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RESUMO

Objetiva-se neste artigo caracterizar a assisténcia ofertada as criangas com alergia ao leite em
programas publicos e os desafios enfrentados na sua implantacdo, no contexto da pré-
incorporacdo no Sistema Unico de Satde de trés formulas infantis para alergia ao leite. Estudo
exploratério, transversal e abordagem quantitativa. Foram avaliados 21 programas e/ou
servigos (15 municipais e 6 estaduais) de todas as regides brasileiras. O principal indutor da
criacdo destes programas foi a judicializacdo (80,9%) e o fornecimento destas formulas
especiais era realizado as criancas com até 2 anos de idade. Dentre as principais dificuldades
para criacdo e execucdo destes programas, a falta de recursos humanos e financeiros foram as
razbes mais presentes, representando 71,4% e 61,9%, respectivamente. A estratégia mais
adotada para reducdo dos custos foi a adequacao das normas e protocolos (61,9%). Ndo houve
diferenca significativa entre os programas estaduais e municipais. Este estudo apresenta uma
avaliacdo inédita e detalhada sobre os programas trazendo discussdes que corroboram na
tomada de decisBes, uso racional de recursos publicos, melhor assisténcia as criancas e
fortalecimento do sistema de saude nacional.

Palavras-Chave: Sistema Unico de Salde. Avaliacdo de Programas e Projetos de Satde.
Continuidade da Assisténcia ao Paciente. Hipersensibilidade a Leite. Gestor de Saude.
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ABSTRACT

The objective of this article is to characterize the assistance offered to children with milk
allergies in public programs and the challenges faced in its implementation, in the context of
the pre-incorporation in the Unified Health System of three infant formulas for milk allergy.
Exploratory, cross-sectional study and quantitative approach. Twenty-one programs and/or
services were evaluated (15 municipal and 6 states) from all Brazilian regions. The main driver
of the creation of these programs was judicialization (80.9%) and the provision of these special
formulas was carried out to children up to 2 years of age. Among the main difficulties in
creating and executing these programs, the lack of human and financial resources was the most
common reason, representing 71.4% and 61.9%, respectively. The most adopted strategy to
reduce costs was the adequacy of norms and protocols (61.9%). There was no significant
difference between state and municipal programs. This study presents an unprecedented and
detailed evaluation of the programs, bringing discussions that support decision-making, rational
use of public resources, better care for children and strengthening of the national health system.
Key words: Unified Health System. Program Evaluation. Continuity of Patient Care. Milk
Hypersensitivity. Health Manager.

Introducéo

Doencas alérgicas representam uma causa relevante de morbidade em ambito mundial
e uma consideravel carga nos sistemas de salde das economias emergentes e desenvolvidas?.
A alergia as proteinas do leite de vaca (APLV) € caracterizada por uma resposta imunoldgica
as fracdes proteicas do leite de vaca, especialmente a a-lactoalbumina, S-lactoglobulina e
caseina?. Esta alergia alimentar (AA) pode comprometer varios sistemas organicos, contudo,
os mais afetados sdo os sistemas gastrointestinal, cutaneo e respiratorio®. Esta condigdo
representa a AA mais presente em criangas, principalmente em recém-nascidos #°. Para a
maioria das criangas com APLV, esta condi¢do regride naturalmente ao longo do
desenvolvimento © pois, alguns fatores contribuem para o aumento desta tolerancia como:
APLV ndo mediada por imunoglobulina E (IgE), tratamento com caseina hidrolisada +
probidticos (cepas de Lactobacillus rhamnosus), enquanto, fatores como parto cesarea e
amamentacdo por menos de trés dias colaboram para a tolerancia tardia 5. O diagnéstico da

APLYV é baseado em vérias etapas, sendo bastante complexo ’.
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Segundo o Consenso Brasileiro de Alergia Alimentar atual ©, para criancas
amamentadas que apresentem reacdo a proteinas veiculadas pelo leite materno, recomenda-se
para a mée a dieta de exclusdo e monitorar os sintomas do lactente. Para lactentes em uso de
férmulas lacteas infantis recomenda-se a exclusdo de formulas a base de proteinas do leite de
vaca, substituindo-a por formulas extensamente hidrolisadas a base da proteina do leite de vaca
(FEH), e em caso de ndo melhora clinica, apds duas semanas, realizar a substituicdo por
féormulas a base de aminoéacidos (FAA) ¢-°. Em caso de a crianca apresentar melhora do quadro
clinico devera ser realizado o Teste de Provocacdo Oral (TPO). Resultado positivo do TPO
indica a necessidade de manutencao da dieta de exclusdo terapéutica com a mesma formula por
periodo de 6 a 12 meses . No Brasil, ndo existem inquéritos ou pesquisas no ambito nacional
sobre a prevaléncia de APLV 1011,

Para Patton'? “a avaliacdo dos programas consiste na coleta sistematica de informagdes
sobre as atividades, as caracteristicas e resultados desses programas a fim de se emitir
julgamentos sobre eles, melhorar sua eficacia e esclarecer decisdes relacionadas a novos
programas”. A realizacdo desse estudo apoia-Se nessa defini¢do e evidencia-se que estudos de
avaliacéo dos programas que dispensam essas formulas infantis especiais sdo escassos, estando
comumente relacionados a caracterizacdo epidemioldgica e clinica dos pacientes 3, a
apresentacdo do histérico de criacdo dos programas 4, relato de experiéncias em relagéo ao
incentivo a amamentacdo '°, sendo este o primeiro realizado em ambito nacional, com a
descricdo e avaliacdo dos programas e/ou servicos de todas as regides brasileiras refletindo suas
diferencas e especificidades.

Em 2012, iniciaram-se discussfes sobre a incorporacao destas formulas especiais para
APLV no Sistema Unico de Saude (SUS), motivados pelo aumento da demanda destas
férmulas, a crescente judicializagdo dirigida a Estados e Municipios e, devido a inexisténcia de

iniciativas na esfera Federal, sendo propostas a incorporagdo de trés férmulas infantis para
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APLV: 1) a base de soja (FSO), 2) a base de proteina extensamente hidrolisada (FEH) e 3) a
base de aminodacidos (FAA) 1°. Em 2014, foi aprovado por unanimidade essa incorporagdo, mas
ndo foi implementada até que fosse definida a responsabilizacdo pelo financiamento, sendo a
proposta reaberta em 2017.

De acordo com a Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo 1°, tanto a alimentacéo
quanto a nutrigdo integram as condicGes basicas na promogao e protecdo a saude, permitindo o
irrestrito desenvolvimento e crescimento humano, com qualidade de vida e dignidade, mas,
apesar desse reconhecimento trazido por essa politica a mesma ndo contempla condicdes de
salde especiais como as alergias alimentares. Esse fato reitera a necessidade de se promover
discussdes em torno de melhoria na assisténcia as criangas com AA e suas familias, de forma a
garantir salde, cidadania e qualidade de vida.

Com base na relevancia e atualidade do tema, faz-se necesséario conhecer o
funcionamento, rotinas e desafios diretamente envolvidos nos programas e/ou servicos de
distribuicdo de férmulas infantis ja implementados, e naqueles que ainda estdo em fase de
implementacdo, em @mbito nacional, no contexto da incorporacdo desta nova tecnologia no

SUS, visando maior equidade, integralidade e universalidade deste servico.

Métodos

Estudo exploratorio, de recorte transversal e abordagem quantitativa. Para identificacao
dos Municipios/Estados que apresentavam programas e/ou servicos voltados a assisténcia para
criangas com APLYV, utilizou-se consulta direta ao Ministério da Saude, Conselho Nacional de
Secretarios de Saude - CONASS e Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude -
CONASEMS (n = 34 municipios e 5 Estados) e busca na internet a partir da combinagdo dos

29 ¢

termos “programa”, “alergia” e “leite de vaca” (n = 16 municipios e 4 Estados).
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Apos esta etapa foram realizadas buscas sobre protocolos e normativos dos referidos
programas, sendo excluidos aqueles que forneciam apenas por deciséao judicial, totalizando 35
programas elegiveis para a pesquisa (26 municipais e 9 estaduais). Em relagdo ao programa
estadual da Secretaria do Estado de Salde de Sergipe e da Secretaria Municipal de Aracaju,
constatou-se que os mesmos foram elaborados a partir de um Termo de Ajuste de Conduta entre
0 Ministério Publico e estas duas secretarias, configurando-se nesta pesquisa como apenas um
programa. A mesma situac&o foi verificada em relacdo ao municipio de Vitoria, passando ent&o
para o total de 25 programas municipais e 9 estaduais a serem considerados na populacéo deste
estudo (Mapas 1 e 2).

Para avaliacdo dos programas e servicos ja implementados no pais, foram contatados os
estados e municipios. O contato com as secretarias de saude foi realizado por meio de
informagoes disponiveis nos canais institucionais oficiais (sites, telefone, servigos de ‘Fale
conosco’ e midias sociais). Organizou-se previamente um banco de dados com estas
informacdes a fim de agilizar essa comunicacdo. Todavia, muitas destas informacfes para
comunicacdo direta com 0s programas ou até mesmo com as secretarias de salde estavam
desatualizadas, o que motivou buscas por meio de midias digitais oficiais e contatos com outras
secretarias visando-se alcancar a Secretaria de Salde e, a partir desta, localizar os setores
responsaveis pelo programa.

A coleta de dados foi realizada com auxilio de entrevista semiestruturada, por telefone
e/ou ferramentas de videoconferéncia (Microsoft Teams® ou Google Meet®), sendo
entrevistados os coordenadores dos programas indicados pelas respectivas secretarias de salde.
Os dados que ficavam pendentes no momento da entrevista eram solicitados posteriormente via
e-mail. O roteiro da entrevista foi elaborado a partir da leitura dos protocolos e da revisao de
literatura e, foi dividido em 5 blocos, contendo 28 perguntas ao todo e distribuidos da seguinte

forma:
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A) Institucionalizagéo: nivel do programa (municipal ou estadual), nome oficial do
programa, ano de inicio, motivacdo, secretaria responsavel pela gestdo do programa
administrativa e financeiramente, presenca de parcerias e comunicagdes com outras secretarias.
B) Tipos de formulas: Oferta de férmulas para criancas maiores de 2 anos de idade,
férmulas mais utilizadas em menores e maiores de 6 meses de idade.

C) Composicdo e rotinas: profissionais que assistem de forma direta as criancas com
APLYV, duracdo minima e méxima desde o cadastro até o recebimento da primeira formula,
periodicidade de acompanhamento por profissional, realizacdo de testes no ambito do
programa, aspectos considerados no diagndstico de APLYV, realizacdo do teste de provocacdo
oral no municipio ou Estado, condi¢fes adequadas para realizagdo do TPO.

D) Aleitamento materno: orientacdo sobre a importancia do aleitamento materno,
recebimento de material educativo sobre a dieta de exclusdo e presenca de instituicdo ou
iniciativas de apoio ao aleitamento materno no municipio/Estado.

E) Visdo do gestor: principais dificuldades na implantacdo e execucdo do programa,
sugestdes para resolucdo das dificuldades elencadas, estratégias adotadas para reducdo dos
custos.

A realizacdo das entrevistas foi precedida de contato via telefone ¢ / ou e-mail
institucional. As informacgdes necessarias para caracterizar a assisténcia (diagndstico, acesso e
monitoramento) foram obtidas por meio da analise dos dados disponibilizados oficialmente
pelas Secretarias de Saude. As entrevistas foram realizadas no periodo de junho de 2020 a junho
de 2022.

Os dados foram organizados em tabelas, sendo realizado analise estatistica descritiva,
com célculos de frequéncias simples e relativas das varidveis qualitativas e medidas de
tendéncia central e dispersao para as variaveis quantitativas. Na analise inferencial foi utilizado

o teste qui-quadrado de homogeneidade para verificar se uma varidvel aleatoria se comporta de
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modo similar, ou homogéneo, em varias categorias da mesma variavel. O nivel de significancia
ou diferenca estatistica adotado foi de 5%, sendo utilizados o Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versdo 20.0 e R-Project, verséo 3.6.0 para as anélises.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da
Saude da Universidade de Brasilia (CEP-FS), CAAE: 29583520.4.0000.0030, parecer
3.984.775 de 22 de abril de 2020 e ainda pelos Comité de Etica da Secretaria Municipal de
Saude de Curitiba, CAAE 29583520.4.3001.0101, parecer 4.852.974, 16 de julho de 2021;
Nucleo de Educacdo Permanente de Belém (autorizado em 28 de abril de 2021); Setor de
Pesquisas - Instituto de Ensino, Pesquisa e Inovacdo em Salde (ICEPi) do Espirito Santo
(autorizado em 20 de agosto de 2020) e pela Comissdo Permanente de Avalia¢do de Processos

de Maringé (autorizado em 02 de julho de 2021).

Resultados

Participaram do estudo 21 programas e/ou servicos, sendo 15 municipais (Afogados da
Ingazeira, Belém, Belo Horizonte, Blumenau, Campos Altos, Caruaru, Contagem, Curitiba,
Dourados, Floriandpolis, Lucas do Rio Verde, Maringa, Rio Verde, S&o José e Varzea de
Palma) e 6 estaduais (Ceard, Distrito Federal, Espirito Santo, Maranh&o, Rio Grande do Norte
e Sergipe).

Os coordenadores dos programas dos municipios de Almirante Tamandaré (PR),
Camacari (BA), Jaboatdo dos Guararapes (PE), Jaguaritna (SP), Lupionopolis (PR), S&o
Lourengo (MG), S&o Sebastido do Paraiso (MG), Sete Lagoas (MG) e Uruana (GO) e dois
coordenadores estaduais (Sdo Paulo e Mato Grosso do Sul) ndo responderam ap6s multiplas
tentativas via telefones e e-mails. O coordenador do programa do Rio Grande do Sul informou

ndo ser possivel a participa¢do no estudo.
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A maioria destes programas estavam inseridos em outros que dispensavam ainda
férmulas enterais e outras dietas especiais (Campos Altos, Caruaru, Contagem, Distrito Federal,
Espirito Santo, Blumenau e Curitiba, Rio Verde), alergias alimentares (Afogados da Ingazeira,
Belém, Sergipe) ou a populacédo infantil com necessidades especiais (Dourados, Florianopolis,
Maringa, S&o José, Varzea de Palma), sendo que eram previstos somente para APLV (Belo
Horizonte, Ceara, Maranhdo, Rio Grande do Norte), ou no componente especializado municipal
(Lucas do Rio Verde).

A judicializacdo foi significativamente o principal indutor para criacdo destes
programas (80,9%) (Tabela 1). Todos os programas estdo vinculados, administrativa e
financeiramente, as secretarias de salde de sua esfera politica, sendo que 80,9 % ndo possuem
nenhuma parceria ou comunicagao prevista com outras secretarias.

Os programas de Blumenau, Curitiba e S&o José tém comunicacdo com as secretarias
de educacdo e assisténcia social, e ainda de seguranga alimentar e nutricional (somente
Curitiba), e Campos Altos com parceria com a secretaria de assisténcia social (Tabela 1).
Parceria, nesse contexto, refere-se as relagcdes formais previstas dentro do programa e, as
comunicagdes foram mencionadas como relacGes informais que ndo estavam estabelecidas nos
normativos do programa.

As comunicagdes com a secretaria de educacdo eram realizadas quando as criancgas
assistidas adentravam nas creches municipais, a fim de garantir refeicGes seguras sem a
presenca de alérgenos, e adequacao da quantidade de latas fornecidas conforme a permanéncia
da crianca. J& as comunicagOes perante a secretaria de assisténcia social visam verificar as
condicBes de higiene para o preparo seguro das formulas, condi¢Bes sociais da familia e
acolhimento social com direcionamento para outros programas. Em Curitiba foi identificado

comunicacdo com a Secretaria Municipal de Seguranca Alimentar e Nutricional, onde as



SciELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situacéo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.4710

familias em situacdo de vulnerabilidade sdo orientadas a realizar o cadastro no Programa
Armazém da Familia para aquisicao de produtos basicos com preco inferior ao de mercado.

A maioria dos programas avaliados (Tabela 1) tem a idade de 2 anos completos (1 ano
11 meses e 29 dias) como limite para o recebimento das férmulas especiais, contudo, nove
destes - Afogados da Ingazeira, Belém, Curitiba, Floriandpolis, Lucas do Rio Verde, Maranhdo,
Maringa, Rio Grande do Norte e Sergipe - permitem a extensdo deste periodo segundo a
avaliacédo de especialistas e/ou comiss@es internas do programa. Para 0s menores e maiores de
6 meses as formulas mais disponiveis eram as FEH sem lactose e FAA, sendo a FSO também
muito utilizada para os maiores de 6 meses (Tabela 1).

A maior parte dos programas realiza orientacdo sobre a importancia da amamentagéo e
dieta de exclusdo (Tabela 1), esta deve conter instrucGes sobre restricdes de leite e derivados,
orientagcBes complementares sobre a leitura de rotulos, termos técnicos que indiquem a presenca
de leite e suas fracdes proteicas e ainda sobre alimentos que a mée pode consumir, a fim de
evitar restricdes desnecessarias. Com relacdo a disponibilizacdo de materiais educativos que
orientem as maes sobre a dieta de excluséo, 71,4% dos programas avaliados afirmaram possuir
tal orientacdo. Os gestores dos programas, em sua maioria (76,2%), mencionaram iniciativas
de promocéo e protecdo ao aleitamento materno em seus territorios.

O nutricionista foi o profissional mais presente no acompanhamento de criangas com
APLV (85,7% dos programas; n = 18) (Tabela 2), a excecao dos programas do Espirito Santo
onde o0 acompanhamento obrigatorio € realizado somente pelos profissionais
assistentes/prescritores; Florianépolis onde o acompanhamento obrigatério do programa é
realizado pelo nutrélogo e Campos Altos onde os pacientes sdo assistidos por pediatra.

No entanto, apesar do nutricionista ndo constar no acompanhamento obrigatorio, este
profissional em Floriandpolis é parte fundamental da Comissao Técnica Multiprofissional que

avalia os casos que ndo se enquadram nos critérios do programa e, ainda compde a equipe basica
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do Nucleo Ampliado de Saude da Familia que apoia 0s casos assistidos na Atencdo Priméria a
Saude. No Espirito Santo este profissional comp®@e a equipe de pericia técnica, de modo que
podemos afirmar que este profissional esta presente em 95,2% dos programas avaliados, tanto
na assisténcia como na gestao.

Médicos especialistas (alergopediatra e gastropediatra), pediatras e assistentes sociais
também estavam muito presentes nas rotinas de acompanhamento dos programas. Em relacdo
a periodicidade do acompanhamento nota-se variagdes de acordo com a especialidade, e com
média de até 3 meses para retorno.

A histdria clinica (anamnese) assim como a avaliagcdo dos sinais e sintomas foram os
principais critérios presentes para o diagnostico de APLV, seguidos do TPO (57,1%, n=12)
(Tabela 2). Dentre os ambientes apontados para realizacdo do TPO, o ambiente hospitalar foi
0 mais mencionado pelos gestores, sendo que 80% consideravam a estrutura adequada para
responder a possiveis reacdes graves (anafilaxia).

Os gestores entrevistados apontaram a falta de recursos humanos - especialmente
profissionais de saude capacitados para organizacao dos fluxos e rotinas, criacdo de protocolos
e assisténcia aos pacientes - como a principal dificuldade para implantacdo e execucdo dos
referidos programas (Tabela 3). A falta de recursos financeiros mostrou-se também relevante
neste contexto, visto que inexistem iniciativas federais e poucos estados dispdem desta
demanda organizada, mobilizando recursos préprios dos municipios para manutencdo dos
programas.

A contrapartida financeira da Uni&o e dos estados, ag0es de educagdo permanente com
os profissionais de salde e a contratacdo de profissionais de saude, principalmente especialistas
foram pontuadas como agdes relevantes para melhor gestdo e assisténcia destes programas

(Tabela 3).
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A elaboracdo e atualizagdo dos protocolos foi apontada como a medida mais relevante
para reducdo dos custos financeiros/orgamentarios dos programas (Tabela 3), pois permite
organizar as rotinas de dispensacéo e assisténcia dos pacientes, identificando os que apresentam
real necessidade destas formulas, prevenindo o preparo inadequado (erros na manipulacao,
diluicdo e preparo com agua imprépria ao consumo) além da prevengdo a desvios no uso destas

férmulas de alto custo (venda ou distribuicéo a terceiros).

Discussao

O diagnostico assertivo de APLV é complexo, pois ndo existe pardmetro Unico para
identificar se a crianca possui ou ndo esta condicdo. O diagnostico preciso deve seguir as etapas:
I) Anamnese e exame fisico observando-se sinais, sintomas, frequéncia, reprodutibilidade e
relatos dos pais e cuidadores; Il) Dieta de restri¢do, para as criangas amamentadas; I11) Testes
de determinacdo de IgE, todavia, este é mais adequado para criangas com reagdes do tipo | (IgE
mediadas) e mistas, e ndo deve ser o Unico teste realizado; e I\VV) TPO realizado periodicamente
de acordo com avaliacdo médica para verificar aquisicdo de tolerancia oral, desde que realizado
em ambiente adequado, com suporte para reacdes graves e sob supervisdo médica ’

No TPO a crianca é exposta ao alérgeno em condi¢des controladas e sob supervisdo
médica, os pais devem ser orientados sobre os riscos e procedimentos a serem realizados e 0
ambiente deve estar preparado para possiveis reacdes sistémicas. Dois gestores entrevistados
informaram que o teste é realizado, porém, sem as condi¢des adequadas, 0 que pode trazer
graves riscos aos pacientes assistidos.

A definicdo do limite de idade dentro do programa é um grande desafio visto que, com
a alergia e suas restrices ao alimento-fonte, preocupacdes com situacGes fora do controle

parental, como restaurantes e creches, tornam a introducdo alimentar um desafio ainda maior,
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onde a crianga deve ser estimulada a comer outros alimentos com mudanca de textura (liquido
ao pastoso) com redugdo na ingestdo das formulas, antes tidas como fonte principal de
alimentacdo da crianca. Essa mudanga do estado “seguro” dos pais, onde eles conseguem
preparar 0 alimento de forma segura e livre dos alérgenos; para um outro cenario com novos
desafios implica no retorno da inseguranca e ansiedade parental sobre o crescimento,
desenvolvimento e satde dos seus filhos. O acompanhamento multiprofissional de forma
proxima e continua contribui para fortalecer a importancia de uma alimentagdo saudavel,
variada e sem alérgenos, e seguindo as recomendagdes nacionais *’.

Dentre as formulas infantis mais oferecidas as criangas maiores e menores de 6 meses
nota-se que as prescricdes estdo de acordo com as recomendacfes mais atuais sobre alergia
alimentar 8. Aguiar et al. '3 avaliaram 214 criancas assistidas pelo Programa de Avaliacdo da
Indicacdo e Uso de Formulas Infantis Especiais para Alergia a Proteina do Leite de Vaca
(PAIUFA) - do Estado do Rio Grande do Norte e, relataram que a FEH e FSO foram as mais
utilizadas entre menores e maiores de 6 meses de idade respectivamente. E importante ressaltar
que os programas adotam em relacdo as FEH as versGes com e sem lactose, ndo especificadas
no atual consenso de alergia alimentar © e no Protocolo - Alergia a Proteina do Leite de Vaca
10, Na prética clinica os gestores pontuaram que a opg¢do pela formula com ou sem lactose
realizada pelo médico considera principalmente o comprometimento gastrointestinal. Ja para a
realizacdo do TPO ndo ha consenso entre os especialistas, visto que o uso das férmulas com
lactose pode provocar sintomas gastrointestinais de intolerancia que podem ser confundidos
com APLV, ao mesmo tempo em que o uso de férmulas sem lactose, de forma desnecessaria
retira o aclcar do leite (lactose), que além do seu efeito prebiodtico contribui para a melhor
palatabilidade destas férmulas.

Manter a amamentacéo é a primeira conduta para reagGes via leite materno 6, e caso seja

necessario, devera ser realizada a dieta de exclusdo materna como instrumento de diagndstico
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e/ou tratamento. Ampliar estratégias de apoio a amamentacdo € imprescindivel, tanto na
orientacéo da dieta de exclusdo como no reforgo positivo da amamentagédo para o binbmio mae-
bebé, resultando na menor demanda para essas formulas.

O Brasil é reconhecido mundialmente por possuir politicas e programas de incentivo e
protecdo ao aleitamento materno, instrumentos estes que apresentam alta capilaridade, como a
rede brasileira de Bancos de Leite Humano com seus 224 Bancos de Leite Humano e 212 postos
de coleta distribuidos por todas as unidades da Federacdo 8. Essa expertise brasileira deve
acompanhar discussdes como essa a fim de proteger os lactentes do uso desnecessario de
férmulas e evitar o desmame precoce como resultado de orientagdes errdneas sobre dieta de
excluséo, dentre outros agravos.

A falta de recursos humanos e financeiros foram as principais dificuldades apontadas
pelos gestores para a implantacéo e execucao do programa. Dentre os profissionais que mais
podem realizar o diagnostico assertivo e acompanhamento de criancas na area médica estdo os:
alergistas/alergologistas, pediatras e gastroenterologistas. Consulta realizada no site do
Conselho Federal de Medicina mostrou que o Brasil tem 1648 alergistas, dos quais 134 séo
alergopediatras; 37.736 pediatras e 4.949 gastroenterologistas, dos quais 6 séo gastropediatras
(CFM, 2022), sendo a maioria concentrada na regido Sudeste'®.

Vieira et al (2020) constataram que os pediatras brasileiros tém baixa adesdo as
diretrizes de manejo das alergias alimentares, o que se torna ainda mais relevante visto que
grande parte das criancas com suspeita de APLV e outras alergias alimentares serdo tratadas e
diagnosticadas por esta especialidade e sem a realizagdo do TPO 2°.

O nutricionista é o profissional responsavel por acompanhar o estado nutricional dessas
criangas e, de acordo com consulta realizada no site no Conselho Federal de Nutricdo (CFN),

em 2022 o Brasil possuia 187.532 nutricionistas com inscri¢do ativa, dos quais 89.057 (47,49%)
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estdo concentrados na regido Sudeste 2*. A composicdo de equipes multiprofissionais permite
diagnosticos mais assertivos e melhor assisténcia as criangas com APLV e a seus pais.

A contratacdo de especialistas, bem como o desenvolvimento de agdes de educacédo
permanente com o0s profissionais que assistem diretamente estas criancas permitiria
diagndsticos mais assertivos, excluindo-se outras condi¢cdes de salde passiveis de serem
confundidas com APLV e orientando sobre altera¢cGes comuns as criangas, de acordo com a
faixa etéria; além do uso de exames clinicos e laboratoriais como ferramentas de apoio ao
diagndstico.

Dentre as sugestdes apontadas para as dificuldades, a contrapartida da Unido e dos
Estados assim como o desenvolvimento de a¢des de educagéo permanente com os profissionais
de saude foram as mais presentes reafirmando a importancia da defini¢do de competéncias entre
0s entes Federativos e a necessidade de ndo somente contratar profissionais de salde mas
também de realizar acbes que promovam a atualizacdo destes profissionais resultando em
melhor assisténcia aos usuarios e uso racional de recursos.

Com a emergéncia da pandemia da Covid-19, os processos educativos sofreram
modificacbes em decorréncia do distanciamento social, como o aumento da oferta de cursos a
distancia e a ampliagdo de acbes envolvendo telemedicina e satde digital. O uso destas
ferramentas, se bem conduzidas, podera na fase pds-pandémica ampliar e complementar a
formacéo de profissionais de salde permitindo uma melhor assisténcia as criangas com APLV,
tornando-se um proximo desafio para a melhoria dos programas no pais.

Outras sugestdes como aumentar a oferta de exames, realizagdo do TPO, criacdo de
centros de referéncia e orientagdo sobre aleitamento materno e dieta de exclusdo colaboram
para diagnosticos mais precisos. Em adicdo, aspectos como criagdo de comissdes técnicas
multiprofissionais para dialogar com o Poder Judiciario (e consequentemente reduzir a

judicializagdo e o fornecimento de férmulas ndo incorporadas ao SUS), construcdo de
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indicadores (permanéncia no programa, custos etc.), elaboracdo de relatdrios objetivos aos
gestores, e aprovacao do programa pelo Conselho de Satde (municipal ou estadual) contribuem
para o fortalecimento destes como Programas de Estado mais sélidos e equitativos.

Visando estabelecer um comparativo internacional realizou-se uma busca nas paginas
oficiais dos EUA 22, Canada 23, Inglaterra >* e Alemanha % e nas bases de dados PubMed e
Scielo utilizando as palavras-chave "Milk Hypersensitivity","cow's milk allergy”,"Program
Evaluation","Infant Formula”, "Health Services Accessibility” e “Allergy Program” e
observou-se que nestes paises ndo foram identificados nenhum programa semelhante nacional
que realizasse essa dispensacao de férmulas infantis especiais para APLV.

O Governo canadense possui 0 Health Canada's Food Allergen Research Program 26,
iniciativa criada na década de 90 com foco em melhorias regulatérias nas politicas de rotulagem
de alérgenos do Canada e apoio ao desenvolvimento de pesquisas de prevaléncia de alergias
alimentares, intolerancias e doenca celiaca. Na Australia uma parceria entre a Australasian
Society of Clinical Immunology and Allergy e a Allergy & Anaphylaxis Australia, juntamente
com associagOes de pacientes e outras organizacdes resultou no langamento da National Allergy
Strategy com objetivo de “melhorar a saude e a qualidade de vida dos australianos com doencas
alérgicas e minimizar a carga das doencas alérgicas sobre os individuos, seus cuidadores,
servicos de satide e a comunidade”, sendo a primeira iniciativa mundial com esse enfoque a
agregar associacfes médicas e de pacientes que conseguiu atrair significativo financiamento
federal 2728,

Nos Estados Unidos, o WIC Nutrition Program for Women, Infants, and Children 2°
mostrou-se como um programa social que disponibilizam alimentos e formulas infantil padréo
para mulheres, gestantes e criancgas até 5 anos de idade em situacdo de vulnerabilidade, contudo,

ndo ha mencao a dispensacao de formulas especiais para APLV.
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The Finnish Allergy Program 303! 2008-2018, desenvolvido na Finlandia foi um
programa preventivo para alergias e asma, que desenvolveu ac¢6es pra melhorar a formacao dos
profissionais de saude, campanhas informativas direcionadas a populagdo leiga com uso de
redes sociais, para estabelecer contato com pacientes e a rede do programa, resultando ap6s 10
anos na reducdo de 30% nos custos diretos com alergias, 50% menos dietas especiais para
alergias alimentares entre pre-escolares e 45% na incidéncia de alergias ocupacionais.
Comparando ao nosso estudo trés pontos se destacam, a primeira refere-se a iniciativa adotada
pelo programa finlandés para padronizacdo dos testes diagndstico ao mesmo tempo em que
cerca de 90% dos testes eram realizados em laboratérios padronizados, certificados e auditados
0 que conferia mais fidedignidade e menor custo. Iniciativas semelhantes seriam cruciais para
uma melhor organizacdo do SUS, que ira diagnosticar, acompanhar e dispensar estas férmulas
especiais. Em segundo lugar esse programa apresentava metas, com ferramentas e métodos de
mensuracao de resultados especificos o que permitiu melhor monitoramento e avaliagéo, e por
altimo o envolvimento dos pacientes e da sociedade civil organizada, especialmente na
construcdo dos materiais de divulgacdo para profissionais e ao publico em geral permitindo
uma comunicagdo mais efetiva.

Na Finlandia a maior parte do sistema de satde é publico, sendo o setor privado atuando
de forma complementar com semelhancas em relacdo ao SUS brasileiro, mas, para uma
populacdo significativamente menor (5,5 milhdes de finlandeses®® versus 215 milhdes de
brasileiros %) e diferencas como o uso de reembolso parcial para compra destas formulas e
outros produtos hipoalergénicos. A partir de 2006 o governo finlandés adotou o protocolo de
reembolsar parcialmente apenas para aquelas criancas que tinham diagnostico comprovado por
TPO em ambulatério de pediatria o que resultou em uma reducdo de 70% no custo *°. O
protocolo para APLV!! ja traz essa previsdo da dispensacéo ser condicionada a realizagdo do

TPO diferindo na questdo do reembolso.
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A coleta de dados iniciou-se em junho de 2020 e sofreu adaptacGes em decorréncia da
pandemia da Covid-19 e suas medidas de enfrentamento emergenciais, como a substitui¢do de
entrevistas e visitas in loco pelo formato digital. Algumas secretarias solicitaram ainda que o
projeto tramitasse nos seus respectivos Comités de Etica, Fundagdes de Pesquisa ou de forma
interna nessas institui¢des, contudo, devido a pandemia houve atraso nas avaliagdes pois eram
priorizados os estudos relacionados a Covid-19. Estas limitagGes, porém, ndo reduziram a

qualidade da coleta de dados e nem na amostra necessaria.

Concluséao

O processo de incorporacio no Sistema Unico de Satide de trés formulas infantis para
alergia ao leite teve inicio em 2012, entretanto, dez anos ap6s 0 comeco das discussdes ainda
ndo foi concretizada. Esse estudo é o primeiro a ser realizado em nivel nacional e de natureza
exploratoria. Conhecer as experiéncias vivenciadas pelos gestores dos programas que ja
dispensam estas férmulas infantis especiais é imprescindivel para entender suas estruturas e a
assisténcia prestada.

Os gestores publicos pontuaram que a elaboracdo e adogdo dos protocolos foi a medida
mais relevante para redugéo dos custos financeiros/orgamentarios dos programas, a maioria dos
programas avaliados realizava o acompanhamento multiprofissional as criangas com APLV
retirando o foco da oferta as formulas infantis especiais e direcionando para a melhora da satde
e qualidade de vida das criancas e suas familias. O aleitamento materno é a primeira conduta a
ser adotada, mas, muitos profissionais ainda apresentam dificuldades na orientacdo sobre como
apoiar e se necessario orientar a dieta de exclusdo do leite, reforcando o papel primordial da

formagé&o continuada aos profissionais de saude que irdo assistir a esse publico.
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O programa The Finnish Allergy Program, embora tenha sido planejado para todas as
alergias e asma, nos apresenta importantes reflexdes para o contexto brasileiro como: definigéo
de metas e ferramentas de avaliagcdo e monitoramento, olhar atento ao processo de diagnostico
(padronizagdo dos testes diagndsticos e certificacdo dos locais de realizacdo dos mesmos),
formacdo continuada para os profissionais de salde, elaboracdo de campanhas educativas para
0 publico leigo, envolvimento de pacientes e associacfes nas discussbes e por fim o
planejamento a longo prazo, visto que esses programas tem grande impacto social. Estas
premissas e metas poderiam ser utilizadas no Brasil, visando o aprimoramento e avango da

efetivacdo da incorporacdo destas formulas no SUS.
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Figura 1. Disposicéo geogréafica dos municipios brasileiros que apresentam programas de dispensacéo de férmulas infantis
para criangas com alergia as proteinas do leite de vaca, Brasil, 2022.
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Figura 2. Disposicao geografica dos estados brasileiros que apresentam programas de dispensagdo de formulas infantis para
criangas com alergia as proteinas do leite de vaca, Brasil, 2022.
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Tabela 1. Institucionalizacdo dos programas e servicos de dispensacdo de formulas infantis para criangas com alergia as
proteinas do leite de vaca, Brasil, 2022.

N° %
NIVEL DO PROGRAMA
Estadual 6 28,6
Municipal 15 714
INICIO DO PROGRAMA
< ANO 2000 1 4,8
2001 - 2010 8 38,1
2011-2020 12 57,1
JUSTIFICATIVAS DA CRIACAO DO PROGRAMA*
Aumento da demanda 8 38,1
Auséncia de iniciativas semelhantes na esfera federal e estadual 2 9,5
Demanda reprimida 2 9,5
Falta de acompanhamento aos pacientes 4 19
Judicializagdo ou outras questdes juridicas 17 80,9
Organizar o fluxo de dispensacdo das férmulas 2 9,5
Uso racional de recursos publicos 5 23,8
SECRETARIA AO QUAL O PROGRAMA E/OU SERVICO ESTA VINCULADO
Salde 21 100
PARCERIAS E/OU COMUNICACOES COM OUTRAS SECRETARIAS
Néo 17 80,9
Sim 4 19,1
Assisténcia Social 4
Educacéo 3
Seguranga Alimentar e Nutricional 1

*Teste de homogeneidade: p-valor<0,001
Fonte: Elaboracéo Prdpria.
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Tabela 2. Composicéo e rotinas dos programas e servigos que dispensam férmulas infantis para criancas com alergia as
proteinas do leite de vaca, Brasil, 2022.

N° (%)
PROFISSIONAIS QUE ASSISTEM DIRETAMENTE AS CRIANCAS COM APLV
Alergopediatra 6 28,6
Assistente Social 8 38,1
Enfermeiro 5 23,8
Farmacéutico 1 48
Gastropediatra 11 52,4
Meédico Generalista 4 19,1
Nutricionista 18 85,7
Nutrélogo 2 9,5
Pediatra 6 28,6
Psicdlogo 1 48
Técnico de Enfermagem 1 48
Nenhum 1 4,8
PERIODICIDADE DO ACOMPANHAMENTO
Assistente Social
Cadastro 5 62,5
Trimestral 1 125
Semestral 1 12,5
Anual 1 125
Enfermeiro
Cadastro 2 40
Mensal 1 20
Bimestral 1 20
Trimestral 1 20
Farmacéutico
Mensal 1 100
Médico Generalista
Trimestral 2 50
Semestral 2 50
Médico especialista (Alergopediatra e Gastropediatra)
Bimestral 4 25
Trimestral 10 62,5
Semestral 2 12,5
Nutricionista
Cadastro 1 55
Mensal 3 16,7
Trimestral 10 55,6
Semestral 4 22,2
Nutrélogo
Bimestral 2 100

Pediatra
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Mensal 1 16,7
Trimestral 3 50
Semestral 2 33,3
Técnico de Enfermagem
Mensal 1 100
TESTES OFERTADOS NO MUNICIPIO /JESTADO (CONFORME NIVEL DO
PROGRAMA) *
Endoscopia Diagndstica 1 4,8
IgE (Total e especificas) 13 61,9
Teste cutaneo de leitura 6 28,6
TPO 10 47,6
Nenhum 4 19,1
ASPECTOS CONSIDERADOS NO DIAGNOSTICO DE APLV**
Dieta de Exclusdo 1 4,8
Endoscopia Diagnostica 1 4.8
Exames laboratoriais (IgE total, sangue oculto nas fezes etc.) 7 333
Histdria Clinica 21 100
Sinais e Sintomas 21 100
TPO 12 57,1
REALIZACAO DO TPO
Nao 6 28,6
Sim 15 71,4
OBRIGATORIEDADE DO TPO
Né&o 11 52,4
Sim 10 47,6
LOCAL DE REALIZACAO DO TPO (n = 15)
Ambulatério 5 33,3
Centro de especialidades (Atencdo Secundaria) 3 20
Domicilio 4 26,7
Hospital 8 53,3
Unidade Basica de Saude (Atengédo Primaria) 2 13,3
N&o informado 1 6,7
CONDICOES PARA A REALIZAGAO DO TPO (n=15)
Adequadas 12 80
Inadequadas 2 13,3
N&o Informado 1 6,7

*Teste de homogeneidade: p-valor=0,002. **Teste de homogeneidade: p-valor=0,004.
Legenda: IgE: Dosagem de Imunoglobulina E; TPO: Teste de Provocacéo Oral.
Fonte: Elaboracao Prdpria.
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Tabela 3. Fornecimento de férmulas e promog&o ao aleitamento materno no &mbito dos programas e servigos que dispensam
férmulas infantis para criangas com alergia as proteinas do leite de vaca, Brasil, 2022.

N° %
DISPENSACAO PREVISTA PARA CRIANCAS MAIORES DE 2 ANOS DE =
IDADE?
Sim 3 14,3
Né&o 18 85,7
FORMULAS PARA MENORES DE 6 MESES
FAA 18 85,7
FAZ 1 48
FEH com lactose 14 66,7
FEH sem lactose 19 90,5
FSO 1 4.8
Né&o disponibiliza 1 4,8
FORMULAS PARA MAIORES DE 6 MESES
FAA 19 90,5
FAA, para criangas a partir de 1 ano de idade 4 19,1
FAZ 1 4.8
FEH com lactose 14 66,7
FEH sem lactose 19 90,5
FSO 18 85,7
ORIENTACAO SOBRE IMPORTANCIA DA AMAMENTACAO NA APLV E
DIETA DE EXCLUSAO
Sim 17 80,9
Néo 4 19,1
RECEBIMENTO DE MATERIAL EDUCATIVO SOBRE DIETA DE EXCLUSAO
Sim 15 71,4
Néo 6 28,6
PRESENCA DE INSTITUICOES/INICIATIVAS/PROJETOS DE INCENTIVO A
AMAMENTACAO
Sim 16 76,2
Né&o 5 238

Fonte: Elaboracéo Propria.
Legenda: FAA = Férmula Infantil & Base de Aminoacidos, FEH= Formula Infantil Extensamente Hidrolisada, FSO = Férmula
Infantil & Base de Soja, FAZ = Férmula Infantil & Base de Arroz.
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Tabela 4. Desafios, sugestdes e estratégias apontadas pelos gestores dos programas que dispensam formulas infantis para
criancas com alergia as proteinas do leite de vaca, Brasil, 2022.

N° %
DIFICULDADES NA IMPLANTACAO E EXECUCAO DO PROGRAMA
Auséncia de protocolo normativo 4 19,1
Comunicacéo ineficaz com o Poder Judiciério e com os pais das criangas com APLV 3 14,3
Falta de acompanhamento dos pacientes 4 19,1
Falta de estrutura (armazenamento, distribuicdo etc.) 8 38,1
Falta de orientagdo sobre amamentacéo na APLV e dieta de excluséo 3 14,3
Falta de recursos financeiros 13 61,9
Falta de recursos humanos 15 714
Falta de testes (laboratoriais, TPO, endoscopia etc.) 4 19,1
Numero elevado de diagndsticos erréneos 2 9,5
Sensibilizar o gestor sobre a necessidade do programa 2 9,5
Outros 3 14,3
SUGESTOES PARA RESOLUCAO DESTAS DIFICULDADES
Aprovagdo do programa pelo Conselho de Saide (Municipio ou Estado) 1 4.8
Aumentar a oferta de exames 2 9,5
Construgdo de indicadores para avaliar o programa 1 4.8
Contrapartida financeira da Unido e dos Estados 12 57,1
Contratacdo de profissionais de salde 8 38,1
Criacdo de centro de referéncia 2 9,5
Criac8o de Comissédo Técnica Multiprofissional para dialogar com o Poder Judiciario 1 4.8
Distribuicdo Bimestral das formulas 1 4,8
Educagdo permanente com os profissionais de satde 11 52,4
Elaboragdo de relatdrios aos gestores 3 14,3
Elaboragdo e atualizagdo do protocolo normativo 1 4,8
Melhorar a comunicagéo com o Poder Judiciario e os pais das criangas assistidas. 2 9,5
Melhorar a estrutura fisica e distribuicdo das formulas 6 28,6
Orientag8o sobre amamentacdo na APLV e dieta de excluséo 3 14,3
Realizacdo do TPO 2 9,5
Separagdo entre a dispensagdo de formulas infantis especiais e as formulas padréo 1 4,8
ESTRATEGIAS ADOTADAS PARA REDUCAO DE CUSTOS
Acompanhamento das licitagdes 2 9,5
Aumento do uso de férmulas de soja 1 4,8
Contratagdo de profissionais de saide 5 23,8
Dialogo continuo com os gestores sobre indicadores e importancia do programa 2 9,5
Educagdo permanente com os profissionais de salde 2 9,5
Elaboracdo e atualizagdo do protocolo normativo 13 61,9
Estabelecer parcerias com as redes de apoio a amamentacao 3 14,3
Formacdo de equipes multiprofissionais para acompanhar as criangas com APLV 5 23,8
Fornecimento proporcional a avaliagdo social/vulnerabilidade 4 19,1
Incluséo no TPO 2 9,5
Organizagdo do fluxo de atendimento e da rede de sadde 8 38,1
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Realizacgdo de pericias nos processos 1 4.8

Reducdo da idade para recebimento das formulas 2 9,5

Fonte: Elaboracéo Propria.
Legenda: APLV: Alergia as Proteinas do Leite de Vaca. TPO: Teste de Provocagéo Oral.
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