? Igual, eu faco bolo, todo mundo come bolo. Mas, assim, a
gente s6 come coisas que tém leite quando ele ndo esta aqui.
Porque eu acho assim, né, € crianga. Ele ja convive com isso na rua,
ele conviver na casa dele eu acho muito pesado.”

“O nosso circulo de amigos, as pessoas ja sabem, entdo, eles
sempre fazem coisas que ele pode comer. Igual, fui num aniversario
sdbado passado de uma amiga minha, ja estava tudo separado pra
ele, salgado, ndo tem leite [...] Hoje ele ja esta tendo até uma vida
social melhor. Porque, no comeco, eu evitei muito de ir em festa.”

“Eu comecei a experimentar mais receitas, a criar, igual, eu fago
pizza pra ele. Com queijo vegano, né? E, assim, a gente comega a
descobrir outras receitas, outros produtos. E, ao mesmo tempo, eu
descobri tanta coisa que tem leite, que eu ndo podia nem imaginar.
(risos) E outras coisas, assim, que a gente vai adaptando, né, isso €
muito bom.”
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“No supermercado aqui do bairro, € maquinario sé pra presunto e so
pra mussarela. Eu compro presunto pra ele, ele jA come presunto.
Entdo, assim, esses cuidados, né, que a gente vai aprendendo com
o tempo.”

“‘Antes eu levava (para uma viagem), quase que eu levava a casa,
né? Levava tudo. Levava iogurte, levava leite. Ficava assim: “e se eu
chegar la e nao tiver isso?” Dependendo do lugar que vocé vai, os
produtos sdo diferentes, ndo tem aquelas marcas que vocé ja
conhece, ai eu levava tudo. Mas hoje ja estd mais tranquilo.”

Compartilhamento de
informacdes entre
maes de criangas
alérgicas

“A gente divide muita receita.”
“Eu que adicionei essa menina, a xxx (no grupo do Facebook).”

“Tem uma menina do nosso grupo que ela fez (dessensibilizacdo),
eu até liguei praela[...]".

“Vocé acha que o problema é s6 seu, né? Quando vocé descobre
uma coisa, vocé se fecha, acha assim: “no, isso esta acontecendo sé
comigo”. Ai, quando eu comecei a entrar nos grupos que eu vi, falei
assim: “gente, xxx tem nada”. [...] O xxx era so leite. E ai, com a
convivéncia com essas pessoas que eu... VOCé comeca a enxergar
seu problema deste tamaninho. Fala: meu Deus, isso é tdo pequeno,
e eu estou assim tao preocupada, ne?”

Mée que atua
enguanto fonte de
informacé&o.

“Eu conheci a xxx através de uma amiga da minha igreja. Que falou:
“6, xxx, eu acho que tem uma amiga minha que o menino dela tem o
mesmo problema que o seu”. Ai me passou o telefone, ai a xxx me
ligou, a gente conversou.”

Praticas informacionais e categorias de analise — Familia 6

Categoria de analise
relacionada a pratica
informacional

Pratica informacional identificada a partir de transcri¢cédo da
entrevista

Introdugéo alimentar
por testes praticos com
a criancga.

‘Ela (a médica) sugeriu de a gente manter a diluicao (de leite)
anterior ao que ele tinha passado mal. Estda mantendo essa diluicdo
em casa. Eu faco a mistura, vocé recompde o leite, é 0,25 ml por
1,20 de agua. Desse tanto, vocé da um pouquinho pra ele. Entao,
todo dia de manhd, ele tem que tomar. Isso liberou pra gente os
tracos.”

Busca por informacao
especializada no tema

“A Unica coisa diferente é que teria sido o leite. Mas nem os médicos
acreditam que pode ter reacdes tdo graves assim no primeiro
contato.”
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alergia alimentar.

“A gente passou por varios médicos, ouviu muitas opinides. A gente
vé, assim, tinha um conhecimento naquela época, em 2010, que
hoje j4 mudou muito.”

Busca por informacao
na internet (sites).

“‘Internet, a gente busca... a gente sabe quem estd pesquisando na
area, a gente vé videos e vai... vai estudando.”

Busca por informacao
na internet (redes
sociais).

“‘Hoje em dia é tudo muito facil. A gente tem grupos e receitas [...].”

‘A gente tinha um grupo de mées, e ja tinha os alimentos
teoricamente liberados (sem leite). Entdo, vocé ja sabe o que era e a
marca que podia. Porque tinha, sei 14, maionese que era de tal
marca e podia. Ai a gente ja sabia e era aquela que comprava.”

“Antes (do grupo no Facebook) era desconhecimento. Ai sé Deus
sabe como estéa vivo até hoje (risos). Porque simplesmente a gente
tinha orientacdo do médico, ndo pode consumir tragos, enfim... e ai?
O que isso significa, ndo ter tracos? [...] esses grupos nos ajudaram
muito com relacéo a alergia. Aprendi demais, ai eu fui ficando muito
mais cuidadosa. Acho que, se eu tivesse esse tipo de informacgéo
quando ele era bebé, minha vida teria sido muito mais facil. Acho
gue toda a questdo de ele ndo dormir, de dar muito trabalho, tudo,
era em funcdo de tracos e de alimentos errados que a gente
consumia sem saber.”

Indicacédo de
informacé&o
especializada.

“‘Essa médica é referéncia, eu sempre ouvia falar, e lendo sobre
relatos de criangas que tinham passado (pela dessensibilizagao).”

“‘Nos tivemos também a indicacdo de uma médica, em Belo
Horizonte, que fazia o tratamento.”

Busca de diagndstico a
partir da identificagdo
de sintomas.

‘Foi a primeira mamadeira que ele ingeriu, foram 250 ml. Foi o
suficiente pra desencadear um choque anafilatico. [...] empolou em
volta da boca, em questdo, assim, de 2 a 3 minutos. Depois disso,
ele comecou a vomitar, urticaria pelo corpo. [...]Mas, no momento, |4,
a gente nem imaginava que era isso, né?”

Informagdes obtidas
em agdes cotidianas

“Aqueles cocds meio diferentes, a gente ja percebia, as vezes, mas
nunca...depois que fica mais claro, né? Depois que faz o diagnostico.
Mas eu ndo tinha atentado pra nada. A gente também n&o tem o
conhecimento prévio [...].”

“Ele nasceu com algumas coisinhas de pele, que a gente achava
normal de bebé, depois a gente ficou pensando alguma coisa de
dermatite, apesar de que ele também nunca manifestou sintomas de
dermatite ndo. E s6 mesmo depois que a gente olha nas fotos e fala:
“olha, a manchinha que ele tinha no brago... Sera que tinha a ver
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com algum contato que eu tive ou que a gente passou pra ele de
leite?” Uns vermelhos no pescoco, a gente ficava achando que era
calor.”

‘Ao longo do tempo, a gente tinha muita reagdo de pele. Entao,
assim, as vezes comia uma coisa, dava um beijo, as vezes pegava
alguma coisa com a mé&o suja, a gente via algumas reacgoes. [...]

alguns vémitos, que a gente ficava naquela duvida: ai, é crianca
comum ou comeu alguma coisa, algum trago?”

“Cheguei la (na escola), estava com o ombro todo empolado. Ai a
gente vai descobrindo... teve fila? “Ah, teve, forma uma filinha e vai
pra sala”. [...] uma crianga que veio com a mé&o suja de casa. Comeu
leite, comeu queijo e ai pegou no ombro e empolou.”

Rotulos de alimentos e
contato com Servigos
de Atendimento ao
Consumidor (SAC)

“Tudo que a gente sempre sonhou (a mudanca nos rétulos dos
alimentos). [...] ndo acredito que esta assim, esta no rétulo: “alérgico,
contém...”, € uma seguranga. Vamos dizer assim, pra gente, foram
dois momentos: um quando a gente néo sabia que isso existia, que a
gente comprava e consumia (tragcos) por ignorancia. Achando que
nao tinha, ou ndo sabendo, por desconhecimento. Vocé corria um
risco, ou, as vezes, tinha reacdes sem saber, em funcdo do
desconhecimento. Teve um momento entre vocé saber que existia e
a lei ndo ter sido efetivamente efetivada, que a gente passou a
restringir um nimero muito maior de alimentos. A gente basicamente
separava assim: o que é sacoldo pode tudo, o que é supermercado
nao pode nada.”

“Eu preferia evitar o consumo de industrializados, porque nem no
SAC vocé confiava. Vocé vé pessoas tdo despreparadas que, as
vezes, uma resposta deles vocé nao ficava completamente segura.”

Sugestdes sobre
alergia alimentar por
parte de terceiros

“Cada um fala uma coisa. Corta chocolate, corta café, corta as
coisas mais absurdas, e fica sempre naquela: “ah, € comum, bebé
tem colica” [...].”

“Muitas pessoas chegadas também ndo conseguem compreender
nem assimilar a necessidade de separar tudo.”

‘Por mais que as pessoas, assim, nao acreditassem ou nao
entendessem, respeitavam. Eu também nunca dava muito palpite
pra isso ndo, a gente sabia o problema que tinha. As pessoas nado
tém, talvez, a dimens&o do que que é. As vezes, achavam um pouco
de exagero, as vezes, amigos que tinham filhos também com alergia,
em um grau mais leve, achavam que a gente estava meio que
exagerando. Nao tem como a pessoa saber se ndo vive aquilo.”

Estudos da parte

“A médica que acompanha ele aqui também me d& muito artigo pra
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cientifica da alergia
alimentar

ler. Entdo, eu busco assim: a Ultima coisa que saiu na Associacao
Brasileira, [...] a gente esta estudando.”

“E onde a gente tem mais confianga de pegar. De artigos de
medicina... [...] porque o que a gente Ié em grupo e tal, ali tem que
ter um filtro. Entdo, a gente ja sabe, por exemplo, dentro do grupo de
maes também tem muito médico, que também estdo aprendendo,
muitos nutricionistas... [...] tem algumas referéncias que estéo
publicando que a gente segue a linha, de acordo com a necessidade
de cada um.”

Tentativa de
adaptacéo a partir de
conhecimentos
adquiridos

“‘Ah, muda tudo. Primeiro, que vocé nao acredita. Ai vocé vai
descobrir que o mundo ¢é feito de leite. [...] “Ah, ndo pode, tal coisa
tem leite”. Isso aconteceu em 2010, a gente ainda nao tinha tanta
informacéo.”

“Eu acho que a gente acabava consumindo muito traco, ndo fazia a
dieta corretamente, por desconhecimento. Entdo, talvez, (por isso)
tenha sido tao dificil esse inicio.”

“Esse primeiro momento foi s6 eu que cortei (leite) da minha dieta, a
casa toda continuou consumindo. Meu marido continuou
consumindo, a gente nao tinha aquele cuidado... tinha o cuidado de
separar copo, tal, mas... a gente viu, a medida que 0 xxx ia
crescendo, que ndo conseguia manter ele estavel, que a gente tinha
que cortar leite de casa [...].”

“E um aprendizado pra familia inteira, tanto do marido, quanto dos
avos, quanto dos tios... E acho que a consciéncia mesmo s pai e
mae que tém. S6 quem convive. [...] E um pouco automatico o que a
gente faz, né?[...].”

“Como ele nao teve problema com a soja, entdo, a gente substituiu
muito pelos leites vegetais. [...] isso ajudou muito.”

“A gente batalhou muito. No comeco, ficavam comidas ruins, mas,
em questdo assim de dois, trés anos, a gente quase que tem uma
vida normal, que leite ndo faz falta. Mas teve todo um processo de
aprendizado, de adaptagao.”

“Conscientemente ele ndo comida nada (com leite). N&o tinha
contato com nada. Mas, as vezes, a gente ficava na duvida se teve
ou ndo algum escape, de alguma forma. Ai, durante todo esse
processo, ele teve de ir ao hospital e ter que tomar adrenalina umas
duas vezes [...].”

“‘Restaurante a gente nao vai, nao frequenta. Muito, muito dificil. Até
porque senta numa mesa, ja sai empolando, ja tem que ficar
mudando, garcom sair limpando mesa. [...] Mas, vai pra casa de
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guem for, sempre tem a marmita. De comida, de bebida, de copo, de
garfo, sai todo equipado.”

“Viagem de sitio, a gente sempre negava, porque ficava com receio.
Quando ia, tinha que ter hospital perto. A gente tinha muito receio.
Entdo, mexe com a vida, ndo tem jeito, em alguns pontos. E a gente
tem que saber administrar.”

“Tem toda a questdo de onde vai ficar, como é que é, liga pro hotel,
pede, se tem isso, se tem aquilo... [...] Mas é sempre complicado. As
vezes, a gente vai em hotel fazenda, aqui perto, a gente leva comida
pra todos os dias que vai ficar. Congeladas, no potinho [...].”

“Na hora que vocé vé que tem risco, vocé tira pra |4, pede pra uma
crianga lavar uma méo [...] ai vocé vé: o olho empolou, ai vocé corre
pro banheiro, lava. Dependendo do tanto que empola, da pra ficar.
Dependendo, ndo da, vocé entra com anti-alérgico. Mas n&o
deixamos de ir (em festas de aniversario).”

“‘Na escolinha, por exemplo, fazia as coisas todas bonitinhas com
frufru, mandava pra escola. Mandava sempre uma quantidade maior,
pra ele ndo ficar comendo excluido, separado. Oferece o dele pros
outros coleguinhas e os coleguinhas acabam que curtiam dividir com
ele. Eu acho que deu certo, assim, dentro do possivel, ele passou
bem.”

“‘Uma coisa que a gente aprendeu muito é assim: ndo é que o leite é
o problema, a alergia que € o problema. Tratando a alergia, vocé vai
poder tomar leite. [...] pra ndo deixar o leite como um vildo da
histéria.”

“A gente vai aprendendo, né? Eu ja sei melhor identificar, ja saberia
a hora melhor de aplicar uma medicacao dessa (a adrenalina).”

Compartilhamento de
informacdes entre
maes de criangas
alérgicas

“‘Descobri uma amiga 1a em Pato Branco, numa rede social, que o
menino dela era muito parecido com o meu. Qualguer coisa
industrializada que eu comprava, ligava pra ela. “Aqui, vocé ja deu?
Isso aqui o seu menino come?” [...] Ai ja virava nossa referéncia,
porque a inseguranga era muito grande.”

“Eu acompanhei outras maes com casos similares que passaram por
esse processo (de dessensibilizagdo) sem essas reacdes tao graves.
Entao, eu estou buscando um caminho [...].”

Préticas informacionais e categorias de analise — Familia 7

Categoria de analise
relacionada a pratica
informacional

Préatica informacional identificada a partir de transcri¢cédo da
entrevista
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Busca por informacao
especializada no tema
alergia alimentar.

“Eu figuei muito sensibilizada, porque, toda hora que eu abria a
fralda, era bastante sangue, diarreia demais. E o bumbum dele
ficava todo irritado, além do refluxo que ele tinha e da dermatite no
corpo todo. [...] ele chorava muito. E ai eu comecei a buscar médicos
alergistas.”

“‘Nessa busca de médicos alergistas, eu encontrei um [...] e ele me
explicou, me falou assim que eu tinha de parar a amamentacao. Eu
falei que nao ia parar, que essa ndo era uma hipotese pra mim. Que
se teria uma outra forma de conseguir melhorar o quadro dele, mas
sem parar a amamentagao.”

“As vezes, a gente passa por profissionais que, as vezes, 0 ego...
nao sao abertos a novas experiéncias.”

“Eu comecei a correr atras de médico. Comecei a ir nos médicos
“pbam bam bam” de Belo Horizonte, os Papas da alergia, que falam,
fui num péssimo [...]".

(Ao ser questionada por quantos médicos passou): “Deixa eu ver...
1,2,3,4,5.7

Busca por informacao
na internet (sites).

“‘Na verdade, a internet ajuda demais, né. O médico da alguma
orientagdo, mas eu procurei, eu estudei muito, hoje em dia eu falo
[...] que eu ja sei muita coisa sobre alergia. Que eu pesquisava, ai eu
pesquisava, inclusive receitas.”

“Sobre alergia a gente encontra muitos sites [...] De especifico de
alergia, de experiéncia de alergia, eu gostava muito de ler os
comentarios das pessoas. Que ai elas falavam: “ah, porque meu
filho teve isso, isso e isso.” “Eu tentei isso.” Entdo, assim, esses
depoimentos, eu acho que sdo mais importantes. Porque falam
perguntas, perguntas com respostas de casos que ja aconteceram.”

Apresentacao de
informagfes ao médico

“Eu consegui fazer a dieta durante 15 dias e ele parou, depois de 15
dias, de sair o sangue, melhorou. Entao, ficou comprovado que seria
uma alergia alimentar.”

“Partiu de mim a questdo da escolha de tirar leite, partiu de mim. A
alergista que acompanhava ele na época, [...] eu falei com ela que
eu achava que o xxx (leite em po) estava dando reacao, ela ficava
assim: “Sera?”. “Ele tosse depois que ele toma, ndo é normal, tem
alguma coisa na gargantinha dele que esta incomodando”. E néo
conseguia dormir direito.”

Ele falou: “ndo pode isso, uma crianga que tinha alergia tardia virar
uma alergia imediata, eu nunca vi isso acontecer”. [...] Falei assim:
“‘Doutor, sera que nao seria melhor, mesmo a crianga tendo uma
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chamada alergia tardia, ndo seria melhor vocés antes de
introduzirem qualquer alimento de teste, mesmo que a chance seja
minima, que que custa pedir um exame de sangue?” Ai ele virou pra
mim e falou assim: “eu ndo acho que um evento isolado vai mudar a
conduta dos médicos”. Quer dizer, ele se negou a uma questdo que
era comprovada que tinha acontecido, sabe?”

Indicacéo de
informacéo
especializada.

“Fui em todos (os médicos) que me indicaram, fui em gastros,
famosos, fui em tudo, e eu consegui achar uma médica.”

“Sempre indicagbes assim... grupos de maes, esse tipo de indicacao
assim, de conhecidos... Porque, quando vocé fala um caso mais
sério, igual o caso que ele teve muitas complicacbes, as pessoas
sempre querem ajudar, dar uma indicagao”.

Tentativa de
diagndstico a partir de
testes praticos e
observacéo.

“[...] eu parei de tomar leite e comer derivados, pra mim néo foi facil.
E ele ainda continuou com sangue, que nao parava. Entdo, ai,
comegou uma busca pelo o que estava causando isso.”

“‘Depois a gente comegou um processo que foi de introducédo na
minha alimentacdo de cada um desses alimentos (alergénicos) pra
entender quais seriam as alergias dele. Ai o primeiro alimento que a
gente escolheu foi o leite. Entdo, eu comecei um dia... ai, depois de
um tempo que ele ja tinha melhorado, eu fui e tomei um copo de
leite, naturalmente, igual comia, comi queijo, igual eu costumava
fazer normalmente. E ai, em dois dias, ele comecou com sangue nas
fezes de novo. Entdo, foi um processo que foi dificil pra gente,
porque eu meio que sabia que a crianga ia sofrer, mas eu tinha que
fazer aquilo pra comprovar.”

“Eu fiz leite, deu positivo. Fiz com a soja, deu positivo. Eu fiz o trigo,
deu positivo. E fiz o ovo, deu positivo. Nisso, eu ja estava muito
desgastada, porque teve casos dele ndo parava de sangrar, mesmo
depois de parar (de consumir o alergénico). [...] A gente ndo estava
dando muito tempo entre um teste e outro, na ansiedade de tentar
resolver, ele ja estava beirando 5, 6 meses. E ai eu decidi que ndo
testaria nem o amendoim nem peixe.”

Busca de diagnostico a
partir da identificagéo
de sintomas.

“Ele sempre foi uma crianga que chorava muito, muito diferente do
meu primeiro filho. [...] E ele, desde a maternidade, j& foi muito
diferente, chorava o tempo inteiro, vocé via que tinha algum
incobmodo real. E ai ele foi pra casa com refluxo desde o inicio,
dermatite no corpo inteiro. Assim, de eu mandar foto pra médica com
o rosto todo inchado e, até entdo, eu ndo sabia que seria alergia.”

Informagbes obtidas
em ac0les cotidianas

“Eu tive que tirar a carne vermelha dele, porque eu vi que ele [...] ndo
dormia & noite, e ele comia um dia frango, um dia carne vermelha.
Entdo, ele dormia uma noite melhor, outra ruim. Tudo eu ficava
observando ele o tempo inteiro. Ai eu peguei e tirei a carne
vermelha, ele melhorou bastante.”
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“Alergia vocé tem que observar o tempo inteiro. Cada detalhe... por
exemplo, aquela vez que a boca estava comecando a inchar, ele
comecga a cocgar a boca, a colocar a mao |4 dentro e a chorar. Quer
dizer, alguma coisa ali na boca estd ardendo, estd dando alguma
reacdo. Porque, as vezes, vocé ndo percebe um inchaco pequeno
na boca, a gente tem que observar direto.”

Rotulos de alimentos e
contato com Servigos
de Atendimento ao
Consumidor (SAC)

“Eu ainda tenho muito medo dos industrializados, eu evito ao
méximo. Uma coisa que eu aprendi pra mim, em tudo, € que
realmente vale a pena vocé ter uma alimentacéo saudavel. Se vocé
tem condicbes de fazer um bolo dentro de casa, pra que vocé vai
comprar uma massa pronta?”

“Ja liguei pra SAC pra perguntar composicao e tudo.”

Sugestdes sobre
alergia alimentar por
parte de terceiros

“As pessoas confundem muito alergia com intolerancia. [...] Porque
as pessoas hao sabem muito bem o que é alergia e o que é
intolerancia. Ai, as vezes, eu deixo pra |4, nem comento nada, nem
falo nada. As vezes, quando a pessoa comeca a conversar, eu falo:
“olha, é diferente, a situagao dele é esta...” ai as pessoas comegam
a ficar chocadas. [..] Mas, enquanto vocé ndo conta a real
gravidade, elas acham que aquilo é uma bobeira. [...] Vai ter uma
coceirinha aqui e pronto, elas acham que € isso. Entdo, assim, eu
sinto que elas acham que é exagero [...].”

“A gente ja ndo deixa chegar perto, porque tem sempre uma tia com
uma coisa pra dar, sempre alguém na pracinha quer oferecer
(alimentos). Ai eu passo por meio louca mesmo, vejo que as
pessoas olham meio assim, mas nao dou muita conversa nao.”

Estudos da parte
cientifica da alergia
alimentar

“Pelo tudo que eu ja li, a questdo da alergia alimentar é uma coisa
muito nova. E uma coisa atual, ¢ uma doenca atual, e tem que ser
estudada, porque ela muda muito facilmente. Entdo, cada crianca
reage de uma forma e as complica¢des sao cada dia maiores [...]".

‘Eu vi que ele tinha muitas reagbes, agora, igual (com a) carne
vermelha, eu [...] comeco a pesquisar todo tipo de artigo, ai vejo o0s
artigos mesmo, as teses e tudo. Sao estudos, né?”

Tentativa de
adaptacédo a partir de
conhecimentos
adquiridos

“O médico falou: “olha, & muito dificil vocé conseguir, porque tem um
estudos nos Estados Unidos que diz que s&o 6 alimentos que sdo
alergénicos, que seria: leite, ovo, a soja, 0 trigo, peixe e o
amendoim”. E o que que eu fiz: eu tirei da minha alimentagéo tragos
e quaisquer derivados destes 6 alimentos.”

“No shopping, (eu) ndo podia comer uma batata frita, porque tudo é
feito em 6leo de soja, e o 6leo de soja dava reacéo pra ele. Entao
nada, nada fora de casa podia comer.”
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“Eu desenvolvi varias (receitas), eu gosto muito de cozinha.”

“‘Eu nunca achei uma receita que fosse completamente adaptada,
porque as restricbes eram muitas. [...] eu pegava um pouquinho de
informacéo de determinadas coisas e juntava.”

“[...] Nao tinha soja, nao tinha trigo, ndo tinha nada disso, sé introduzi
os alimentos que eu imaginava que ndo pudessem dar nada. Entao,
ele comia s6 carne moida, frango, arroz, legume e fruta. S6.”

“Pra conseguir que ele melhorasse um pouco, eu tive que dar o anti-
alérgico quatro vezes a dose maxima permitida na bula pra idade
dele, durante quase um més. Eu tive que ir abaixando, as vezes, eu
abaixava muito o anti-alérgico, pra tentar chegar a uma dose
razoavel, voltava a urticaria pelo corpo. Entdo foi uma coisa muito
violenta.”

“Ele tem a panela dele, o liquidificador dele, o talher dele, a bucha de
lavar dele, é tudo completamente separado. Ninguém encosta a
mao, nem talher, nem um prato, tudo, tudo é separado. [...] A comida
dele é feita separada. Isso a gente teve que fazer.”

“Ontem eu fui num aniversario de um amigo do meu filho mais velho
e levei o xxx. [...] € uma tensdo, porque ele vai andando, quer pegar
tudo. Tinha resto de comida no chdo, tinha resto de brigadeiro no
chdo... quem olha, acha que eu sou uma mae meio louca. “Ah, ndo
pode encostar em nada, esse menino nao pode sentar no chao”.
Mas é porque, se ele pega esse pedaco de chocolate e pde na boca,
ele pode ter uma reacéo.”

“A familia vem se privando de muita coisa por causa disso. A gente
tem viajado muito menos. Inclusive uma fazenda, que é uma hora e
meia daqui, a gente ndo tem coragem de ir.”

“‘Meu marido, ele é ciclista [...] a gente viajava muito assim... ah, tem
uma corrida em Ouro Preto, tem uma corrida em Tiradentes... a
gente pegava e ia, mesmo quando o mais velho era pequeno. Hoje,
a gente nao faz mais nada disso. N6s mudamos a rotina.”

Compartilhamento de
informacdes entre
maes de criancas
alérgicas

“Eu tenho alguns contatos com algumas maes. [...] mas, assim, com
IgE mediado, conheco poucas. As que eu conhe¢o mais sdo essas
do sangue nas fezes, mas nenhuma com IgE mediado igual 0 xxx
tem. [...] a maioria que eu vejo conversar, vem desconforto, vem
diarreia, vem vbmito, mas ndo vem essa alergia de ter o IgE e de ter
assim a reacao muito forte.”




