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RESUMO

A doenca celiaca (DC) é doenca auto-imune desencadeada pela ingestéo de cereais
que contém glaten por individuos geneticamente predispostos que detenham fatores
imunolégicos associados a enfermidade. O tratamento € fundamentalmente dietético
e consiste na exclusdo do gluten. A obediéncia a dieta requer mudancas definitivas
nas praticas alimentares e na qualidade de vida daqueles que aderem a terapia dietética.
O objetivo deste trabalho € analisar as dificuldades relacionadas as praticas alimenta-
res experimentadas e declaradas pelos celiacos, sua salde e sua qualidade de vida.
Utilizou-se um questionario adaptado de instrumento ja validado, com perguntas aber-
tas, fechadas e de multipla escolha (LAMONTAGNE; WEST; GALIBOIS, 2001). Envia-
ram-se 172 questionarios. Realizou-se andlise descritiva das variaveis do instrumento.
Utilizou-se o teste exato de qui-quadrado ou o teste exato de qui-quadrado de Mantel-
Haenszel para se estabelecer a existéncia de associacao entre algumas variaveis do
estudo. Dos 105 celiacos pesquisados, 71,43% s&o mulheres e 59,05%, adultos. A
idade média encontrada foi de 28,81 anos, com desvio-padrdo de 17,22. 87,62% so-
friam dos sintomas da doenca, porém 87,50% néo tinham conhecimento sobre a DC
antes do diagndéstico. 82,86% classificam sua saude entre excelente e boa. 90,38%
dos celiacos questionados seguem, sempre que possivel, a dieta isenta de gluten. O
maior nivel de preocupacao esta relacionado, principalmente, a comer em restauran-
tes (44,23%), ter que ler os rétulos dos alimentos (50,00%), a acreditar que os alimen-
tos ndo sao seguros (52,88%) e a falta de alternativas alimentares (56,44%). 39,42%
dos entrevistados dizem n&o ter nenhuma dificuldade para seguir a dieta, 42,3% dizem
ter pouca ou média dificuldade e 18,27% tém muita dificuldade. Encontrou-se asso-
ciacao entre a dificuldade de seguir a dieta isenta de glaten e a faixa etaria dos celiacos
questionados (p=0,0127). A assisténcia ao celiaco € primordial, tanto no momento do
diagndstico quanto no seguimento do tratamento, uma vez que a DC tem forte impacto
sobre a vida do celiaco, afetando sua saude, suas praticas alimentares e sua qualida-
de de vida.

Palavras-chave: doenca celiaca, dieta isenta de gluten, saude, praticas alimentares,
qualidade de vida.
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ABSTRACT

Celiac disease (CD) is an autoimmune disease triggered by the ingestion of cereals
which contain gluten by individuals genetically predisposed who possess immunological
factors related to the condition. Treatment is fundamentally diet-related, and consists in
the exclusion of gluten. Observance of the diet requires definite changes in the nutritional
practices and in the quality of life of those who adopt a therapeutic diet. The aim of this
research is to analyze the difficulties related to the nutritional practices experienced
and stated by the patients, their health and their quality of life. We have used an adapted
questionnaire from a valid instrument, with open, closed and multiple-choice questions
(LAMONTAGNE, WEST, GALIBOIS, 2001). We have sent out 172 questionnaires. We
have analyzed the instrument variables. We have used the Chi-Square exact test, or
the Mantel-Haenszel Chi-Square exact test, to establish the existence of an association
among any of the variables. From the 105 subjects, 71,43% are women and 59,05%
are adults. The average age is 28,81 years (sd=17,22). 87,62% suffered the symptoms
of the disease, but 87,50% was not aware about CD before diagnosis. 82,86% classify
their health as excellent or good. 90,38% of those who were interviewed follow, whenever
possible, a gluten-free diet. The highest level of concern is related, mainly, with eating
out (44,23%), having to read the labels on food packages (50,00%), believing the
products are not safe (52,88%) and the lack of alternatives (56,44%). 39,42% of those
interviewed say they do not have any problems following the diet, 42,30% say they
have little or some difficulty, and 18,27% say they have a lot of difficulty. We have found
an association between the difficulty to follow the gluten-free diet and the age of the
patients (p=0,0127). Assistance to the patient is vital, in the diagnostic phase as well as
in the following treatment, since CD has a strong impact on the life of the patients,
jeopardizing their health, their diet and their quality of life.

Keywords: celiac disease, gluten-free diet, health, nutritional practices, quality of life.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1: Percentual de retorno dos 172 questionarios enviados aos celiacos
Figura 2: Relacdo entre questionarios respondidos e modo de respostas
Figura 3: Distribuicdo dos celiacos pesquisados por sexo

Figura 4: Distribuicdo dos celiacos pesquisados por faixa etéria

Figura 5: Distribuicdo dos celiacos pesquisados por grau de escolaridade
Figura 6: Distribuicdo dos celiacos pesquisados por renda familiar em sala-
rio minimo (SM)

Figura 7: Percentual de pesquisados que sofriam dos sintomas da DC antes
do diagndstico

Figura 8: Percentual de pesquisados que conheciam a DC antes do diag-
néstico

Figura 9: Qualidade da saude segundo os celiacos entrevistados

Figura 10: Percentual de celiacos que seguem, sempre que possivel, a
dieta isenta de gluten

Figura 11: Fornecimento de energia e nutrientes necessarios pela alimen-
tacdo segundo os celiacos pesquisados

Figura 12: Frequéncia de leitura de rotulos de produtos industrializados
pelos celiacos entrevistados

Figura 13: Frequiéncia de realizacéo de refei¢cdes fora de casa pelos celiacos
pesquisados

Figura 14: Percentual de dificuldade no seguimento da dieta isenta de gliten

pelos celiacos entrevistados

VI

39

39

41

41

42

42

44

44
45

48

51

57

59

63



LISTA DE TABELAS

Tabela 1: Percentual de celiacos que nunca apresentam sintomas relacio-
nados a doenca apds o diagnostico

Tabela 2: Alteracéo de peso dos entrevistados apds diagnostico da DC
Tabela 3: Motivos alegados pelos celiacos para o consumo de alimentos
com glaten

Tabela 4: Frequéncia do consumo de alguns grupos de alimentos pelos
celiacos entrevistados, expressa em percentual

Tabela 5: FreqUéncia com que os celiacos entrevistados compram ou
encomendam alimentos isentos de gluten

Tabela 6: FreqUéncia de consumo de produtos sem gluten pelos celiacos
entrevistados

Tabela 7: Cocc¢do e/ou compra de produtos sem glaten pelos celiacos
entrevistados

Tabela 8: Frequéncia de utilizacao de produtos sem gluten pelos celiacos
Tabela 9: Grau de satisfagdo dos celiacos pesquisados quanto aos produ-
tos sem gluten

Tabela 10: Percentual de celiacos entrevistados segundo o nivel de preo-
cupacéo sobre aspectos relacionados a DC

Tabela 11: Associacao entre a frequiéncia dos sintomas apés o diagndstico

da DC e o seguimento da dieta isenta de gluten

46
47

50

52

53

54

55
56

58

61

71



LISTA DE ABREVIATURAS

AAG - Anticorpo antigliadina

AAE - Anticorpo antiendomisio

AATGt - Anticorpo antitransglutaminase
ACELBRA - Associacao de Celiacos do Brasil
CEP/FS - Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saude da Uni-
versidade de Brasilia

DC - Doenca celiaca

ELISA - Enzyme-linked immunosorbent assay
FAO - Food and Agriculture Organization
HUB - Hospital Universitario de Brasilia

LIE - Linfécitos intra-epiteliais

OMS - Organizagdo Mundial de Saude

SAS - Statistical Analysis System

SM - Salario minimo

UnB - Universidade de Brasilia



SUMARIO

1. INTRODUCAO
2. REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1. Historicos do consumo de cereais que contém gluten e da doenca
celiaca

2.2. Epidemiologia da doenca celiaca

2.3. Manifestacdo, diagndéstico e tratamento da doenca celiaca

2.4. O papel do glaten na producéo de alimentos

2.5. Doenca celiaca, habitos, praticas alimentares e qualidade de vida

3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral

3.2. Objetivos especificos

4. PACIENTES E METODOS

4.1. Pesquisa

4.2. Amostra

4.3. Instrumento
4.4. Coleta de dados

4.5. Anélise estatistica

5. RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1. Retorno dos questionarios

5.2. Caracterizagdo da amostra pesquisada

5.3. Familiares celiacos

5.4. Saude dos celiacos pesquisados

5.5. Seguimento da dieta e praticas alimentares

5.6. Qualidade de vida dos celiacos pesquisados

5.7. Associacao entre as praticas alimentares, a saude e a qualidade

de vida dos celiacos pesquisados

6. CONCLUSOES
7. REFERENCIAS
ANEXO

Anexo A — Carta de aprovacao do projeto de pesquisa pelo CEP/FS da
unB

Xl

13
16

16
18
19
25
27
35
35
35
36
36
36
37
37
38
39
39
40
43
43
48
60

70

75
77

90



APENDICES
Apéndice A - Sondagem da saude, das praticas alimentares e da qua-
lidade de vida dos celiacos
Apéndice B - Carta de apresenta¢cao do pesquisador

Apéndice C - Termo de consentimento livre e esclarecido

Xl

91
95
97



13

1. INTRODUCAO

A doenca celiaca (DC) é uma doenca auto-imune desencadeada pela ingestédo
de cereais que contém glaten por individuos geneticamente predispostos. Além do
consumo do gluten e da suscetibilidade genética, € necessaria a presenca de fatores
imunoldgicos para que a DC se expresse no individuo (SVERKER; HENSING;
HALLERT, 2005). E um problema mundial de satde publica devido a sua prevaléncia,
a frequente associagdo com morbidade variavel e ndo especifica e a probabilidade de
aparecimento de complicacdes graves decorrentes da ma absor¢ao de nutrientes, prin-
cipalmente osteoporose e doencas malignas do trato gastroentérico (PRATESI,
GANDOLFI, 2005).

Pacientes celiacos desenvolvem alteracdes nas caracteristicas normais do in-
testino delgado (CASELLAS et al, 2008), tais como atrofia das vilosidades e conse-
quente diminuicdo da area de absorcao de nutrientes. Varios fatores epidemiol6gicos,
como o0 aumento de casos diagnosticados (FASANO; CATASSI, 2001 apud CASELLAS
et al, 2008), mudancas na apresentacdo da doenca com o aparecimento de formas
atipicas, assim como o fato de acometer pessoas de qualquer idade, contribuem para
que a DC seja considerada um problema relevante em termos de satude (CASELLAS
et al, 2008).

Ha poucas décadas acreditava-se que a DC era tipica da populagéo européia.
Hoje, porém, sabe-se que a doenca € comum em todas as regides em que o trigo,
principalmente, é importante fator da dieta (FASANO; CATASSI, 2001; MARTUCCI et
al, 2002 apud ACCOMANDO; CATALDO, 2004). No Brasil ndo ha duvidas quanto ao
fato de a DC ser uma afec¢cdo mais comum do que previamente se supunha. Ademais,
assim como ocorre em outras partes do mundo, a DC ainda pode permanecer sem
diagnostico por prolongado periodo de tempo (FASANO et al, 2003 apud PRATESI,
GANDOLFI, 2005), porque pode apresentar-se sob varias formas clinicas, dificultando
o diagndstico precoce.

No atual momento historico, o tratamento da DC é fundamentalmente dietético e
deve ser seguido durante toda a vida. Consiste na exclusao do gluten, termo utilizado
para descrever algumas das fracdes protéicas encontradas no trigo, no centeio, na
cevada, na aveia e nos seus derivados. A adeséo a terapia dietética implica, na maio-

ria dos casos, no desaparecimento da sintomatologia da doenga. Para garantir uma
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dieta isenta de glaten, o celiaco deve sempre conhecer os ingredientes que compdem
as preparacOes alimentares e fazer leitura minuciosa dos ingredientes listados nos
rétulos dos produtos industrializados.

Os celiacos relatam que a oferta de alimentos sensorialmente apropriados €
restrita, 0 que torna mondétona sua dieta. Apontam que os produtos disponiveis no
mercado sdo normalmente de alto custo. Além disso, situagdes como viajar, comer
fora de casa e n&o acreditar na seguranca dos alimentos sao freqientemente referi-
das. Aderir a dieta isenta de glaten ndo afeta apenas o consumo de alimentos, mas
também o estilo de vida dos celiacos (GREEN et al, 2001 apud LEE; NEWMAN, 2003).
E preciso lembrar que a refeicdo nédo se restringe ao ato de se alimentar, mas cumula,
também, regras sociais (ARAUJO et al, 2005).

Apesar do conhecimento extenso sobre a imunologia e a fisiopatologia da DC
(KAGNOFF, 2005 apud CASELLAS et al, 2008), do ponto de vista do paciente o im-
pacto da doenca tem recebido menor atencéo. A natureza cronica da situagéo, com as
limitacOes impostas pela necessidade de se seguir uma dieta restritiva por toda a vida,
de visitas frequentes a médicos e a outros profissionais de saude, bem como o risco
de complicacdes decorrentes da DC, significam que a doenca pode ter um considera-
vel impacto negativo sobre a qualidade de vida do celiaco (CASELLAS et al, 2008).

A obediéncia a dieta ndo € de facil cumprimento; requer mudancas definitivas
quanto ao nimero e ao tipo de alimentos normalmente consumidos, influenciando as
praticas alimentares daqueles que aderem a dieta isenta de glaten. O trigo, em particu-
lar, se faz presente em extenso numero de alimentos na dieta ocidental. As farinhas
obtidas pela moagem dos graos contém proteinas formadoras de gluten e sao utiliza-
das ndo apenas como ingrediente basico em preparacfes, mas também podem ser
adicionadas durante o processamento/transformacao e/ou no preparo de alimentos
(BEYER, 2002 apud KRAUSE, 2002).

Pelo fato de o tratamento dessa patologia ser unicamente dietético e pela dificul-
dade de se excluirem os cereais que contém glaten da dieta, observa-se o quanto é
importante o desempenho do profissional de Nutrigdo na avaliacdo e no controle do
estado nutricional; na orientagdo relativa a escolha, ao preparo dos alimentos e a con-
taminacao por gluten na etapa de preparo ou de distribuicdo do alimento e nas orienta-
cOes relativas a deficiéncia de absor¢cdo de macronutrientes e de micronutrientes.

Conhecer os aspectos relacionados ao alimento e a alimentag@o, compreender
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a relacao entre o homem e o alimento e perceber seu papel como educador e como
profissional da &rea de salde sao condi¢des tao relevantes para o nutricionista quanto
as de avaliar a adequacao da ingestao dietética, as transgressdes — voluntarias ou nao
— e 0s sinais de comprometimento nutricional, fatores determinantes na qualidade de
vida do paciente com DC.

Ao iniciar a dieta isenta de gluten, os celiacos precisam da orientacdo de
nutricionistas quanto a selecéo de alimentos que nao contém glaten e ao preparo de
refeicdes isentas de gluten (BUTTERWORTH et al, 2004). Assim, o nutricionista esti-
mula a adesao ao tratamento, evitando a monotonia da dieta a0 mesmo tempo em que
acompanha as mudancas nas praticas alimentares. Além do mais, deve atentar para
que essa transicdo alimentar ndo seja traumatica, para de tal forma manter e incenti-
var a aceitacao do tratamento dietético.

Nesse aspecto identifica-se a necessidade de melhor caracterizar o cenério da
DC relacionado a saude, as préticas alimentares e a qualidade de vida do ponto de
vista desses individuos. O conhecimento das dificuldades pode facilitar o desenvolvi-

mento de estratégias que minimizem os problemas dos celiacos.
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2. REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1. Historicos do consumo de cereais que contém glaten e da doenca celiaca

“O péo é o alimento que mais distingue o0 homem civilizado do primiti-
vo; simbolo de uma sociedade capaz de criar recursos para sobrevi-
ver” (ORNELLAS, 2001 apud ARAUJO et al, 2005).

Ha milhares de anos, os povos verificaram que era possivel semear a terra e
obter colheitas de cereais diversos, entre eles o trigo, utilizado na fabricagdo de um
dos mais antigos alimentos, o pdo. A partir dai, o rendimento da producao era tal que
lhes permitiu viverem no mesmo local sem a necessidade de andarem constantemen-
te a procura de alimentos (ACELBRA, 2006).

O trigo surgiu ha mais de 10 mil anos na regido da Mesopotamia. Achados ar-
queoldgicos indicam ter sido o segundo grdo cultivado, apds a cevada. Acredita-se
que foi a cultura-chave para o desenvolvimento da civilizagao ocidental, pois seu culti-
vo permitiu que o homem finalmente abandonasse milhares de anos de caga e coleta,
fixando-se em povoados e construindo cidades, desenvolvendo as profissoes, as ar-
tes e as ciéncias, gracas a reserva das sementes armazenadas. Juntamente com o
arroz € um dos cereais mais consumidos mundialmente (BOTELHO et al, 2007 apud
ARAUJO et al, 2007).

A cevada € o mais antigo cereal conhecido e representa a quinta maior colheita
e uma das principais fontes de alimentos para pessoas e animais. O centeio ocupa o
oitavo lugar entre os cereais no mundo e é cultivado especialmente no centro e no
norte da Europa, em climas frios ou secos, em solos arenosos e pouco férteis. Aproxi-
madamente 95% da producao de aveia séo destinados ao consumo animal; o restante
é destinado ao consumo humano (BOTELHO et al, 2007 apud ARAUJO et al, 2007).

Alguns dados sobre a DC datam do século 1 depois de Cristo (TRANS, 1856
apud ACCOMANDO; CATALDO, 2004), porém apenas no ano de 1888 Samuel Gee
descreveu a doenca (GEE, 1888 apud ACCOMANDO; CATALDO, 2004): “afeccao
celiaca”, referente a “indigestédo crénica encontrada em pessoas de todas as idades,
especialmente em criangas entre 1 e 5 anos” (AURICCHIO; TRONCONE, 1996 apud
SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999).

Ele ainda sugeriu que o tratamento da doenca deveria basear-se na manipula-
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cdo da dieta. Entretanto, além da descri¢cdo de Gee limitar-se apenas as criancgas, ele
nao foi capaz de identificar o constituinte da dieta que causava os sintomas. Varias
dietas foram prescritas com o objetivo de tratar os sintomas da “afecc¢éo celiaca”, prin-
cipalmente a dieta da banana (MENDOZA, 2005).

Durante o periodo da Segunda Guerra Mundial, os efeitos danosos de certos
tipos de cereais na saude humana foram relacionados a doenga celiaca (BERGE-
HENEGOUWEN; MULDER, 1993 apud SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO,
1999). A associacao da DC com os graos foi estabelecida em 1950 pelo pediatra ho-
landés Willem Dicke, que descobriu ser o gliten o componente responsavel por tais
efeitos e introduziu a idéia de que a dieta isenta de glaten seria o tratamento para a
doenca (MENDOZA, 2005).

Dicke observou que durante o periodo de racionamento de trigo na Segunda
Guerra Mundial, a incidéncia do “sprue celiaco” havia diminuido bastante. Posterior-
mente, quando os avides suecos trouxeram pao para a Holanda, as criangas com
doenca celiaca voltaram rapidamente a apresentar sintomas, confirmando a importan-
cia do trigo na génese da doenga (BERGE-HENEGOUWEN; MULDER, 1993 apud
SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999).

Apos a Segunda Guerra Mundial, Dicke e Van de Kamer confirmaram a relacdo
entre a ingestao de cereais que contém glaten com os sintomas da doenca, por meio
da determinacao do peso e da gordura de fezes de criancas celiacas que seguiam a
dieta isenta de gluten, para calcular a ma absor¢do de nutrientes. Esses estudos de-
monstraram claramente que o consumo de trigo, centeio, cevada e aveia desencade-
ava a DC e que a condi¢cao poderia ser revertida com a exclusao desses cereais da
dieta (DICKE; WEIJERS; VAN DE KAMER, 1953 apud SCHUPPAN; DENNIS; KELLY,
2005).

As primeiras biopsias intestinais, realizadas apds a morte de pacientes celiacos,
foram usadas para demonstrar que o gluten era responsavel pelos danos no intestino
desses pacientes (MENDOZA, 2005). A primeira classificacdo detalhada das altera-
cOes intestinais foi descrita por Marsh, em 1954 (MARSH, 1992 apud SCHUPPAN;
DENNIS; KELLY, 2005).
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2.2. Epidemiologia da doenca celiaca

A prevaléncia da DC entre os paises e em populagfes européias ou de ancestra-
lidade européia varia de 0,3 a 1%; muitos casos, provavelmente, permanecem sem
diagnostico (CATASSI; FORNAROLI; FASANO, 2002 apud PRATESI; GANDOLFI,
2005). Institutos Nacionais de Saude relataram prevaléncia mundial de 0,5% e 1%
(NIH, 2004 apud ZARCADAS; CASE, 2005), fazendo da DC uma das mais comuns
das doengas herdadas no mundo (TREEM, 2004 apud ZARCADAS; CASE, 2005).

Sanders et al (2003) e Thomas et al (2003) apud Mendoza (2005) indicam que a
DC pode afetar todas as faixas etarias, chegando, na Europa, a uma proporgéo de
1:100 individuos pesquisados.

Estudo realizado numa provincia italiana demonstrou que a prevaléncia de DC
no grupo foi de 1:300 individuos pesquisados (CATASSI et al, 1994 apud SDEPANIAN;
MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999). Posteriormente, uma outra pesquisa italiana, de
natureza multicéntrica, observou que a prevaléncia de doenca celiaca na populagéo
pesquisada foi de 1:184 individuos estudados (CATASSI et al, 1996 apud SDEPANIAN;
MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999).

Ha alguns anos, na Dinamarca, a DC era considerada rara, com incidéncia de
1:10.000 nascidos vivos (WEILE; KRASILNIKOFF, 1993 apud SDEPANIAN; MORAIS;
FAGUNDES-NETO, 1999). Estudo sorolégico posterior evidenciou uma incidéncia de
1:300 (ASHER; KRANTZ; KRISTIANSSON, 1991 apud SDEPANIAN; MORAIS;
FAGUNDES-NETO, 1999). Assim, € possivel postular-se que, antes, a maioria dos
casos nao era diagnosticada, provavelmente devido a diminuicdo dos casos tipicos
(SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999).

Baptista (2006) apresenta as seguintes prevaléncias para criangas: 1:210 na
Itélia (CATASSI et al, 1996); 1:85 na Hungria (KORPONAY-SZABO et al, 1999); 1:77
na Suécia (CARLSSON et al, 2001); 1:99 na Finlandia (MAKI et al, 2003); 1:18 no
Saara (CATASSI et al, 1999). Para adolescentes, Baptista (2006) relata a prevaléncia
de 1:134 (ANTUNES, 2002). Para adultos e criancas, Baptista (2006) lista as seguin-
tes prevaléncias: 1:157 em Israel (SHAMIR et al, 2002l); nos Estados Unidos 1:133
(FASANO et al, 2003).

Zarcadas e Case (2005) apontam que, ainda, segundo Fasano et al (2003), nos

Estados Unidos, a prevaléncia da DC atinge proporcéo de 1:22 entre parentes de



19

primeiro grau de celiacos e de 1:39 entre parentes de segundo grau de pacientes
celiacos. Estima-se que nos Estados Unidos ha cerca de 2 milhdes de celiacos ndo
diagnosticados, entre tantos outros milhdes no resto do mundo (ZARCADAS; CASE,
2005).

Na Argentina, estudo com populagcédo adulta em geral revelou prevaléncia de
1:167. Encontrou-se prevaléncia duas vezes maior em mulheres e em casos
assintoméaticos, sugerindo, dessa forma, que ha muitos casos ndo diagnosticados na
populacdo (GOMES et al, 2001 apud ACCOMANDO; CATALDO, 2004).

No Brasil, os dados estatisticos oficiais sdo desconhecidos. Estima-se que exis-
tam 300 mil brasileiros portadores da doenca, com maior incidéncia na Regido Sudes-
te (ACELBRA, 2006). A DC é mais frequente em mulheres, numa propor¢édo de 2:1
(PRATESI; GANDOLFI, 2005), e atinge predominantemente os individuos de cor bran-
ca. No Brasil, devido a miscigenacéo racial, j& foi descrita em mulatos (RAUEN; BACK;
MOREIRA, 2005). Em Curitiba, Nisihara et al (2002) apud Kotze (2006) encontraram
uma prevaléncia de 1:1000; em Ribeirdo Preto, Melo et al (2003) apud Kotze (2006)
detectaram 1:375; em Brasilia, Gandolfi et al (2002) apud Kotze (2006) assinalaram
1:681. Oliveira (2005) indicou prevaléncia de 1:214 em pesquisa desenvolvida na cida-
de de Sao Paulo.

Pesquisa sobre o rastreamento de provaveis casos de DC realizada entre paci-
entes adultos usuarios dos laboratérios de andlises clinicas do Hospital Universitario
de Brasilia (HUB) mostrou que a prevaléncia nesses individuos € de 1:501, na forma
silenciosa e classica (GARCIAS, 1999). Estudo que consistiu em rastreamento de
provaveis casos de DC, efetuado entre criancas usuérias do laboratério de analises
clinicas no mesmo hospital, mostrou uma prevaléncia de 1:215 (MODELLI, 2001).
Outro trabalho indicou a prevaléncia de 1:185 em criangas componentes de um grupo
de usuérios de laboratdrio de analises clinicas de um hospital (PRATESI et al, 2003).
Esses dados sugerem que a prevaléncia da DC no Brasil, se ndo for similar & encon-

trada na Europa, em muito se aproxima dela.

2.3. Manifestacao, diagnostico e tratamento da doenca celiaca

- Manifestacéo

A DC manifesta-se por meio do contato da gliadina com as células do intestino
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delgado, provocando uma resposta imune a essa fracdo, com a producgéo de anticorpos.
O consumo de cereais que contém glaten por celiacos prejudica, freqientemente, o
intestino delgado, atrofiando e achatando suas vilosidades, e conduzindo, dessa for-
ma, a limitacdo da éarea disponivel para absorcédo de nutrientes (THOMPSON et al,
2005).

A DC é hereditaria (KING; CICLITIRA, 2000 apud KOTZE, 2006) e apresenta
um espectro de estagios patolégicos compativel com uma natureza poligénica. Perce-
bem-se heterogeneidades clinicas, histolégicas e imunoldgicas tanto nos pacientes
como nos familiares de celiacos. Tais observacfes reforcam a influéncia genética na
doenca (COLLIN; KAUKINEM; MAKI, 1999 apud CASEMIRO, 2006). A prevaléncia da
DC entre familiares de primeiro grau de celiacos varia de 1% a 18% (KAGNOFF, 2005;
MAKI; KOLLING, 1997 apud SILLOS; FAGUNDES-NETO, 2003).

A lesdo na mucosa do intestino delgado, que ocorre na DC, € uma inflamacéo
mediada pelo sistema imune, e os fatores imunoldgicos estado se tornando cada vez
mais conhecidos. Os linfocitos intra-epiteliais (LIE), células que se localizam por fora
da membrana basal, estédo significativamente presentes e em teores elevados na DC
(KOTZE, 1988; MAKI et al, 1991 apud KOTZE, 2006).

O fator ambiental mais importante na DC é o gluten (DEWAR; POLLOCK; ENGEL,
2004 apud CASEMIRO, 2006). As interacdes de outros fatores ambientais sdo ainda
pouco entendidas. A época da introducao de glaten na dieta também se tornou objeto
de estudo de muitos pesquisadores, como um fator ambiental que pode exercer papel
importante no desenvolvimento da DC (CASEMIRO, 2006). Alguns autores sugerem
gue a amamentacao pode ser um fator de protecdo no desenvolvimento da DC. A
amamentacao durante a introducdo de gluten na dieta de bebés foi associada a um
menor risco de desenvolvimento da doengca (HOPMAN et al, 2007).

A doenca celiaca pode potencialmente afetar qualquer 6rgdo e ndo apenas o
trato gastroentérico. Sua eclosdo e o aparecimento dos primeiros sintomas podem
ocorrer em qualquer idade e variar entre individuos, inclusive no mesmo individuo, em
diferentes fases da doenca, o que dificulta o diagnostico (GANDOLFI et al, 2000 apud
PRATESI; GANDOLFI, 2005).

- Diagnostico

A semelhanca dos sintomas da DC com outras doenc¢as também dificulta o diag-
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néstico ou resulta em diagnosticos errados (CRANEY et al, 2003 apud ZARCADAS;
CASE, 2005). Pacientes diagnosticados relatam que sofreram durante anos com 0s
sintomas da doenca, além da tensdo emocional de ndo saber por que estavam téao
doentes. Resultados de pesquisas demonstram que os celiacos sofrem dos sintomas
da DC por um tempo médio de onze anos e se consultam com varios especialistas
diferentes, até serem diagnosticados (GREEN et al, 2001; CRANEY et al, 2003 apud
ZARCADAS, CASE, 2005).

Em 1991, Richard Logan comparou a distribuicdo das formas da DC a um iceberg,
devido a existéncia de casos de apresentacdo sintomética que corresponderiam a
porcdo visivel da formacao de gelo; e os de apresentacdo assintoméatica, que corres-
ponderiam a por¢cdo submersa do iceberg (CATASSI; GIORGI, 1996 apud SDEPANIAN;
MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999). Tal fato se constitui num efetivo obstaculo a ser
superado pela saude publica, porque pacientes ndo diagnosticados tendem a apre-
sentar complicagfes relacionadas a saude e a qualidade de vida.

A DC pode ter as seguintes formas clinicas de apresentacao: classica, nao clas-
sica, latente e assintoméatica (POLANCO, 1995 apud SDEPANIAN; MORAIS; FAGUN-
DES-NETO, 1999).

A forma classica manifesta-se principalmente nos primeiros anos de vida, apos
a introducado do glaten na dieta, com sintomas como diarréia ou constipagao crénica,
anorexia, vomitos, emagrecimento, comprometimento variavel do estado nutricional,
irritabilidade, inapeténcia, deficit de crescimento, dor e distensdo abdominal, atrofia da
musculatura glutea e anemia ferropriva (SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO,
1999). Aparece sobretudo entre seis e vinte e quatro meses de idade e ainda constitui
uma apresentacdo comum no Brasil (BAPTISTA, 2006). A forma classica também pode
ser encontrada em adultos (KOTZE, 2006).

As formas ndo classicas caracterizam-se pela auséncia de sintomas digestivos
ou, quando presentes, ocupam um segundo plano. Apresentam-se mais tardiamente
na infancia, geralmente entre cinco e sete anos de idade (BAPTISTA, 2006). Os paci-
entes podem mostrar manifestacdes isoladas, como baixa estatura, anemia por defici-
éncia de ferro refrataria a ferroterapia oral, artrite, constipacao intestinal, osteoporose
e esterilidade (PRATESI; GANDOLFI, 2005). Esta bem estabelecido que a baixa esta-
tura pode ser a Unica manifestacao clinica dessa forma de apresentacao da DC. Des-
taca-se a prevaléncia de 10% entre as criangas que fazem investigacao para baixa
estatura (BAPTISTA, 2006).
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Aforma néo classica, também denominada atipica, pode ser de dois tipos: atipica
digestiva, com sintomas digestivos mais discretos, e a atipica extradigestiva (KOTZE,
2006). Apesar de ter sido considerada, por muito tempo, como exclusiva das criancas,
estudos mostram que a DC tem sido cada vez mais diagnosticada em adultos
(FREEMAN; LEMOYNE; PARE, 2002 apud CASSOL et al, 2007).

A forma latente € identificada em pacientes com bidpsia jejunal normal consu-
mindo gluten. Diferencia-se das outras porque, em outro periodo de tempo, tais paci-
entes podem apresentar atrofia subtotal ou total dessas vilosidades intestinais, que
revertem a normalidade com a retirada do gluten da dieta (TRONCONE et al, 1996
apud SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999).

A forma assintomética, comprovada fundamentalmente entre familiares de pri-
meiro grau de pacientes celiacos, vem sendo reconhecida com maior freqtiéncia nas
Ultimas duas décadas, ap6s o desenvolvimento de marcadores sorologicos especifi-
cos (CATALDO et al, 1995 apud SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999).
As alteracdes histolégicas podem ser mais ou menos graves revertendo & normalida-
de com dieta isenta de gluten (KOTZE, 2006).

Anteriormente, a DC era considerada rara no idoso. Porém, com o aumento da
expectativa de vida, ja tem atingido 27% dos casos, embora com grande intervalo
entre os sintomas e o correto diagnéstico (KOTZE, 2006). Ha sugestdes de que a DC
seja mais prevalente em faixas etarias mais elevadas, considerando o maior tempo de
exposicdo ao gliten (BROOK, 2002 apud ARAUJO; SILVA; MELO, 2006).

Um numero significativo de complicagfes esta relacionado com a DC: osteo-
porose; complicagcées neuroldgicas e psiquiatricas (epilepsia, autismo, depressao);
complicacgdes relacionadas ao sistema reprodutivo (puberdade tardia, infertilidade,
abortos) (FASANO; CATASSI, 2005 apud BAPTISTA, 2006); associagdo com doen-
cas auto-imunes (diabetes mellitus tipo 1, tireoidite auto-imune) (HOLMES, 1996
apud BAPTISTA, 2006); outras condi¢des clinicas (sindrome de Down, sindrome de
Turner, sindrome de Sjogren e deficiéncia de IgA) (VISAKORPI; MAKI, 1994 apud
BAPTISTA, 2006). A dermatite herpetiforme pode ser considerada uma variante da
DC. Apresenta-se comumente como erupgao pruriginosa, papulovesicular, em crian-
cas e adolescentes, sendo que a diferenciacdo com outras doencgas bolhosas da
infancia pode ser dificil (MCGOVERN; BENNION, 1994 apud SDEPANIAN; MORAIS;
FAGUNDES-NETO, 1999).
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Refor¢a-se a importancia do conhecimento das caracteristicas especificas de
apresentacao da DC, porque somente por meio da identificacdo das varias formas de
apresentacao clinica e das potenciais doencgas associadas poder-se-a chegar a sus-
peita e/ou & comprovacao do diagndstico (CASSOL et al, 2007).

Ainda que o diagndéstico da DC possa ser sugerido pelas manifestacdes clinicas,
presenca de doencas associadas ou testes sorologicos e laboratoriais, sua confirma-
cdo somente sera dada pela demonstracéo das alteracdes histopatologicas tipicas em
biopsias do intestino delgado, que permanecem como padréo-ouro para o diagnéstico
(OBERHUBER, 2000 apud CASSOL et al, 2007).

A obtencgéo de uma bidpsia intestinal anormal na presenga de sintomas ou tes-
tes sorologicos sugestivos, seguida de resposta clinica ou sorolégica favoravel na vi-
géncia de dieta isenta de gluten, é considerada suficiente para confirmar o diagnésti-
co, desde que outras causas de atrofia vilositaria sejam excluidas. Nos casos em que
o diagnéstico é duvidoso, recomenda-se que apds um periodo de restricao, o gluten
seja reintroduzido na dieta, a fim de se observar o surgimento de alteracdes clinicas,
sorolégicas ou histoldgicas tipicas que confirmem o diagnéstico ou o afastem definiti-
vamente (FARRELL; KELLY, 2001 apud CASSOL et al, 2007).

Arealizacao de rastreamento soroldégico com 0s anticorpos antitransglutaminase
e antiendomisio é aceita como diagndstico definitivo quando os resultados séo positi-
vos e confirmados pela bidpsia intestinal, seguida pela resposta soroldgica a dieta
isenta de gluten (GANDOLFI et al, 2000 apud PRATESI; GANDOLFI, 2005). Tal técni-
ca permite a identificacdo de outras formas de manifestacdo da doenca, além da di-
gestiva (SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999).

Os anticorpos antigliadina (AAG) foram os primeiros marcadores soroldgicos
descritos para a DC e sao dirigidos a proteina do cereal absorvida pela mucosa intes-
tinal. S&o detectados por meio de ensaio imunoenzimético (ELISA), porém tém sensi-
bilidade e especificidade baixas (BAPTISTA, 2006).

O anticorpo antiendomisio (AAE) tem sido considerado como o marcador de
eleicdo para a triagem da DC com altas sensibilidade e especificidade. E detectado
por imunofluorescéncia indireta (GREEN; ROSTAMI; MARSH, 2005; LADINSER,;
ROSSIPAL; PITTSCHIELER, 1994 apud BAPTISTA, 2006).

Recentemente foi introduzido o anticorpo antitransglutaminase (AATGt), que tem

se mostrado adequado para a identificacio da DC. E detectado por ELISA (MAKI et al,
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2003; GREEN; ROSTAMI; MARSH, 2005; apud BAPTISTA, 2006). H4& adequada cor-
relacéo entre o AAE e o0 AATGt, com nivel de confiabilidade para o rastreamento diag-
néstico e a monitoracdo da doenca (MAKI et al, 2003 apud BAPTISTA, 2006).

O suposto diagnostico da DC baseia-se no exame clinico, na anamnese deta-
Ihada, na avaliacdo dos marcadores séricos e na andlise histopatolégica do intestino
delgado. O diagnostico final deve ser fundamentado na bidpsia, que revela vilosidades
atrofiadas ou ausentes (ROMALDINI; BARBIERI, 1999 apud RAUEN; BACK; MO-
REIRA, 2005).

Tantos cuidados em seu estabelecimento sdo importantes, porque uma vez
diagnosticada a doenca celiaca, dever-se-4 adotar dieta totalmente isenta de gluten,
de forma definitiva e permanente. A ndo-adeséo, mesmo que nao leve ao surgimento
de sintomas, implica no risco de complicagdes a longo prazo, como o aparecimento de
neoplasias (CASSOL et al, 2007).

- Tratamento

A DC esta associada a morbidade e a crescente mortalidade. A Unica forma de
melhorar o progndstico da doenca é o tratamento dietoterapico (LOGAN, 1989 apud
ZANDONADI, 2006), que consiste na exclusdo do gluten da dieta (SDEPANIAN; MO-
RAIS; FAGUNDES-NETO, 2001).

E de fundamental importancia o cumprimento efetivo da dieta sem gluten, a fim
de assegurar desenvolvimento pondero-estatural e puberal adequados (GROLL et al,
1980 apud SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 2001), densidade mineral 0s-
sea (BERTOLI et al, 1996 apud SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 2001),
fertilidade (SHER; MAYBERRY, 1996 apud SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO,
2001), reducéo do risco de deficiéncia de macronutrientes e micronutrientes (CORAZZA
et al, 1995 apud SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 2001), assim como para
diminuir o risco de surgirem doengas malignas, principalmente do sistema digestivo.

A dieta desses individuos deve atender as necessidades nutricionais, de acordo
com a idade. E recomendado o consumo de arroz, graos (feijao, lentilha, soja, ervilha,
gréo de bico), gorduras, 6leos e azeites, hortalicas, frutas, ovos, carnes (vermelhas, de
aves, de pescados) e leite. O glaten pode ser substituido pelo milho (farinha de milho,
amido de milho, fuba), arroz (farinha de arroz), batata (fécula de batata), e mandioca
(farinha de mandioca e polvilho) (SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999).
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Os objetivos do tratamento sdo eliminar as alteragfes fisiopatologicas intesti-
nais, facilitar e favorecer a absorcéo de nutrientes, normalizar o transito intestinal,
recuperar o estado nutricional do paciente e melhorar a qualidade de vida dos celiacos.
Destaca-se como bom o progndstico para os seguidores da dieta isenta de gluten
(KOTZE, 2006).

Holmes et al (1989) apud Sdepanian, Morais e Fagundes-Neto (1999) demons-
traram que o cumprimento de dieta isenta de gluten reduz o risco de linfoma e de
outras doengas malignas. O risco de malignidade foi maior no grupo de pacientes que
seguiam dieta normal ou com quantidade reduzida de gluten, quando comparado a
pacientes que seguiram dieta restrita de gluten durante cinco anos ou mais. Neste
altimo grupo, o risco de desenvolver malignidade em qualquer nivel do trato gastrointes-
tinal ndo estava aumentado, quando se comparava a populagéo geral.

Depois de se iniciar o tratamento com a dieta isenta de glaten, a melhora clinica
do celiaco é rapida, havendo desaparecimento dos sintomas gastrointestinais dentro
de dias ou semanas (POLANCO et al, 1996 apud CASEMIRO, 2006). A normalizacéo
funcional e histolégica da mucosa intestinal pode, porém, demorar de 6 a 19 meses, e
ainda estar incompleta; em alguns casos, entre 24 e 48 meses (SHAMIR, 2003 apud
CASEMIRO, 2006).

Hopman et al (2007) indicaram que um grande percentual de celiacos relatou
presenca de sintomas apds o consumo eventual de glaten: dor abdominal (83%) e
diarréia (73%).

Deve-se atentar, dessa forma, para que ndo ocorra transgressao a dieta, porque
pequenas quantidades de glaten possibilitam ndo desencadear a sintomatologia clini-
ca em alguns celiacos, e eles podem equivocadamente entender esse fato como cura
da doenca. Assim, um fator extremamente importante para a obediéncia a dieta € o
entendimento do paciente sobre a doenca e seu tratamento (SDEPANIAN; MORAIS;
FAGUNDES-NETO, 2001).

2.4. O papel do gluten na producédo de alimentos
O gldten é uma substancia eléstica, aderente, insolivel em &gua, responsavel

pela estrutura das massas alimenticias. E constituido por fragcdes de gliadina e de

glutenina, que na farinha de trigo totalizam 85% da fracdo protéica. Forma-se pela
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hidratacdo dessas proteinas ligadas entre si e a outros componentes macromoleculares,
por meio de diferentes tipos de ligagbes quimicas. O trigo é o Unico cereal que apre-
senta gliadina e glutenina em quantidade adequada para formar o gliten. No entanto,
essas proteinas podem ainda estar presentes em cereais como cevada, centeio e
aveia, nas formas de hordeina, secalina e avenina, respectivamente (BOTELHO et al,
2007 apud ARAUJO et al, 2007).

A gliadina e a glutenina s&o a base da utilizacdo da farinha de trigo na prepara-
cdo de produtos de panificacdo e de massas (pastas), industrialmente ou em domici-
lio. Isso se deve a funcionalidade dessas proteinas, que determina caracteristicas im-
portantes na aceitacéo dos alimentos, afetando significativamente sua qualidade sen-
sorial. Tais propriedades resultam da habilidade que apresentam com respeito ao de-
senvolvimento de caracteristicas sensoriais, cinestésicas, de hidratacéo, de atividade
superficial, estrutural, entre outras.

As gliadinas sao proteinas de cadeia simples, extremamente pegajosas, gomosas,
responsaveis pela consisténcia e pela viscosidade da massa. Apresentam pouca re-
sisténcia a extensdo. As gluteninas apresentam cadeias ramificadas, elasticas mas
nao coesivas e respondem pela extensibilidade da massa, caracteristica extremamen-
te importante pela capacidade de influenciar a qualidade dos produtos de panificacéo
e a qualidade das massas (BOTELHO et al, 2007 apud ARAUJO et al, 2007).

Os fragmentos polipeptidicos que constituem a fragdo do gluten sdo denomina-
dos prolaminas. A fracao de prolaminas, em geral, representa 50% da quantidade total
do glaten e é toxica ao paciente portador de doenca celiaca (BOTELHO et al, 2007
apud ARAUJO et al, 2007).

Funcionalmente, o gliten é uma proteina muito importante para as preparacdes
gue necessitam de crescimento, pois forma finas membranas que retém as bolhas de
gas produzidas pelos agentes de crescimento. Em contato com o calor, o glaten se
desnatura, forma uma crosta que limita os orificios produzidos pela expansao do géas
no interior da massa e confere caracteristica crocante aos produtos (BOTELHO et al,
2007 apud ARAUJO et al, 2007).

Os cereais que contém gluten podem ser adicionados durante o processamento
ou o preparo de alimentos (ARAUJO et al, 2005) na inddGstria, em domicilio ou nos
servicos de alimentacdo. E comum a adi¢do de trigo na producéo de cafés instantane-

0s, achocolatados em po, sorvetes, chicletes, sopas e papas industrializadas, embuti-
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dos carneos, maioneses, molhos de tomate, mostardas, iogurtes, alimentos infantis. A
presenca de gliadina pode ainda ocorrer pela contaminagao da farinha de trigo no
ambiente, pelos utensilios, pelos manipuladores de alimentos que elaboram produtos
com ou sem farinha de trigo.

A substituicdo de produtos que contém glaten ndo é facil, mas € possivel obter
produtos com caracteristicas sensoriais agradaveis. Zandonadi (2006) desenvolveu
produtos para celiacos (pao, bolo, biscoito, macarrdo e pizza) substituindo farinha de
trigo por farinhas isentas de glaten, adicionadas de psyllium (fibra alimentar). Os da-
dos da analise sensorial dos produtos modificados indicaram boa aceitagdo, tanto
pelos portadores como pelos néo-portadores de DC.

2.5. Doenca celiaca, habitos, praticas alimentares e qualidade de vida

A dieta ocidental inclui muitos itens alimenticios a base de trigo (BEYER, 2002
apud KRAUSE, 2002). A adesao e a obediéncia a dieta isenta de glaten requerem
autodeterminacgdo do celiaco, bem como de seus familiares. Estudo realizado com os
membros cadastrados na Associacao de Celiacos do Brasil (ACELBRA), mostrou que
69,4% dos participantes da pesquisa aderiram a dieta isenta de gluten (SDEPANIAN;
MORAIS; FAGUNDES-NETO, 2001), concordando com os dados apresentados na
literatura, respectivamente 65% e 70% (ANSON; WEIZMAN; ZEEVI, 1990 apud
SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 2001).

No Canada, uma pesquisa evidenciou que 88% dos celiacos mantém dieta isen-
ta de gliten (CRANNEY et al, 2003 apud BUTTERWORTH et al, 2004); na india, a
dieta é seguida por 89,6% dos pacientes (SOOD et al, 2003 apud BUTTERWORTH et
al, 2004). Resultados de outra pesquisa indicaram que um terco dos participantes nao
segue a dieta isenta de gluten; apontam ainda que o motivo principal para seguir a
dieta é evitar os sintomas da doenca, mais até do que o medo de futuras complicacdes
decorrentes da DC (O’'LEARY et al, 2004 apud ZARCADAS, CASE, 2005).

Trabalho desenvolvido com 2681 adultos celiacos, no Canada, revelou que 44%
dos entrevistados relataram grande ou moderada dificuldade na escolha dos compo-
nentes de sua dieta. Entre os problemas citados destacam-se a dificuldade de se
determinar se os alimentos eram livres de gluten (85%) e de se encontrar alimentos
isentos de gluten no mercado (83%) (ZARCADAS; CASE, 2004 apud ZARCADAS;
CASE, 2005).
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Situacdes como viajar, alimentar-se fora do lar e relacionar-se com amigos e
familiares podem representar problemas para os celiacos e interferir na sua vida social
(SVERKER; HENSING; HALLERT, 2005).

Seguir uma dieta restrita de glluten representa mudancas no estilo de vida; 79%
dos celiacos entrevistados numa pesquisa disseram evitar frequentar servicos de ali-
mentacao e 43% disseram evitar viajar, em funcao da dificuldade de encontrar produ-
tos proprios no mercado e do risco da ingestao acidental de produtos contendo gluten
(ZARCADAS; CASE, 2004 apud ZARCADAS; CASE, 2005). Outra pesquisa, com 253
adultos com DC nos Estados Unidos, revelou que a aderéncia a dieta isenta de gluten
exercia impacto negativo sobre o ato de se alimentar fora do lar (86%) e de viajar
(82%) (LEE; NEWMAN, 2003).

A percepcao de qualidade de vida relacionada a satude em individuos celiacos
tende a ser menor quando comparada a populacado em geral. O peso de viver com DC
tende a ser maior para as mulheres (HALLERT et al, 1998 apud HALLERT; SANDLUND;
BROQVIST, 2003).

Pesquisa que avaliou a percep¢do da DC em homens e mulheres celiacos indi-
cou que todos os celiacos questionados declararam que tinham se sentido muito mal
antes de serem diagnosticados. Relataram que se sentiram aliviados ap0s o diagnos-
tico da DC e que melhoraram apds o inicio da dieta isenta de gluten; disseram ser
possivel viver com a doenca e manter boa qualidade de vida (HALLERT; SANDLUND;
BROQVIST, 2003).

Um homem relatou: “Antes do diagndstico, eu me lembro de que a
minha mente e 0 meu corpo estavam em um péssimo estado... Eu ndo
tinha idéia de que estava perdido... mas, desde entdo, eu nao me lem-
bro de ter me sentido tdo mal”.

O impacto da DC na vida social foi confirmado por todos os entrevistados. As
mulheres falaram sobre o valor do alimento, que representa parte essencial da vida,
0os homens associaram a DC a situagdes negativas no trabalho e em se alimentar

fora de casa.

Um homem disse: “Eu ndo me sinto impedido pela doenca, mas ha
algumas situacdes em que me lembro da minha intolerancia, especial-
mente em viagens de negdcios para fora do pais”.
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Conviver com a DC traz um sentimento de “ser diferente” em um contexto social.
Alguns celiacos consideram um problema ndo poder comer os mesmos alimentos que
as outras pessoas, em festas e restaurantes. Algumas mulheres disseram que se ali-
mentar em eventos sociais ja tinha colocado em perigo o bem-estar delas.

Uma mulher apontou: “Quando vou a festas e as pessoas dizem que

ndo ha nada para me oferecer eu comec¢o a perguntar e me torno um
problema”.

Outra mulher afirmou: “Rotinas de saidas com amigos realmente mu-
daram um pouco desde o meu diagnéstico... isso € um problema. Sair
junto para tomar café... isso ndo acontece mais... eu realmente nao me
lembro de ter feito mais isso desde que me tornei celiaca”.

Quando a DC foi comparada a outras doencgas, 0s celiacos entrevistados cita-
ram demais doencas que eles consideravam piores.

Um homem disse: “Eu as vezes me comparo com um diabético e acho
que tenho sorte”.

Uma mulher relatou: “A doenca celiaca é pior porque se vocé tem
diabetes vocé pode comer um sanduiche. Se vocé é celiaco e as
pessoas ndo estdo preparadas, elas ndo terdo nenhum alimento para
oferecer a vocé”.

Quando questionada sobre a importancia de grupos de apoio para celiacos,
uma mulher declarou:
“Minha qualidade de vida melhorou significativamente quando eu des-

cobri que ndo estava sozinha” (HALLERT; SANDLUND; BROQVIST,
2003).

No Brasil, com o objetivo de minimizar as dificuldades da adeséo ao tratamento,
surgiram as Associagfes de Celiacos. Em fevereiro de 1994, os pais de alguns celiacos
fundaram a ACELBRA - Secao Séo Paulo (SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO,
1999), que objetiva orientar os pacientes quanto a doenca e a dieta sem gluten, assim
como divulgar a doenca (ACELBRA, 2006).

Além disso, a ACELBRA (2006) visa ainda exigir o cumprimento da Lei n® 8543,
de 1992, que trata de vigilancia sanitéria e obriga as industrias alimenticias a imprimir
uma adverténcia nos rétulos e nas embalagens de produtos industrializados que con-

tém gluten ou seus derivados, em caracteres destacados.



30

Em 2003 foi publicada a Lei n® 10.674, que obriga, como medida preventiva e de
controle da doenca celiaca, que os produtos alimenticios comercializados informem
sobre a presenca de gluten. Assim, todos os alimentos industrializados devem conter
em seu roétulo, obrigatoriamente, as inscrigées “contém gliten” ou “ndo contém glaten”,
conforme o caso.

Segundo a ACELBRA (2006), os pacientes transgridem a dieta por varios moti-
vos: falta de orientacdo relativa a doenca e ao preparo de alimentos, descren¢a na
quantidade de produtos proibidos, dificuldades financeiras, habito do consumo de ali-
mentos preparados com farinha de trigo, falta de habilidade culinaria para o preparo de
alimentos isentos de gluten.

A transgresséo a dieta isenta de gluten pode ser voluntaria e ocorrer em todas
as faixas etérias; pode ser involuntaria, quando se deve a incorreta inscricdo dos ingre-
dientes nos rotulos dos alimentos ou a contaminacao com gluten de determinado pro-
duto industrializado ou preparado, supostamente isento de glaten, em residéncias e
em locais que produzem refeicBes. A contaminacdo pode ocorrer desde a matéria-
prima até a comercializagdo ou o consumo do alimento (ZANDONADI, 2006).

Piccolotto (2002) analisou 177 produtos industrializados disponiveis no merca-
do nacional. Desses 177, 83 eram produtos de panificacdo, 34 bebidas, 24 condimen-
tos, 22 embutidos carneos e 14 produtos desidratados. Os resultados obtidos por en-
saio imunoenzimatico comercial mostraram que o gluten estava presente em 84% dos
produtos. Dos 98 alimentos naturalmente isentos de glaten, apenas 19 (19,38%) néo
apresentaram a proteina em sua composi¢ao; 4 amostras continham teores de glaten
entre 0,016% e 0,046% e apenas uma amostra apresentou teor entre 0,10% e 0,30%.

Tais resultados se devem provavelmente ao fato de que, durante o proces-
samento, produtos naturalmente isentos de glaten sofreram contaminacao por gluten,
inaceitavel aos celiacos. Segundo o Codex Alimentarius (FAO, 1995; FAO, 1997), o
limite méximo diario permitido ao consumo pelos celiacos é igual a 10mg de gliadina.

Ha necessidade de se estender o conhecimento da DC para a populacdo em
geral e ndo apenas para os celiacos e seus familiares (ZANDONADI, 2006). Estudo
desenvolvido com chefs de servicos de alimentacéo revelou que apenas 17% dos
pesquisados haviam ouvido falar sobre a DC, sem contudo terem qualquer conheci-
mento a respeito. O mesmo estudo revelou que os lugares em que os celiacos sentiam

maior restricdo alimentar foram padarias, bares e quiosques (82,1%); restaurantes
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(78,6%); casas de amigos (61,3%). Esses dados apontam para a dificuldade de inser-
cdo social dos pacientes celiacos (KARAJE, 2005 apud ZANDONADI, 2006).

Pesquisa desenvolvida com funcionarios de servigos de alimentacédo da Ingla-
terra identificou que grande parcela dos pesquisados tem conhecimento limitado so-
bre a doenca celiaca e ndo é capaz de responder adequadamente a algumas ques-
tdes sobre o tema. Ha unanimidade de que maiores informagfes devem ser disponi-
bilizadas, tanto no aspecto da preparacéo dos alimentos quanto na hora de servi-los,
porém ndo h& consenso sobre quem deve assumir essa responsabilidade. Com o
aumento do nimero de celiacos se alimentando fora do domicilio havera, consequen-
temente, aumento de demanda por refeicdes especiais (TOWERS; PRATTEN, 2003).

E importante a monitorac&o da resposta a dieta isenta gltiten e a avaliacéo de
celiacos nao respondentes, porque a restricdo de glaten implica mudancas radicais
nos habitos alimentares e na vida dos individuos (MACHADO et al, 2006).

A alimentag&o € componente prioritario nas sociedades contemporéaneas e tem
repercutido, de forma crescente, na area de saude. A mesa é o centro das relacdes.
Simboliza organizagéo, critica familiar, alegrias, dissabores, novidades. Os efeitos
socializantes de se alimentar em grupo harmonizam, fortalecem vinculos, estabilizam
estruturas de convivio (ARAUJO et al, 2005).

O comportamento de consumo como expressao da classe social é definido por
Bourdieu como habitus, que traduz estilos de vida, julgamentos politicos, morais e
estéticos (VASCONCELLOS, 2002 apud BOTELHO, 2006).

O habito alimentar € um cédigo que extrapola o ato de comer, podendo levar a
compreensao da organizacao da producao econdmica de uma sociedade e suas rela-
¢Bes sociais (BOTELHO, 2006). E como os individuos ou grupos respondem a pres-
sOes sociais e culturais, selecionam, consomem e utilizam por¢gdes de conjunto de
alimentos disponiveis (BLEIL, 1998 apud BOTELHO, 2006).

Por sua vez, os padrdes alimentares obedecem a uma l6gica em que de um lado
opera uma estratégia de subsisténcia em que sdo maximizados 0s recursos e fatores
dos quais dependem a reproducédo da forca de trabalho e a sobrevivéncia da familia;
de outro lado, um sistema de conhecimento e de principios ideoldgicos pelo qual se
procura otimizar a relacdo alimento/organismo (CANESQUI, 1988 apud BOTELHO,
2006). Da conjuncao desses planos resultam os padrdes que caracterizam os hébitos
alimentares (BLEIL, 1998 apud BOTELHO, 2006).
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A alimentacédo esta envolta nos mais diversos significados. As praticas alimen-
tares incluem as etapas que vao desde os procedimentos relacionados ao preparo
do alimento até seu consumo propriamente dito; a subjetividade veiculada inclui a
identidade cultural, a condig&o social, a religido, a memaria familiar, a época (GARCIA,
1997).

Para Poulain e Proenca (2003), os dados que permitem descrever e compreen-
der o fendmeno alimentar podem distribuir-se sobre uma seqtiéncia de elementos: as
praticas observadas, as objetivadas pelos seus tracos, as reconstruidas com a ajuda
de instrumentos de anamnese ou rememorizagdo, as descritas de maneira esponta-
nea, as normas sociais expressas pelo individuo, as opinies, as atitudes, os valores e
as representacdes simbdlicas.

Pesquisa realizada por Neumark-Sztainer (1999) apud Botelho (2006) mostrou
a existéncia de uma ordem de fatores de motivacdo para a selecdo dos alimentos:
fome, sabor, aparéncia dos alimentos, assim como o tempo disponivel ao preparo
seguido da conveniéncia ou facilidade de compra, bem como, em alguns casos, a
condigao financeira para adquiri-lo.

Os gostos sdo construidos de acordo com o0 que a cultura estabelece como
aceitavel (CONTRERAS, 1992 apud BOTELHO, 2006). As pessoas tendem a rejeitar
sabores aos quais ndo estdo acostumadas e permanecem restritas as preparacdes
caracteristicas de sua cultura (BOTELHO, 2006). Tais particularidades provavelmente
justificam a dificuldade que individuos possam apresentar de adesdo as novas prati-
cas e aos habitos alimentares, determinados por situagdes fisiolégicas especificas,
tais como a doenca celiaca.

O cumprimento da dieta isenta de gluten depende de vérios fatores: conheci-
mento e aceitacdo da enfermidade, que engloba aspectos culturais, intelectuais e psi-
coldgicos; possibilidades financeiras da familia e acesso aos alimentos permitidos; e
atitudes do proprio paciente (MENDEZ et al, 1994 apud CASEMIRO, 2006).

A doenca celiaca pode ser diagnosticada em trés fases da vida do individuo:
infancia, adolescéncia e maturidade. A infancia corresponde ao periodo de formacéo
do comportamento alimentar. O responsavel por sua alimentagdo tem um papel
determinante. Nessa fase, saciar a fome € o grande papel atribuido ao alimento. Na
adolescéncia, o comportamento alimentar jA possui raizes; ainda sofre influéncia da

pessoa que prepara o alimento, mas a principal influéncia estd no grupo social de
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referéncia. Estabelecer uma restricao alimentar na fase da adolescéncia € mais pro-
blematico do que na infancia (BEHAR; CORDAS, 1993 apud SILVA, 1995). Na maturi-
dade, o comportamento alimentar estd definido. Ha reduzida influéncia de agentes
externos, como o grupo social, por exemplo, e é relativa a influéncia da pessoa que
prepara a alimentacéo (SILVA, 1995).

O comportamento alimentar € o conjunto de todas as acfes praticadas em torno
da alimentacdo. Os trés componentes basicos do comportamento alimentar sdo o
cognitivo, o estrutural ou situacional e o afetivo. Para que um individuo assuma a
responsabilidade de seguir dieta restritiva como a isenta de gluten, € preciso conside-
rar esses componentes.

O componente cognitivo corresponde as informacgdes elementares referentes a
patologia e a mudancas dietéticas necessarias que devem ser repassadas aos celiacos
e a seus familiares.

O componente estrutural consiste no suporte adequado a oferta de alimentos
seguros e apropriados ao consumo dos celiacos.

Considerando o componente afetivo, a mudanca na vida de qualquer individuo
envolve uma série de reagdes emocionais, principalmente no que diz respeito a sua
alimentacéo (SILVA, 1995).

Apesar de a alimentacgdo ser diretamente associada a sua sobrevivéncia e tao
antiga quanto a sua existéncia, o0 homem conseguiu transforma-la em um fato social
repleto de sensacdes agradaveis e desagradaveis, e através dela expressar suas mais
intimas rea¢cdes com o mundo exterior (BURKHARD, 1984 apud SILVA, 1995).

Sabedor, portanto, da relacdo do homem com o alimento, € imprescindivel ao
celiaco e a seus familiares valorizar as ac¢des relativas a mudancas no hébito alimen-
tar. E essencial a busca de profissionais aptos a contribuir para o equilibrio de um
individuo que foi “agredido emocionalmente”, tendo que se sujeitar a definitivas mu-
dancas em sua vida, e a partir de entdo ser responsavel pela manutencéo da qualida-
de de sua saude, por questdes que perpassam a da sobrevivéncia. Além disso, é dificil
conviver com uma dieta fora do padrdo da populacéo, porque nao se encontram ali-
mentos preparados adequadamente no mercado e nos eventos sociais eles ndo sao
oferecidos, desenvolvendo no celiaco, dessa forma, a sensacao de “ser diferente”
(SILVA, 1995).

Os efeitos da ades&@o a uma dieta isenta de glaten também repercutem sobre a



34

qualidade de vida dos pacientes. Na area da saude, o interesse pelo conceito de qua-
lidade de vida € relativamente recente e decorre, em parte, dos novos paradigmas que
tém influenciado as politicas e as praticas do setor nas ultimas décadas (ROGERSON,
1995; SCHUTTINGA, 1995 apud SEIDL; ZANNON, 2004).

O termo qualidade de vida, tal como vem sendo aplicado na literatura médica,
nao parece ter um unico significado (GILL; FEINSTEIN, 1993 apud FLECK et al, 1999).
“Condic¢des de saude”, “funcionamento social” e “qualidade de vida” tém sido usados
como sindnimos (GUYATT, FEENY; PATRICK, 1993 apud FLECK et al, 1999). Quali-
dade de vida relacionada com a saude (Health-related quality of life) e Estado Subjeti-
vo de Saude (Subjective health status) sdo conceitos afins, centrados na avaliacédo
subjetiva do paciente, mas necessariamente ligados ao impacto do estado de saude
sobre a capacidade do individuo de viver plenamente.

Bullinger et al (1993) consideram que o termo qualidade de vida € mais geral e
inclui uma variedade de potenciais condi¢des que podem afetar a percepcao do indivi-
duo, seus sentimentos e comportamentos relacionados a seu funcionamento diario,
ndo se limitando & sua condicao de saude e as intervencdes médicas.

A literatura destaca que a avaliagdo da qualidade de vida n&o deve limitar-se
simplesmente a medir a presenca e a gravidade dos sintomas de uma doenca. Deve
também ser capaz de mostrar como as manifestacdes de uma doenca ou seu trata-
mento sdo experimentadas pelo individuo (TEIXEIRA-SALMELA et al, 2004).
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral

Analisar as dificuldades relacionadas as praticas alimentares experimentadas e

declaradas pelos celiacos, sua saude e sua qualidade de vida.

3.2. Objetivos especificos

* |dentificar as principais dificuldades apontadas pelos celiacos nas suas prati-

cas alimentares.

* ldentificar a freqliéncia de consumo e a satisfacdo dos celiacos com os produ-

tos sem glaten.

* Investigar a relagdo entre as praticas alimentares declaradas e a saude dos

celiacos.

 Discutir aspectos declarados pelos celiacos relacionados a qualidade de vida.
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4. PACIENTES E METODOS

4.1. Pesquisa

A pesquisa é um estudo de natureza exploratdria quantitativa, com uso de ques-
tionario. O projeto de pesquisa foi apresentado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia
(UnB) (Anexo A).

4.2. Amostra

A amostra de conveniéncia da pesquisa foi constituida por pacientes celiacos
voluntarios:

« identificados na lista de cadastro da ACELBRA-DF, em que constam nome,
data de nascimento, idade, ano do diagndstico, endereco, telefone e e-mail;

* identificados em trés estabelecimentos comerciais especializados na venda
de produtos para celiacos, citados nos sites da ACELBRA e da ACELBRA-DF,;

+ identificados em eventos destinados a celiacos (Oficina de culinéria de ali-
mentos sem gluten, desenvolvida no Laboratério de Técnica Dietética da UnB,
em marco de 2007; e Evento em comemoragéo ao Dia do Celiaco, realizado
no Parque da Cidade de Brasilia — DF, em maio de 2007);

* identificados em consultorio médico de gastroenterologia, em que sao realiza-
dos diagnésticos e é prestado acompanhamento a esses pacientes;

+ identificados a partir de contato com amigos, conhecidos ou familiares desses

pacientes.

Os critérios de inclusdo dos celiacos para a participacdo na pesquisa foram: pa-
cientes diagnosticados com DC, residentes no DF e que livremente consentissem em
participar da pesquisa. Foram excluidos da amostra os individuos que néo tinham diag-
noéstico de DC, que ndo residiam no DF ou que ndo aceitaram participar da pesquisa.

Para o calculo do plano amostral, partiu-se da informacdo apresentada no site
da ACELBRA (2006), que indica, segundo estudos desenvolvidos na UnB, a existéncia

de 1 celiaco para cada 600 habitantes. Utilizando-se o valor de 180.000.000 de brasi-
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leiros como base para o célculo populacional, estimou-se o valor de 300.000 celiacos,
que equivalem a uma prevaléncia de 0,17% de celiacos na populac¢do nacional. Para
um erro de amostragem de 0,8% e um nivel de significAncia de 5%, calculou-se uma

amostra de 102 pacientes portadores de doenca celiaca para participar da pesquisa.

4.3. Instrumento

Para sondar as préticas alimentares, a saude e a qualidade de vida dos celiacos
que compuseram esse plano amostral, utilizou-se um questionario com perguntas aber-
tas, fechadas e de multipla escolha, ja validado por Lamontagne, West e Galibois
(2001) (Apéndice A). O questionario original foi avaliado por 7 celiacos canadenses,
que verificaram questdes de compreensao, e incluia itens agrupados em partes:
sociodemograficos, saude, compra de alimentos e habitos de consumo, fontes de in-
formacéo e preocupacdes relacionadas a doenga celiaca. A maioria das questfes con-
tidas no questionario j4 havia sido descrita em estudos anteriores com celiacos
(LAMONTAGNE; WEST; GALIBOIS, 2001).

A adaptacédo do questionario foi dada pela conversao da escala original em emic
(conversdao para a cultura do pais) (ZANELLI; BORGES-ANDRADE; BASTOS, 2004).

Além disso, foi realizada sua analise semantica, com a leitura prévia do instru-
mento por 5 informantes com as mesmas caracteristicas dos informantes definitivos. A
esses informantes celiacos foi perguntado se havia alguma davida ao responderem o
questionario. Com a resposta negativa em todos o0s casos, o questionario pode, entao,

ser respondido.

4.4. Coletade dados

Os dados foram coletados no periodo de mar¢o a setembro de 2007. Os questi-
onarios foram enviados aos pacientes celiacos cadastrados na ACELBRA-DF, aos
identificados em consultério médico de gastroenterologia e a partir de contato com
amigos, familiares e conhecidos, por correio eletronico ou entregues em suas residén-
cias ou locais de trabalho, segundo sua autorizacdo. Em alguns casos, o contato com
os pacientes foi feito por telefone e, dessa forma, o questionério era respondido.

Para os pacientes celiacos identificados em estabelecimentos comerciais, 0s
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questionarios foram entregues por funcionarios dos locais e devolvidos via correio. Ja
para os pacientes identificados em eventos destinados a celiacos, o questionario era
entregue em maos e o pesquisado o devolvia respondido naquele mesmo momento
Ou 0 enviava por correio.

Para cada questiondrio entregue em maos, em lojas, em residéncias ou locais
de trabalho, eram anexados um envelope ja selado e enderecado para ser devolvido
por correio para o pesquisador, uma carta de apresentacdo do pesquisador (Apéndice
B) e um termo de consentimento livre e esclarecido (Apéndice C).

Para cada questionéario enviado por e-mail, eram anexados o termo de consen-
timento livre e esclarecido e a carta de apresentacdo. Para os questionarios respondi-
dos por telefone, o pesquisador esclarecia os objetivos do trabalho e a ndo-obriga-
toriedade em participar da pesquisa.

83 questionarios foram enviados por correio eletrénico. 38 questionarios foram
deixados em estabelecimentos comerciais especializados na venda de produtos para
celiacos. 35 telefonemas foram feitos para obter resposta ao questionario. Além disso,
algumas vezes, foi necessario fazer mais contatos telefénicos para reiterar o convite
para participar da pesquisa ou para confirmar o recebimento do questionario por meio
de correio eletrbnico. 10 questionarios foram entregues em eventos para celiacos. 2
questionarios foram deixados nos locais de trabalho dos pacientes celiacos. 4 ques-
tionérios foram deixados na residéncia dos celiacos. Um total de 172 questionarios

Ihes foi enviado.

4.5. Andlise estatistica

Os dados coletados foram inseridos num banco de dados do programa Microsoft
Excel. Para a andlise descritiva foram construidas tabelas de distribuicéo de freqién-
cia das variaveis do questionério e calculados média e desvio-padréo para as variaveis
continuas idade, tempo de diagnéstico e tempo de sintomas. Para se estabelecer a
existéncia de associacao entre algumas variaveis, utilizou-se o teste exato de qui-
quadrado ou o teste exato de qui-quadrado de Mantel-Haenszel. Para efeito de anali-
se, utilizou-se um nivel de significancia de 5%, ou seja, valores de p menores que 0,05
foram considerados significativos. O programa utilizado para a analise descritiva e

para as analises de associacao foi o Statistical Analysis System (SAS) versao 9.1.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1. Retorno dos questionarios

Do total de 172 questionérios disponibilizados, o retorno obtido foi: 9 para os
questionarios entregues em eventos para celiacos, 27 por telefone, 56 por correio
eletrdnico, 6 para os questionarios entregues no trabalho ou na residéncia dos partici-
pantes da pesquisa e 6 para 0s questionarios deixados em lojas especializadas. 1
celiaco recebeu o questionario por meio de um amigo que soube da pesquisa (Figura
1). Quatro questionarios foram excluidos da amostra pelo fato de os respondentes ndo
residirem no Distrito Federal ou por ndo terem diagnéstico da DC.

Obteve-se assim uma amostra constituida por 105 questionarios respondidos
(61,04%) e tal resultado se assemelha aqueles obtidos por Butterworth et al (2004),
com um retorno de 66,9% de questionérios respondidos por celiacos; Zarcadas et al
(2006), 65%; Lee e Newman (2003), 68%; Lamontagne, West e Galibois (2001), 48%.

Os dados obtidos permitem considerar o quanto é importante o contato direto
entre pesquisador e pesquisado, para garantir a coleta das informac¢dées. O maior
percentual de retorno foi para os questionarios entregues em eventos especificos pela
comunicacao direta entre pesquisador e pesquisados. A via telefénica aparece como o
segundo meio mais eficiente para se obter respostas de questionarios.

Lojas

especializadas Demais vias

10,46%

Trabalho ou

e 66,66%
residéncia

Correio 10,47%

Correio eletronico
Telefone
Telefone 77,14%

90,00% Correio eletrénico 53,33%

Eventos

0% 20% 40% 60% 80% 100% 0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00%

Figura 1: Percentual de retorno dos 172 Figura 2: Relacao entre questionarios respon-
guestionarios enviados aos celiacos didos e modo de respostas

Em alguns casos de questionarios enviados via correio eletrénico houve tam-
bém contato por telefone. Esse fato também ocorreu para questionarios entregues em

residéncias ou locais de trabalho. A entrevista € incontestavelmente o melhor procedi-
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mento, pois permite que se estabelega uma relagao direta entre entrevistado e entrevis-
tador, proporcionando maior consisténcia nas respostas para as perguntas abertas
(VERAS et al, 1988).

Dos 105 celiacos participantes da pesquisa, 56 (53,33%) responderam o ques-
tionario por meio de correio eletrdnico; 27 (25,71%) responderam por telefone; 8 (7,61%)
receberam o questionario em maos em eventos para celiacos (Oficina para celiacos e
comemoracao do Dia do Celiaco) e o devolveram respondido nos préprios eventos; 6
(5,71%) devolveram pelo correio o questionario obtido em lojas especializadas; 5 (4,76%)
devolveram pelo correio o questiondrio, entregue em maos em evento para celiacos
(1), em sua residéncia (2) e em seu local de trabalho (2); 1 (0,95%) celiaco respondeu
0 questionario e o enviou por fax; os questionarios respondidos de 2 (1,90%) celiacos
foram apanhados em suas residéncias (Figura 2).

Observa-se que a via de resposta mais eficiente nesta pesquisa foi a do correio
eletronico, seguida do contato telefénico, totalizando 79,04% das respostas obtidas. A
grande vantagem de se enviar 0 questionario por correio eletrdnico, além do baixo
custo, € o fato de atualmente ser uma ferramenta bastante utilizada, pela sua praticidade
e pela comodidade do respondente. No entanto, a via correio eletrénico pode produzir
baixos indices de retorno, o que pode justificar a necessidade de um contato telefénico
para reforgar o convite para participar da pesquisa.

Comparando as formas de utilizacdo do questionario pela via telefénica com a
postal, Walker e Restruccia (1984) apud Veras et al (1988) concluiram que a via telefo-
nica propicia melhor interagéao entrevistado-entrevistador, e consequentemente os en-
trevistados se sentem mais satisfeitos.

Dos questionarios respondidos, 27 (25,72%) o foram pelos pais dos celiacos: 24
(22,86%) pelas méaes e 3 (2,86%) pelos pais; 75 (71,43%) questionarios foram respon-
didos pelos proprios celiacos pesquisados; e 3 (2,86%) foram respondidos pelos celiacos

e pelas maes, em conjunto.
5.2. Caracterizacdo da amostra pesquisada
Dos 105 celiacos pesquisados, 30 sdo homens e 75 sdo mulheres (Figura 3). A

idade média encontrada para os pesquisados foi de 28,81 anos, com um desvio-pa-

drdo de 17,22 e idades minima e maxima de 5,00 e 83,00 anos, respectivamente.
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Cassol et al (2007), em pesquisa com os membros da ACELBRA-SC, encontra-
ram média de idade dos participantes igual a 30,8 anos, variando entre 3,3 e 82,5 anos
de idade.

Foi feita uma classificag@o dos celiacos pesquisados por faixa etaria segundo a
OMS (2007)*: escolar - 5 a 9 anos; adolescente - 10 a 19 anos; adulto - 20 a 59 anos;
e idoso, acima de 60 anos. Dos 105 celiacos pesquisados, 13 sdo escolares, 24 sao

adolescentes, 62 s&o adultos e 6 séo idosos (Figura 4).

70,00% 7

59,05%
60,00%

28,57% 50,00% -
40,00% -
B Masculino
B Feminino 30.00% 1 22,86%
20,00% 1 15389
71,43% 10,00% J 571%
0,00% - T T T -—|
Escolar Adolescente Adulto Idoso
Figura 3: Distribuicdo dos celiacos pesqui- Figura 4: Distribuicao dos celiacos pesquisa-
sados por sexo dos por faixa etaria

No universo pesquisado, verifica-se também que a DC acomete maior nimero
de pessoas do sexo feminino. Em sua pesquisa, Usai et al (2007) identificaram que
78,3% dos pesquisados eram do sexo feminino; Sverker, Hensing e Hallert (2005)
encontraram 74,41% de mulheres participantes do estudo; Murray et al (2004) relata-
ram uma predominancia de mulheres na pesquisa (74%) com norte-americanos
celiacos; Lamontagne, West e Galibois (2001) identificaram que 75% dos participan-
tes da pesquisa no Canada eram do sexo feminino; Casemiro (2006) encontrou predo-
minancia de 69,6% de pacientes do sexo feminino atendidos no Hospital Universitario
de Brasilia (HUB).

Sobre a faixa etéria predominante, de acordo com a OMS (2007), observa-se
certa dificuldade para se estabelecerem comparac¢des, uma vez que os dados apresen-
tados na literatura ndo correspondem a classificacao etaria realizada nesta pesquisa.

Casemiro (2006) identificou que 41,3% da amostra pesquisada eram adoles-

centes. Varios estudos incluem apenas adultos como participantes da pesquisa: Usai

! Salud en las Américas 2007 — Volumen Il — Paises. Organizacion Mundial de la Salud.
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et al (2007) com uma amostra de 129 pacientes celiacos com idade entre 18 anos e 60
anos (média de 38,7 anos); Sverker, Hensing e Hallert (2005) pesquisaram 43 celiacos
com idade entre 20 anos e 40 anos; e Lamontagne, West e Galibois (2001) relataram
idades que variavam de 18 anos a 84 anos, com média de 49,6 anos e desvio-padréo
de 12,7.

Com relacédo ao nivel de escolaridade dos pesquisados, os dados estdo mostra-
dos na figura 5; apenas 1 celiaco ndo respondeu a essa questao. 24 celiacos disseram
nao ter concluido o 1° grau, 13 afirmaram ter o 1° grau completo, 23 responderam que
concluiram o 2° grau, 2 disseram ter cursado escola técnica e 42 celiacos responde-
ram que concluiram o ensino superior.

Considerando que a maioria (59,05%) da amostra pesquisada € adulta, € possi-
vel supor que tenha nivel de escolaridade superior completo (40,38%). Esse dado
também foi identificado em outro estudo: Lamontagne, West e Galibois (2001) relata-
ram que 30,7% dos celiacos pesquisados, entre 18 e 84 anos de idade, concluiram o
Curso superior.

Sobre a renda familiar em salarios minimos (SM), a distribuicdo encontrada esta
representada na figura 6: dos celiacos entrevistados, 6 ndo responderam a essa per-
gunta. 7 celiacos responderam que a sua renda familiar corresponde a até 1 SM, 14
disseram que a renda familiar esta entre 2 e 3 SM, 10 relataram possuir renda familiar
de 3a5 SM, 21 de 5 a 10 SM, 20 de 10 a 20 SM e 27 responderam que tém renda

familiar superior a 20 SM.

45,00% 1 40,38% 30,00% 1 27,21%
40,00% -

’ 25,00% - .
35,00% 1 2121% - 20,90%
30,00% - 20,00%
25,00% | 2308% 2212%

20,00% 1000%7

) 0 7

15.00% A 12,50% 10,00% -
10,00% - 0
5,00% - l 1.92% 200
0,00% . . — = 0,00% -

Menos queo  1°grau 2° grau Escola Superior Att1SM De2a3 De3a5 De5a10 De10a20 Maisde
1° grau técnica completo SM SM SM SM 20 SM

Figura 5: Distribuicao dos celiacos pesquisa-  Figura 6: Distribuicao dos celiacos pesquisa-
dos por grau de escolaridade dos por renda familiar em salario minimo (SM)



5.3. Familiares celiacos

Dos 105 celiacos entrevistados, 17 (16,19%) tém familiares com DC. Desses
17 celiacos, 1 (5,88%) possui 2 familiares com a doenca e 1 (5,88%) tem 3 familiares
com a doenca. Os demais, ou seja, 15 (88,23%), relataram ter apenas 1 familiar com
a doenca. Dessa forma encontrou-se um total de 20 familiares celiacos no grupo
estudado.

Segundo King e Ciclitira (2000) apud Kotze (2006), a DC é fortemente heredita-
ria, mesmo que 0s sintomas sejam minimos ou inexistentes. Os parentes dos celiacos
sdo um importante grupo de risco. A prevaléncia da DC para esses familiares pode
chegar a 18% (PRATESI; GANDOLFI 2005). Baptista (2006) alerta para a alta
prevaléncia (10%) da DC entre parentes de primeiro grau de celiacos.

Quanto ao sexo dos familiares celiacos encontrou-se que 14 (70,00%) sédo do
sexo feminino. Quando questionados sobre o seguimento da dieta isenta de gluten por
seus familiares, os celiacos pesquisados relataram que 18 (90,00%) familiares celiacos
seguem a dieta sem gluten.

Com relagéo a idade dos familiares celiacos foi encontrada a média de 32,90
anos, com um desvio-padrdo de 18,45 e idades minima e méaxima de 6,00 anos e
83,00 anos, respectivamente. A classificacdo por faixa etaria, segundo a OMS (2007),
revelou estes percentuais dos familiares celiacos: 3 escolares (15,00%), 3 adolescen-
tes (15,00%), 13 adultos (65,00%) e 1 idoso (5,00%). Destaca-se que 7 familiares
celiacos (6,66%) também fazem parte da amostra dos 105 celiacos entrevistados na

presente pesquisa.

5.4. Saude dos celiacos pesquisados

Para a OMS, a saude se refere a um estado de completo bem-estar fisico, men-
tal e social, ndo consistindo somente da auséncia de uma doenca ou enfermidade
(ORLEY, 1994 apud FLECK et al, 1999). Nesta pesquisa, quando indagados sobre a
presenca de sintomas da doenca antes do diagnéstico, 13 celiacos relataram néo ter
sofrido sintomas, enquanto 92 disseram ter apresentado sintomas da DC antes de
serem diagnosticados (Figura 7). Por outro lado, 13 celiacos disseram ter conheci-
mento sobre a DC antes do diagnostico (Figura 8). 1 celiaco ndo respondeu a essa
pergunta.
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Percebe-se que o percentual de celiacos que sofriam dos sintomas da doenca
antes do diagnostico (87,62%) é praticamente igual ao percentual de pesquisados que
ndo tinham conhecimento sobre a DC antes do diagnéstico (87,50%). Ao se analisa-
rem esses dados, pode-se inferir que se houvesse conhecimento prévio sobre a doen-
ca e seus sintomas, os celiacos poderiam ser diagnosticados precocemente, e em
consequéncia sofrer menos tempo com os sintomas da DC.

80 celiacos (76,19%) responderam ao questionamento a respeito do tempo em
gue sofreram dos sintomas da DC antes de serem diagnosticados. Os resultados reve-
laram uma média de 6,28 anos, com um desvio-padréo de 7,42, e tempo de sintomas
minimo e maximo de 0,16 anos (2 meses) e 31,16 anos, respectivamente.

Pesquisa realizada no Canada identificou que a média do tempo em que o0s
celiacos pesquisados sofreram dos sintomas da DC, antes do diagnéstico, foi de 10,2
anos, com um desvio-padrao de 14,2 (LAMONTAGNE; WEST, GALIBOIS, 2001). Essa
informacdo sugere que o diagndstico dos celiacos pesquisados no Canada demandou
um tempo maior, considerando-se o periodo em que sofreram dos sintomas, quando
comparados a atual pesquisa.

A média encontrada para o tempo de estabelecimento do diagnéstico da DC foi
6,06 anos, com um desvio-padréo de 6,00 e variacdo de tempo maximo e minimo de
diagnostico de 0,08 anos (1 més) a 28,00 anos, respectivamente.

Com relacdo a qualidade da saude, ou seja, quando questionados sobre sua
saude em geral, comparando-se a outras pessoas da mesma idade, 25 celiacos clas-
sificaram-na como excelente, 28 como muito boa, 34 como boa, 15 como média e 3

como ruim (Figura 9).
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Figura 9: Qualidade da saude segundo os celiacos entrevistados

Lamontagne, West e Galibois (2001) identificaram que 16% da amostra
pesquisada classificaram sua saide como excelente; 28%, 27%, 24% e 6% dos celiacos
entrevistados classificaram sua saude como muito boa, boa, média e ruim, respectiva-
mente. Dessa forma, 71% dos pesquisados classificaram sua saude entre excelente e
boa. J& no presente estudo, 82,86% dos entrevistados classificam sua saude entre
excelente e boa.

Os celiacos foram ainda questionados a respeito da freqtiéncia com que sofrem
dos seguintes sintomas apdés o diagndéstico da DC: diarréia/fezes amolecidas, consti-
pacdo, gases, dores abdominais, falta de apetite, nausea/vomito, nervosismol/irritabili-
dade e distensao abdominal.

Os resultados obtidos revelam que a maioria dos pesquisados nunca apresenta
tais sintomas apos o estabelecimento do diagnostico da doenca (Tabela 1). A excecéo
encontrada foi para o percentual de celiacos que disseram nunca apresentar sintomas
de gases (41,41%). Porém, tal sintoma pode néo estar relacionado diretamente a DC,
mas, por exemplo, a uma dieta rica em alimentos flatulentos e/ou a outros fatores.

Alguns celiacos ndo responderam sobre a freqiéncia com que apresentam os
sintomas descritos na tabela acima: diarréia/fezes amolecidas (7), constipacéo (10),
gases (6), dores abdominais (11), falta de apetite (11), nausea/vémito (12), nervosis-
mol/irritabilidade (10) e distens&o abdominal (11).

Murray et al (2004) indicaram 0s seguintes percentuais para a presenca de sin-
tomas gastrointestinais apos o inicio da dieta isenta de gluten: diarréia (34%), consti-

pacao (30%), dor abdominal (3%), ndusea ou vomito (9%) e distensdo abdominal (4%).
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A maioria dos resultados identificados neste estudo esta de acordo com os dados

obtidos por esses pesquisadores.

Tabela 1: Percentual de celiacos que nunca apresentam sintomas relacionados a doenca
apo6s o diagnéstico

Sintomas Percentual (nUmero de celiacos)
Diarréia/fezes amolecidas 60,20 (59)
Constipagéo 67,37 (64)
Gases 41,41 (41)
Dores abdominais 62,77 (59)
Falta de apetite 76,60 (72)
Nausea/vomito 88,17 (82)
Nervosismol/irritabilidade 62,11 (59)
Distensédo abdominal 61,05 (58)

Lamontagne, West e Galibois (2001) apontaram os percentuais de celiacos
pesquisados que apresentam 0s seguintes sintomas, pelo menos duas vezes na se-
mana, apos o diagnéstico: distensao/flatuléncia (37,7%), diarréia (21,6%), dor abdo-
minal (21,4%), constipacao (19,0%) e nduseal/vomito (3,5%). Os sintomas mais comu-
mente relatados foram distensdo abdominal e flatuléncia.

Casellas et al (2008) relataram que 47% dos celiacos entrevistados disseram
que os sintomas haviam desaparecido desde o inicio da dieta isenta de gluten; 43%
disseram ter tido uma significativa melhora dos sintomas; 8%, uma pequena melhora
dos sintomas; e 2% nao relataram melhora dos sintomas.

Apés a adesédo a dieta isenta de gluten, a resposta clinica com o desapareci-
mento dos sintomas é bastante expressiva. Os defeitos absortivos desaparecem, a
diarréia cessa, h& perda de edema e reaparecimento do apetite. Nessa fase inicia-se
recuperacao nutricional com ganho de peso. H4 uma notavel mudanca no aspecto do
individuo, revelando melhor qualidade de vida. O prognostico para os seguidores da
dieta sem glaten € bom (KOTZE, 2006).

Os celiacos entrevistados, quando questionados sobre a possivel alteracdo de
peso apos o diagnostico da doencga, relataram estas informacdes (Tabela 2): 53,33%
aumentaram o peso em valores acima de 2kg, enquanto 29,52% permaneceram com

0 mesmo peso, totalizando 82,85% de individuos que supostamente melhoraram a
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qualidade de sua saude. Tais resultados concordam com os obtidos, quando os celiacos
foram questionados sobre sua saude: 82,86% deles consideram ter uma saude que
classificam entre excelente e boa. Sendo assim, o aumento e a manutencao de peso

para esses celiacos foram vistos, provavelmente, como uma condi¢&o positiva.

Tabela 2: Alteracdo de peso dos entrevistados apés diagnéstico da DC

Peso Percentual (nUmero de celiacos)
Diminuiu pelo menos 2kg 17,14 (18)
Ficou estavel 29,52 (31)
Aumentou mais de 2kg 53,33 (56)

Deve-se atentar que em casos de celiacos, os quadros de desnutricdo e exces-
so de peso sdo comuns. A desnutricdo € decorrente da ma absorgcédo de nutrientes e
da dificuldade da ingestédo alimentar, em funcdo dos sintomas apresentados. Porém,
para individuos em tratamento convém observar que o quadro de excesso de peso
pode ocorrer e se deve a maior absorcao de nutrientes, resultado da possivel melhoria
dos sintomas que estimula maior ingestao alimentar e ao fato de os alimentos para
celiacos normalmente apresentarem maior quantidade de lipidios em sua composi-
cdo. Esse panorama refor¢a a necessidade de acompanhamento nutricional do celiaco,
para avaliacdo do seu estado nutricional e da ingestao alimentar.

Quando questionados sobre a presenca de outras alergias ou intolerancias ali-
mentares além da DC, dos 104 celiacos que responderam a esse questionamento, 76
(73,08%) disseram nao ter outras alergias ou intolerancias alimentares. Dos 28 (26,92%)
celiacos que disseram ter outras alergias ou intolerancias alimentares, 26 responde-
ram quais alimentos provocam esse tipo de reacdo. Desses 26 respondentes, 15
(57,69%) assinalaram apenas o leite como responsavel pelo tipo de reacao e 6 (23,10%)
relataram que, além do leite, outros alimentos também causam essas reacdes. Em
menores propor¢des foram descritos crustaceos, frutas citricas, nozes ou amendoim.

Os dados encontrados estdo de acordo com a pesquisa desenvolvida por
Lamontagne, West e Galibois (2001), que relatou que 30% dos celiacos pesquisados
disseram ter outras alergias ou intolerancias alimentares e que a mais comum das
reacoes relatadas foi ao leite (21%). Thompson et al (2005) indicaram que 19% dos

celiacos questionados disseram ser intolerantes a lactose.
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Considerando que na presente pesquisa 21 celiacos disseram ter algum tipo de
reacao ao leite, conclui-se que 20,19% dos celiacos pesquisados apresentam reacao
a ingestao de leite, e este resultado est4 de acordo com a literatura.

Verifica-se que 15 celiacos (14,29%) responderam afirmativamente quando per-
guntados sobre a presenca de outros problemas de salde que os obrigam a eliminar
ou reduzir o consumo de alguns alimentos. Desses 15 entrevistados, 3 (20,00%) dis-
seram ter diabetes, 3 (20,00%) disseram ser hipertensos e 3 (20,00%) ter hipercoles-
terolemia. Outros problemas de saude relatados foram gastrite e gordura no figado,
osteoporose, fibromialgia, pressao baixa e intolerancia a glicose.

27% dos canadenses celiacos pesquisados relataram outros problemas de sau-
de que os obrigam a evitar certos tipos de alimentos (LAMONTAGNE; WEST, GALIBOIS,
2001). Essa diferenca na presenca de outros problemas de salde que acometem o0s
celiacos reforga, mais uma vez, a melhor classificacdo dada a qualidade da saude

pelos celiacos questionados.

5.5. Seguimento da dieta e praticas alimentares

Dos 105 celiacos participantes da pesquisa, 104 responderam a questdo que
indagava se todos os alimentos com gluten eram evitados, na medida do possivel
(Figura 10). Verifica-se que 94 (90,38%) desses entrevistados acreditam na terapia
nutricional como Unica possibilidade de controle da doenca, o que pode ainda justificar

os resultados obtidos sobre a qualidade de saude do grupo.
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Figura 10: Percentual de celiacos que seguem,
sempre que possivel, a dieta isenta de gluten



49

Lamontagne, West e Galibois (2001) identificaram que 90% dos celiacos pesqui-
sados seguem, sempre que possivel, a dieta isenta de gluten. Villamaa et al (2005)
apontaram que 93% dos celiacos participantes da pesquisa aderiram a dieta isenta de
gluten, tida como rigorosa e razoavelmente rigorosa. Zarcadas et al (2006) indicaram
que 90% dos celiacos pesquisados seguem a dieta isenta de gluten; quando questio-
nados sobre mudancgas na saude apdés a introducdo da dieta isenta de gluten, 83%
disseram ter apresentado uma grande melhora; 13%, moderada melhora; 3%, peque-
na melhora; e 1% nao relatou melhora.

Casemiro (2006) relatou que 60,9% dos celiacos entrevistados tém seguido sem-
pre a dieta isenta de glaten, enquanto 21,7% as vezes seguem a dieta; 8,7% raramen-
te seguem a dieta; e 8,7% nunca seguem a dieta isenta de glaten. Sdepanian, Morais
e Fagundes-Neto (2001) identificaram que 69,4% dos celiacos responderam que nun-
caingerem gluten, 19,9% as vezes ingerem gluten, 5,1% ingerem glaten freqientemente
e 4,5% ingerem gluten sem restricdo alguma. Usai et al (2006) relataram que 62% dos
pacientes celiacos pesquisados aderiram a dieta isenta de gluten, enquanto 38%, pelo
menos uma vez por més, negligenciavam o seguimento da dieta.

Os resultados desta pesquisa tendem a uma equivaléncia com os trabalhos re-
latados, se considerado o seguimento ou 0 nado-seguimento da dieta, e ndo a
especificacao dos graus de seguimento da dieta, exceto com relacdo ao de Usai et al
(2006).

10 celiacos (9,62%) disseram ndo evitar ingerir alimentos com glaten. A esses
celiacos foi pedido que respondessem por que consumiam alimentos com glaten. As

respostas obtidas para essa pergunta, de natureza subjetiva, foram as seguintes:

“Sei que ndo me alimento como deveria”.

“Fui diagnosticada aos 75 anos, mas ndo me convenci de que sou
celiaca. Sempre vivi com salde, me alimentando bem e me sentindo
bem”.

“Meu maior problema € que eu s tive o diagnéstico aos 30 anos, por-
tanto tenho uma série de vicios e costumes em relagdo a alimentos
com gluten”.

“Dificuldade de encontrar alternativas alimentares” (resposta dada por
2 celiacos).

“Até que tento, mas é muito dificil, em quase tudo ha gluten, e o pior,
sou louca por massas e doces”.
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“Por pura irresponsabilidade mesmo”.

“Muitas vezes ndo encontramos lanches que podemos consumir e quan-
do estamos fora de casa é dificil ndo quebrar a dieta. Encontramos
sempre as mesmas coisas, como por exemplo, pdo de queijo, peta e
muitas vezes ja estamos saturados de uma alimentagao restrita”.

“Néo tenho nenhum sintoma da doenca”.

“Sinto vontade de comer alimentos com glaten”.

Quando a resposta a pergunta sobre o seguimento da dieta isenta de glaten era
afirmativa, pedia-se aos celiacos que respondessem se o consumo eventual de ali-
mentos com gluten ocorria por escolha propria, falta de alternativa ou inadverténcia,
podendo ser assinalada mais de uma alternativa (Tabela 3). 32 celiacos nao respon-
deram a essa pergunta. O numero de ndo-respondentes para essa questao foi alto,
provavelmente porque os celiacos entendiam que se respondessem que seguiam a
dieta isenta de gluten ndo deveriam responder a essa questdo, porque supostamente

ndo haveria consumo de gluten.

Tabela 3: Motivos alegados pelos celiacos para o consumo de alimentos com gliten

Motivos Percentual (nUmero de celiacos)
Escolha 13,70 (10)
Falta de alternativa 13,70 (10)
Inadverténcia 53,42 (39)
Escolha e falta de alternativa 9,59 (7)
Falta de alternativa e inadverténcia 6,85 (5)
Escolha, falta de alternativa e inadverténcia 2,74 (2)

Dos respondentes, 67,12% consomem alimentos com gluten por inadverténcia
ou por falta de alternativa alimentar, enquanto 13,70% consomem por escolha propria.
Pesquisa desenvolvida no Canada revelou que as principais razées para 0 consumo
de alimentos que contém gluten séo: inadverténcia (65%), escolha (36%) e falta de
alternativa (27%) (LAMONTAGNE; WEST: GALIBOIS, 2001).

Quanto ao consumo de produtos a base de aveia na dieta, 102 celiacos (98,08%)
disseram ndo consumir aveia e 2 (1,92%) disseram consumir aveia. 1 celiaco nao

respondeu a esse questionamento.
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Numa dieta de exclusdo, deve-se atentar para que seja equilibrada de acordo
com as necessidades do paciente (KOTZE, 2006). Uma dieta balanceada isenta de
glaten pode suprir quantidades adequadas de muitos nutrientes (SCHUPPAN; DENNIS;
KELLY, 2005).

Os celiacos foram indagados se sua alimentacédo, de forma geral, fornecia toda
a energia e todos os nutrientes de que eles precisam. 41 celiacos disseram que acre-
ditam que diariamente sua alimentacéo fornece a energia e 0s nutrientes de que ne-
cessitam, enquanto 31 disseram acreditar que quase sempre consomem a energia e
0s nutrientes de que precisam. Por outro lado, 25 celiacos disseram que freqlientemente
nao consomem toda a energia e 0s nutrientes de que necessitam e 6 disseram acredi-
tar que nunca consomem a quantidade adequada de energia e de nutrientes. 2 celiacos
ndo responderam a essa pergunta (Figura 11). Nota-se que quase 70% dos celiacos
entrevistados consideram que a sua alimentacao fornece toda a energia e todos 0s

nutrientes de que precisam.

45,00% 7 39819

40,00% -

35,000/0 T 30,10%

30,00% - 24.27%

25,00% A

20,00% A

15,00% -

10,00% - 5,83%
5,00% -
0,00% - T T T - )

Sim, todos os Sim, quase Nao, ndo Nao, nunca
dias sempre frequentemente

Figura 11: Fornecimento de energia e nutrientes necessarios
pela alimentacdo segundo os celiacos pesquisados

A tabela 4 apresenta as respostas dos celiacos a respeito da freqiéncia de
consumo de alguns grupos de alimentos: carnes, ovos; leites e derivados; frutas e
hortalicas. 1 celiaco ndo respondeu a frequéncia de consumo de carnes e ovos e 1
ndo respondeu a de leite e derivados. Verifica-se que o maior percentual encontrado
para a resposta “geralmente ndo consumo” foi para leite e derivados, provavelmente
porgue 20,19% dos celiacos apresentam algum tipo de reagéo a ingestédo desses pro-
dutos.
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Tabela 4: Frequéncia do consumo de alguns grupos de alimentos pelos celiacos entrevista-
dos, expressa em percentual

Grupos de alimentos 2 ou mais Menos de 2 Geralmente néo
porgdes/dia porgdes/dia consome
Carnes, ovos 50,96 (53)* 46,15 (48)* 2,88 (3)*
Leite e derivados 49,04 (51)* 38,46 (40)* 12,50 (13)*
Frutas e hortalicas 65,71 (69)* 31,43 (33)* 2,86 (3)*

* (nUmero de celiacos)

Considerando que quase 70% dos pesquisados disse que sua alimentacao for-
nece toda a energia e todos os nutrientes de que necessitam, que a maioria dos entre-
vistados consome duas ou mais por¢des por dia de carnes e ovos (50,96%) e de frutas
e hortalicas (65,71%); que 82,85% dos celiacos apontaram ganho ou manutencédo de
peso apos o diagndstico da DC; e que 82,86% dos individuos pesquisados classificam
sua saude entre excelente, muito boa e boa, € possivel supor que a maioria dos celiacos
participantes desta pesquisa tem alimentacao saudavel.

80 (77,67%) disseram que eles ou seus responsaveis preparam os alimentos
das suas refeicdes. 23 (22,33%) disseram nao preparar os alimentos das suas refei-
¢bes nem seus responsaveis. 2 celiacos ndo responderam a essa questao.

102 celiacos (99,03%) disseram que eles ou seus responsaveis compram 0s
alimentos para as suas refei¢cdes. 1 (0,97%) diz ndo comprar os alimentos para as
suas refeicdes nem o0s seus responsaveis. 2 celiacos nao responderam.

A adesdo a dieta pelo celiaco depende, em grande parte, do apoio da familia em
relacdo a substituicdo dos alimentos (KOTZE, 2006). E extremamente importante ori-
entar os celiacos e seus familiares quanto aos alimentos permitidos e proibidos, tanto
no momento da compra como no momento do preparo.

Os celiacos foram questionados a respeito da freqiiéncia com que compram ou
encomendam alimentos sem gluten em supermercados, lojas para alimentos especi-
ais e lojas de outras cidades. Os resultados encontrados estao dispostos na tabela 5.

Os maiores percentuais encontrados foram para compras em supermercados
com frequiéncia semanal (37,76%) e para compras em lojas para alimentos especiais
com frequéncia classificada como “nunca” (37,50%). Percebe-se que 0 acesso as lo-
jas para alimentos especiais € pequeno para grande parte dos celiacos pesquisados,

possivelmente explicavel pelo alto custo dos produtos nesses locais.
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Tabela 5: Frequéncia com que os celiacos entrevistados compram ou encomendam alimentos

isentos de gluten

FreqUéncia Supermercado Loja para alimentos Loja de outras
especiais cidades
A cada semana 37,76% (37)* 13,54% (13)* 0,00%

Algumas vezes por més

Em torno de uma
vez por més

Algumas vezes ao ano

Nunca

18,37% (18)*
15,31% (15)*

8,16% (8)*
20,41% (20)*

12,50% (12)*
20,83% (20)*

15,63% (15)*
37,50% (36)*

1,18% (1)*
3,53% (3)*

17,65% (15)*
77,65% (66)*

* (nUmero de celiacos)

7 pessoas nao responderam sobre a freqiéncia com que compram alimentos
isentos de gluten em supermercados. 9 celiacos ndo responderam sobre a freqiéncia
com que compram em lojas para alimentos especiais. 20 ndo responderam a frequén-
cia com que fazem encomenda em lojas de outras cidades.

5 celiacos especificaram diversas alternativas usadas para comprar ou enco-
mendar alimentos isentos de gluten. 1 relatou que, algumas vezes no ano, faz enco-
menda para amigos que viajam para a Europa e os Estados Unidos. 2 disseram fazer
encomenda, algumas vezes no ano, para amigos que moram na ltalia. 1 disse com-
prar, algumas vezes por més, em feiras; e outro, algumas vezes no ano, em padarias.

Os celiacos entrevistados foram questionados sobre a freqiiéncia de consumo
de alguns produtos sem gluten e sobre cozinhar ou comprar produtos prontos (Tabelas
6e7).

Quanto aos produtos sem gluten listados na tabela 6, alguns celiacos néo res-
ponderam sobre seu consumo: pdo sem glaten (9), pdo com fibra e sem gluten (15),
massa sem gluten (10), biscoito sem glaten (10), torrada sem glaten (14), bolo sem
glaten (11), cereal sem gluten (8).

Observa-se que o percentual de celiacos que consomem o0s produtos listados
na frequéncia de “algumas vezes ao més”, “algumas vezes ao ano” até “nunca” é
elevada, variando de 69,80% para pao sem glaten, 97,78% para pao com fibra e sem
gluten, 82,11% para massa sem glaten, 69,48% para biscoito sem gluten, 94,51% para

torrada sem gliten, 69,15% para bolo sem gluten e 83,5% para cereal sem glaten. E
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minima a frequiéncia com que os celiacos regularmente consomem esses produtos. O
maior percentual para a frequéncia de consumo de “algumas vezes por semana” foi
obtido para o bolo sem glaten. J& para a frequiéncia de consumo de “todos os dias”, o
maior percentual encontrado foi para o pdo sem gluten. Cabe ressaltar, ainda, que
aproximadamente 30,00% dos celiacos pesquisados consomem péo, biscoito ou bolo,

pelo menos, algumas vezes na semana.

Tabela 6: Frequéncia de consumo de produtos sem gliten pelos celiacos entrevistados

Produtos Todos os Algumas Algumas Algumas Nunca
dias vezes na vezes no vezes no
semana meés ano
Pao sem glaten  13,54%(13)* 16,67%(16)* 11,46%(11)* 16,67%(16)* 41,67%(40)*
P&ao com fibra e 0,00%* 2,22%(2)* 6,67%(6)* 6,67%(6)* 84,44%(76)*
sem glaten
Massa sem 1,05%(1)* 16,84%(16)* 35,79%(34)* 23,16%(22)* 23,16%(22)*
gluten
Biscoito sem 10,53%(10)*  20,00%(19)*  18,95%(18)* 20,00%(19)*  30,53%(29)*
gluten
Torrada sem 2,20%(2)* 3,30%(3)* 5,49%(5)* 14,29%(13)*  74,73%(68)*
gluten
Bolo sem gluten 6,38%(6)* 24,47%(23)*  37,23%(35)*  19,15%(18)*  12,77%(12)*
Cereal sem 5,15%(5)* 11,34%(11)*  9,28%(9)* 16,49%(16)*  57,73%(56)*
gluten

* (nUmero de celiacos)

Resultados encontrados em pesquisa com celiacos canadenses mostram que
0s paes sem gluten sdo consumidos diariamente por 62,4% dos participantes da pes-
quisa (LAMONTAGNE; WEST; GALIBOIS, 2001).

Quanto aos produtos sem gluten listados na tabela 7, alguns celiacos néo res-
ponderam sobre cozinhar ou comprar produtos prontos para consumo: pao sem glaten
(48), pao com fibra e sem gluten (92), massa sem gluten (42), biscoito sem gluten (46),

torrada sem glaten (82), bolo sem glaten (28), cereal sem gluten (72).
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Produtos

Cozinha

Compra pronto

Cozinha e

compra pronto

Pao sem glaten
P&o com fibra e sem gluten
Massa sem gluten
Biscoito sem gluten
Torrada sem glaten
Bolo sem gluten
Cereal sem gluten

31,58% (18)*
23,08% (3)*
17,46% (11)*
6,78% (4)*
17,39% (4)*
64,94% (50)*
18,18% (6)*

50,88% (29)*
69,23% (9)*
52,38% (33)*
67,80% (40)*
65,22% (15)*
11,69% (9)*
60,61% (20)*

17,54% (10)*
7,69% (1)*
30,16% (19)*
25,42% (15)*
17,39% (4)*
23,38% (18)*
21,21% (7)*

* (nUmero de celiacos)

Nota-se que, exceto para a elaboracdo de bolos, nem os celiacos entrevistados
nem seus responsaveis costumam preparar os alimentos diariamente consumidos.
Acima de 60,00% dos entrevistados dizem comprar produtos prontos para consumo
ou cozinha-los em casa. Moscatto, Prudéncio-Ferreira e Hauly (2004) apud Zandonadi
(2006) consideram que o bolo é um produto leve, de facil digestao e bastante saboro-
so; Kotze (2006) aponta para a facilidade de adequacéo de farinhas isentas de glaten
no preparo de bolos.

Algumas situacdes devem ser consideradas, quando a dieta isenta de gluten é
recomendada: falta de alimentos alternativos no mercado brasileiro, exigindo a neces-
sidade de preparacdes caseiras; falta de tempo para o preparo de alimentos alternati-
vos; disponibilidade de recursos financeiros e adequacdo de cardipios compativeis
com a renda familiar; habilidades culinarias e manipulacdo dos alimentos; e a tentativa
de evitar monotonia alimentar (KOTZE, 2006).

A frequiéncia com que alguns produtos sem glaten listados séo utilizados em
casa pelos celiacos esta mostrada na tabela 8. Dentre os produtos mais utilizados,
com frequéncia de “pelo menos 1 vez na semana” e de “algumas vezes na semana”,
nas preparacdes dos celiacos entrevistados destacam-se: farinha de arroz (37,76%),
amido de arroz (38,78%), amido de milho (52,58%), farinha de milho (59%), farinha de
tapioca (61,61%), farinha de mandioca (71,00%) e polvilho (71,15%). O maior uso
dessas farinhas pode ser justificado, porque no site da ACELBRA (2006) as principais
opcdes para substituir o uso de farinhas que contém gliten séo arroz, batata, milho e

mandioca e seus subprodutos.
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Produtos Algumas Pelo menos Delas3 Algumas Nunca
vezes na lvez na vezes por vezes
semana semana més no ano
Farinha arroz ~ 24,49%(24)* 13,27%(13)* 16,33%(16)* 11,22%(11)* 34,69%(34)*
Farinha milho  37,00%(37)* 22,00%(22)* 17,00%(17)*  7,00%(7)*  17,00%(17)*
Farinha soja 4,55%(4)* 3,41%(3)* 4,55%(4)*  10,23%(9)*  77,27%(68)*
Farinha 42,429%(42)* 19,19%(19)* 17,17%(17)* 11,11%(11)* 10,10%(10)*
tapioca
Farinha trigo 0,00%* 1,11%(1)* 2,22%(2)* 3,33%(3)*  93,33%(84)*
sarraceno
Farinha 2,22%(2)* 5,56%(5)* 3,33%(3)* 5,56%(5)*  83,33%(75)*
araruta
Farinha 0,00%* 3,41%(3)* 2,27%(2)* 3,41%(3)*  90,91%(80)*
grao-de-bico
Farinha 41,00%(41)* 30,00%(30)* 12,00%(12)*  5,00%(5)* 12,00%(12)*
mandioca
Amido arroz 25,51%(25)* 13,27%(13)* 11,22%(11)* 10,20%(10)* 39,80%(39)*
Amido milho 28,87%(28)* 23,71%(23)* 20,62%(20)*  6,19%(6)*  20,62%(20)*
Amido trigo 1,14%(1)* 0,00%* 1,14%(1)* 1,14%(1)*  96,59%(85)*
sem glaten
Semolina 2,25%(2)* 4,49%(4)* 4,49%(4)* 2,25%(2)*  86,52%(77)*
milho
Farinha 6,45%(6)* 4,30%(4)* 11,83%(11)*  7,53%(7)*  69,89%(65)*
massa sem
gluten
Polvilho 43,27%(45)* 27,88%(29)* 19,23%(20)*  4,81%(5)* 4,81%(5)*

Fécula batata

18,00%(18)*

12,009%(12)*

14,00%(14)*

21,00%(21)*

35,00%(35)*

* (nUmero de celiacos)

Em relac&o a utilizagcdo das farinhas de soja, trigo sarraceno, araruta e gréo-de-
bico, os resultados demonstram que a maioria dos celiacos entrevistados nunca usa
tais farinhas. Esse fato pode ser justificado porque ndo € habito no Brasil o consumo
de tais farinhas. Os consumos de araruta e trigo sarraceno, todavia, ja estéo indicados
no site da ACELBRA (2006), como permitido.

A pergunta sobre a frequéncia de utilizacao dos produtos listados na tabela nao
foi respondida por alguns celiacos pesquisados: farinha de arroz (7), farinha de milho
(5), farinha de soja (17), farinha de tapioca (6), farinha de trigo sarraceno (15), farinha

de araruta (15), farinha de grao-de-bico (17), farinha de mandioca (5), amido de arroz
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(7), amido de milho (8), amido de trigo sem gluten (17), semolina de milho (16), farinha
para massa sem gluten (12), polvilho (1) e fécula de batata (5).

Encontra-se na figura 12 a freqiiéncia com que os celiacos entrevistados Iéem
o0s rétulos dos produtos industrializados que compram. Ressalta-se que nenhum celiaco
pesquisado assinalou a alternativa “nunca” para a leitura de rotulos, enquanto 81 dis-
seram ler os rétulos com muita freqiéncia; 18 responderam que Iéem os rotulos
frequentemente; 5 Iéem os rotulos as vezes e 1 raramente faz a leitura dos rotulos.
Percebe-se que os celiacos pesquisados se preocupam com a leitura de rétulos de
produtos industrializados, provavelmente, por terem conhecimento da comum adicao,
principalmente, de trigo nestes produtos e/ou pelo fato da contaminacéo destes produ-
tos no momento da produg&o.

Tais resultados estéo de acordo com os achados de Lamontagne, West e Galibois
(2001), que relataram que a maioria dos celiacos pesquisados |€ os rétulos dos produ-

tos muito frequientemente (79%) e frequentemente (16%).

0,95%

17,14% W Muito freqlientemente
W Freqlentemente

O As vezes

[0 Raramente

77,14%

Figura 12: Frequéncia de leitura de rétulos de
produtos industrializados pelos celiacos entrevistados

Quanto a satisfacdo com os produtos isentos de glaten que j& experimentaram,
os celiacos pesquisados fizeram os comentérios dispostos na tabela 9.

6 celiacos ndo responderam sobre o grau de satisfagcdo em relagdo ao sabor
dos produtos isentos de gluten. 7 celiacos ndo responderam ao item textura dos pro-
dutos sem glaten. 8 celiacos nédo responderam ao item variedade de produtos. 7 celiacos
nao responderam aos itens preco, disponibilidade no mercado e informacdes no rotulo.

Observa-se que para o grau de satisfacéo classificado como “muito satisfeito” o

percentual variou de 30,61% a 34,34% para sabor e textura. Como “medianamente
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Tabela 9: Grau de satisfacdo dos celiacos pesquisados quanto aos produtos sem gliten

Muito Medianamente Pouco Insatisfeito
satisfeito satisfeito satisfeito
Sabor 34,34%(34)* 45,45%(45)* 14,14%(14)*  6,06%(6)*
Textura 30,61%(30)* 32,65%(32)* 28,57%(28)* 8,16%(8)*
Variedade 13,40%(13)* 22,68%(22)* 37,11%(36)*  26,80%(26) *
Preco 2,04%(2)* 10,20%(10)* 13,27%(13)*  74,49%(73)*

Disponibilidade no
mercado

Informacgdes no rotulo

4,08%(4)*

26,53%(26)*

10,20%(10)*

39,80%(39)*

28,57%(28)*

17,35%(17)*

57,14%(56)*

16,33%(16)*

* (nmero de celiacos)

satisfeito”, os celiacos pesquisados relataram os itens sabor, textura e informacgdes no
rétulo, num intervalo entre 32,65% e 45,45%. De 28,57% a 37,11% se dizem “pouco
satisfeitos” com relacdo aos itens textura, variedade e disponibilidade no mercado,
enquanto de 57,14% a 74,49% se dizem insatisfeitos com relacdo aos precos e a
disponibilidade de produtos isentos de gluten no mercado.

Para os resultados encontrados em pesquisa desenvolvida no Canada, em rela-
¢céo ao grau de satisfacéo “muito satisfeito” o percentual variou de 26,4% a 35,6% para
disponibilidade no mercado e informacdes no rétulo. Para o grau “medianamente sa-
tisfeito”, o percentual variou de 48,9% a 55,0% para textura, informacées no rétulo e
sabor. De 30,2% a 34,8% se dizem “pouco satisfeitos” com relagdo aos itens textura,
variedade e preco, enquanto 19,5% se dizem insatisfeitos em relacdo a disponibilida-
de no mercado e 53,1% em relacdo ao pre¢co dos produtos isentos de glaten
(LAMONTAGNE; WEST; GALIBOIS, 2001).

Comparando os resultados dos dois estudos, nota-se que os celiacos entrevis-
tados nesta pesquisa mostraram-se mais satisfeitos com o sabor e a textura dos pro-
dutos sem gluten, ao passo que os celiacos canadenses disseram estar mais satisfei-
tos com a disponibilidade de produtos sem gluten no mercado e com as informacdes
contidas nos rotulos. As duas pesquisas revelaram resultados equivalentes em rela-
cdo a insatisfacdo com o preco dos produtos isentos de gluten.

Pesquisa que avaliou o impacto econémico de uma dieta isenta de glaten nos
Estados Unidos comprovou que os produtos sem gluten sao cerca de trés vezes mais

caros quando comparados a produtos similares com gluten, e que os produtos
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comercializados em lojas para alimentos especiais tém maior custo quando compara-
dos com outros locais de venda (LEE et al, 2007).

Em relagéo a frequiéncia com que realizam refei¢cdes fora do domicilio, as res-
postas dos celiacos pesquisados estao dispostas na figura 13. 19 celiacos responde-
ram que realizam refeicdes fora de casa todos os dias; 31 disseram que quatro vezes
por més realizam refei¢cdes fora de casa; 32, algumas vezes por més; 22, algumas

vezes no ano e 1 celiaco disse que nunca realiza refei¢cdes fora de casa.

o, -
35,00% 30,48% 29 529%
30,00% -
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20,00% - 18,10%
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10,00% -
5.00% 1 0,95%
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Nunca Algumas Algumas Quatro vezes Todos os
vezes por vezes por por més dias
ano més

Figura 13: Frequéncia de realizagéo de refei¢cdes
fora de casa pelos celiacos pesquisados

Lamontagne, West e Galibois (2001) relataram que 65% dos celiacos partici-
pantes da sua pesquisa disseram que realizam, pelo menos, uma refeigcdo por semana
fora de casa. Estudo mostrou que 26% dos celiacos questionados ndo seguiam a
dieta isenta de gliten em restaurantes e 21% ndo seguiam em festas ou eventos
sociais (GREEN et al, 2001 apud LEE; NEWMAN, 2003).

Quando questionados sobre o lugar que normalmente escolhem para fazer re-
feicOes fora de casa, dentre as alternativas lanchonetes, restaurantes, padarias e ca-
fés, 90 celiacos assinalaram uma ou mais alternativas. 68 celiacos (75,56%) disseram
escolher restaurantes para realizar suas refei¢cdes. 5 celiacos (5,56%) relataram esco-
lher lanchonetes. 3 (3,33%) disseram escolher padarias e 1 (1,11%) escolhe cafés. Os
demais celiacos marcaram mais de uma alternativa. A alternativa “restaurantes” apa-
receu em 6 dessas combinagdes, e a alternativa “lanchonetes” em 5 combinagdes
com outros lugares de preferéncia.

Os habitos alimentares estao envolvidos com o sentimento dos individuos. Re-
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lacionam-se com valores culturais e familiares. Nesse aspecto, pode-se considerar
gue a restricao alimentar causa sofrimento, rompimento do afeto, perda do alimento. A
experiéncia da doenca imp&e uma ruptura obrigatéria de um habito alimentar. A ade-
sdo a uma dieta isenta de gluten implica em adocédo de novas praticas alimentares. Se
os celiacos ndo transgridem a dieta, essas novas praticas podem tornar-se habitos

alimentares.

5.6. Qualidade de vida dos celiacos pesquisados

Segundo a OMS, qualidade de vida € a percepcao do individuo de sua posi¢ao
na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relagcao
a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (WHOQOL, 1994 apud FLECK
et al, 1999).

Neste contexto, os celiacos foram indagados a respeito do nivel de preocupa-
cdo de acordo com uma lista de aspectos relacionados a DC. As respostas obtidas
para esse questionamento estdo na tabela 10. Percebe-se que o maior nivel de preo-
cupacéo esta relacionado, principalmente, a comer em restaurantes (44,23%), ter que
ler os rotulos dos alimentos (50,00%), acreditar que os alimentos ndo sdo seguros
(52,88%) e a falta de alternativas alimentares (56,44%). Ja para o menor nivel de
preocupacgédo destacam-se acreditar que os filhos tenham DC (40,22%) e excluséo
social (58,82%).

Lamontagne, West e Galibois (2001) indicaram que o maior nivel de preocupa-
cdo encontrado em sua pesquisa esta relacionado a ter que ler os rétulos dos alimen-
tos (55,5%), a necessidade de consumir pao sem gluten (54,8%) e a comer em restau-
rantes (51,9%). Sobre o aspecto de acreditar que os alimentos nao séo seguros, ape-
nas 25,5% dos pesquisados relataram maior nivel de preocupacéo. Ja para o nivel de
preocupacéao classificado como pouco ou nenhum, destacam-se acreditar que os ali-
mentos nao séo seguros (52,3%) e acreditar que os filhos tenham a DC (47,6%).

Nesta questao, alguns itens nao foram respondidos pelos celiacos pesquisados:
poder comer em restaurante (1), poder comer com parentes e amigos (1), ter que ler
os rétulos dos alimentos (3), planejar e preparar refeicdo sem gluten (2), falta de alter-
nativas alimentares (4), necessidade de consumir pado sem gluten (3), diferenca de
orientagfes entre as fontes de informagéo (7), divulgar que é celiaco (2), planejar
férias (2), acreditar que os filhos tenham DC (13), acreditar que os alimentos ndo sédo
seguros (1) e excluséo social por causa da DC (3).



61

Tabela 10: Percentual de celiacos entrevistados segundo o nivel de preocupacédo sobre as-

pectos relacionados a DC

Muita Média Pouca Nenhuma
Poder comer em restaurante 44,23(46)* 23,08(24)* 17,31(18)* 15,38(16)*
Poder comer com 26,92(28)* 29,81(31)* 22,12(23)* 21,15(22)*
parentes e amigos
Ter que ler os rétulos dos 50,00(51)* 17,65(18)* 11,76(12)* 20,59(21)*
alimentos
Planejar e preparar 38,83(40)* 19,42(20)* 22,33(23)* 19,42(20)*
refeicdo sem gluten
Falta de alternativas 56,44(57)* 17,82(18)* 11,88(12)* 13,86(14)*
alimentares
Necessidade de consumir 26,47(27)* 16,67(17)* 24,51(25)* 32,35(33)*
pdo sem glaten
Diferencas de orientacfes 28,57(28)* 27,55(27)* 18,37(18)* 25,51(25)*
entre as fontes de informacé&o
Divulgar que é celiaco 28,16(29)* 19,42(20)* 18,45(19)* 33,98(35)*
Planejar férias 24,27(25)* 21,36(22)* 25,24(26)* 29,13(30)*
Acreditar que os 32,61(30)* 13,04(12)* 14,13(13)* 40,22(37)*
filhos tenham DC
Acreditar que os alimentos 52,88(55)* 19,23(20)* 17,31(18)* 10,58(11)*
nao sdo seguros
Excluséo social 17,65(18)* 13,73(14)* 9,80(10)* 58,82(60)*

* (nUmero de celiacos)

Zarcadas et al (2006) também identificaram dificuldades no seguimento da dieta
isenta de gluten pelos celiacos pesquisados: mudancas no estilo de vida; como evitar
viajar e comer fora de casa; encontrar alternativas alimentares, principalmente aque-
las de boa qualidade; n&o ser convidado para eventos sociais por causa da dieta; ou
manter a dieta isenta de gluten estando internado em um hospital. Todos esses fatores
tém um impacto negativo na qualidade de vida dos celiacos.

Estudo desenvolvido sobre experiéncias de vida dos celiacos mostrou que 0s
pesquisados relataram medo de ingerir alimentos contaminados com glaten. Eles dis-
seram que necessitam sempre verificar se ha gliten nos alimentos e sentem medo de
apresentarem os sintomas da DC em caso de ingestéo acidental. Amaioria dos celiacos
disse que sempre pergunta sobre o contetdo das preparacfes em restaurantes, mas
freqUientemente os funcionarios ndo sabem o que € a doenca celiaca.

No mesmo estudo, o medo de ingerir alimentos contaminados também foi men-
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cionado quanto a preparacdes feitas por parentes ou amigos. Além disso, foi identificada
a preocupacao em ser um problema para familiares, amigos e colegas de trabalho.
Nessas situacdes, muitas vezes os celiacos optam por ndo dizer que séo intolerantes
ao gluten (SVERKER; HENSING; HALLERT, 2005).

Grandes esforcos devem ser feitos para evitar a contaminacao cruzada em casa e
em servicos de alimentacdo. Nas cozinhas deve-se atentar para o uso de utensilios em
preparacdes com gluten e posteriormente usa-los em preparac¢des que serdo consumidas
pelos celiacos. Alimentos ou preparacdes comercializados em locais que produzam ape-
nas alimentos isentos de gluten oferecem menor possibilidade de contaminacéo cruza-
da (SCHUPPAN; DENNIS; KELLY, 2005). J4 em locais como padarias, por exemplo, que
produzem produtos com gluten ou isentos de gluten, ha o risco de contaminacao cru-
zada entre as farinhas, dentre outras situacdes anteriormente descritas.

Os estudos retratam o0 medo constante dos celiacos de comerem fora de casa,
de ingerirem alguns alimentos contaminados, industrializados ou ndo; esse medo se
reflete diretamente na sua vida social.

Pesquisa que avaliou a contaminacao por gliten em cereais isentos de gluten
no Canada determinou que 15% dos produtos identificados como “livres de gluten”
(5% do total de alimentos analisados ou 9% dos alimentos “livres de gluten” analisa-
dos) e alimentos “regulares” (11% do total ou 23% dos alimentos “regulares” analisa-
dos) naturalmente isentos de gliten estavam contaminados (GELINAS et al, 2007).

Foi perguntado aos celiacos se eles sdo interessados em novas informacdes
relativas a DC (estudos, produtos etc.). 76 celiacos (72,38%) disseram ser muito inte-
ressados em todas essas comunicag¢fes. 17 celiacos (16,19%) disseram ser
medianamente interessados; 10 celiacos (9,52%) responderam que sdo pouco inte-
ressados nas informacfes mais recentes relativas a DC; e 2 (1,90%) disseram que
nao sdo nada interessados no tema.

Os celiacos foram indagados sobre a dificuldade em seguir a dieta sem glaten.
As respostas sdo mostradas na figura 14. 1 celiaco ndo respondeu a essa questao. 41
celiacos responderam que ndo apresentam nenhuma dificuldade em seguir a dieta
isenta de gluten, 15 celiacos disseram apresentar pouca dificuldade, 29 responderam
ter média dificuldade e 19 celiacos disseram apresentar muita dificuldade no segui-

mento da dieta.
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Figura 14: Percentual de dificuldade no seguimento da dieta
isenta de gluten pelos celiacos entrevistados

Percebe-se que 39,42% dos entrevistados dizem n&o ter nenhuma dificuldade
para seguir a dieta, enquanto 42,3% dizem ter pouca ou média dificuldade. Lamontagne,
West e Galibois (2001) indicaram que 36% dos celiacos participantes de sua pesquisa
relataram ndo ter nenhuma dificuldade em seguir a dieta isenta de gluten, 29% relata-
ram ter pouca dificuldade, 28% disseram ter média dificuldade e 8% disseram que tém
muita dificuldade no seguimento da dieta. Quando comparados a este estudo, os ce-
narios que mais diferiram foram os de muita e pouca dificuldade.

Apos responderem sobre o grau de dificuldade no seguimento da dieta isenta de
gluten, foi perguntado aos celiacos o porqué do grau de dificuldade em seguir a dieta.
20 celiacos ndo responderam a essa pergunta. As respostas obtidas para esse
guestionamento, de natureza subjetiva, de acordo com o grau de dificuldade relatado

pelos celiacos quanto ao seguimento da dieta isenta de glaten, foram as seguintes:

Nenhuma dificuldade

“Aceitei a DC; ndo me alimento em locais que nao tém alimentos sem
gluten.”

“Aceitei e superei 0 problema.”
“Tenho boa convivéncia com a DC.”
“Tenho apoio de familiares e amigos; substituo os alimentos.”

“Como pao sem glaten todos os dias e me alimento bem com os de-
mais alimentos.”

“Tenho consciéncia de que ndo posso comer alimentos com glaten.”
(resposta dada por 4 celiacos)

“Tenho consciéncia de que ndo posso comer alimentos com glaten; e o
apoio de familiares e amigos no preparo de pratos; importo alimentos.”



Pouca dificuldade

Média dificuldade
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“Tenho consciéncia de que ndo posso comer alimentos com gluten;
descobri muito cedo a DC.” (resposta dada por 3 celiacos)

“Descobri muito cedo a DC.”

“Tenho disciplina.”

“Estou adaptada a dieta sem glaten; sofri muito antes do diagnostico.”
“Evito alimentos com glaten por prazer.”

“Falta de alternativas alimentares; custo elevado; mudar habitos ali-
mentares.”

“Tenho interesse pelos alimentos que posso ou ndo comer.”
“Nao sinto falta dos alimentos com gluten.”
“Preocupacao em ndo consumir alimentos com glaten.”

“Refei¢cbes ndo contém glaten.”

“Entendimento e surgimento de variedades alimentares com a divulga-
cdodaDC.

“Falta de informacao; falta de conscientizacao dos celiacos em divul-
garaDC.

“Sinto vontade de consumir alimentos com glaten.”

“Dificuldade em viagens e eventos sociais.”

“Tem acompanhamento rigoroso da avo.”
“Aprendi a conviver com a DC.”

“Contaminacao; custo elevado; dificuldade de encontrar lanches em
lanchonetes.”

“Custo elevado dos produtos; sinto vontade de consumir alimentos com
glaten.”

“Descobri recentemente a DC; sinto vontade de consumir alimentos
com gluten.”

“Descobri recentemente a DC; dificuldade para mudar habitos alimen-
tares.”

“Tenho dificuldade de encontrar alimentos no mercado; discriminacdo.”
“Tenho dificuldade de encontrar alimentos sem glaten.”

“Tenho dificuldade de explicar a crian¢a que ela ndo pode comer ne-
nhum pedaco.”

“Falta de alternativas alimentares; custo elevado; pouca variedade.”

“Falta de alternativas alimentares; pouca variedade; sabor ruim; falta
de informacéo; rotulos.”
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“Falta de alternativas alimentares; sabor e variedade de alguns produ-
tos sem glaten.”

“Falta de confianca nos rétulos dos produtos.”
“Falta de informacéo.”

“Falta de informacado dos garcons de restaurantes quanto aos compo-
nentes dos alimentos.”

“Falta de informagéo, principalmente em restaurantes.”

“Falta de informacéao, principalmente em restaurantes; medicamentos
com trigo; falta de alternativas alimentares em hotéis e avides.”

“Gosto dos alimentos sem gliten que consumo.”

“Gostaria de comer sem restricdo, em lanchonetes e eventos sociais.”
“Gosto dos alimentos com glaten.”

“Poucas opcoes.”

“Sabor dos produtos sem gluten.”

“Sinto vontade de consumir alimentos com gluten; auséncia de lojas
que vendem alimentos sem gluten onde moro.”

“Descobri a DC aos 30 anos; dificuldade para modificar habitos alimen-
tares.”

“Tenho dificuldade de encontrar alimentos sem gluten variados; sabor
e textura dos alimentos sem glaten; necessidade caldrica dificil de ser
satisfeita.”

“Tenho dificuldade de encontrar alimentos sem glaten; comer fora.”
“Tenho dificuldade maior por ser também diabética”.

“Falta de alternativas alimentares; custo elevado dos produtos sem
gluten.”

“Falta de alternativas alimentares; custo elevado; comer fora; falta de
informacao de estabelecimentos de alimentagéo; preparar alimentos.”

“Falta de alternativas alimentares; ndo tenho preocupagédo em comer
alimentos com gluten.”

“Falta de informacao nos restaurantes quanto a composi¢ado dos ali-
mentos; informacdes erradas.”

“Falta de preocupacao dos estabelecimentos de alimentagcdo com o0s
celiacos.”

“Falta de tempo para preparar alimentos; dificuldade de encontrar ali-
mentos no mercado.”

“Tenho necessidade de acompanhamento médico ou nutricional para
melhor adeséo a dieta.”
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“N&o consigo seguir a dieta sem gluten.”

“Presenca de produtos sem gluten em casa.”

“Sabor ruim de alguns produtos sem gluten.”
“Dificuldade na vida social; mudar habitos alimentares.”

“Sou irresponsavel varias vezes.”

Alguns celiacos deram a mesma resposta, justificando graus de dificuldade dife-

rentes no seguimento da dieta isenta de gluten:

“Falta de alternativas alimentares.” (resposta dada por 2 celiacos, jus-
tificando muita e média dificuldade)

“Comer fora de casa.” (resposta dada por 6 celiacos, justificando muita
(1), média (3) e pouca (2) dificuldade)

“Estou adaptado a dieta sem gluten.” (resposta dada por 5 celiacos,
justificando pouca (1) e nenhuma (4) dificuldade)

“Sinto falta dos alimentos com gluten.” (resposta dada por 4 celiacos,
justificando média (3) e pouca (1) dificuldade)

“Néao quero ficar doente.” (resposta dada por 3 celiacos, justificando
pouca (1) e nenhuma (2) dificuldade)

A gquestdo relativa a vivéncia de uma ou mais mudanc¢as importantes na vida
(atribuidas a DC) foi respondida por 95 dos celiacos pesquisados. 1 celiaco (1,05%)
atribuiu a mudanca de emprego ao fato de ter a doenca. 2 celiacos (2,11%) disseram
ter perdido o emprego por causa da DC. 12 celiacos (12,63%) relataram reducgéo de
atividades sociais devido a doenca. 1 (1,05%) relatou ter mudado de cidade por causa
da DC. 4 (4,21%) disseram ter ou haver tido alguma doenca grave decorrente da DC.
Porém, 75 celiacos (78,95%) responderam néo ter vivenciado nenhuma dessas mu-
dancas atribuidas a DC.

Observa-se que o maior percentual encontrado (12,63%) foi em relagéo a redu-
céo de atividades sociais. Esse percentual poderia ter sido maior, porque mesmo assi-
nalando a alternativa que ndo vivenciaram nenhuma das mudancas atribuidas a DC,
alguns celiacos relataram dificuldade de encontrar alternativas alimentares em reuni-
0es com amigos e familiares.

Com relacao ao impacto da DC sobre o emprego, pesquisa apontou que apenas
19% dos celiacos pesquisados acham que a doenca interfere na rotina do trabalho
(LEE; NEWMAN, 2003).
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Os entrevistados foram questionados a respeito do que mais sentem falta ou
com o que ficam mais preocupados, desde que foram diagnosticados como celiacos.

As respostas de 103 celiacos a essa pergunta de natureza subjetiva foram:

“Falta de alternativas de alimentos fora de casa”.

“Preocupacdo com complicacfes decorrentes da DC.” (resposta dada
por 8 celiacos)

“Complicacdes decorrentes da DC; falta de liberdade de escolha.”
“Complicac¢des decorrentes da DC; medo do filho ser celiaco.”

“Complicacdes decorrentes da DC; filho ter DC; falta de informacéo e
alimentos disponiveis.”

“Contaminacgao; desinformagéo.”
“Contaminacao; falta de compreensao da sociedade.”

“Contaminacdo; falta de opcdes de alimentos sem gluten; ndo poder
comer tudo.”

“Curiosidade de comungar com hostia.”

“Dificuldade em festas de aniversério fora da familia.”
“Discriminacéo; sofrimento em festas e na escola.”

“Excesso de peso; dificuldade de adeséo a dieta sem gluten.”
“Falta de comer fora e facilidade para comprar alimentos.”
“Falta de bolachas e biscoitos.”

“Falta de bolo.”

“Falta de bolo de aniversério; poder comer em restaurantes, bares e
lanchonetes.”

“Falta de bolo no aniversario.”
“Falta de poder comer em restaurantes, hotéis, casa de amigos.”

“Falta de divulgacéo da DC e de compreenséo da sociedade; ndo po-
der compatrtilhar lanche na escola.”

“Falta de empada e salgadinhos.”

“Falta de hamburguer e bolacha recheada; preocupacdo em perder
peso.”

“Falta de macarréo, bolo.”
“Falta de opcdes de lazer.”
“Falta de pizza.”

“Falta de pizza, pao, esfirra.”
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“Falta de pizza; preocupacdo com viagens ao exterior.”
“Falta de pao.” (resposta dada por 3 celiacos)

“Falta de pao de hamburguer.”

“Falta de pao e bolo; medo do filho ter DC.”

“Falta de pao e de comer em lanchonetes.”

“Falta de pao e de macarrdo.”

“Falta de pdo e mais op¢des de produtos para celiacos; preocupagéo
em ndo consumir alimentos com gluten.”

“Falta de pao e salgados de festas.”
“Falta de pao, macarréo; sair com amigos.”
“Falta de péo, pizza.”

“Falta de pao; dificuldade da dieta sem gluten; tenho anemia com fre-
quéncia.”

“Falta de quibe; preocupacdo em frequentar confeitarias.”
“Falta de receitas da familia; falta de informac¢éo da populacao.”
“Falta de sair com amigos para comer.”

“Falta de salgados; chocolates sem glaten sé@o caros.”

“Falta de variedade de produtos sem glaten.”

“Falta do pao.”

“Falta dos alimentos.” (resposta dada por 5 celiacos)

“Falta dos alimentos, da cerveja.”

“Falta dos alimentos; de comer despreocupadamente.”

“Falta dos alimentos; comer fora de casa.”

“Falta dos alimentos; complicactes decorrentes da DC; desinformagé&o.”
“Falta dos alimentos; de variedades em restaurantes.”

“Falta dos alimentos; outras restricdes alimentares; preocupacdo com
o futuro.”

“Falta dos alimentos; poucas opc¢des de lanches.”
“Falta dos alimentos; preocupado de ficar doente.”

“Falta dos alimentos; preocupacao com café-da-manha e lanches nas
férias.”

“Falta dos alimentos; preocupacéo com risco de cancer de intestino.”
“Falta dos alimentos; preocupacéo de comer fora.”

“Falta dos alimentos; preocupacdo com poucas opcdes de produtos
sem glaten.”
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“Falta dos alimentos; preocupagédo com restricdo além da DC.”
“Falta dos alimentos; sente vergonha de levar lanche de casa.”

“Falta mais liberdade na escolha dos alimentos; preocupagdo comer
fora; complicacdes decorrentes da DC.”

“Filho vir a ter DC.”
“Filho ter DC; falta de reunir com amigos e comer pizza, tomar cerveja.”

“Filho ter DC; preocupacdo com falta de opcdo em restaurantes, lan-
chonetes.”

“Ganho e perda de peso com facilidade.”

“Ingestéo de alimentos com glaten por inadverténcia.”

“Liberdade para comer o que quiser.”

“Maior divulgacéo da DC; mais opc¢des nos mercados e confeitarias.”
“N&o tenho nenhum problema.” (resposta dada por 2 celiacos)

“Néo tenho nenhuma preocupacédo.” (resposta dada por 3 celiacos)
“Poder comer em restaurantes o que eu comia antes.”

“Tenho pouca dificuldade.” (resposta dada por 2 celiacos)

“Preocupacao em abrir mao dos alimentos e complicagdes decorren-
tes da DC.”

“Preocupacao com alimentacédo adequada em restaurantes, lanchone-
tes.”

“Preocupacéo com alimentagao no café-da-manha.”
“Preocupacdo com alimentos que pode comer.”
“Preocupacdo comer fora e passar mal.”

“Preocupacao com consumo de alimentos com gluten.”
“Preocupacao com dieta quando estiver gravida; filho ter DC.”

“Preocupacao em nao consumir alimentos com gluten.” (resposta dada
por 3 celiacos)

“Preocupacao com falta de opgdes em reunides nao familiares.”
“Preocupacao com ingestao de glaten sem ter consciéncia.”
“Preocupacao por nao seguir a dieta sem glaten.”

“Problemas com lanches e colegas da escola.”

“Filho questiona n&o poder ingerir determinados alimentos.”
“Sofrimento por ndo conseguir seguir a dieta.”

“Ter cuidado com o que come; levar lanche de casa as reunifes.”
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Nota-se que a sensacédo da falta dos alimentos que contém glaten é constante-
mente relatada pelos celiacos em suas respostas de natureza subjetiva. A natureza
restritiva da dieta isenta de gluten pode ser um fator limitante no seu seguimento e
afetar decisdes sobre atividades sociais. Essa limitacdo afeta a qualidade de vida dos
celiacos. Ao mesmo tempo em que a ndo-adesao a dieta pode representar maior faci-
lidade na vida social, o risco de complicacdes decorrentes da DC deve ser considera-
do (LEE; NEWMAN, 2003).

Os celiacos foram questionados sobre qual a frequiéncia, nos ultimos doze me-
ses, com que eles se encontraram com seus parentes, amigos e conhecidos. 49 celiacos
(47,12%) disseram que esses encontros ocorreram mais de uma vez por semana. 36
celiacos (34,62%) assinalaram a alternativa uma vez por semana. 13 celiacos (12,50%)
relataram que a frequéncia dos encontros foi a0 menos uma vez por més. 6 celiacos
(5,77%) disseram que a frequéncia dos encontros foi em torno de uma vez por ano. 1
celiaco ndo respondeu a esse questionamento.

O ato de alimentar-se extrapola a necessidade fisiol6gica dos individuos. Repre-
senta um veiculo para situacdes sociais e emocionais. Os aspectos sociais do alimen-
to sdo uma prioridade para muitos e significam, por exemplo, reunides com familiares
e amigos (LEE; NEWMAN, 2003).

5.7. Associacéao entre as préticas alimentares, a salde e a qualidade de vida dos

celiacos pesquisados

De acordo com os resultados obtidos na andlise descritiva do grupo pesquisado,
constata-se que alguns parametros — faixa etaria, escolaridade, renda, disponibilida-
de, sabor, preco de produtos isentos de gluten e algumas questdes relativas a salude e
a qualidade de vida dos celiacos, entre outros — sugerem um grau diferente de adesao
a terapia dietética ou de dificuldade para seguir a terapia dietética. No entanto, para
ndo considerar essas respostas como conclusivas, aplicaram-se alguns testes estatis-
ticos para afastar “o acaso” como explicacdo e investigar se h& associagéo entre es-
sas e outras variaveis do estudo.

A escolha do teste de qui-quadrado foi feita porque ele mede a associagéo entre
duas ou mais variaveis qualitativas. O procedimento exato foi utilizado porque hé fre-
quéncias esperadas sobre a hipétese de independéncia menores que 5. Isso esta

parcialmente associado ao pequeno numero de individuos que ndo evitam gluten.
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O teste exato de qui-quadrado é mais apropriado para avaliar a associagao en-
tre duas varidveis qualitativas hominais, enquanto o teste exato de qui-quadrado de
Mantel-Haenszel para avaliar a associacdo entre duas variaveis qualitativas, sendo
pelo menos uma delas ordinal (quando existe uma ordem entre as classes) (SOARES,;
SIQUEIRA, 2002).

Foram analisadas as relacdes entre seguimento da dieta e faixa etéaria; escolari-
dade; renda; outros problemas de saude, como hipertensao, diabetes e outros; outras
alergias ou intolerancias alimentares; alteracdo ou manutencao de peso apés o diag-
néstico da DC; frequéncia dos sintomas apos o diagndstico da DC (diarréia, constipa-
cdo, gases, dores abdominais, falta de apetite, nausea ou vomito, nervosismo ou
irritabilidade, distensdo abdominal); classificacdo da salde considerando outras pes-
soas da mesma idade.

Do resultado obtido pelo teste exato de Mantel-Haenszel conclui-se que, dentre
0s itens citados acima, encontrou-se associa¢cao apenas entre a frequéncia de consti-
pacao, gases e distensdo abdominal apds o diagnostico da DC e o consumo de glaten
(Tabela 11). Isto significa que os celiacos que seguem a terapia dietética apresentam

menores frequéncias de constipacao, gases e distensdo abdominal.

Tabela 11: Associacao entre a frequéncia dos sintomas ap6s o diagndéstico da DC e o segui-
mento da dieta isenta de gluten

Sintomas Valor de p
Constipagéo 0,0104
Gases 0,0342
Distensédo abdominal 0,0110

Tais resultados estdo de acordo com os achados de Murray et al (2004), que
indicam que a maioria dos celiacos pesquisados relatou resolu¢éo da constipacdo em
seis meses de adaptacdo a dieta isenta de gluten (p<0,02). Destaca-se, ainda, da
andlise descritiva deste estudo, que o Unico sintoma que a maioria dos celiacos pes-
quisados nao relatou frequéncia “nunca” foi para a presenca de gases.

Também foram analisadas as relagdes entre o seguimento da dieta isenta de
gluten e a satisfacdo com sabor, textura, variedade, preco e disponibilidade no merca-
do dos produtos isentos de gluten; e o fornecimento de energia e nutrientes necessa-
rios a alimentacao.
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Do resultado obtido pelo teste exato de Mantel-Haenszel conclui-se que existe
associacdo apenas entre o fornecimento de energia e nutrientes necessarios a ali-
mentacao e o seguimento da dieta isenta de gluten (p=0,0315). Ou seja, celiacos que
evitam ingerir glaten estdo mais condicionados a terem uma alimentagdo com quanti-
dade de energia e nutrientes adequados, segundo avaliacao deles proprios.

Percebe-se, dessa forma, que os celiacos que ndo seguem a dieta isenta de
gluten tém a percepcao de ndo terem uma alimentacdo adequada. Esse resultado
também pode ser confirmado por algumas respostas de natureza subjetiva dadas pe-
los celiacos a questao sobre a justificativa do ndo-seguimento da dieta isenta de glaten:
um celiaco disse ndo se alimentar como deveria, e outro relatou consumir alimentos
que contém gluten por “pura irresponsabilidade”.

Realizou-se ainda a analise da relacdo entre o seguimento da dieta isenta de
gluten e o nivel de preocupacéo dos celiacos com alguns aspectos relacionados a DC
(poder comer em restaurantes; comer com parentes e amigos; ter que ler rétulos de
produtos; planejar refeicdes sem gluten; falta de alternativas alimentares; necessida-
de de consumir pdo sem gluten; diferencas de orienta¢des entre as fontes de informa-
cédo; divulgar que € celiaco; planejar férias; medo dos filhos virem a ter DC; acreditar
gue os alimentos nao sédo seguros; e exclusao social por causa da doenca).

Dos itens avaliados, encontrou-se associacdo, a partir do resultado obtido do
teste exato de Mantel-Haenszel, entre poder comer com parentes e amigos (p=0,0385)
e planejar férias (p=0,0480) e o seguimento da dieta isenta de gluten. Isso significa
que existe associacao entre comer com parentes e amigos e o consumo de gluten, no
sentido de que celiacos que evitam glaten tém maiores preocupac¢des para comer com
parentes e amigos, provavelmente pelo fato de se tornarem “um problema” para ami-
gos e familiares.

Encontrou-se a mesma associacao para planejar férias e o consumo de gluten,
no sentido de que celiacos que seguem a dieta isenta de gliten apresentam maiores
preocupacdes no planejamento de férias, provavelmente pela preocupacdo com as
alternativas alimentares disponiveis em viagens. E interessante observar que comer
com parentes e amigos e planejar férias ndo foram citados como as maiores preocu-
pacdes dos celiacos questionados na analise descritiva das variaveis deste estudo.

Viljamaa et al (2005) n&o encontraram associacéo entre idade, sintomas gastro-
intestinais e qualidade de vida dos celiacos pesquisados e o seguimento da dieta

isenta de glaten.
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Apesar de nédo ter sido verificada associacdo entre o seguimento da dieta isenta
de gluten e a faixa etéria dos celiacos pesquisados, encontrou-se associa¢ao entre a
dificuldade, classificada como nenhuma, pouca, média ou muita no seguimento da
dieta isenta de gluten e a faixa etaria dos celiacos questionados (p=0,0127) pelo teste
exato de Mantel-Haenszel. Isto €, celiacos mais jovens apresentam menor dificuldade
em seguir a dieta isenta de gluten. Tal achado pode ser explicado porque é na fase da
infancia que o comportamento alimentar comecga a ser formado. Se no habito alimen-
tar da crianca ndo esté incluso o consumo de gliten, a adeséo a terapia dietética tende
a ser menos problematica.

Talvez a dificuldade relacionada a adeséo a terapia dietética seja mais significa-
tiva em relacdo a faixa etaria, quando comparada ao seguimento da dieta isenta de
gluten, dado o nimero limitado de celiacos que relataram nao seguir a dieta isenta de
glaten.

Diante disso, Sdepanian, Morais e Fagundes-Neto (2001) observaram associa-
cdo (p=0,059) entre a obediéncia a dieta isenta de gluten e a faixa etéria, indicando
maior frequéncia de pacientes obedientes a dieta entre aqueles com idade inferior a
21 anos. Dentre os que mais desobedeciam a dieta, verificou-se que a propor¢ao dos
que ingeriam gluten sem restricdo alguma ou que freqiientemente ingeriam glaten era
maior entre os pacientes com idade igual ou superior a 21 anos (p=0,037).

Lamontagne, West e Galibois (2001) indicaram que os adultos mais jovens rela-
taram maior dificuldade no seguimento da dieta isenta de gluten, quando comparados
aos adultos mais velhos. Uma justificativa apontada pelos autores para tal fato é o
estilo de vida (social e profissional) de adultos mais jovens.

Do resultado obtido pelo teste exato de Mantel-Haenszel encontrou-se associa-
cdo entre a faixa etaria dos celiacos questionados e a presenca de outros problemas
de saude, como hipertensdo, diabetes e outros, que os obrigam a eliminar ou reduzir
outros alimentos (p=0,0095). As maiores faixas etarias estdo associadas a presenca
de outros problemas de saude. Esse resultado era esperado e também pode justificar
as maiores dificuldades enfrentadas por celiacos com idades mais avancadas em se-
guirem a dieta isenta de gluten, porque além da doenca celiaca ha outros problemas
de saude que os obrigam a eliminar ou a reduzir outros alimentos, restringindo, ainda
mais, as alternativas alimentares.

Da analise feita entre a renda familiar dos celiacos pesquisados e a compra ou

a encomenda de produtos sem glaten em supermercados, lojas para alimentos espe-
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ciais e lojas de outras cidades, encontrou-se associacao pelo teste exato de Mantel-
Haenszel apenas entre a renda familiar e a compra de alimentos em lojas especializadas
(p=0,0002). Os celiacos com maior renda familiar compram produtos com maior fre-
guéncia em lojas para alimentos especiais. Esse resultado comprova que o0 acesso a
essas lojas ainda é restrito.

Casemiro (2006) também encontrou associacdo entre a frequéncia de compra
de produtos sem gluten em lojas especializadas e a renda familiar (p<0,05). No mes-
mo estudo, quando questionados sobre o motivo da baixa frequéncia de compra de
produtos em lojas especializadas, 44% dos celiacos pesquisados assinalaram o pre¢o
dos produtos e 29,4% apontaram o dificil acesso a essas lojas.

N&o foi encontrada associacao entre a presenca de sintomas da DC antes do
diagnéstico e a faixa etaria dos celiacos questionados, como também néo houve asso-
ciacao entre a dificuldade de seguir a dieta isenta de glaten e o0 sexo, nem entre essa

dificuldade e a renda familiar dos celiacos pesquisados.
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6. CONCLUSOES

Os objetivos especificos do presente trabalho foram: identificar as principais
dificuldades apontadas pelos celiacos nas suas préticas alimentares; identificar a fre-
guéncia de consumo e a satisfacéo dos celiacos com os produtos sem gluten; investi-
gar a relacdo entre as praticas alimentares declaradas e a saude dos celiacos; discutir
aspectos relacionados a qualidade de vida declarados pelos celiacos.

Conclui-se que o0s objetivos propostos para o trabalho foram alcangados.

Verificou-se que a maioria dos celiacos questionados segue a dieta isenta de
glaten, porém com algum grau de dificuldade. Enquanto varios aspectos — saude em
geral, diminui¢cao dos sintomas relacionados a doenc¢a, manuten¢éo ou ganho de peso,
provavelmente relacionados a adesédo a terapia dietética, foram considerados positi-
vos. Questbes relatadas a qualidade de vida e as préaticas alimentares ainda séo
conflitantes.

Comer fora de casa; receio de que os alimentos ndo sejam seguros; e dificil
acesso a alternativas alimentares séo itens que ainda precisam ser discutidos e defini-
dos entre os atores envolvidos — consumidor (celiaco), produtor de alimentos, e o
mediador de tais relagcbes: o Estado, que tem como obrigacéo garantir ao cidadéo a
qualidade de produtos e servicos relacionados a saude.

A assisténcia ao celiaco é primordial, tanto no momento do diagndstico quanto
no seguimento do tratamento. A DC tem forte impacto sobre a vida do celiaco por
afetar sua saude, suas praticas alimentares e sua qualidade de vida. Por isso, seu
acompanhamento deve considerar as diferencas nas caracteristicas socioecondmicas
e nos estilos de vida.

A principal estratégia para o controle da DC € o conhecimento e a informacéo
sobre a conduta dietética. A percepc¢ao precoce dos sintomas pode reduzir o tempo de
diagnéstico, causando menos sofrimento ao celiaco. Neste estudo, identificou-se que
a maioria dos celiacos pesquisados sofria dos sintomas da DC antes do diagnostico,
mas nao tinha conhecimento sobre a doenca.

O setor de saude deve estar preparado para a demanda, considerando a DC
com um possivel diagnostico, tornando-o mais rapido e proporcionando suporte ao
celiaco ao longo da vida. Nesse aspecto, o papel do nutricionista é essencial por se

tratar de uma doenca cujo tratamento é exclusivamente dietético.
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O setor de alimentacao deve conhecer e entender o problema e estar preparado
para quaisquer esclarecimentos aos clientes celiacos, no que diz respeito a composi-
céo das preparacdes, e dessa forma, sugerir alternativas viaveis. E importante que os
profissionais do setor colaborem com a incluséo de celiacos. Muitas vezes, a utiliza-
céo de farinha de trigo em preparacdes que tradicionalmente ndo deveriam conté-la,
como peixe grelhado, feijdo, molhos, pode dificultar a adeséo ao tratamento, e conse-
guentemente a melhoria da qualidade de vida desses pacientes.

Quanto maior for a divulgacdo de informacdes sobre a doencga e sua terapia
nutricional, maior sera o empenho da indUstria e dos servi¢os de alimentacao em de-
senvolverem produtos que atendam a essa demanda, como ocorreu, por exemplo,
com os alimentos diet, cujo conceito evoluiu e hoje a legislagéo brasileira jA normatizou
os “alimentos para fins especiais”.

Deve-se atentar para o fato de que a alimentacéo de cada cidadao n&o pode ser
deslocada da sociedade, de forma que o celiaco sinta-se integrado, e ndo um “estra-
nho” ou um “problema”, dado que a inclusdo de novas préticas alimentares pode signi-

ficar rupturas com as identidades individual e cultural.
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ANEXO A - Carta de aprovacao do projeto de pesquisa pelo CEP/FS da UnB

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ciéncias da Saide
Comité de Etica em Pesquisa —CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto: 047/2006
Titulo do Projeto: “Doenga Celiaca, Praticas Alimentares e Qualidade de Vida™.
Pesquisadora Responsavel: Halina Mayer Chaves Aratjo

Data de Entrada: 28/04/2006.

Com base nas Resolugdes 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ética da pesquisa
em seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de
Ciéncias da Sainde da Universidade de Brasilia, apos anilise dos aspectos éticos e do
contexto técnico-cientifico, resolveu APROVAR o projeto 047/2006 com o titulo: “Doenca
Celiaca, Praticas Alimentares e Qualidade de Vida™. Analisado na 4* Reunifio, realizada no
dia 09 de maio de 2006.

O pesquisador responsivel fica, desde ja, notificado da obrigatoriedade da
apresentagio de relatorio semestral e relatorio final sucinto e objetivo sobre o
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da Resolugao 196/96).

Brasilia, 24 de maio de 2006. (
" Dr./Jorge Portillo
Coordenador do
Campus Universitario Darcy Ribeiro
Faculdade de Ciéncias da Saide

Cep: 70.910-900



APENDICE A

Sondagem da saulde, das praticas alimentares e da qualidade de vida dos celiacos

I- CARACTERIZACAO INDIVIDUAL

1. Nome:
2. Sexo ( ) masculino ( ) feminino
3. Data de nascimento: / /

4. Enderego residencial:

5. Telefone: e-mail:

6. Estado civil:

( ) Solteiro(a) ( ) Com companheiro(a) ( ) Vitvo(a)
( ) Casado(a) ( ) Separado(a) ou divorciado(a)

7. Qual o mais alto nivel de escolaridade que vocé completou?

( ) Menos que o ensino fundamental ( ) Ensino fundamental (1° grau)

( ) Ensino médio (2° grau) ( ) Colegial ou escola técnica

( ) Superior completo

8. Qual a sua profissdo?

9. Qual a renda mensal da sua familia (somar os salarios mensais de quem trabalha na sua casa)?
( ) Até 1 salario minimo ( ) De 2 a 3 salarios minimos

( ) De 3 a 5 salarios minimos ( ) De 5 a 10 salarios minimos

( ) De 10 a 20 salarios minimos ( ) Mais de 20 salarios minimos

10. Quantas pessoas moram na sua casa?

II - QUESTOES DE SAUDE

11. Em comparagdo a outras pessoas de sua idade, vocé diria que sua saude em geral ¢é:
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( ) Excelente ( ) Muito boa ( ) Boa
( ) Média ( ) Ruim
12. Na sua casa, ha outras pessoas com a doenca celiaca (DC)?— Se sim, responda:
Idade Sexo Segue a dieta sem | Tem diagnostico de Se sim, qual o ano do
(anos) glaten? doenga celiaca? diagndstico?
1% pessoa F M Sim  Nio Sim  Nio 19 ou 20
2% pessoa F M Sim  Nao Sim  Nao 19 ou 20
3% pessoa F M Sim  Nao Sim  Nao 19 ou 20
4% pessoa F M Sim  Nio Sim  Nio 19 ou 20
5% pessoa F M Sim  Nao Sim  Nao 19 ou 20
6" pessoa F M Sim  Nao Sim  Nao 19 ou 20
13. Ha quanto tempo foi estabelecido o diagndstico de DC? anos meses
14. Antes do diagnostico, vocé sabia o que era DC? ( ) Sim ( ) Nao
15. Sofria sintomas da doenga celiaca? ( ) Sim ( ) Nao
Se sim, por quanto tempo até o diagnostico? anos meses
16. Depois do diagnostico da DC, seu peso:
( ) diminuiu pelo menos 2 quilos
( ) ficou estavel (perdeu ou ganhou no maximo 1,9 quilos)
( ) aumentou mais de 2 quilos

17. Depois de seu diagnostico, com que freqiiéncia vocé sofre dos sintomas descritos na tabela abaixo:

Algumas
- 1 vez por 3 vezes por
Diaria vezes na ~
semana més
semana

Nunca

Diarréia/fezes amolecidas

Constipagdo (intestino preso)

Gases

Dores abdominais

Falta de apetite
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Nausea/vOomito

Nervosismo/Irritabilidade

Distensdao abdominal

Outros (cite):

18. Vocé tem outras alergias ou intolerancias a alimentos que ndo contenham o gliten?

( ) Sim ( ) Nao

Se sim, quais alimentos provocam em vocé essas alergias ou intolerancias?

( ) leite ( ) ovo ( ) nozes ou amendoim

( ) milho ( ) frutas citricas  ( ) outros (cite):
19. Voce sofre de outros problemas de saude, além da DC, que lhe obrigam a eliminar ou reduzir alguns
alimentos
na sua alimentag@o (exemplos: colesterol alto, pressdo alta, diabetes, etc.)?
( ) Sim ( ) Nao
Se sim, qual (is)? ( ) colesterol alto ( ) diabetes ( ) pressdo alta

( ) outros (cite):

IIT - QUESTOES SOBRE PRATICAS ALIMENTARES

20. Com que freqiiéncia vocé consome os alimentos da tabela abaixo:

2 ou mais porg¢des/dia Menos de 2 por¢des/dia | Geralmente ndo consumo

Carnes, ovos

Leite e derivados (queijo,
iogurte)

Frutas e hortaligas
(folhosos, tomate,
cenoura, batata, etc)

21. Vocé acredita que, de forma geral, sua alimentacao fornece toda energia e todos os nutrientes de que vocé
precisa?

( ) Sim, todos os dias ( ) Sim, quase sempre
( ) Nao, ndo freqiientemente ( ) Nao, nunca
22. Na medida do possivel, vocé evita todos os alimentos com glaten?
( ) Sim ( ) Nao
Se vocé respondeu nao, por qué?
(Va para a questio 24).

Se vocé respondeu sim, responda a questao 23.
23. Vocé consome alimentos com gliten por (pode marcar mais de 1 resposta):

( ) escolha propria

( ) falta de alternativa

( ) inadverténcia (ndo esta escrito que o alimento contém gluten)
24. Vocé consome produtos a base de aveia na dieta?
( ) Sim ( ) Nao
25. Em geral vocé, ou seu responsavel, prepara os alimentos da sua refei¢ao?
( ) Sim ( ) Nao
26. Em geral vocé, ou seu responsavel, compra os alimentos para sua refei¢ao?
( ) Sim ( ) Nao

27. Com que freqiiéncia vocé compra ou encomenda alimentos SEM GLUTEN nos enderegos do quadro
abaixo:

A cada semana | Algumas vezes | Emtornode 1 | Algumas vezes Nunca
por meés vez por meés no ano
Supermercado
Lojas para
alimentos

especiais
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Faz encomendas a
lojas de outras
cidades

Outros(especifique)

28. Para cada um dos seguintes produtos sem gluten, indique primeiramente com que freqiiéncia vocé consome

e, depois, se vocé cozinha seus alimentos ou compra pronto:

Freqiiéncia de consumo Cozinha/compra

Todos
os dias

Compro

vezes na vezes por vezesno | Nunca | Cozinho
pronto

Algumas Algumas Algumas Cozinho e
compro
semana més ano pronto

Paes sem
gliten

Paes com
fibras e sem
gliten

Massas sem
glaten

Biscoitos
sem gliten

Torradas sem
glaten

Bolos sem
gluten

Cereais sem
gliten

29. Indique com que freqiiéncia cada um desses produtos sem gliten ¢ utilizado na sua casa:

Algumas Pelo menos Algumas

1 a 3 vezes
vezes na 1 vez na . vezes no Nunca
no més
semana semana ano

Farinha de arroz

Farinha de milho

Farinha de soja

Farinha de tapioca ou goma

Farinha de trigo sarraceno

Farinha de araruta

Farinha de gro de bico

Farinha de mandioca

Amido de arroz

Amido de milho

Amido de trigo sem gluten

Semolina de milho

Farinha para massa sem gliiten

Polvilho

Fécula de batata

30. Com que freqiiéncia vocé 1€ os rotulos dos produtos industrializados que compra?

( ) Muito freqiientemente  ( ) Freqlientemente ( ) As vezes

( ) Raramente ( ) Nunca

31. Com que freqiiéncia vocé realiza suas refei¢cdes fora do domicilio (come fora de casa)?

( ) Nunca ( ) Algumas vezes no ano  ( ) Todos os dias

( ) Quatro vezes por més  ( ) Algumas vezes por semana

32. Quando voce realiza suas refeicdes fora de casa , voc€ normalmente escolhe:

( ) lanchonetes  ( ) restaurantes ) padarias ( ) cafés

33. Expresse sua satisfacdo quanto aos produtos sem gliten que vocé ja experimentou:

. C . Medi t. LA
Muito satisfeito ed‘*?na‘?le“ ¢ Pouco satisfeito Insatisfeito
satisfeito
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Sabor (gosto)

Textura

Variedade

Preco

Disponibilidade no mercado

Informagdes no rotulo

IV — QUESTOES SOBRE A QUALIDADE DE VIDA

34. Abaixo segue lista com algumas preocupagdes relacionadas a DC. Indique em cada caso qual o nivel de

preocupagao que voce apresenta:

Muita Média Pouca Nenhuma

Poder comer em restaurante

Poder comer com parentes e amigos

Ter que ler os rotulos dos alimentos

Planejar e preparar refeicdo sem gliten

Falta de alternativas alimentares

Necessidade de consumir pao sem gliten

Diferencas de orientagdes entre as fontes de informagao

Divulgar que vocé é celiaco

Planejar as férias

Acreditar que seus filhos tenham a doenga

Acreditar que os alimentos ndo sdo seguros (problema nos
rétulos)

Exclusao social (discriminagao por causa da doenga)

35. Vocé ¢ interessado em todas as novidades relativas a DC (estudos, produtos, etc)?

( ) Muito interessado ( ) Medianamente interessado
( ) Pouco interessado ( ) Nada interessado

36. Em geral, vocé apresenta dificuldades em seguir uma dieta sem gluten?

( ) Nenhuma dificuldade ( ) Pouca dificuldade

( ) Média dificuldade ( ) Muita dificuldade

Por qué?

37. Nos ultimos 12 meses, com que freqiiéncia vocé encontra com £us parentes, amigos e conhecidos?

( ) Mais de 1 vez por semana ( ) 1 vez por semana ( ) Nunca
( ) Ao menos 1 vez por més ( ) Em torno de 1 vez por ano

38. Vocé vivenciou uma ou mais das seguintes mudangas importantes na sua vida que atribui aDC?

( ) Aposentadoria ( ) Mudanga de emprego ( ) Perda de emprego
( ) Redugio das atividades sociais ) Mudanga de cidade  ( ) Divércio ou separagio
( ) Doenga grave ( ) Nenhuma dessas mudangas

39. De que vocé mais sente falta ou fica preocupado desde que se tornou celiaco?

40. Quem respondeu o questionario?
( ) vocé (celiaco) ( ) outro (quem)?
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APENDICE B

Carta de apresentacao do pesquisador

Pesquisa com Celiacos

Meu nome é Halina Araujo, sou nutricionista e aluna de Mestrado em Nutricdo
Humana da Universidade de Brasilia (UnB). Minha dissertacdo de mestrado objetiva
conhecer mais sobre o0s habitos alimentares, saude e qualidade de vida dos celiacos e
consiste na aplicagdo de um questionario.

Gostaria de contar com a sua colaboragcéo para a compilagdo dos dados da
minha pesquisa através das suas respostas ao questionario que estd em anexo. Que-
ro deixar claro que vocé ndo é obrigado(a) a participar da pesquisa, conforme termo de
consentimento em anexo. Mas a sua participagdo é importante e fundamental porque
o conhecimento das dificuldades encontradas pelos celiacos em seguir uma dieta isenta
de glaten pode levar ao surgimento de alternativas que objetivem a melhoria da quali-
dade de vida desse grupo. Vamos trabalhar juntos para isso!

Se vocé aceitar participar da pesquisa, por favor, me envie pelo correio o ques-
tionario e o termo de consentimento preenchidos. Gostaria de lembréa-lo(a) que se-
gue, também, um envelope ja selado e enderecado a mim, para que vocé envie pelo

correio.

Aguardo a sua resposta.

Agradeco desde ja pela atencéo.

Cordialmente,

Halina Araujo
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Pesquisa com Celiacos

Meu nome é Halina Aradjo, sou nutricionista e aluna de Mestrado em Nutricdo
Humana da Universidade de Brasilia (UnB). Minha dissertacdo de mestrado objetiva
conhecer mais sobre o0s habitos alimentares, saude e qualidade de vida dos celiacos e
consiste na aplicagdo de um questionario.

Gostaria de contar com a sua colaboragcéo para a compilagdo dos dados da
minha pesquisa através das suas respostas ao questionario que estd em anexo. Que-
ro deixar claro que vocé ndo é obrigado(a) a participar da pesquisa, conforme termo de
consentimento em anexo. Mas a sua participagdo é importante e fundamental porque
o conhecimento das dificuldades encontradas pelos celiacos em seguir uma dieta isenta
de glaten pode levar ao surgimento de alternativas que objetivem a melhoria da quali-
dade de vida desse grupo. Vamos trabalhar juntos para isso!

Se vocé aceitar participar da pesquisa, por favor, me envie pelo correio eletroni-

CO 0 questionério e o termo de consentimento preenchidos.

Aguardo a sua resposta.

Agradeco desde ja pela atencéo.

Cordialmente,

Halina Araujo
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APENDICE C

Termo de consentimento livre e esclarecido

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ciéncias da Saude

Departamento de Nutricao

Projeto: Doenca Celiaca, Praticas Alimentares e Qualidade de Vida

Pesquisador responsavel: Halina Mayer Chaves Araujo

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Recebi orientacdo e declaro estar ciente dos objetivos desta pesquisa que visa,
principalmente, estimar as dificuldades relacionadas as préaticas alimentares experi-
mentadas pelos celiacos e sua qualidade de vida. Declaro, ainda, que ndo havera
nenhuma técnica invasisa que comprometa minha qualidade de vida e que ndo havera
nenhum tipo de puni¢do se houver recusa de minha parte a participacdo uma vez que
nao sou obrigado a participar da pesquisa.

Dessa forma, aceito participar de livre e espontanea vontade da mesma, no que
se refere ao fornecimento de informagéo para o preenchimento do questionario da
pesquisa.

Estou ciente de que os dados que forneci terdo garantia de sigilo por parte do

pesquisador.

Brasilia, de de

Assinatura (nome legivel)

Halina Mayer Chaves Araujo

Endereco: SQN 311 — Bloco B —Ap. 210
Telefone: 32734838

E-mail: halina.araujo@terra.com.br
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Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
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Baixar livros de Ciéncias da Saude
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Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia
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Baixar livros de Educacao
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Baixar livros de Educacao Fisica
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Baixar livros de Geografia
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