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RESUMO

Considerada um problema de saude publica, a doenca celiaca é desencadeada em
individuos geneticamente predispostos através do consumo de cereais que contém
glaten, fazendo com que as pessoas com essa doenca devam realizar uma
alimentacdo totalmente isenta desse nutriente por toda a vida. A falta de acesso e
disponibilidade de alimentos para pessoas com doenca celiaca dificulta a realizacdo
da dieta, gera impactos na seguranca alimentar e nutricional e a exclusao social
desses individuos, caracterizando violacdo do Direito Humano a Alimentacao
Adequada. Esta pesquisa objetivou identificar as situacdes de vulnerabilidade sofridas
pelos doentes celiacos nas esferas fisica, psiquica, moral e social, bem como
aproximar a doenca celiaca das discussfes bioéticas. Através de metodologia
qualitativa, de cunho descritivo, com andlise de conteldo e categorizacao de sentidos,
foram entrevistados doentes celiacos indicados e cadastrados na Associacdo dos
Celiacos do Parand. Os resultados encontrados nesta pesquisa evidenciaram
discursos de vulnerabilidade em todas as esferas citadas. Tal situacdo de
vulnerabilidade suscita o respeito pela dignidade humana e por sua integridade e, para
discutir tais teméaticas nesta dissertacao, recorreu-se a Bioética Social.

Palavras-chave: Doenca celiaca. Vulnerabilidade. Bioética.



ABSTRACT

Considered a public health problem, celiac disease is triggered in genetically
predisposed individuals by consuming gluten-containing cereals, causing people with
this disease to perform a fully-free diet of this nutrient for life. The lack of access and
availability of food for people with celiac disease makes it difficult to carry out the diet
and generates impacts on food and nutritional security and the social exclusion of
these individuals, characterizing violation of the Human Right to Adequate Food. This
research aimed to identify situations of vulnerability suffered by celiac patients in the
physical, psychic, moral and social spheres, as well as to approach celiac disease with
bioethical discussions. Through a qualitative, descriptive methodology, with content
analysis and categorization of meanings, celiac patients were indicated and registered
in the Celiac Association of Parana. The results found in this research evidenced
vulnerability discourses in all in all the above-mentioned areas. Such a situation of
vulnerability raises the respect for human dignity and its integrity, and to discuss such
topics this dissertation resorted to the Social Bioethics.

Key words: Celiac disease. Vulnerability. Bioethics.
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APROXIMACAO DA AUTORA COM O TEMA

Sou professora de Gastronomia e, ha aproximadamente quatro anos, realizei
uma dieta isenta de gluten por recomendacéo de uma nutricionista. Nao sou celiaca,
portanto, o objetivo da dieta era a perda de peso através da retirada do glaten da
alimentacao por um periodo. Como sou da area da Gastronomia, considerei que seria
facil adaptar minha dieta a isencéo do glaten. Inicialmente, restringi os alimentos que
continham gluten, como paes e massas, mas ndo demorou muito para que eu sentisse
vontade de comer péo, biscoito, macarrao, pizza, etc. Ao buscar esse tipo de alimento
para realizar minha dieta, observei que muitos dos produtos encontrados
comercialmente ndo eram saborosos ou tinham um alto custo para aquisicao.
Comecei, entdo, a tentar desenvolver esses produtos para meu proprio consumo.
Foram varios testes e muitos ingredientes jogados fora. A isencdo do glaten na
producao desse tipo de alimento dificulta muito a adequacao da textura e maciez dos
alimentos, especialmente as massas. Ao me deparar com essas e outras dificuldades
decorrentes da dieta sem gluten, comecei a me interessar mais sobre a doenca
celiaca e as implicacdes geradas por essa restricdo alimentar, que vai muito além da
retirada do gluten da alimentacédo. As leituras e conversas com celiacos me colocaram
diante de temas como a contaminacao cruzada, que ocorre através do simples contato
de um utensilio que foi utilizado para manipular alimento com gliten com uma
preparacdo sem glaten, trazendo sérios prejuizos para a manutencéo da dieta sem
gluten. E dai me questionei: como essas pessoas fazem para se alimentar em um
restaurante, em um evento, em um aniversario? De que maneira conseguem ter uma
vida social? Tomei conhecimento também de que existe uma falta de cuidado no
armazenamento dos produtos em supermercados, que as pessoas ndo conhecem a
doenca celiaca e, por isso, muitas vezes desrespeitam o celiaco. Comecei a olhar
mais atentamente os rotulos de alimentos e encontrei a presenca de glaten em
alimentos nos quais eu jamais imaginaria que o glaten estivesse presente. Observei
gue a dieta sem gluten passou a ser seguida por muitas pessoas que tinham um
objetivo como o0 meu, a perda de peso. Com essa “moda”, os restaurantes viram um
nicho de mercado a ser explorado e muitos incluiram em seu cardapio preparacdes
ditas sem gluten, quando na verdade nao eram isentas da substancia devido a

contaminacgdo cruzada. Conhecendo melhor a Doenca Celiaca, seus impactos fisicos,



psicoldgicos, sociais e morais é que percebi qudo vulneraveis sao os doentes celiacos
e 0 quanto Ihes é tirado o poder de escolhas. Passei a me questionar, enquanto
professora de um curso que € voltado a alimentacao, ao preparo de alimentos e isso
me inquietou. Senti a necessidade de conversar com os alunos sobre o tema, de leva-
los a conhecer mais sobre 0 mundo das necessidades alimentares especiais que tem
crescido muito ultimamente. Penso que, em breve, teremos um aluno celiaco que,
assim como muitos, sonha em cursar Gastronomia. Entdo, teremos que estar
preparados para atendé-lo, pois ndo podemos olhar para ele e dizer: sinto muito, esse
sonho vocé nao vai poder realizar porque nossas cozinhas nao séo isentas de gluten!
E preciso conhecer mais, conversar mais sobre esse assunto, voltar-se mais para a
realidade e dificuldade do outro. E é através desta dissertacdo de Mestrado que
procuro discutir as dificuldades encontradas pelos celiacos no contexto da
alimentacéo, expondo suas vulnerabilidades e a falta de autonomia que enfrentam

para garantir um dos direitos fundamentais, que é o direito a alimentacao.
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1 INTRODUCAO

A Doencga Celiaca (DC) é mundialmente considerada uma questdo de saude
publica e pode estar entre as intolerancias alimentares mais comuns do mundo. E uma
doenca autoimune, crénica e esta relacionada a intolerancia permanente ao glaten.
Caracteriza-se pela atrofia total ou subtotal das vilosidades do intestino, tendo como
consequéncia a mé absorcdo de nutrientes em individuos geneticamente suscetiveis,
sendo prevalente em aproximadamente 1% da populagéo (NADAL et al., 2013).

O gluten é uma proteina amplamente presente em cereais como: trigo, aveia,
cevada e centeio e em suas farinhas e derivados. Embora os efeitos toxicos das
prolaminas do trigo, centeio e cevada estejam bem definidos na DC, o consumo
seguro da aveia ainda é questionavel e no Brasil este cereal € tratado como um cereal
gue contém gluten, pois ndo ha nenhum controle de isencdo de gluten na aveia no
pais (GOUVEIA, 2014). Apesar de o trigo ser o cereal onde a gliadina e a glutenina
sdo encontradas em maior quantidade, tais proteinas podem estar presentes em
varios outros cereais e alimentos. Além disso, a gliadina presente no trigo pode ser
disseminada para outros alimentos através de contaminacfes cruzadas nos
processos produtivos, podendo ser disseminada e contaminar os ambientes, o0s
utensilios e os manipuladores de alimentos (ARAUJO et al., 2010), prejudicando a
populacdo que necessita restringir tais nutrientes.

A DC pode se manifestar em diferentes idades, na infancia, na adolescéncia,
na juventude, na idade adulta e também ap6s os 50 anos. Os sintomas podem variar
e a doenca pode surgir com maior ou menor intensidade. Entre os sintomas mais
frequentes estdo a anemia, manchas no esmalte dentario, osteoporose precoce,
diarreia, distensdo e dor abdominal, aftas, fadiga e apatia, desnutricdo, dermatite
herpetiforme, entre outros (NIZER; BREPOHL; BOARIM, 2014).

Os sintomas podem apresentarem-se discretos ou até mesmo serem ausentes,
0 que muitas vezes dificulta o diagndstico. Se a doenca nao for tratada, pode causar
varios danos a saude do individuo e até mesmo leva-lo a obito. O tratamento consiste
exclusivamente em uma dieta isenta de gluten, resultando na regressao dos sintomas
e no restabelecimento do estado nutricional (LOBAO, 2015a).

A dieta sem gluten pode representar uma quebra de identidade cultural e
individual para o doente celiaco, uma vez que a alimentacdo esta relacionada a

sociedade. No mundo contemporaneo, especialmente na cultura ocidental, os habitos
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alimentares vao além da satisfacéo das necessidades fisicas do ser humano, estando
a alimentacao inserida nas relacdes sociais em diferentes contextos (ROCHA, M. C.,
2012).

Entre as dificuldades encontradas pelos portadores de doenca celiaca, no que
se refere a alimentacédo, estdo a falta de opcao de alimentos isentos de gluten e a
possivel contaminacdo de alimentos considerados isentos de glaten, o que pode levar
a transgressao da dieta isenta de gluten e implicar prejuizos para a saude desses
individuos (LAPORTE; ZANDONADI, 2011). Aratjo et al. (2010) afirmam que nas
situacdes cotidianas sdo observadas, ainda, dificuldades para fazer refeicbes dentro
e fora de casa, viajar, trabalhar, frequentar eventos sociais e religiosos devido a
restricdo de oferta de alimentos e o desconhecimento da populacdo sobre o assunto.
Os celiacos sofrem restricbes que vao muito além do contexto alimentar, uma vez que
sao tolhidos de relacdes sociais em que os alimentos estao envolvidos, seja dentro de
suas casas ou fora delas (ARAUJO et al., 2010).

No contexto da alimentacéo fora do lar, os problemas sdo evidentes, ja que a
maior parte dos restaurantes (ou areas de alimentagcdo) nao oferecem alimentacéo
adequada aos individuos celiacos, colocando-os em situacao de exclusdo social. Boa
parte das familias tem dificuldades em entender e aceitar a dieta dos doentes celicos,
da mesma forma que os estabelecimentos de alimentacao fora do lar desconhecem o
que fazer e como tratar esses individuos, muitas vezes, impossibilitando-lhes de
desfrutar tais ambientes e o que oferecem. As situacdes geradas pela falta de
disponibilidade e acesso a alimentos seguros a que o doente celiaco é exposto, viola
o direito humano a alimentacdo adequada® (DHAA) trazendo prejuizos tanto na
qualidade de vida quanto na socializacdo desse individuo. Compreender a
alimentacdo como um direito humano béasico e inalienavel possibilita o
reconhecimento das necessidades alimentares dos celiacos no que diz respeito ao

acesso e a seguranca alimentar e nutricional.

1 A expressao “Direito Humano a Alimentacdo Adequada” teve origem no Pacto Internacional dos
Direitos Econémicos, Sociais e Culturais (PIDESC). O conceito de DHAA foi definido em 2002 pelo
Relator Especial da ONU como: “O direito a alimentagao adequada é um direito humano inerente a
todas as pessoas de ter acesso regular, permanente e irrestrito, quer diretamente ou por meio de
aquisi¢des financeiras, a alimentos seguros e saudaveis, em quantidade e qualidade adequadas e
suficientes, correspondentes as tradicdes culturais do seu povo e que garantam uma vida livre do
medo, digna e plena nas dimens®es fisica e mental, individual e coletiva” (ABRANDH, 2013).
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O conceito de Seguranca Alimentar e Nutricional (SAN) esta em constante
elaboracdo, pois acompanha as mudancas sociais e as relacbes de poder em uma
sociedade. Esta relacionado ao desenvolvimento integral do cidaddo, implicando a
garantia da alimentacdo enquanto direito fundamental (ABRANDH, 2013).

No Brasil, a Lei n° 11.346 de 15 de setembro de 2006, conhecida como Lei
Organica de Seguranca Alimentar e Nutricional (LOSAN), define SAN em seu artigo

39, como:

A seguranca alimentar e nutricional consiste na realiza¢do do direito de todos
ao acesso regular e permanente a alimentos de qualidade, em quantidade
suficiente, sem comprometer 0 acesso a outras necessidades essenciais,
tendo como base praticas alimentares promotoras de salde que respeitem a
diversidade cultural e que sejam ambiental, cultural, econdmica e socialmente
sustentaveis (BRASIL, 2006).

Considerando-se as particularidades da DC, como a dificuldade ao acesso e
disponibilidade aos alimentos sem gluten em funcéo da oferta limitada, custo elevado,
presenca de gluten em alimentos que naturalmente seriam isentos da proteina,
caracterizando a contaminagdo cruzada e deficiéncias vitaminicas em consequéncia
da alimentacdo inadequada, é possivel observar as causas da inseguranca alimentar
e nutricional a que estéo expostos os celiacos (NADAL, 2013).

Os problemas enfrentados pelos celiacos com relacdo ao acesso e a
disponibilidade de uma alimentacdo adequada, além de caracterizar uma violacao do
DHAA, os colocam em constante situacdo de vulnerabilidade, suscitando assim um
debate ético acerca dessas dificuldades. Tais problemas suscitaram questionamentos
gue impulsionaram a realizacdo dessa pesquisa: Quais as dificuldades enfrentadas
pelos celiacos com relacdo a alimentacdo dentro e fora do lar? Quais os danos
sofridos por essas pessoas? De que maneira a bioética pode contribuir para que a
dignidade e os direitos dessas pessoas sejam respeitados?

Sendo assim, esta dissertacdo de mestrado tem como objetivo principal
identificar as situacdes de vulnerabilidade sofridas pelos doentes celiacos nas esferas
fisica, psiquica, moral e social. Para tanto, foram caracterizadas as formas de
vulnerabilidade da doenca celiaca em discussdes bioéticas, pois a Bioética, em sua
interdisciplinaridade e seu comprometimento com as questdes sociais, possibilita uma
ampla discusséo de questdes referentes a vulnerabilidade, & seguranca alimentar e

nutricional e ao DHAA.
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Os resultados encontrados nesta pesquisa foram categorizados de acordo com
tal definicdo e evidenciaram discursos de vulnerabilidade em todas as esferas citadas.
Tal situagédo de vulnerabilidade suscita o respeito pela dignidade humana e por sua
integridade e, para que se possa dar uma resposta ética a essa situacao, recorreu-se
a Bioética Social.

Esta dissertacdo aborda o conceito da doenca celiaca, seu historico,
manifestacbes clinicas, diagnostico e tratamento, bem como a alimentacdo no
contexto da doenca no que diz respeito a mudanca de habitos alimentares e a
importante funcdo do glaten na producdo de alimentos. Os conceitos de Direito
Humano a Alimentacao Adequada (DHAA), Seguranca Alimentar e Nutricional (SAN)
e Vunerabilidade sdo descritos e relacionados aos impactos provocados pela Doenca

Celiaca nas esferas fisica, psiquica, social e moral.
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2 REFERENCIAL TEORICO

A doenca celiaca € uma desordem autoimune caracterizada pela intolerancia
permanente ao gluten, proteina que esta presente em cereais como trigo, aveia,
centeio e cevada, que acomete individuos geneticamente suscetiveis provocando
uma reacao inflamatoéria crénica no intestino delgado, o que dificulta a absorcao de
nutrientes (RONI NETO et al., 2015).

Também conhecida como “[...] espru celiaco, espru ndo tropical ou enteropatia
sensivel ao gluten”, a DC é uma alteracdo que envolve fatores genéticos, ambientais
e imunoldégicos, podendo manifestar-se clinicamente de diferentes maneiras (ROCHA,
M. C., 2012, p. 21).

Apesar de o glaten ser considerado o fator ambiental mais importante da DC,
estudos ainda ndo comprovados apontam que o pouco tempo de amamentacéo e a
antecipacdo da introducdo alimentar também podem ser considerados fatores
nutricionais envolvidos na patogénese da doenga (OLIVEIRA, O. M. V., 2013).

Entre os fatores ambientais ndo dietéticos, destacam-se o adenovirus, a
infeccdo por rotavirus e doencas gastrointestinais infecciosas ou néo infecciosas
como responsaveis pelo aumento do risco de DC em individuos cuja predisposicao
genética esta presente. Estudos recentes relacionam a DC com o parto por cesariana
em individuos geneticamente predispostos e relatam uma possivel alteracdo na
microbiota desses individuos. Uma outra hipétese associada a DC se relaciona ao
més de nascimento e ao desmame das criancas: criancas nascidas no verao, cujo
desmame ocorre no inverno, podem estar mais expostas a infec¢des virais e a
alteracbes em suas microbiotas, coincidindo com a introdugdo do glaten na
alimentagao (OLIVEIRA, O. M. V., 2013).

2.1  HISTORICO

Ha milhares de anos, o homem verificou que, ao semear a terra, poderia colher
diferentes tipos de cereais e utiliz4-los em sua alimentacdo. Com isso, passou a viver
em um mesmo local sem precisar sair em busca de alimento, surgindo assim as
primeiras comunidades e o risco de se ter a doenca celiaca, ja que um dos alimentos

mais antigos produzido pelo homem foi o pdo (ACELBRA, [201-7]).
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Até o século XIX, eram as proprias familias que cultivavam o trigo, e que
também realizavam a sua moagem, trabalho mais voltado a producéo de subsisténcia.
Mas, com o advento da Revolugéo Industrial, 0 consumo mundial do trigo aumentou
consideravelmente ao longo das décadas. Com o crescimento da industrializacdo dos
alimentos e do surgimento do fast food, o acesso a produtos industrializados como
biscoitos, bolachas e pées sofreu grande expansao, gerando também grande
crescimento do consumo de gliten e graves consequéncias para individuos
predispostos a DC (LOBAO, 2015b).

Além do crescimento do consumo de glaten através das mudancas de habitos
alimentares, com o passar do tempo, o trigo foi sofrendo mudancas genéticas
decorrentes de cruzamento de espécies, ja ndo existindo mais o consumo daquele
trigo que fora consumido pelas primeiras civilizacdes humanas. Para o Dr. Alécio
Fasano, citado por Lob&o e Silva (2015), apesar de a hibridacdo do trigo ter como
objetivo gerar espécies de trigo que resistissem a pragas e promovessem o aumento
da produtividade, ndo se relaciona esse fator ao aumento de casos da DC e sim a
alguma mudanc¢a no nosso microbioma, o que faz com que percamos a tolerancia ao
glaten.

A DC foi descrita pela primeira vez em 1888, por Samuel Gee, que a denominou
de “[...] afeccado celiaca” e a caracterizou como uma indigestao crénica que acomete
pessoas de todas as idades, especialmente criangcas entre um e cinco anos
(SDEPANIAN; MORAIS; FAGUNDES-NETO, 1999, p. 245). Porém, foi durante a
Segunda Guerra Mundial que um pediatra holandés, o prof. Dicke, relacionou os
efeitos prejudiciais de certos cereais a doenca celiaca. Segundo Sdepanian et al.
(1999), o Prof. Dicke percebeu a relagdo do racionamento de trigo ocorrido durante a
guerra com a diminuicdo dos sintomas da doenca. Mais tarde, quando o pao voltou a
ser distribuido na Holanda, os sintomas voltaram a aparecer rapidamente,
especialmente em criangas com a doenca, atestando assim a relevancia do trigo na
origem desta. As alteracdes histopatologicas da mucosa intestinal, entretanto, foram
observadas poucos anos depois, através da realizacao da bidpsia do intestino delgado
(SDEPANIAN et al., 1999).
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2.2 MANIFESTACAO CLINICA, DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

A DC é classificada como uma das intolerancias alimentares mais comuns a
populacdo mundial, podendo se manifestar em pessoas de diferentes sexos e idades.
Considerada um problema mundial de saude publica, a prevaléncia da DC tem se
mostrado como uma tendéncia crescente de acordo com estudos realizados nas
Ultimas décadas, embora ndo estejam claros os motivos pelos quais isso esteja
acontecendo (GOUVEIA, 2014).

As pessoas com doenca celiaca possuem uma incapacidade de degradar a
gliadina, que € uma fracdo proteica presente no gluten. Com isso, ao ingerirem
alimentos com glaten, ocorre uma resposta imune a essa fragdo proteica, que é a
producdo de anticorpos. As consequéncias a essa rea¢ao sao danos a mucosa do
intestino delgado, ocorrendo diminuicdo, atrofia, achatamento e até mesmo o
desaparecimento das vilosidades intestinais e provocando a diminuicdo da area
disponivel para a absor¢céo de nutrientes (ROCHA, M. C., 2012).

Clinicamente, a DC pode ser classificada da seguinte forma: classica ou tipica,
atipica ou ndo classica, silenciosa ou assintomatica, potencial e latente. As
manifestacfes gastrointestinais como diarreia e ma absorcao estdo presentes na DC
classica ou tipica. A DC atipica ou ndo classica € caracterizada por manifestacfes
extraintestinais, tais como a anemia ferropriva, dermatite herpetiforme, osteoporose,
infertilidade, abortos de repeticdo, amenorreia e complicacdes neurologicas. Os
sintomas intestinais na DC atipica sdo sutis ou ausentes, o que, muitas vezes, faz com
gue diagnésticos ocorram tardiamente. Na forma silenciosa ou assintomatica da
doenca, tanto os exames sorolégicos quanto a bidpsia sdo positivos e compativeis
com a DC, mas os sintomas e manifestacbes comuns a DC quase sempre estdo
ausentes. Na forma potencial, a mucosa intestinal apresenta-se normal ou com
pequenas alteragbes, tais como o aumento de linfocitos intraepiteliais e exames
solorogicos positivos. O individuo diagnosticado com a forma potencial da DC pode
ou nao apresentar sintomas e as lesdes intestinais podem se desenvolver a posteriori.
A descricao da forma latente € feita por alguns autores que consideram que individuos
com presenca ou auséncia de anticorpos, mucosa intestinal normal e exames
compativeis com DC s&o considerados portadores da DC, caso tenham sido
diagnosticados em algum periodo da vida com doenca do trato intestinal consequente
da ingestéo de gluten (MATOS, 2015).
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A manifestacéo clinica da DC pode ocorrer em qualquer idade e apresentar-se
de forma variavel. Durante a infancia, os sintomas gastrointestinais apresentam-se de
forma classica como: dor e distensdo abdominal, diarreia, vomitos, apatia e
irritabilidade. A apresentacdo leve ou mesmo auséncia desses sintomas pode
dificultar o diagndstico precoce. Nos individuos adultos, a DC caracteriza-se pela ma
absorcdo de nutrientes apresentando como consequéncia sintomas como:
emagrecimento, diarreia, flatuléncia, esteatorreia e dor abdominal. Outros sintomas
extraintestinais como anemia, osteoporose, alteracbes menstruais, infertilidade,
dermatite herpetiforme e cefaléia podem estar presentes em individuos portadores da
DC. Em alguns casos, 0s sintomas sao discretos ou até mesmo ausentes, o que
dificulta o diagnéstico (ALMEIDA, F. B. et al., 2016).

De acordo com a Sociedade Europeia de Gastroenterologia Hepatologia e
Nutricdo Pediatrica - European Society for Pediatric Gastroenterology Hepatology and
Nutrition (ESPGHAN), o diagnoéstico da DC deve ser realizado levando em
consideracdo as manifestacdes clinicas, resultados de niveis significativos de
anticorpos especificos obtidos através da sorologia, presenca de genes Antigenos
Leucocitarios Humanos (HLA) — DQ2 e/ou HLA- DQS8 predisponentes e achados
histopatoldgicos da mucosa intestinal obtidos através de biopsia (MATOS, 2015).

Os testes soroldgicos especificos para a deteccdo da doenca surgiram nas
décadas de 70 e 80, o que colaborou para a diminuicdo da realizacao de biépsias
desnecessarias. Esses testes sao muito utilizados atualmente para detectar a enzima
Transglutaminase (TTG), considerada o principal autoantigeno que provoca a DC
(MATOS, 2015).

E possivel observar um avango no diagndstico da DC na ultima década. A
ESPGHAN, em 2012, determinou através de revisdo dos critérios para o diagnéstico
da DC, que a bidpsia passa a ndo ser mais considerada o indicador principal para
esse diagndstico e amplia os critérios incluindo, além da realizagdo da bidpsia, a
analise dos sintomas, realizacdo da sorologia, exame genético e a melhora clinica
com a excluséao do gluten. Sendo assim, o diagnostico final da DC suscita tanto um
acompanhamento clinico, quanto laboratorial e nutricional (MATOS, 2015).

Além da ESPGHAN, a Associacdo Americana de Gastroenterologia também
recomenda que pessoas que apresentam sintomas clinicos gastrointestinais como
diarreia, dor abdominal nauseas ou vomitos e sintomas clinicos extraintestinais como

anemia, dermatite herpetiforme e fadiga crénica, devam ser submetidos a diagnostico
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para a DC, bem como os individuos assintomaticos pertencentes a um grupo de risco
para o desenvolvimento da DC. S&o considerados grupo de risco para 0
desenvolvimento da DC, os individuos com: diabetes tipo 1, Sindrome de Down,
Sindrome de Turner, Sindrome de Willians, doenca autoimune da tireoide, doenca
autoimune do figado, deficiéncia seletiva de imunoglobulina A (IgA) e parentes de
primeiro grau de celiacos (MATOS, 2015).

Até pouco tempo atrds, considerava-se que a DC afetava exclusivamente
pessoas de origem européia, australiana, canadense e estadunidense. Entretanto,
estudos epidemiologicos revelam que a DC esta presente em diferentes continentes,
incluindo Africa, Oriente Médio, Asia e América do Sul, o que faz com que a DC seja
considerada uma das doencas geneticas mais comuns em nivel global (GUJRAL;
FREEMAN; THOMSON, 2012).

Apesar da dificuldade do diagnostico, o desconhecimento da doenca, bem
como a heterogeneidade dos individuos estudados tornarem a prevaléncia mundial
muito variavel, estima-se que a DC acometa cerca de 0,3 a 1% da populacdo mundial,
podendo variar entre 0,5 a 1,26% na Europa e Estados Unidos (OLIVEIRA, O. M. V.,
2013). E, ainda que atinja tanto criancas quanto adultos de ambos 0s géneros,
observa-se uma maior prevaléncia em mulheres, sendo diagnosticados dois casos
femininos para cada caso masculino. No Brasil, ndo ha registros estatisticos oficiais
sobre essa prevaléncia, mas alguns estudos realizados em diferentes regides do pais
apresentaram resultados semelhantes aos encontrados em paises da Europa
(MATOS, 2015).

A DC nao tem cura, sendo que o Unico tratamento eficaz consiste na exclusédo
permanente do gliten da dieta, por toda a vida, o que faz com que os sintomas
gastrointestinais desaparecam em poucos dias ou semanas. Quando nao tratada, a
DC pode trazer prejuizos a saude, desencadeando doengas como osteoporose,
depressdo, cancer de intestino, infertilidade, epilepsia, abortos, entre outras
(OLIVEIRA, O. M. V., 2013). Quando o gluten é retirado completamente da dieta, as
manifestacdes clinicas desaparecem e o individuo passa a viver normalmente, sem
danos ou limitag@es fisicas (ROCHA, M. C., 2012).

A dieta livre de glaten (DLG) tem como objetivo a recuperagdo da mucosa
intestinal, melhorando a absor¢éo de nutrientes e promovendo a completa suspensao
dos sintomas (SILVA, M. F., 2015).
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2.3 ALIMENTACAO NO CONTEXTO DA DOENCA CELIACA

Praticar uma dieta sem gluten parece facil para quem néo a pratica. Entretanto,
a dieta sem gluten vai muito além da exclusdo de um ingrediente da dieta: trata-se de
uma mudanca significativa de habitos, praticas alimentares e culturais.

A alimentacdo, além de uma necessidade fisiologica, € uma necessidade
emocional, pois através dela se fortalecem os vinculos sociais e familiares. O
diagnostico de uma doenca cronica que implica restricdo alimentar, portanto, pode
gerar sofrimento ao individuo, podendo simbolizar inclusive uma perda ou quebra de
afeto e elos alimentares familiares, ja que aderir a uma dieta sem glaten significara
adocdo de novas e diferentes praticas alimentares (NADAL, 2013).

Boa parte das relagfes sociais sao cultivadas em diferentes contextos através
da alimentacéo, tais como eventos profissionais, reuniées de familia, casamentos,
aniversarios ou uma simples conversa em um café e esses momentos envolvem
sentimentos e socializagéo e fazem com que a alimentagéo seja vista como algo que
vai muito além de um simples ato de satisfazer as necessidades fisicas dos individuos
(MATOS, 2015). Dessa forma, fica evidente que as implicacdes da dieta sem glaten
com relacdo as restricbes alimentares e aos cuidados com contaminacdes alteram
nao s6 o cotidiano do individuo no que se refere aos seus habitos alimentares, mas
também aos seus habitos sociais.

A mudanca dos habitos alimentares e a adesdo a novas praticas alimentares
impostas pela DC ndo dependem exclusivamente dos celiacos, ja que 0 acesso e 0
cuidado na aquisicdo e no preparo de alimentos sdo fundamentais para que a dieta
seja eficaz. Nadal (2013) escreve que as dificuldades de acesso aos produtos isentos
de glaten estéo relacionadas ao alto custo e a indisponibilidade desses alimentos em
alguns estabelecimentos comerciais e regides geograficas, provocando impactos
financeiros e comprometendo, também, a qualidade de vida do doente celiaco.

Embora a oferta de produtos industrializados direcionados aos consumidores
celiacos tenha crescido, a falta de retorno econdémico para tais prestadores de
servicos e industrias alimenticias ainda resulta em poucas opc¢des de alimentos.
Apesar do aumento do numero de estabelecimentos que oferecem alimentos prontos
para 0 consumo, a maioria dos alimentos disponiveis nesses estabelecimentos néo
pode ser consumida por doentes celiacos, pois muitos preparos contém o gluten em

sua composicédo e, quando nao, eles podem ter sido contaminados com essa proteina
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durante a preparacdo, reduzindo as opcfes de consumo e acesso a alimentos e
prejudicando as relacdes sociais desses individuos que tém necessidades alimentares
especiais.

O glaten possui importante fungdo culinaria na preparagdo de alimentos
fermentados, tais como os pées e bolos, pois € capaz de reter as bolhas de gas
produzidas pela fermentacdo, gerando maciez aos produtos finalizados. Durante a
coccao no forno, ocorre a desnaturagdo do gluten formando a crosta, atribuindo a
crocancia aos produtos. Além de preparacdes como paes e bolos, o gluten é
amplamente utilizado pela indUstria alimenticia para a producdo de biscoitos, cafés
soluveis, achocolatados, molhos, temperos, sopas industrializadas, embutidos,
maioneses, alimentos infantis e condimentos (ARAUJO, 2008).

O glaten é uma fracéo proteica, formada a partir de grupos de proteinas, as
prolaminas e as gluteninas que estdo presentes no endosperma da semente de
cereais como trigo, aveia, centeio e cevada, bem como em suas farinhas e derivados,
apresentando-se toxicas para os celiacos (LOBAO, 2015a).

A glutenina garante a elasticidade e resisténcia na massa do péo e é a principal
proteina da farinha de trigo. A prolamina presente no trigo € chamada de gliadina que,
juntamente com a glutenina, formam ligacdes de hidrogénio entre si que, quando
hidratadas e através da acdo mecanica, formam uma rede viscoelastica insoluvel em
agua, chamada de gluten. Embora esteja presente em outros cereais, 0 trigo € o Unico
cereal cujas quantidades de gliadina e glutenina sédo ideais para a formacéao do gluten
(LOBAO, 2015a).

As prolaminas presentes em diversos cereais sdo denominadas de acordo com

seu nome cientifico e podem ser conferidas no Tabela 1.

Tabela 1 — Prolaminas presentes no trigo, aveia, centeio e cevada

Cereal Prolamina
Trigo Gliadina
Aveia Avenina

Centeio Secalina

Cevada Hordeina

Fonte: Adaptado de Lob&o (2015a).
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Durante o processo de producdo de alimentos que possuem glaten, além dos
alimentos manterem esta proteina em suas estruturas, é possivel que as particulas
de gliadina figuem suspensas no ar e propiciem a contaminagao dos ambientes, dos
utensilios, dos equipamentos e dos manipuladores que produzem tais alimentos. Por
isso, ndo se recomenda que alimentos sem gluten sejam preparados nos mesmos
ambientes em que se preparam os alimentos que contém gluten, ja que a possibilidade
de contaminacdo cruzada € muito alta, podendo provocar reagfes autoimunes nos
individuos celiacos que os consumam (LOBAO, 2015a).

Tais situacdes vulnerabilizam os doentes celiacos e violam os principios do
DHAA, pois ndo dispdem de uma alimentacdo adequada, podendo comprometer a

curto ou longo prazo a qualidade de sua vida fisica, emocional e social (NADAL, 2013).

2.4  DIREITO HUMANO A ALIMENTACAO ADEQUADA E VULNERABILIDADES

Os Direitos Humanos ocupam-se com as questdes basicas da vida para que
todos possam viver com dignidade. Contudo, o direito a vida, a salde, a educacéo, a
moradia, a liberdade, a informacédo e a alimentacdo adequada sao considerados
direitos inalienaveis, indivisiveis, interdependentes e inter-relacionados, e devem ser
observados de maneira universal (ERHARDT; CORRADI-PERINI, 2016).

Tais direitos foram conquistados através da luta dos povos contra injusticas,
discriminagbes e abuso de poder por parte daqueles que o exercem. Os direitos
humanos séo reflexos de costumes e valores de uma sociedade e sofrem mudancas
de acordo com as normas e necessidades dessa sociedade (ABRANDH, 2013).

O Direito Humano a Alimentacao Adequada (DHAA) esta descrito no artigo 25°
da Declaracdo de Direitos Humanos e € considerado imprescindivel para a
sobrevivéncia e para o direito a um padréo de vida adequado (VALENTE et al., 2007).
Estda assegurado na Constituicdo Federal desde 2010, através da Emenda
Constitucional n°® 64. Esse conceito surgiu através do Pacto Internacional dos Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais (PIDESC) e foi definido em 2002 pelo Relator

Especial da Organizagao da Nac¢des Unidas (ONU) como:
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O direito a alimentacdo adequada é um direito humano inerente a todas as
pessoas de ter acesso regular, permanente e irrestrito, quer diretamente ou
por meio de aquisi¢cdes financeiras, a alimentos seguros e saudaveis, em
guantidade e qualidade adequadas e suficientes, correspondentes as
tradi¢cBes culturais do seu povo e que garantam uma vida livre do medo, digna
e plena nas dimensdes fisica e mental, individual e coletiva (ABRANDH,
2013, p. 29)

A importancia da alimentagéo para promoc¢ao da saude é reforcada através da
inclusdo do DHAA em varios acordos e documentos internacionais, ndo sendo
possivel conceber que haja saude sem uma alimentacdo adequada (ERHARDT,;
CORRADI-PERINI, 2016).

Os tratados internacionais de Direitos Humanos consideram que o DHAA esta
pautado em duas dimensfes indivisiveis: o direito de estar livre da fome e da ma
nutricdo e o direito a alimentacédo adequada. A garantia dos demais Direitos Humanos,
esta vinculada a realizacdo dessas duas dimensdes do DHAA. Diante deste contexto,
a alimentagcdo humana compreende muito mais do que uma alimentacéo
nutricionalmente equilibrada e que possa atender as necessidades caléricas diarias,
restringindo-se apenas as orientacdes de valores energéticos e nutricionais
(ABRANDH, 2013).

As diferentes realidades de individuos, grupos ou familias € que determinarédo
as acdes a serem tomadas para a garantia do DHAA em funcao de suas dificuldades
e particularidades. No entanto, ndo é aceitavel que, para que esse direito seja
assegurado, se espere haver condicdes politicas e econdmicas ideais, pois trata-se
de um direito primordial (VALENTE, 2002).

Um outro conceito que esté relacionado ao DHAA é o da Seguranca Alimentar
e Nutricional (SAN), descrito no Art. 3 da Lei Orgéanica da Seguranca Alimentar e
Nutricional - LOSAN (BRASIL, 2006):

A Seguranca Alimentar e Nutricional consiste na realizacdo do direito de
todos ao acesso regular e permanente a alimentos de qualidade, em
guantidade suficiente, sem comprometer 0 acesso a outras necessidades
essenciais, tendo como base préticas alimentares promotoras de salde que
respeitem a diversidade cultural e que sejam ambiental, cultural, econémica
e socialmente sustentaveis.

O conceito de SAN abrange diferentes dimensbes que devem ser
contempladas de maneira simultdnea para se alcangar a “seguranga” no que diz

respeito a alimentagdo, nutricdo e alimentos. S&o consideradas dimensoes
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fundamentais a disponibilidade, o acesso, o consumo e a estabilidade. A
disponibilidade esta relacionada a quantidade suficiente e a qualidade adequada para
atender as necessidades de consumo. O acesso diz respeito a possibilidade de o
individuo adquirir alimentos, o que implica condicdes econémicas e fisicas. O
consumo implica opcdes de escolha, devendo-se levar em consideracdo as
preferéncias alimentares de maneira a garantir os costumes, as tradicées, os credos
religiosos de cada povo, que se manifestam através do consumo de alimentos. Esta
dimenséo de SAN também se relaciona com a questéo bioldgica, ou seja, refere-se a
como 0 organismo absorve e utiliza os nutrientes ingeridos, e a estabilidade esta
relacionada ao acesso constante a uma alimentacdo adequada e as condi¢cbes que
minimizam o risco de insegurancga alimentar e nutricional. Para que a SAN seja
mantida, é preciso garantir a disponibilidade, o acesso e o consumo de alimentos
(PINTO, 2013, p.12).

O conceito SAN tem auxiliado tanto o Estado quanto a sociedade na elaboracao
de politicas publicas que visem garantir a todos o acesso a alimentos seguros
(ABRANDH, 2013).

As vulnerabilidades a que estao expostos os celiacos devem ser conhecidas e
reconhecidas para que possam ser implementadas e aprimoradas politicas de saude
visando atender as necessidades desse grupo de pessoas. Promover condi¢cdes de
uma alimentagcdo adequada e saudavel para individuos com necessidades
alimentares especiais é fundamental para garantir que as indispensabilidades
alimentares, bioldgicas, sociais e culturais sejam respeitadas (NADAL, 2013).

Cabe aos cidadaos, aos agentes publicos e a sociedade como um todo o
conhecimento sobre seus direitos, obrigacdes e responsabilidades, pois s6 assim
poderdo reconhecer quando direitos estdo sendo violados, questionando e
responsabilizando o Estado e servigos publicos em casos de omissfes. O direito s6
se garante a partir de sua exigibilidade e do empoderamento dos cidadéos (VALENTE;
FRANCESCHINI; BURITY, 2007).

Além de exigir e reclamar o direito, o conceito de exigibilidade contempla o
direito a uma resposta do poder publico e a reparacdo da violacdo desse direito
(ERHARDT; CORRADI-PERINI, 2016).

A falta de informacé&o sobre o direito a alimentacdo adequada do doente celiaco
por parte dele mesmo e da sociedade como um todo prejudica possiveis acdes que

garantam esse direito. Para minimizar esse problema, as Associacdes dos Celiacos
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do Brasil (ACELBRAS) que séo filiadas a Federacdo Nacional dos Celiacos do Brasil
(FENACELBRA), buscam parcerias com entidades publicas e privadas com o objetivo
de sensibilizar e conscientizar diferentes setores da sociedade visando mudar essa
realidade (SILVA, M. F., 2015).

Partindo-se do principio de que o alimento s6 conquista uma dimensao humana
guando o ser humano se alimenta corretamente, quando tratamos da doenca celiaca,
a falta de disponibilidade, de acesso fisico e financeiro, e de consumo de alimentos
totalmente isentos de gluten devido ao alto custo e possiveis contaminagfes com
tracos de gluten pode se configurar em violacdo do DHAA e, consequentemente,
colocar o doente celiaco em constante situacdo de inseguranca alimentar e nutricional
e de vulnerabilidade.

De origem latina, a palavra vulnerabilidade pode ser definida como ferida ou a
possibilidade de ser ferido. Todo ser humano € vulneravel, pois esta sujeito a ser ferido
E uma caracteristica inerente e comum a todo ser humano, pois sua natureza é fragil
e o torna passivel de sofrer danos (NEVES, 2007). Para Hossne (2009, p. 42) “[...] o
ser humano é sempre vulneravel; ele pode ou ndo estar em situacdo de
vulnerabilidade”.

O primeiro texto a abordar a vulnerabilidade no contexto da bioética foi o
Relatorio de Belmont, em 1978. Este documento foi elaborado durante quatro anos
pela National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research com o objetivo de estabelecer principos éticos basicos para a
realizacdo de pesquisas com seres humanos. Entre os principios estabelecidos estao
0 respeito pelas pessoas, onde se destaca o reconhecimento da autonomia e a
protecdo dos individuos que tém sua autonomia diminuida, a beneficéncia, cujo
objetivo é ndo causar o mal , potencializando os beneficios e diminuindo os possiveis
prejuizos e a justica, como requisito de equidade (NEVES, 2007). Segundo Neves
(2007), para que a autonomia do individuo seja respeitada, é necessario estabelecer
condicbes para que esta possa ser exercida e praticada, capacitando assim o
individuo para fazer suas escolhas e tomar decisdes de acordo com seus valores
pessoais e suas crencas. Por isso, proteger e defender pessoas e populacdes
vulneraveis para que ndo sejam feridas € uma necessidade ética ja que as coloca em

condicdes de risco biopsicossociais (NEVES, 2007).



28

O documento Diretrizes Eticas Internacionais para a Pesquisa Biomédica em
Seres Humanos, revisado pelo Conselho para Organizacdes Internacionais de

Ciéncias Médicas (OMS/CIOMS, 2004, p. 60), define pessoas vulneraveis como:

[...] pessoas relativa ou absolutamente incapazes de proteger seus préprios
interesses. De modo mais formal, podem ter poder, inteligéncia, educacéo,
recursos e forgas insuficientes ou outros atributos necessarios a protecéo de
seus interesses.

Para Zuben (2007, p.64), o individuo é vulneravel fisicamente, psiquicamente,

socialmente e moralmente, definindo vulneravel como:

[...] aquele que pode ser atingido por algo no plano fisico, psiquico, social ou
moral. Pode ser afetado de modo negativo, um mal que lhe causa danos
fisicos, psiquicos ou morais. Isso remete a ideia de risco eminente que pode
provocar sofrimento.

O capitulo “Vulnerabilidade e Decisdo: tensdo no pacto médico” escrito por
Zuben? no livro Bioética, Vulnerabilidade e Salide (2007), destaca que o principio da
vulnerabilidade é o suporte tedrico para a reflexdo sobre problemas éticos e esta
estreitamente relacionado aos principios de autonomia, dignidade e integridade da
pessoa humana. Zuben reconhece a vulnerabilidade como uma caracteristica da
condicao humana, pois o ser humano é fragil a qualquer atitude oriunda de outro ser
ou do mundo ambiente (ZUBEN, 2007).

Da mesma forma que Zuben, Torralba Rosell6 (2009) considera que o ser
humano é vulneravel na dimenso fisica, psicoldgica, social e espiritual. E vulneravel
fisicamente por estar sujeito a dor, a enfermidade, ao envelhecimento; é vulneravel
psicologicamente pois sua consciéncia é fragil e requer cuidado e atencao; é
vulneravel socialmente por viver em sociedade e estar propenso a sentimentos de
tensdo e lesbes sociais e, ainda, € vulneravel espiritualmente, pois pode ter sua
interioridade atingida (TORRALBA ROSELLO, 20009).

2 Newton Aquiles von Zuben é filésofo, doutorado em filosofia pela Université Catholique de Louvain
em 1970 com tese sobre Martin Buber. Atuou nas Universidades: PUC-SP (1971-1974) e UNICAMP
(1974-2001), onde se aposentou em 2001 como professor titular. Atualmente é professor titular da
Pontificia Universidade Catdélica de Campinas, professor pesquisador do programa de Pds-graduagéo
em Ciéncias da Religido. Publicou trabalhos, diversos artigos, capitulos e livros. Atua na area de
historia da filosofia antiga, antropologia filoséfica, ciéncias da religido, bioética e fenomenologia.
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Kotow (2004, p. 72) se refere a vulnerabilidade como uma dimensao
antropoldgica essencial da existéncia humana. Para ele, ser vulneravel significa “[...]
estar suscetivel a, ou em perigo de, sofrer danos”. Kotow descreve as fragilidades

sociais e fisioldgicas em dois grupos:

[...] pessoas predispostas a perturbacdes de ordens diversas, bem como a
prépria morte, sdo constitucionalmente vulneraveis, condicdes denominadas
como vulnerabilidade primaria. Ndo obstante, além dessa vulnerabilidade
bésica, intrinseca a existéncia humana, alguns individuos séo afetados por
circunstancias desfavoraveis, como a pobreza, a falta de educacéo, as
dificuldades geogréficas, as doengas crbnicas e endémicas, entre outras
condicdes adversas, sendo estas denominadas de vulnerabilidade
secundéria (KOTOW, 2004, p. 73).

Schramm (2006, p. 191) distingue vulnerabilidade de vulneracao e declara que
vulnerabilidade € uma peculiaridade comum a todo humano. Diante disso, considera
um erro utilizar a palavra vulnerabilidade para descrever sujeitos e populacfes cujo
contexto é de “vulneragédo” concreta, tendo como consequéncia objetiva a troca de
realidades que ndo podem ser trocadas, podendo implicar a falta de percepcéo de
certas caracteristicas em situacdes concretas. Schramm considera que todos os seres
vivos sdo potencialmente vulneraveis, porém nem todos sdo vulnerados efetivamente
em funcéo das diferentes possibilidades de condigc&o de vida, entre elas: classe social,
grupos étnicos, géneros, estado de saude, entre outros (SCHRAMM, 2006).

O doente celiaco € vulnerado por estar em constante situacéo de inseguranca,
gue impacta diretamente em sua saude e suas relacdes sociais. As situacdes de
vulneracéo da DC consistem na reduzida disponibilizacéo de alimentos e/ou produtos
sem gluten, os quais, muitas vezes, nao estdo livres de contaminacdo, ou seja, um
alimento/produto inseguro e inadequado para o consumo, trazendo prejuizos para a
saude do doente celiaco. A falta de informacdes confiaveis contidas nos rétulos dos
alimentos também configura uma situacdo de inseguranca alimentar e nutricional.
Contudo, além de o alimento ser seguro e adequado, € imprescindivel que seja
acessivel financeiramente e que possa ser consumido com frequéncia, colaborando
assim para o comprimento efetivo da dieta. No entanto, os precos praticados para
esse tipo de produto, muitas vezes, sédo elevados, o que dificulta o consumo por
celiacos de classes mais baixas, fator que pode lhes impor uma dieta monotona e

dificil de ser cumprida.
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Uma vez que a dieta deve ser mantida por toda a vida, € imprescindivel que a
seguranca e a qualidade dos alimentos livres de glaten, no que se refere a producéo,
higiene e abastecimento, seja realizada de forma consciente, objetivando minimizar
0S possiveis riscos para a saude do DC (NADAL, 2013). Corroborando com isso,
Burity et al. (2010, apud NADAL, 2013, p. 29) reforcam que:

A alimentacdo adequada implica acesso a alimentos saudaveis que tenham
como atributos: acessibilidade fisica e financeira, sabor, variedade, cor, bem
como aceitabilidade cultural como, por exemplo, respeito a questdes
religiosas, étnicas e as peculiaridades dos diversos grupos e individuos.

As situacdes de vulnerabilidade enfrentadas pelos celiacos no contexto da SAN
e do DHAA podem ser discutidas sob a perspectiva da Bioética e do Direito Humano
a Alimentagcdo Adequada. A Bioética, através do comprometimento com a dimensao
social e sua atuacédo interdisciplinar, pode colaborar para que os direitos humanos
desses individuos sejam assegurados, buscando a equidade e a justica, pois
relaciona-se tanto a questfes publicas quanto a preservacdo dos direitos humanos,
entre eles, a alimentacdo (CARVALHO, L. R.; ROCHA, 2013).

A aproximacéao entre a Bioética e os Direitos Humanos consiste em encontrar
maneiras de adequar condutas humanas e incorpora-las aos bens éticos basicos
considerados pela sociedade como fundamentais para a harmonia pacifica e condicédo
digna de vida (OLIVEIRA, A.A.S., 2010).

A bioética, enquanto ética aplicada, ndo se limita apenas a refletir as questées
morais enfrentados pela sociedade, mas procura meios para que acdes concretas
sejam realizadas e resultem em mudancas (SIQUEIRA, J. E., 2007).

Em outubro de 2005, foi homologada a Declaracdo Universal de Bioética e
Direitos Humanos (DUBDH) da Unesco, que resultou numa grande conquista para o
campo da saude, pois aponta conquistas no ambito social que podem gerar impactos
na politica socioecondémica de paises menos favorecidos, além de tratar das questdes
biomédicas comumente abordadas pela bioética (SANTOS, I. L.; GARRAFA, 2011).

A Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) é pautada
em principios como: respeito a dignidade, ao direito e a liberdade humana;
maximizacao dos efeitos benéficos para os doentes propostos pelos conhecimentos
cientificos, pela pratica médica e pelas tecnologias; protecdo dos vulneraveis;

promocéao da saude e desenvolvimento social (RIBEIRO, 2015). O artigo 8° da referida
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Declaracédo, recomenda que “[...] individuos e grupos de vulnerabilidade especifica
devem ser protegidos e a integridade individual de cada um deve ser respeitada”.
Adicionalmente, o artigo 14° intitulado de Responsabilidade Social e Saude,
contempla em seu item Il, “[...] o acesso a nutricdo adequada e a 4gua de boa
qualidade” (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS PARA A EDUCACAO, A CIENCIA
E A CULTURA [UNESCO], 2005).

Para discutir os problemas éticos referentes a DC, recorremos a Bioética
Social, uma proposta recente da Bioética na América Latina voltada para a solucao
de conflitos cuja analise do caso € pautada na situacdo social e econdmica dos
envolvidos e fundamentada nos direitos humanos. A proposta da Bioética Social é
exercer em uma esfera publica, seja intervindo na situacdo social dos excluidos ou
cobrando do Estado a protecdo dos individuos, preocupando-se assim com temas
referentes a questbes sanitarias, saude publica, distribuicAo de recursos e
acessibilidade (JUCA; ANDRADE, 2009).

A Bioética de Protecdo e a Bioética de Intervencdo, respectivamente
elaboradas por Fermin Roland Schramm/Miguel Kottow e Volnei Garrafa/Dora Porto,
assumem um carater importante nas discussfes sobre os problemas sociais e
econdmicos referentes a América Latina (SILVA, 2009).

A protecéo a individuos e grupos de vulnerabilidade especifica é uma proposta
da Bioética da Protecdo. Segundo Schramm (2008, p. 18) “[...] € pertinentemente® a
qualquer individuo que nao possa se defender sozinho ou agir autonomamente por
alguma razao independente de sua vontade e suas capacidades”.

Para Torralba Roselld, o individuo pode apoderar-se de sua vulnerabilidade, o
que ndo garante a capacidade de domina-la, porém pode conscientizar-se e buscar
maneiras de enfrenta-la (TORRALBA ROSELLO, 2009).

A Bioética da Protecédo tem como objetivos, segundo Schramm (2006, p. 386)

[...] proteger a todos contra danos evitaveis (protecao negativa) e proteger
Direitos Humanos fundamentais como o exercicio da autonomia pessoal
(protecdo positiva); e propiciar as condicdes objetivas para o
“‘empoderamento” daqueles sujeitos que ndo podem exercer de facto suas
capacidades.

Schramm (2008, p. 16) define, ainda, a Bioética da Prote¢cdo como

3 A palavra pertinentemente foi utilizada na citacéo direta, sendo escrita assim pelo autor.
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[...] a ética aplicada constituida por ferramentas tedricas e praticas que visam
entender, descrever e resolver conflitos de interesses entre quem tem os
meios que o “"capacitam" (ou tornam competente) para realizar sua vida e
guem, ao contrario, ndo os tem.”

Para a Bioética da Protecéo, o vulnerado que nédo tem capacidade para realizar
as necessidades relacionadas a alimentacdo, moradia, educacéao, saude e liberdades
bésicas e ndo tem o conhecimento tanto intelectual quanto emocional para realizar
com autonomia e responsabilidade suas tarefas, deve ser amparado pelo Estado.
Porém, o papel protetor habitualmente desempenhado pelo Estado, vem sendo
gradativamente substituido por outro, o de intervir na esfera do cuidado pessoal
(SCHRAMM, 2007). Especialmente na area da saude, é possivel observar uma
inversdo de papéis, na qual delega-se ao vulneravel a responsabilidade por seu
estado “[...] ndo saudavel’, quando na verdade o Estado deveria trabalhar pela
verdadeira protecdo dos vulnerados que néo sdo capazes de cuidar de si (SCHRAMM,
2007, p. 383).

A maneira com que o Estado vem tratando as questdes relativas a DC néo
configura um papel protetor, pois confere ao individuo a responsabilidade pelo cuidado
da sua prépria saude e ndo proporciona condicdes para que este possa exercer suas
liberdades fundamentais como cidadé&o.

O Estado deve garantir, por meio de politicas publicas, o DHAA, objetivando
cumprir o que esta descrito na emenda Constitucional n°® 64, de 2010, que modificou
o texto do artigo 6° da Constituicdo Federal, onde esta instituido o direito a
alimentacdo como um direito social de todos os individuos, incluindo os que
necessitam de alimentag&o especial (BRASIL, 2010).

O item 1 do artigo 22° da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos

Humanos (DUBDH), descreve o papel dos Estados como:

Os Estados devem tomar todas as medidas apropriadas — legislativas,
administrativas ou outras — para por em pratica os principios enunciados na
presente Declaragdo, em conformidade com o direito internacional relativo
aos direitos humanos. Tais medidas devem ser apoiadas por uma agéo nos
dominios da educacao, da formacéo e da informagédo ao publico (UNESCO,
2005).

A Bioética de Intervencédo ou bioética forte ou dura, propde que a bioética ndo
seja uma “ferramenta neutral” apenas de anadlise da situagdo sem que possa

apresentar componentes transformadores ou interventivos. Para Garrafa e Porto, é
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preciso que a Bioética seja mais enérgica com 0s problemas relativos as
desigualdades sociais (SILVA, 2009, p.128).

A Bioética de Intervencéo esta baseada em uma bioética politizada, voltada as
questdes sociais onde 0s sujeitos envolvidos, atuam na elaboragdo da acdo. Sendo
assim, a Bioética de Intervencdo aponta que de maneira geral, a bioética deve
transcender o ambiente biomédico e adentrar nas dimensdes politica, social,
ambiental e econbmica, a fim de configurar-se como uma ferramenta concreta capaz
de colaborar no dificil processo de discussao, desenvolvimento e fortalecimento das
democracias, da cidadania, dos direitos humanos e da equidade social (FULGENCIO,
2013).

Neste contexto, 0s celiacos necessitam ter seus direitos fundamentais
garantidos e respeitados e as instituicdes governamentais e seus agentes publicos
tém o compromisso de desenvolver acdes efetivas visando ao respeito, a protecéo e
a garantia do DHAA, minimizando ou extinguindo as situacdes de vulnerabilidade
social e nutricional a que estdo expostas as pessoas com doencga celiaca.

O contexto de cada pais, comunidade ou grupo de pessoas deve ser
considerado e respeitado na busca e garantia de direitos. O fortalecimento da
exigibilidade dos direitos s6 sera alcancado a medida que cada pais se comprometa
de maneira efetiva com a promocéao dos Direitos Humanos e garanta a implementacao
de competéncias para tal (VALENTE et al., 2007).



34

3 METODOLOGIA

A presente pesquisa é de carater qualitativo, pois descreve um nivel de
realidade que nado é possivel quantificar, ocupando-se entdo com os sentimentos,
motivos, reacdes e atitudes (SALDANA, 2013). A classificacéo utilizada na presente
investigacdo se indica como tipo de pesquisa de natureza qualitativa a de cunho
descritivo. A pesquisa descritiva tem como objetivo, descrever criteriosamente os fatos
e fendbmenos de determinada realidade, de forma a obter informag¢des de um problema
j& conhecido (GIL,2008; TRIVINOS, 2008).

Quanto ao recorte temporal da pesquisa, esta dissertacdo utilizou um estudo
de corte transversal, apesar de acessar as percepcdes e memorias dos participantes,
conforme classificagdes de Richardson (1999).

O método de coleta de dados utilizado nesta dissertacéo foi o de uma entrevista
semiestruturada (GODOY,2005).

A presente pesquisa com os celiacos, realizada na cidade de Curitiba, buscou
identificar as situacdes de vulnerabilidade e os impactos na seguranca alimentar e
nutricional a que esses individuos estdo expostos, tendo como base a definicdo de
vulnerabilidade segundo Zuben (2007), em que: a vulnerabilidade fisica se refere as
consequéncias fisicas geradas por diagnosticos equivocados e pela demora para
receber o diagnéstico; a vulnerabilidade psiquica se relaciona aos sentimentos
diante de uma nova condi¢do alimentar, o sentimento de medo, excluséo e tristeza; a
vulnerabilidade social se aproxima dos impactos na seguranca alimentar,
vivenciados em diferentes contextos da alimentacao e a vulnerabilidade moral, em
referéncia a responsabilidade do Estado e seu papel frente a Seguranca Alimentar e
Nutricional da DC.

A ACELPAR fez o convite aos seus associados, através das reunides mensais
gue realizam, para que participassem da pesquisa em questao. Somente a partir do
interesse e da disponibilidade pessoal demonstrados pelos associados, a ACELPAR
indicou-os para as pesquisadoras em questdo, que entraram em contato por telefone
e agendaram a entrevista, em local e horario previamente estabelecidos, de acordo
com o interesse e a possibilidade dos participantes.

Foram indicados 40 celiacos para responder a pesquisa; todos participantes
ativos das reunides da ACELPAR. Dos 40 indicados pela ACELPAR (10 criangas, 10

adolescentes e 20 adultos) - todos diagnosticados com a doenca celiaca e que
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realizam a dieta isenta de gluten (independentemente do grau de acometimento da
doenca e tempo de diagnostico) -, apenas 16 individuos aceitaram participar da
pesquisa.

Foram entrevistados individuos portadores de DC de vérias as idades e de

ambos o0s sexos, conforme se demonstra na Tabela 2.

Tabela 2 — Classificacao dos participantes, por idade e sexo

Feminino Masculino
Criancas (de 7 a 12 anos) 02 -
Adolescentes (de 12 a 18 anos) 03 02
Adultos (de 18 anos a 60 anos) 09 -

Fonte: Elaborada pela autora.

As entrevistas foram gravadas com gravador portétil e transcritas de forma
integral, seguindo preceitos éticos determinados pela Res. CNS 466/12.

O roteiro de perguntas semiestruturadas, utilizado para as entrevistas
(APENDICE A), objetivou identificar a percepcdo dos participantes sobre a doenca
celiaca, as dificuldades decorrentes desta em contextos sociais, as atitudes utilizadas
para lidar com as restricbes alimentares nesses contextos, a percepc¢do dos
participantes a respeito de si e a respeito dos outros em relacéo a ele. Ainda foram
incluidas questbes acerca do perfil socioecondbmico dos participantes, conforme
modelo adaptado do questionario sugerido pelo Critério de Classificacdo Econdmica
Brasil, da Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2016). O
qguestionario proposto pela ABEP foi escolhido para esta pesquisa em virtude de
caracterizar o poder de compra das diferentes classes econdmicas brasileiras. Ainda
foram identificados: o perfil religioso, o grau de instrucdo, a renda familiar e as
condi¢bes de moradia (APENDICE B).

Todas as entrevistas foram compiladas e tiveram seus contetdos agrupados e
cruzados, conforme a abordagem percebida e de acordo com Bardin (1994) e Bardin
(2004). Portanto, o método de analise dos dados coletados nesta pesquisa se deu

através da andlise dos conteldos obtidos nas entrevistas.
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Apos a trancricdo das entrevistas, os dados foram analisados em trés etapas:
a pré-andlise - a exploracdo do material e o tratamento dos dados, a inferéncia e a
interpretacgéo.

Minayo et al. (2012, p. 89) ainda afirma que se faz uma inferéncia quando
necessario, em uma pesquisa qualitativa, articular o que esta sendo analisado “[...]
com os fatores que determinam suas caracteristicas, partindo de premissas ja aceitas
a partir de outros assuntos acerca do assunto que estamos analisando”.

A analise do conteldo qualitativo deu-se através das transcricbes das
entrevistas. Inicialmente foi realizada a leitura flutuante e a selecéo das falas dos
entrevistados. Em seguida, as falas foram analisadas e agrupadas a partir da
identificacdo das vulnerabilidades e posteriormente foram categorizadas em
vulnerabilidades fisica, psiquica, social e moral, conforme se demonstra na Tabela 3.

Tabela 3 — Categorizacdes e unidades de registro

Categorizagcdes Unidades de Registro

Vulnerabilidade Fisica O fato de ser doente
Sentir desconfortos fisicos decorrentes da doenga
O diagndstico tardio
A progresséo da doenca
Comorbidades da DC
Medo de morrer

Vulnerabilidade Psiquica Se perceber e ser percebido como doente.
Discriminagéo e exclusdo das pessoas.
N&o aceitacdo de sua Necessidade Alimentar Especial (NAE).
N&o reconhecimento de sua Necessidade Alimentar Especial (NAE).

Vulnerabilidade Social Discriminagéo e excluséo social.
N&o aceitagédo pelos grupos.
N&o conseguir frequentar os mesmos locais.
N&o ter o que e onde comer.

Vulnerabilidade Moral N&o encontrar produtos para comprar.
N&o poder comprar os produtos.
Medo de consumir alimentos com contaminacao cruzada.
Estigma.

Fonte: Elaborada pela autora.
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Tais categorias definidas enquanto palavras-chave, consitem nos pilares da
reflexdo conceitual que engloba tanto a literatura quanto a relacdo com os dados
obtidos em campo.

Conforme Minayo, Deslandes e Gomes (2012, p. 89), ha a necessidade de se
respeitar o principio da homogeneidade para fazer uma categorizacdo e, portanto,
nesta dissertacao foi utilizada a categorizacdo “adequada’, isto é, “[...] adaptada ao
contelido e ao objetivo que se quer chegar”.

Uma vez categorizadas as vulnerabilidades nas esferas, fisicas, psicologicas,
social e moral, e as inferéncias realizadas através dos discursos dos doentes celiacos,
ocorreu a associacdo de tais informacfes que foram sintetizadas nas unidades de
registro. A unidade de registro € codificada a partir de um significado que corresponde
a dindmica do objeto de estudo na realidade empirica. De acordo com Bardin (1988,
p. 104-105), “[...] a unidade de registro € uma unidade de significacdo a ser codificada
e corresponde ao menor segmento de contetdo a ser considerado como unidade de
base, visando a categorizacéo, podendo ser de natureza e dimensdes variadas” .

Para descricdo das percepcdes dos participantes, eles foram identificados no
texto com a letra E, respeitando-se o sigilo da pesquisa e de seus dados.

A pesquisa em questdo foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
PUCPR sob o protocolo n°. 2.002.127.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao se analisar o perfil dos participantes da pesquisa e das respostas obtidas
nas entrevistas, péde-se observar que as vulnerabilidades fisica, psiquica, social e
moral acontecem em todas as esferas sociais, independentemente de sexo, idade,
religido, escolaridade, etc. O fato de os participantes desta pesquisa estarem em
condicao sécioeconémica mais favoravel ndo os protege de muitas vulnerabilidades.
Ter mais dinheiro, por exemplo, ndo significa ter acesso a alimentos sem gluten,
caracterizando-se uma situacéo de inseguranca alimentar.

Ainda, evidenciou-se que cada um dos diferentes perfis de doentes celiacos
apresenta impactos diferentes na sua maneira de conviver com a doenga e com suas
vulnerabilidades. Por exemplo, o fato de um doente celiaco ndo seguir nenhuma
crenca religiosa o faz sofrer menor impacto pelo motivo de ndo poder participar de um
rito de comunhdo, mas isso nao significa que ele ndo se vulnerabilize em outras

situacdes sociais.

Tabela 4 — Perfil socioeconémico de consumo e pessoal dos participantes da pesquisa

Sexo Feminino 81,25%
Masculino 18,75%
Idade Crianca 12,50%
Adolescente 31,25%
Adultos 56,25%
Escolaridade E. Fundamental 18,75%
E. Médio 37,50%
Superior 43,75%

Raca Branco 100%
Estado Civil Solteiro 62,50%
Casado 37,50%

Renda Familiar de 800,00 a 2.500,00 6,25%
de 2.500,00 a 5.000,00 56,25%
de 5.000,00 a 7.500,00 18,75%

de 7.500,00 a 11.000,00 6,25%
Acima de 11.000,00 12,50%

Cond. Socioecondmica Al 6,25%
Bl 18,75%
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B2 62,50%

C1 6,25%

C2 6,25%

Religido Catdlica 68,75%
Evangélica 18,75%

Budista 6,25%

Adventista 6,25%

Quanto tempo descobriu que é celiaco de 1 a 3 anos 62,50%
de 3 a 6 anos 12,50%

de 6 a 9 anos 12,50%

Mais de 9 anos 12,50%

Fonte: Elaborada pela autora.

Conforme dados demonstrados na Tabela 4, € possivel se evidenciar que, dos
participantes da pesquisa, 81,25% eram do sexo feminino, sendo apenas o0s
adolescentes os representantes do sexo masculino; 100% se declaram brancos e
aproximadamente 81% tém escolaridade acima do ensino médio. A maior parte &
solteira(o) e vive com a familia, tendo padréo de consumo que os classifica, na maioria
(62,5%), em classe econdmica B2. Mais da metade dos participantes (68,75%)
declara ser catélico e relata estar convivendo com o diagnéstico da doenca ha,
aproximadamente, de um a trés anos.

Em concordancia com as vulnerabilidades descritas por Zuben (2007), foi
possivel perceber que o individuo portador de uma doencga crdnica, como é a DC, esta
suscetivel a sofrer alteragdes fisicas, psiquicas, sociais e morais. Tais alteracdes se
inter-relacionam formando um circulo vicioso, o que faz do doente celiaco um
individuo vulnerado.

As vulnerabilidades categorizadas nesta dissertacdo impactam diretamente na
SAN do doente celiaco e tem como consequéncia a violagdo do DHAA. Dentre as
dimensdes fundamentais da SAN estéo a disponibilidade de alimentos em quantidade
suficiente e de qualidade adequada, o acesso fisico ou econdmico a alimentos e o
consumo e a utilizacdo biolégica desses alimentos, ou seja, a funcdo nutricional
desses alimentos para suprir todas as necessidades fisioldgicas. A realizacdo dessas
dimensdes fica comprometida a medida que nao se tenham alimentos disponiveis em
guantidade e com qualidade suficiente para atender as necessidades dessa

populacdo, que o acesso fisico e financeiro ndo se concretize em func¢ao do alto custo
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dos alimentos isentos de gluten e, consequentemente, 0 consumo seja prejudicado,
prejudicando a saude do doente celiaco e violando o DHAA.

As alteracdes fisicas podem ocorrer devido a dificuldade ao acesso a alimentos
sem gluten, tanto industrializados como em restaurantes e afins, em fung&o da demora
pela realizacdo do diagndstico e pelo impacto na seguranca alimentar e nutricional.
Essas e outras situacdes que serdo descritas fazem com que o doente celiaco sofra
impactos emocionais e psiquicos, sentindo-se, muitas vezes, excluido do contexto
familiar e também social, caracterizando-se a vulnerabilidade social. A vulnerabilidade
moral se caracteriza tanto pela estigmatizacdo e discriminacdo desses individuos na
esfera familiar e social quanto na responsabilidade do Estado para a implementacéo
de politicas publicas que visem assegurar a seguranca alimentar e nutricional e

impedir que o DHAA seja violado.

4.1. A VULNERABILIDADE FiSICA: AS CONSEQUENCIAS FISICAS GERADAS
POR DIAGNOSTICOS EQUIVOCADOS E PELA DEMORA PARA RECEBER O
DIAGNOSTICO

A doenca celiaca € uma patologia que tem diagnadstico dificultado para a maior
parte da populacéo, pois demanda uma série de exames clinicos e laboratoriais, entre
eles exames de sangue, endoscopia e bidpsias, tendo sua identificagcdo confundida
com outras patologias, especialmente quando o0s sintomas ndo sdo classicos,
acarretando em tratamentos tardios e/ou equivocados. Casos de reacdes alérgicas na
pele, por exemplo, sdo muitas vezes diagnosticados como dermatites, sendo tratados
de forma incorreta pelos diversos profissionais de saude. Tais fatores, além de
retardarem a indicacdo da patologia e o tratamento desses individuos, acarretam
dificuldades aos doentes na aceitacdo da doenca, e aumentam a sua angustia pelo
fato de terem perdido tanto tempo em um tratamento equivocado e ineficiente.

O medo é outro sentimento comumente sentido pelos doentes celiacos que
tiveram diagnostico tardio, pois séo temerarios de que seus quadros clinicos possam
ter piorado potencialmente em virtude do atraso no tratamento. Segundo Niewinsk
(2008), é comum que os doentes celiacos expressem amargura e tristeza por
receberem seus diagnosticos de forma tardia, acreditando que se fossem feitos em
tempo correto, isto €, assim que 0s primeiros sintomas aparecessem, teriam melhores

condicdes de vida e de resultados clinicos.
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Os relatos de doentes celiacos que vivenciaram tais dificuldades sao
frequentes, tendo, muitas vezes, sua doenca subjulgada por médicos e por familiares,
sendo submetidos a tratamentos atrasados e a piora dos seus estados de salude e de
suas qualidades de vida. O relato de E6 reforca 0 medo e a angustia gerados pelos

erros de diagndstico:

“Minha vida virou de ponta cabeca. Fora a alimentacédo, tudo né?! Eu tinha
diagnostico de algumas doencas que envolviam a DC e eu ndo sabia que era
celiaca” (E6, mulher, 33a.).

A falta de preparo técnico e desconhecimento da doenca por parte de alguns
médicos e paramédicos para a realizacdo do diagnostico e adequado tratamento foi
constantemente relatada pelos doentes celiacos entrevistados.

Mesmo a DC sendo uma das intolerancias alimentares mais comuns do mundo,
ainda é desconhecida por boa parte dos profissionais de salde, uma vez que 0s
sintomas gastrointestinais sdo comuns até os trés anos de idade. Apés essa idade,
prevalecem os sintomas extraintestinais, dificultando assim o diagndéstico precoce
(TELEGA et al. 2008 apud BARBOSA,; SILVA; RODRIGUES, 2010).

Casos como o0 de médicos que ndo sabiam a relacdo entre os sintomas da
doenca celiaca e de dermatites, dores abdominais, diarreia, ma absorcdo de
nutrientes, distencdo abdominal, dores e sintomas gastricos, cefaléia, alteracbes de
comportamento foram constantemente citados pelos participantes desta pesquisa.
Tais relatos motivam a percep¢do de que a maior parte dos tratamentos teve seu
tempo postergado, pois 0os médicos tratavam os sintomas percebidos e ndo as reais
causas, mesmo havendo muitas dessas manifestacdes presentes na DC classica ou
tipica, constantes e extremamente relatadas em literaturas médicas e pela ciéncia.

O médico exerce um papel fundamental para o esclarecimento e orientacao
para o doente celiaco, cabendo-lhe passar todas as informacdes pertinentes a doenca
e ao tratamento, permitindo que o doente exerca sua autonomia para tomar decisées
referentes ao tratamento (TORRALBA ROSELLO, 2009).

De acordo com Nunes (2007, p. 272) “[...] em situagéo de saude, de doenca,
de deficiéncia ou de dificuldade, € necessario precisar a natureza dos problemas ou
necessidades que afetam o outro, sobretudo do impacto que cada situacao tem para

aquela pessoa em concreto”.
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No relato de E1 evidencia-se a dificuldade em receber um diagndstico breve e
acertivo. Em muitos casos, sdo os proprios pacientes que desconfiam que os sintomas
podem estar associados a DC e vao em busca de médicos especializados ou sugerem

aos médicos que o diagnoéstico seja realizado.

“Descobri passando bem mal, com quadros de diarreia, mais de dez vezes
por dia. Rodei mais de dez médicos até conseguir concluir o diagnéstico. [...].
Associaram a doenca psicossomatica, stress e ndo faziam o protocolo de
exames. Procurei a associacdo e procurei um médico que fosse
especializado no assunto” (E1, mulher, 40 anos).

Com relacéo a dieta sdo muitos os casos de imprudéncia nas recomendacdes
do que é possivel ou ndo comer, gerando incertezas e inseguranca em quem e no que

confiar e no que consumir. Como exemplo, tem-se a fala de E2:

“Fui fazer o checkup, sento la com a nutricionista [...] ai falei [...] sou celiaca
[...] e ela disse que na minha dieta eu poderia comer aveia [...] N0 posso
porque tem contaminagdo cruzada, tem gque ser uma aveia certificada [...] eu
tenho que contar pra ela [...] eu falei: nem vou ler o que ela escreveu! Né?
Entdo vocé vai a nutricionista e ela ndo sabe a seriedade do problema, os
médicos que estao te atendendo, também a maioria deles ndo sabe que esse
teu problema pode ocasionar outros problemas de salde, né? Entdo € um
despreparo geral” (E2, mulher, 50 anos).

No caso de criancas com DC a vulnerabilidade € ainda mais explicita em funcéo
de sua incapacidade de se defender, pois sua dignidade e integridade podem ser
facilmente acometidas. As decisdes tomadas por profissionais a salude ou pelos
responsaveis, tornam as criancas mais vulneraveis. Segundo Almeida, F. N. A. S.
(2007, p. 333):

[...] a crianga, por forca da sua imaturidade bioldgica, reflexiva, ética, social e
afetiva, € um ser profundamente dependente, fragil, suscetivel de ser alvo de
desrespeito pelos direitos inerentes a sua real condicdo de ser humano, e,
nessa medida, carente de uma particular protecao, tanto maior quanto mais
vincada a sua fragilidade.

A baixa estatura em criangas também pode configurar um quadro de DC.
Criangcas com baixo poder aquisitivo e com baixa estatura, muitas vezes nao séo
diagnosticadas em funcdo da associacdo da baixa estatura com a ma nutricéo,
fazendo com que os profissionais nao solicitem a triagem soroldgica para a DC. Esta
triagem é recomendada atraves das diretrizes do Departamento de Gastroenterologia

Pediatrica da Sociedade Brasileira de Pediatria e da Sociedade Norte Americana de
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Gastroenterologia Pediatrica e Nutricdo, mas nem sempre é realizada, especialmente
em populacdes de baixa renda, pois além do custo elevado, muitas vezes ndo esta
disponivel na rede assistencial do Sistema Unico de Salde (SUS) e néo faz parte da
rotina médica (GUEIROS; SILVA, 2009).

O profissional despreparado, com uma visao limitada da doenca, prejudicara o
paciente de diversas formas, impedindo que ele tenha conhecimento do seu problema
e, com isso, decida por agdes e escolhas equivocadas.

N&o se pretende aqui culpabilizar os médicos e profissionais de salde pela
demora ou falta de diagnostico da DC, mas sim alertar para o fato de que o diagnostico
da DC é desafiador principalmente pela grande oscilacdo da expressao clinica da
doenca e, deste modo, isoladamente nenhum dos sintomas e sinais desta condi¢ao
patologica séo indicadores absolutos para o seu diagnéstico, conforme também ja
referenciou Ferretti et al. (2017).

Nos casos dos individuos que ndo apresentam sintomatologia evidente, a
doenca pode passar despercebida, inclusive para os préprios doentes. Azia, ma
digestao, dores no estdmago, refluxo, sdo exemplos de sintomatologias motivadoras
para a busca por tratamento médico de muitos individuos que tém a doenca celiaca,
mas que nédo sofrem de forma tdo evidente com ela. Os sintomas intestinais na DC
atipica sdo sutis ou ausentes, o que, muitas vezes, faz com que os diagnésticos
ocorram ainda mais tardiamente do que naqueles que tém a doenca em sua forma
classica.

De acordo com Barbosa et al. (2010), em estudo realizado na Finlandia,
demonstrou-se que 40% dos celiacos com diagndstico confirmado apresentavam
como sintomas apenas regurgitacdo e sintomas dispépticos. Em outro estudo
realizado na Irlanda, citado por Barbosa et al. (2010), 39% de pessoas com sintomas
sugestivos de doenca celiaca estiveram cerca de 30 vezes em hospitais e nao
receberam o diagnostico da doenca.

Dentre os participantes desta pesquisa, 60% relataram que o tempo entre o
inicio dos sintomas e o diagndstico correto foi de aproximadamente 10 anos, sendo
que esses individuos apresentam a doenca ha mais de 20 anos e os outros 40%, que
referem ter a doenca h& mais de 10 anos, o inicio do tratamento se deu apés cinco
anos de sintomatologias. Ou seja, ha uma longa jornada entre o inicio dos sintomas e

o diagndstico correto.
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E o caso da entrevistada E8, de 42 anos, que comentou que desde crianca
tinha erupcdes cutaneas que levavam seus familiares e médicos a acreditarem que
ela apresentava sucessivos casos de catapora e que apenas depois de 25 anos

repetindo os mesmos sintomas € que recebeu o diagnostico correto.

“[...] os sintomas sdo desde pequena, mas sempre foi tratado como uma
alergia... [...] minha mée dizia: Nossa! Vocé com catapora de novo? Catapora
ndo é uma vez so6 que da? [...] "(E8, mulher, 42 anos).

Em uma das falas da entrevistada E3 que também teve seu diagndstico tardio,
relata que foram suas crises de infeccao de garganta que a levaram ao médico e ao
diagnostico.

“[...] eu tava tendo muita infec¢édo de garganta de repeticao, [...] ai o otorrino
viu, fez 0 exame da garganta e falou: olha, eu acho que vocé tem doenca do
refluxo [...] Ai ele falou: vamos fazer uma endoscopia porque vocé pode ter a
doenga do refluxo. Ai eu fiz a endoscopia, e na endoscopia a médica ja viu
gue tava tudo alterado no intestino, ai fez bidpsia, positivo, fez os exames e
tudo deu positivo. E confirmou o diagndstico” (E3, mulher, 26 anos).

Segundo Silva, T. S. G. e Furlanetto (2010), em um estudo de reviséao,
revelaram que a relacdo entre pacientes com doenca celiaca diagnosticada e néo
diagnosticada é de 1:7 e que cerca de 36% dos casos sao diagnosticados inicialmente
de maneira equivocada como Sindrome do Intestino Irritavel (SlI).

A falta de conhecimento sobre a DC por parte de médicos, nutricionistas e
agentes de saude, pode tanto comprometer o diagndstico de verdadeiros celiacos,
guanto levar individuos saudaveis a fazerem uma dieta restritiva desnecessaria. O
diagndstico incorreto dificulta o conhecimento do préprio paciente, impactando
diretamente no prognéstico da doenca (CESINO, 2010).

A primeira grande preocupacdo se da por ndo ter seus sintomas resolvidos
pelos tratamentos iniciais propostos pelos médicos, além de outras sintomatologias
desencadeadas - pois o individuo sem tratamento continuara com os sintomas. A dor,
a diarréia, as erupcdes cutaneas e outros problemas geram angustia pelo néo
diagndéstico e essas sao consequéncias sentidas constantemente devido a falta de
tratamento. Porém, nos casos em que a doenca € silenciosa ou assintomatica, o0s
sintomas nao sao evidentes fisicamente, o que pode acarretar em riscos para a saude
desse individuo, uma vez que o contato com o glaten atrofia as vilosidades intestinais,

dificultando a absorc¢éo de nutrientes.
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As consequéncias fisicas geradas pela demora do diagnostico ou até mesmo
pelo diagndstico equivocado podem trazer consequéncias graves a saude do
individuo. Além da diminuig&o das vilosidades intestinais causadas pela ingestéo de
gluten, a pessoa com doenca celiaca ndo diagnosticada e/ou ndo tratada pode
apresentar: aborto, depressdo, inchaco, gases, diarreia, constipacdo, aftas e
enxaqueca e até mesmo o cancer, incluindo o linfoma. Segundo Lob&o (2011, p. 10)
“...] pessoas com doenga celiaca também sofrem de fadiga crénica, aumento de peso,
problemas neuroldgicos, altas taxas de erupc¢des na pele, problemas de figado,
diabetes e infertilidade em homens e mulheres”.

A DC, quando diagnosticada e tratada de forma adequada, propicia ao
individuo uma possibilidade de conviver com a doenca sem sequelas fisicas.
Entretanto, a garantia de uma alimentacédo adequada aos portadores de necessidades
alimentares especiais, bem como seu bem-estar fisico, mental e social ainda esta
longe de ser alcancada.

A carta da Organizagdo Mundial da Saude, de 1946, define saude como um
estado de bem-estar fisico, mental e social, ndo se constituindo apenas em auséncia
de doenca ou enfermidade, e sim em gozar da maior saude possivel — 0 que constitui
um dos direitos fundamentais do ser humano, independentemente da sua raca, sexo,
religido, opinido politica, condicdo social e econdmica ou idade (GENEBRA, 1946).
Diante disso, ao nado ter sua doenca diagnosticada, o doente celiaco tem sua
autonomia e seu estado de saude comprometidos, o que implica em sofrimento e
predisposicao a sofrer danos. O ser humano é fragil devido a propria condic&o da vida
humana, que tem como caracteristicas a temporalidade e a finitude, o que o torna
passivel de danos. A seguranca ou protecdo soé sera efetiva quando a vulnerabilidade
for reconhecida em si proprio e no outro (ALMEIDA, L. D., 2010).

Cabe aqui ressaltar que, para que o individuo exerca a sua autonomia no que
diz respeito ao cuidado de si proprio, necessita conhecer a doenca, estar capacitado
para agir de maneira autbnoma. A autonomia estéa relacionada também a condicao de
vida da pessoa, pois uma pessoa em situacao de exclusdo e miséria fica impedida de
agir autonomamente (SILVA, 2009). Sendo assim, € imperativo afirmar que a
autonomia do doente celiaco esté relacionada a sua dignidade, integridade e situacao
de vulnerabilidade (WALDOW; BORGES, 2008).

Além de conhecer a doenca, 0s possiveis sintomas e/ou doencas decorrentes

do tratamento inadequado, o doente celiaco deve conhecer os cuidados a serem
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tomados com relacdo a alimentacdo como forma de tratamento. Caso isSso nao
aconteca, seja pela falta de diagndstico, pelo diagndstico tardio, pela ndo aceitacéao
da doenca ou pela dificuldade de acesso a alimentos sem gluten, o doente celiaco
sofre impactos na garantia de sua seguranca alimentar e nutricional.

A vulnerabilidade fisica também se caracteriza pela falta de acesso a salude e
a alimentacdo adequada especialmente em populacdes de baixa renda. A
desigualdade social em paises como o Brasil € uma grande ameaca nos dias de hoje,
impactando diretamente em diferentes esferas da vida das pessoas, dentre elas a
saude e a nutricdo. A falta de acesso equitativo, proporciona a desigualdade e
consequentemente ocasiona uma disparidade injusta entre os individuos e grupos de
pessoas (CARVALHO, R. R. P.; ALBUQUERQUE, 2015).

O papel social da Bioética de Protecéo esta voltado a protecéo dos vulnerados,
para isso, objetiva sensibilizar o ser humano para o reconhecimento das
desigualdades que propiciam a injustica na estrutura social, discutindo as questdes
éticas a fim de assegurar a dignidade humana (SIQUEIRA, B. P. de J. et al., 2013).

4.2 A VULNERABILIDADE PSIQUICA: OS SENTIMENTOS DIANTE DE UMA NOVA
CONDICAO ALIMENTAR.

Sou celiaco: e agora? A descoberta de qualquer problema de saude é sempre
preocupante e traz consigo um um turbilhdo de sentimentos. Com a DC nao é
diferente. Segundo Matos, (2015, p. 40):

[...] as doencgas cronicas trazem perdas cotidianas em relacéo a forma de
viver do paciente antes do diagnéstico, mudando a relagédo da pessoa consigo
mesma e com o mundo, podendo produzir sentimentos de impoténcia,
desesperanca, desvalorizacdo, temor, apreensdo e medo da morte.

Em consonancia com tal definicdo, Bellenzani et al. (2005) declaram que
situagdes que impulsionam sentimentos que levam ao adoecimento psiquico ou ao
sofrimento podem ser caracterizados como vulnerabilidade psiquica.

Sentimentos de duavida, incerteza, preocupagdo, medo, perda de afeto e
exclusdo sédo sofrimentos psiquicos comuns diante de um diagnéstico de doenca
cronica. Tais sentimentos fragilizam as relagbes sociais e afetivas, 0 que pode se

apresentar de maneira distinta, pois cada individuo atribui diferentes significados para
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situacdes vivenciadas no cotidiano (MACHADO PINHEIRO; SANTOS; SANTOS,
2009).

As incertezas e medos gerados pelo proprio diagnéstico e pela mudanca dos
hébitos alimentares também geram impactos psiquicos, sociais e morais nesses
individuos. Rocha, S., Gandolfi e Santos (2016) identificaram quadros de leve
depressdo e ansiedade em doentes celiacos, perturbacbes que afetam o
processamento emocional relacionados com o temor pelo desconhecimento da
doenca.

A aceitacdo de uma nova condicao de alimentacao e de saude esta diretamente
ligada ao sucesso do tratamento, pois a ndo adesdo a dieta pode trazer desde
desconfortos imediatos até complicacdes a longo prazo, tais como o aparecimento de
neoplasias, entre outras doencas correlatas. Segundo Matos (2015, p. 24), “[...] as
limitacbes impostas pela necessidade de seguir uma Dieta Livre de Gluten (DLG)
permanente, assim como o risco de outras doencas associadas, podem ter um
impacto negativo na qualidade de saude, de vida e bem-estar psicoldgico”.

ApGs a peregrinacdo por varios meédicos e a constante incerteza com relagéo
ao problema, a conclusdo do diagnéstico nem sempre tranquiliza o individuo, uma vez
gue enfrentara varias dificuldades a partir desse momento.

Com o diagnéstico concluido, inicia-se a luta pelo tratamento, a isencéao total
de gluten pelo resto da vida. Frequentemente, a confirmacdo de uma doenca gera
impactos mais complexos do que a doencga propriamente dita. De acordo com Torralba
Rosello (2009, p. 69), “[...] a doenca supfe uma mudanca na vida da pessoa humana,
uma mudanca ou mutacdo que nado se refere somente a estrutura fisica do ser
humano, mas também a sua integridade”.

Quando questionados sobre como foi o momento do recebimento do
diagnéstico, através dos depoimentos de E5, E8 e E4, respectivamente, € possivel

constatarmos quéo dificil para o DC é o momento de receber o diagnostico.

“No comego foi bem dificil. Eu ndo, ndo quis acreditar que era realmente a
doenca celiaca” (E5, mulher, 36 anos).

“Perdi o chdo (emogao, lagrimas nos olhos), foi muito triste” (E8, mulher, 42
anos).

“Foi ruim. Porque ndo podia mais comer” (E4, crianca, 9 anos).
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A DC apresenta-se de modo paradoxal, pois apresenta-se como uma patologia
gue acomete o funcionamento do corpo que, até entéo, tinha suas funcées normais,
e que, com o tratamento efetivo, acaba por ndo se manifestar (ROCHA, S. et al.,
2016).

A retirada do glaten, que até entdo fez parte da alimentacdo no dia a dia, €
imposta para que o tratamento seja eficaz. Contudo, tal mudanca coibe a opcédo de
escolha de consumo, trazendo sentimento de frustracdo que, muitas vezes, resulta
em sentimentos de raiva, chateacdo, angustia, ansiedade, medo e tristeza,
comprometendo significativamente o ritmo de vida dessa pessoa e prejudicando seu
tratamento (ROCHA, M. C. 2012). Pensar em um prato ou alimento favorito remete a
memorias e sentimentos que fazem desse alimento um condutor de afeto (KAUFMAN,
2012) e abdicar a estes sentimentos e de certos habitos pode acarretar em perda de
conquistas e esforcos para se conquistar um novo espaco, pois a alimentacao esta
diretamente ligada as emocdes e estas influenciam nas escolhas.

Os habitos alimentares implicam sentimentos relacionados aos valores
familiares e culturais. Por isso, deparar-se com uma restricdo alimentar como a dieta
isenta de gluten, é deparar-se com sofrimento, quebra de vinculos e de afeto e a
privacéo do alimento.

O sentimento de perda se da através das mudancas de habitos alimentares e
sociais, impostos a esse individuo e sua familia, dificultando, muitas vezes, o
cumprimento da dieta. No relato de E2, é possivel evidenciar tais sentimentos de

perda, de desespero pelo que passara a ser a vida a partir do diagndstico:

“[...] o primeiro impacto é que vocé ndo acredita que aquilo esti acontecendo
com vocé né? [...] mas dai vocé vai pesquisar, ai vocé se desespera: Meu
Deus! Mas dai ndo tem outra alternativa mesmo [...] comecei a achar
estratégias, como é que eu ia sobreviver, como é que eu ia fazer, como é que
eu ia viajar, levar a vida que eu levo [...]” (E2, mulher, 50 anos).

Ao receber o diagnostico de DC, o individuo se depara com uma realidade: a
de uma restricdo alimentar evidente e permanente, que lhe trara mudancas
significativas pessoais e sociais, podendo afetar diretamente na aceitacdo da doenca
e na realizagao da dieta.

A vulnerabilidade psiquica pode ser menor se o individuo for capaz de
interpretar e aceitar as situacfes de desvantagem ou desprotecdo. No caso de

criangas, adolescentes e pessoas com baixa escolaridade, a vulnerabilidade pode ser
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ainda maior, devido a dificuldade que possuem para interpretar as situacdes de
restricdo alimentar (PESSALACIA et al., 2010).

A crianga segue a dieta por um controle dos pais, que assumem um papel
protetor e evitam que ela entre em contato com alimentos com gluten e se exponha a
contaminacdo cruzada. No relato de criancas participantes desta pesquisa, evidencia-

se a dificuldade na aceitacdo da condicédo de “ser celiaco”:

“Seria muito legal se a gente pudesse comer o que quiser, onde quiser”. (E7,
crianga, 9 anos)

“No comeco eu ficava escapando, s6 que agora a mde pega no meu pe”.
(E10, crianga, 7 anos)

Na adolescéncia, as novas situacdes e as pressdes sociais comuns a essa fase
propiciam a flutuac&o do humor e as mudancas expressivas de comportamento, o que
pode resultar em quadros depressivos e desencadear sintomas de descontentamento,
confusao, soliddo, incompreenséo e rebeldia (CRIVELATTI; DURMAN, 2005).

A explosdo hormonal da puberdade também pode colaborar para a instabilidade
emocional e adoecimento psiquico em funcéo da restricdo alimentar, levando o doente
celiaco ao ndo cumprimento da dieta (CRIVELATTI; DURMAN, 2005).

Os adolescentes muitas vezes negam a doenca e transgridem a dieta. Relatam
que comem tudo o que possui gliten, mesmo sabendo que irdo passar mal.
Demostram nao perceber a gravidade da doenca e as consequéncias de infringirem o
tratamento. Estdo assumindo o “passar mal atual” por serem sintomas que podem,
até o momento, conviver. Mas, ndo possuem conhecimento sobre seus impactos
futuros, sendo que, na atualidade, os sintomas |lhes parecem simples e suportaveis.
Ter dor de barriga e diarreia € um “prego barato a se pagar” por consumirem algo que
gostam e em companhia de seus colegas e familiares: é uma permuta entre o prazer
maior e a dor suportavel.

Dos adolescentes participantes desta pesquisa, todos ja foram internados pelo
menos uma vez durante suas vidas em virtude da doenca, o que coincidentemente se
deu apos festas de aniversarios ou reunides familiares ou por compulsividade devido a
vontade de comer o alimento restrito da dieta. O fato de consumirem alimentos com
gliten mesmo apos ja terem sido diagnosticados com a DC demonstra que esses
individuos n&o conseguiram, até agora, se livrar do desejo de consumo pelos alimentos

com gluten e sofrem por sua restricdo. Um dos participantes da pesquisa referenciou
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gue sentiu vontade de comer os alimentos ofertados em uma festa, e que continham
gluten: “[...] acabei comendo tudo que vi pela frente” (E11, homem, 13 anos).

Jé os adultos, embora tenham dificuldades em aceitar a doenca num primeiro
momento, acabam seguindo com mais afinco o tratamento, pois sabem das
consequéncias futuras da DC. No entanto, sdo estes doentes que se percebem como
diferentes, excluidos. No relato de E5, E7 e E3, respectivamente, € possivel identificar

esses sentimentos:

“As vezes eu ja fico meio assim, porque vocé se sente discriminado, ndo é
facil [...] né? ” (E5, mulher, 36 anos)

“Os doentes celiacos sao pessoas discriminadas. Estéo isoladas do mundo”.
(E7, mulher, 45 anos)

“Ai! Como é que eu vou te dizer [...] (risos) a gente se sente como um peixe
fora d’agua né? Todo mundo come tudo [..] é [...] um sentimento de
exclusao”. (E3, mulher, 26 anos)

Segundo Matos (2015, p. 41), o medo € um dos sentimentos mais comuns entre
os doentes celiacos, pois “[...] podemos considerar o medo quando existe um estimulo
desencadeador externo que provoca comportamentos de fuga ou evitagao”.

O sentimento de medo e desconfianca € percebido em relatos sobre
possibilidades de desconhecimento de contamina¢gfes cruzadas, seja em seus

ambientes domésticos ou quando o celiaco precisa se alimentar fora de casa.

“l...] € inseguranca. E pura inseguranca mesmo. Eu nunca pego uma carne
com molho, por exemplo, ou alimento com molho sem perguntar’. (E3,
mulher, 26 anos)

“O sentimento que eu tenho é de n&o conseguir confiar. Eu ndo consigo
confiar muito né, porque tem tantas coisas, tantos molhos que tem glaten que
a gente nem imagina [...]” (E5, mulher, 36 anos)

“Eu prefiro levar meu pao porque eu tenho muito medo de chegar la e por
exemplo, nao tiver pao”. (E9, mulher, 28 anos)

“Eu tinha medo da esponja de casa, porque a esponja da casa era com gluten,
dos tracos [...] eu tinha todas as minhas coisas separadas”. (E3, mulher, 26 anos)

O fato de o doente celiaco e os familiares desconhecerem a doencga torna-se
motivo de preocupacéo e angustia, somado ao medo de desenvolver outras doencas,
especialmente o cancer, devido ao constante consumo de gluten antes do diagnostico
definitivo (MORAIS, H. M. C. et al., 2017).
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Ainda, o doente, ja vulnerabilizado pela demora do diagndstico, passa a nao ter
autonomia em relacdo ao que come, onde come e como come. Passa a nao ter
certeza de que os alimentos ou produtos que esta consumindo séo seguros. Nao tem
como perceber se os locais em que os alimentos que consome estdo sendo
produzidos sao isentos de gluten. Esse doente passa a ser amedrontado com a
incerteza do comer e do consumo, potencializa-se a sua vulnerabilidade uma vez que,
ao sentir medo que algo Ihe fagca mal, se isola, e ao comer algo em que a
contaminac&o ndo se evidencie, sofre todas as consequéncias fisicas desse ato.

Muitos desses sentimentos poderiam ser minimizados se a dignidade do doente
celiaco fosse respeitada. De acordo com o capitulo 3° da Declaracdo de Bioética e
Direitos Humanos: a dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades
fundamentais, devem ser respeitadas em sua totalidade (UNESCO, 2005).

4.3. A VULNERABILIDADE SOCIAL: OS IMPACTOS NA SEGURANCA
ALIMENTAR VIVENCIADOS EM DIFERENTES CONTEXTOS

O homem é um ser social e estabelece relagdes na familia, no grupo de amigos,
no trabalho, entre outros. Tais relacBes permitem a compreensao da situacao social
em que esta inserido e referenciam o proprio comportamento (MARTINS, 2010). Na
esfera social, sdo varios os contextos que estao interrelacionados, tais como: familia,
trabalho, amigos, eventos, religido, entre outros.

Segundo Garrafa (2012, p. 14) “[...] a vulnerabilidade social tem relacdo com a
estrutura de vida cotidiana das pessoas”, ou seja, esta relacionada as relacdes
familiares, de amizades e de trabalho.

A DC impde ao individuo uma restricdo alimentar que impacta diretamente as
relacbes sociais, familiares e demais ambitos de convivéncia, pois muitos desses
encontros séo realizados ao redor da mesa. Para Daniel e Cravo (2005, p. 61), “[...] a
comensalidade permeia todas as relagbes sociais nas sociedades humanas, bem
como nas diferentes classes sociais de uma mesma sociedade, apresentando sempre
uma dimenséo cultural”.

Comer é mais do que uma necessidade vital, pois na alimentacdo humana,
cultura e natureza se relacionam, tanto que o que comer, com quem comer e onde
comer conferem significados ao ato alimentar (MACIEL, 2005). A alimentacdo como

um todo € um acontecimento sociocultural, indo além de calorias e nutrientes que
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possibilitam o bom funcionamento do organismo, pois implica escolhas que se dao
desde a infancia e as sensac¢0des vivenciadas nessa fase perduram por toda a vida. A
alimentacao esta relacionada a selecao, as situacdes, aos sentimentos, aos encontros
e a socialidade, como um todo.

Garcia (2005, p. 277) reforca em sua obra que:

Nas praticas alimentares estdo contidas a identidade cultural, a condicao
social, a meméria familiar expressa nos procedimentos relacionados a
escolha e a preparacdo do alimento e ao seu consumo propriamente dito,
manifestando-se na experiéncia diaria por meio daquilo que se come, de
como se come, dos desejos por certos alimentos e preparacdes, do lugar em
que se come, dos modos de preparar a comida, etc.

Os alimentos estédo presentes em diferentes momentos da vida e é através da
afetividade que as preferéncias e os simbolos alimentares se estabelecem. A comida
pode ser vista como uma maneira de criar e demonstrar 0 envolvimento entre as
pessoas, esta presente em ocasides em que se demonstra afeto como: aniversarios,
presentear alguém com alimentos, batizados, formaturas, casamentos e até mesmo em
funerais. As relacdes alimentares sao determinadas durante toda a vida e podem ser
evidenciadas em uma refei¢do coletiva. E nesse momento que se evidencia a relag&o
do individuo com o outro e com 0 mundo externo (SANTOS, G. D. S.; RIBEIRO, 2011).

A familia € um ndcleo de relacionamentos afetivos que pode ajudar e incentivar
o doente celiaco na execucdo da dieta, desde que a compreensdo e aceitacdo da
doenca por parte dos familiares se concretize. Essa aceitagdo nem sempre é facil e

faz com que o doente celiaco se afaste do convivio familiar.

“No comeco foi um caos. A minha mée negou a doenga [...] que néo, eu ndo
tinha nada, era invenc¢é@o da minha cabeca, até quando que eu ia levar essa
dieta a sério [...] foi um caos [...] bem, bem dificil. Até que chegou um ponto
que eu tive que sair de casa pra evitar problemas e a questdo da
contaminacdo também”. (E3, mulher, 26 anos)

“Nao aceita até hoje. Eu moro sozinha, ndo sou casada, até porque ninguém
sabe conviver com o celiaco, né? Hoje minha mae e meu pai estéo tentando
se adaptar pra eu voltar pra casa da minha mée porque ela ta precisando de
ajuda, entdo ela ta liberando um espacgo pra eu montar uma cozinha [...] Eles
nédo tem essa noc¢do assim [...] eles achavam que poderia encostar, que ndo
teria problema usar o mesmo copo, que néo teria problema usar o mesmo
forno, que o que que teria demais cozinhar o macarréo deles na mesma panela.
Ndo entendem, ndo entendem [...]. Eles ndo entendem essa contaminacao
cruzada. Eles acham que se lavar, que se fervem bem, vai sair. E o glaten ndo
sai e quem sofre a consequéncia sou eu [...]". (E8, mulher, 42 anos)
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A contaminacéo cruzada, que é a transferéncia de particulas de gluten para
outros alimentos e utensilios, também dificulta esse convivio e essa aceitacdo. Uma
casa livre de gluten implica ndo somente deixar de adquirir e utilizar alimentos e
produtos com gluten, mas também ter utensilios, equipamentos e espacos fisicos
livres desse nutriente. O simples fato de utilizar a mesma faca para passar a margarina
no pao ou de as migalhas desse péao ficarem sobre a mesa pode prejudicar a saude

do celiaco e implicar a transgresséo do tratamento:

“E tudo separado. Eu tenho a minha prateleira 14, o meu armério pra guardar
as minhas comidas, eles tém os deles. A maioria dos meus utensilios sdo
todos separados, com excec¢do de pratos e talheres, que fica meio inviavel né
e panela [...], mas o resto tudo separado [...]". (E9, mulher, 28 anos)

Além da vida familiar, as relacdes sociais e de trabalho também sao afetadas
apos o diagndstico da DC, pois os cuidados com a contaminacdo alteram a rotina do
individuo. Segundo Rocha, S. et al. (2016, p. 50)

Assim como as relagfes familiares e de amizades sédo permeadas pela troca
ou consumo de alimentos, outras ocasiées sdo permeadas pelo ato de comer,
reunides, almocos e jantares de trabalho, e até mesmo rituais e cerimdnias
religiosas tém o alimento como carater simbdlico, em algumas religides o péao
(que é constituido pelo gliten) tem grande importancia como simbolo
principal de ceriménias.

A ndo aceitacdo da familia e o desconhecimento da doenca pela sociedade
como um todo dificulta cumprimento da dieta e coloca o doente celiaco em situacdes
de vulnerabilidade e inseguranca alimentar, pois mesmo que esse individuo tenha
acesso fisico a alimentos sem gluten, a contaminacdo cruzada pode tornar esses
alimentos inseguros para o celiaco. O gluten pode estar presente de maneira oculta
ou disfarcada na producédo de alimentos industrializados — como, por exemplo, 0s
espessantes, temperos, sopas, achocolatados, catchup, etc. - o que expde ainda mais
a vulnerabilidade social do doente celiaco e tolhe sua autonomia para a realizagédo de
escolhas certas, uma vez que nao sabe como foi preparado o alimento e o que foi
utilizado no preparo.

E dificil a compreens&o por parte da familia e da sociedade como um todo sobre
os cuidados necessarios para o tratamento efetivo da doenca, pois os efeitos do
consumo do glaten, muitas vezes, ndo séo evidenciados, especialmente em doentes

nao classicos.
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Pode-se dizer que o doente celiaco é invisibilizado e excluido socialmente. O
conceito de invisibilidade € fruto de uma reflexdo recente com relacdo as
desigualdades sociais e utilizado para identificar minorias ou grupos excluidos
socialmente em funcéo do preconceito e da indiferenca (GILI, 2016) . A DLG imposta
como tratamento para a DC provoca uma quebra de identidade e de vinculos em
varios contextos, deixando o doente celiaco deslocado em diferentes ambientes

sociais. Segundo Bauman (2005, p. 19):

Estar total ou parcialmente “deslocado” em toda a parte, ndo estar totalmente
em lugar algum (ou seja, sem restricdes e embargos, sem que alguns
aspectos da pessoa “se sobressaiam” e sejam vistos por outras como
estranhos), pode ser uma experiéncia desconfortavel, por vezes pertubadora.
Sempre h4 alguma coisa a explicar, desculpar, esconder ou, pelo contréario,
corajosamente ostentar, negociar, oferecer, barganhar.

No intuito de sentir-se pertencente ao grupo social, o doente celiaco busca
diferentes alternativas como: levar a sua propria marmita em eventos, deixar de comer
e até mesmo passar fome para poder acompanhar amigos e familiares. A entrevistada

E12 relata tal situacéo:

“A gente leva coisa de casa. Se esquecer ou se acabar, dai eu fico com fome
até chegar em casa” (E12, mulher, 14 anos).

A falta de acesso a alimentos sem gliten em diferentes contextos sociais como:
frequentar restaurantes, realizar viagens, participar de praticas religiosas, participar
de eventos familiares e sociais e, ainda, no caso de criancas celiacas em idade
escolar, a dificuldade em realizar suas refeicdes com outros colegas e frequentar

aniversarios também configuram situacGes de exclusdo social. E4, de 9 anos, relata:

“Na escola eu levo minha comida de casa porque a comida da escola é ruim,
e dai eu como separado, eu ndo como junto com eles. E assim [...] quando
eu nao tinha isso [...] era tudo junto. S6 que agora é separado. Como sozinha
em uma sala sozinha, com a professora”. (E4, mulher, 9 anos)

“Eu ndo vou em nenhum aniversario de amigos. S6 o meu, que dai a mée faz
tudo separado”. (E4, mulher, 9 anos)

“Eu ndo vou na casa dos meus amigos e nem durmo fora de casa [...]" (E4,

mulher, 9 anos)

Criangas e adultos, com maior ou menor discernimento sobre os riscos da

doenca, sofrem de maneira igual por terem que deixar de consumir os alimentos que
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contém gluten e por tal pratica afetar suas rotinas alimentares e sociais. A descoberta
da doenca é significativa para ambos 0s géneros e para todas as faixas etarias.
Outra dificuldade enfrentada pelo doente celiaco esta em realizar viagens.
Dependendo do local ou da cidade, ndo se encontram alimentos sem gluten. Com
iss0, o celiaco deve prever os dias em que vai ficar fora do seu domicilio e providenciar
todo alimento que serd consumido nesse periodo. O relato de E3 descreve como é

essa situagao:

“Nao! Ndo é muito facil ndo. Ndo é facil por causa disso [...] porque a gente
tem que ficar sempre se antecipando. Vocé tem que se antecipar, pensar em
tudo o que vocé vai comer, todos os dias, pra vocé levar a comida, vocé nao
pode simplesmente garantir que vai chegar num shopping, chegar num
passeio e vai ter comida para vocé. Vocé tem que t4 sempre antecipando
sabe? Entdo, as vezes, a alimentacdo fica mais trabalhosa, néo fica tao
prazerosa. N&o é assim [...] ah! Eu vou pra tal lugar almogar e entéo eu decido
0 que vou comer pronto. Vocé tem que saber antes pra poder antecipar. Entao
€ um trabalho constante, né?” (E3, mulher, 26 anos)

A falta de disponibilidade de alimentos sem glaten em hotéis também é
relatada, mesmo se comunicando com antecedéncia e informando sobre a restricao,
0os hotéis ndo disponibilizam o alimento préprio para esse tipo de necessidade

alimentar.

“[...] entdo muitas vezes assim, meu café da manha era fruta, um ovo e s,
né?!” (E7, mulher, 36 anos)

“Eu tenho que pensar com antecedéncia quantos dias eu vou ficar, entdo ja
separo 0s meus paes pra levar, pra tomar café da manha, né?! Porque café
da manha ndo tem como eu substituir por outra coisa se eu estiver num hotel
por exemplo. Entdo eu ja levo certinho quantos pées eu vou comer de manha,
€u ja penso 0 que que eu vou comer no jantar, se nao tiver jantar, né?! O que
gue eu vou fazer de lanche a noite, se eu vou comer pao ou se eu vou levar
algum salgado pronto né pra esquentar em algum lugar [...] entdo eu ja tenho
gue me programar tudo antes, né?! Levo, as vezes, minhas margarinas
separadas, pra nao correr o risco de chegar |4 e for tudo junto?! Eu prefiro eu
levar porque eu tenho muito medo de chegar la e por exemplo, ndo tiver pao”
(E9, mulher, 28 anos).

O glaten compde os alimentos que fazem parte da cultura brasileira, por isso
h& grandes dificuldades em retira-lo da vida e do convivio social, o que faz com essa
restricdo seja considerada complexa e impactante. Tirar o pdo, o macarréo, o biscoito,
os produtos industrializados, a pizza, etc., do cardapio dos brasileiros, ou adaptar
essas opcoes para uma producao isenta em gluten € uma tarefa dificil para todos os

envolvidos. Ainda, mesmo os locais que dizem oferecer alimentos sem glaten, em sua



56

grande maioria, ndo garantem a qualidade do produto no que diz respeito a auséncia
de contaminacao (ROCHA, S. et al., 2016).

A falta de acesso fisico permanente a alimentos em quantidade e qualidade
para o consumo (pois o doente celiaco ndo pode se alimentar onde quer ou precisa),
e de acesso econdémico (prejudicando especialmente populacdes de baixa renda),
refletem no quadro de inseguranca alimentar e nutricional do doente celiaco.

Partindo-se do principio que a disponibilidade, o acesso fisico e financeiro para
todos, a todo momento, a um alimento seguro, séo constituintes do conceito de SAN
e gque é direito de todos esse acesso regular e permanente, tais fatos violam o DHAA
e colocam o DC em constante situacéo de inseguranca alimentar e nutricional.

As estratégias para a garantia da SAN devem ser pautadas nos principios dos
direitos humanos como: a dignidade humana, reconhecendo que todas as pessoas
devem ser tratadas com respeito e valorizadas como ser humano, a prestacao de
contas ou responsabilizacao, imputando ao Estado a responsabilidade pelas acées
frente aos individuos, cabendo a ele a prestacdo de contas dessas acbes e 0
empoderamento dos individuos que necessitam ter conhecimento de seus direitos
para que possam exigir do Estado acdes concretas e possiveis compensacdes no
caso de violacdo de seus direitos (ABRANDH, 2010).

O ato de alimentar-se é também uma deciséo ética, pois esta relacionado a
valores e o conhecimento da DC por parte da sociedade e do proprio celiaco é
fundamental para a exigibilidade dos seus direitos e de sua dignidade. Ao
compreender as relacdes de poder que influenciam sua autodeterminacao e, através
disso, ser capaz de atuar frente a situacfes decisivas referentes a sua salde com o
objetivo de diminuir a sua vulnerabilidade, esse individuo torna-se empoderado e tem
sua autonomia preservada (MORAIS, T. C. S.; MONTEIRO, 2017).

A palavra empoderamento ganhou forca apds a conquista do Prémio Nobel de
Economia pelo cientista Amartya Sen. Ao ser traduzida para o nosso idioma, sua
sonorizagao e pronuncia néo ficaram tao agradaveis, porém suscita um apelo pratico
importante. Liberdade € a palavra utilizada por Sen em suas obras para remeter a
empoderamento: “Para que se torne possivel superar a fome, a pobreza, as ameacas
de destruicdo do meio ambiente e outras formas de iniquidade, exige-se da sociedade
uma postura de cumplicidade fortalecedora da ideia de liberdade, da qual ela mesma
nao pode se furtar’ (SEN, 2000 apud GARRAFA, 2005a, p. 126).
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E dever do Estado e da sociedade, como um todo, agir em favor dos mais
vulneraveis, uma vez que a DC coloca o individuo em vulnerabilidade social e viola de
forma explicita o DHAA, suscitando assim, além de uma intervencgéo individual, uma
intervencgdo por meio de politicas publicas (MANNES, 2016).

Segundo Tealdi (2008 apud MANNES, 2016, p. 28), “[...] ha que considerar que
as politicas publicas devem proteger o direito e a liberdade de cada pessoa. Devem
identificar linhas de agéo para proteger e promover os direitos humanos, bem como
garantir o acesso a justiga”.

De acordo com o entendimento da bioética, abordar a vulnerabilidade social
consiste em perceber as diferentes maneiras que cada individuo ou grupo sofre a
vulnerabilidade e n&o tratar a todos de forma igualitaria. E importante levar em
consideracao a vulnerabilidade do individuo, de um grupo e dos sujeitos especificos
dentro de um grupo, pois a manifestacdo da vulnerabilidade pode se dar de forma
diferente entre eles, mesmo que todo o grupo seja vulneravel. Cabe a bioética o
grande desafio de identificar e reconhecer como cada individuo é impactado pela
vulnerabilidade, levando-se em consideracdo as diferentes circunstancias que
envolvem o individuo, como cultura, familia, trabalho, situacdo socioecondmica,
religido, entre outros, pois mesmo que o todo o grupo seja vulneravel, a
vulnerabilidade pode se manifestar de forma desigual entre os sujeitos (MANNES,
2016, p. 28).

4.4 A VULNERABILIDADE MORAL: A RESPONSABILIDADE DO ESTADO E O
PAPEL FRENTE A SEGURANCA ALIMENTAR E NUTRICIONAL NA DC

A vulnerabilidade moral estd associada & maneira como a sociedade vé o
individuo, o que geralmente acontece de forma padrao, ou seja, escolhe-se um padrao
de normalidade ignorando-se que a sociedade é plural, composta de diferentes
pessoas plurais e a propria sociedade se estabelece na pluralidade (MANNES, 2016).

Ter uma necessidade alimentar que nao se encaixe nos padrdes alimentares
pré-estabelecidos pela sociedade, transgride tais padrdes, caracterizando assim a
estigmatizacdo e a discriminagdo. A estigmatizagcdo ocorre quando se deixa de
considerar alguém porque tem um atributo que o torna diferente de outros (SIQUEIRA,
R.; CARDOSO JUNIOR, 2011). O processo de estigmatizacdo esta relacionado a

desvalorizacdo, a perda de status, tendo como consequéncia a discriminagdo de um
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individuo estimulada pela atribuicAo de esteredtipos negativos, baseados em
caracteristicas fisicas e pessoais que ele possui (FELICISSIMO et al., 2013). Sendo
assim, a vulnerabilidade moral ocorre quando determinadas circunstancias tornam
individuos e grupos vulneraveis morais, seja por teorias cientificas, religiosas,
filosoficas, etc., ou por métodos que configuram a estigmatizacdo e exclusdo social
(MANNES, 2016).

As relagbes humanas implicam divergéncias de idéias, pensamentos,
comportamentos, entre outros. O comportamento diante dessas divergéncias pode
ser caracterizado pelo conceito de moral. Contudo, pode-se reconhecer que a moral
determina os valores reconhecidos como genuinos de uma sociedade, cultura e
época, ndo acontecendo de forma global, universal. Para um individuo, determinada
situacdo pode ser aceitavel, enquanto que para outro ndo (MONTE et al., 2009).

A vulnerabilidade moral e a vulnerabilidade social se interrelacionam, pois a
medida que o individuo é estigmatizado por ndo corresponder aos padrdes
estabelecidos pela sociedade, acaba sendo excluido socialmente.

O estigma é um fendmeno que se evidencia nas relagbes humanas e possui
um carater depreciativo. A estigmatizacdo moral esta relacionada aos problemas de
saude e pode apresentar-se de diferentes maneiras, demonstrando assim a sua

relacdo com a vulnerabilidade social. De acordo com Garrafa (2014, p. 159):

O artigo 11 da DUBDH, ao enunciar que a discriminacéo e a estigmatizacao
constituem violagbes a dignidade humana, remete a concep¢do de que
estigma e dignidade humana estéo intrinsecamente associados; um so existe
na negacdo do outro. O estigma s6 se produz ou se concretiza na medida em
gue é retirada do outro a sua dignidade, quando o outro é diminuido naquilo
gue o constitui como ser humano, quando é inferiorizado e considerado
abaixo dos demais seres humanos.

O doente celiaco € estigmatizado quando o acusam ou rotulam e o
marginalizam, impossibilitando-o de conviver socialmente, o que gera muito
sofrimento e abala sua autoestima. O medo do estigma, do preconceito e da
discriminagdo faz com que o celiaco, muitas vezes, incubra sua identidade e busque
alternativas para manter-se no corpo social, especialmente em ocasides que

envolvem alimentos.

“[...] al eu entendo os outros que sdo discriminados por opcao sexual,
alimentar, tudo [...] por mais que eu ndo dé bola pros outros, vocé tenta ficar
disfarcando as coisas pra néo ter que ficar explicando [...] entdo imagine a
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pessoa que é mais insegura, que tem que ficar inventando coisa ali pra ndo
comer [...]" (E2, mulher, 50 anos)

“[...] muitas vezes vocé acaba sendo discriminada, passa por situagfes
vexatorias, né? De estar se expondo, entdo eu evito ir [...]" (E5, mulher, 36
anos)

“Eu vou e ndo como. Eu como em casa e vou e ndo como”. (E, mulher, 40
anos)

“Eu vou pra matar a saudade das pessoas, mas eu ndo vou em hora de
comida. Eu ndo vou tomar café, eu ndo participo da parte da alimentacéo, eu
nédo participo da hora do churrasco, aniversarios, cha de bebé, dessas coisas
assim, ndo. As pessoas ndo entendem [...]" (E8, mulher, 42 anos)

Tais narrativas retratam formas implicitas de negacéo a dignidade humana, que
se caracterizam pelas diferentes formas de estigmatizacdo, discriminacdo e
vulneracao, configurando assim a vulnerabilidade moral do doente celiaco.

A dignidade humana é um principio moral associado a natureza humana, na
finalidade do ser humano e nao na utilizagdo como meio. O ser humano esta em
constante desenvolvimento, buscando sua propria realizacdo, o que faz com que a
dignidade englobe expressdes de racionalidade, de liberdade e de finalidade em si. O
respeito, o reconhecimento, a liberdade de acdo e a nado instrumentalizacdo do
individuo por parte dos outros sdo condi¢cfes para que essa intencdo de realizacéo se
concretize. O objeto e a razdo da dignidade consistem nessa autorrealizacao que sé
se concretizard com a solidariedade de todos os membros da nossa espécie
(BARCHIFONTAINE, 2006).

A falta de compreensdo de que um individuo aparentemente sadio tera
complicacBes por ingerir pequenas quantidades de gluten caracteriza-se como falta
de respeito ao doente celiaco, sendo também motivo de discriminacdo e preconceito.
A entrevistada E1 relata que “A descrenca no nivel de sensibilidade que é a doenga
celiaca, esse nivel de desinformacdo e de descrenca chega a ser uma forma de
preconceito, isso € o que afeta mais” (E1, mulher, 40 anos).

De acordo com Torralba Rosello (2009, p. 81):

Sob o ponto de vista ético, a marginalizacdo de uma pessoa humana, pelo
mero fato de sofrer uma determinada enfermidade ou patologia, constitui um
grave atentado aos direitos fundamentais da pessoa humana, pois a
dignidade da pessoa é absoluta e ndo diminui por razdes de saude, doencga,
sexualidade ou projec¢éo social.
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A DC afeta o individuo independente de sua classe social, mas a discriminacéo
pode ainda ser ainda maior para pessoas com menor poder aquisitivo em virtude do
custo da alimentacédo para realizar a dieta isenta de glaten (NADAL et al., 2013).

A luta pelo reconhecimento, pela visibilidade, pela seguranca alimentar e

nutricional é continua entre os celiacos.

“E inconcebivel um produto que nés s6 podemos comprar sem gliten, ser
importado e ter imposto! Como remédio, tem imposto! Entéo é outra briga! A
gente tem a briga legislativa para fazer, a briga de recurso, a briga para
seriedade no rétulo [...] entdo € uma luta! Entao ja € um impacto assim [...]
financeiro, porque tudo é mais caro mesmo”! (E2, mulher, 50 anos)

Um outro aspecto em que o celiaco se sente estigmatizado, marcado, excluido
€ o momento da comunhdo na préatica religiosa. O alimento utilizado para a
representacdo da ceia ou partilha € feito com glaten, o que impede que o celiaco
participe desse momento. Os relatos de E9, E2 e E1 descrevem como acontece essa

estigmatizacdo ao serem questionados se a DC trouxe impactos na pratica religiosa.

“Eu sou catdlica, eu sempre vou na missa no fim de semana, e quando o
gastro me falou que eu ndo podia comungar, eu fiqguei bem chateada né?!
Entdo de inicio eu parei, ndo falei nada, ndo entrei em contato com o padre,
nada e ai depois aos poucos eu fiquei sabendo que existia uma hostia que
era de farinha de arroz, que alguns padres tinham, ou que tinha opcédo de
comungar com o vinho e ndo com a héstia, e ai eu fui conversar com o padre
pra saber se tinha uma alternativa. E a Unica alternativa na época que ele me
apresentou era comungar s6 o vinho, s6 que dai eu teria que ir no fim da
missa ou depois que todo mundo comungar e subir no altar e fazer isso,
comungar o vinho [...] e todo mundo me olhando [...] dai eu ndo quis. E depois
eu percebi que no momento |4 da da oracdo, o padre mergulha a hdstia no
vinho, antes de dar para as pessoas. Entdo ja tem a contaminacgéo ali, entdo
ndo tem jeito. E ai eu nunca mais falei [...]. Entdo, eu posso até tentar
combinar com o padre assim, s6 que, as vezes, eu ndo td indo no mesmo
horario, as vezes € um outro padre, é uma outra igreja, ai eu tenho que ficar
explicando de novo [...] ndo da! Ndo tem como! Ai eu desisti! Eu ndo vou
comungar, vou s6 na missa, ndo tem como! E ndo entrei mais em contato
com ninguém. Mas eu sinto falta”. (E9, mulher, 28a)

“A hostia é feita de trigo entdo a Unica comunhao que eu fago é a espiritual.
Nao ha possibilidade ainda da comunhdo ser feita na Consagracdo. As
pessoas olham de forma estranha sim, ha o preconceito sim, mas a Unica
comunhdo que eu consigo fazer é a espiritual”. (E2, mulher, 50a)

“Sou budista. La eles fazem uma cerimbnia com alimentos, mas expliquei
para o meu mestre e ele falou que eu ndo preciso comer 0 que eu hao posso,
sugeriu que eu fizesse apenas uma visualizacdo meditativa simbolizando o
alimento”. (E1, mulher, 40a)
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A estigmatizacdo impede que o individuo seja respeitado, que tenha atencéo e
o direito de escolha assegurados. A vulnerabilidade coloca o celiaco em um
julgamento moral que dificulta a vida social e viola os direitos fundamentais,
especialmente o DHAA.

Uma das perspectivas do DHAA esta pautada na nao discriminacéo e considera

que:

[...] esse direito deve ser garantido sem discriminacdo de origem cultural,
econbmica ou social, etnia, género, idioma, religido, opcao politica ou de
outra natureza. Isso, porém, ndo afasta a necessidade de que sejam
realizadas acdes afirmativas e enfoques prioritarios em grupos vulneraveis,
em particular, em mulheres (ABRANDH, 2010).

Sado grandes os desafios e obstaculos para a realizagdo do DHAA e outros
direitos no Brasil. S&0 necessarias mudancas estruturais tanto no ambito econdmico
guanto social e culturais para que os DH sejam garantidos. Tais mudancas devem
refletir na legislacdo, na maneira de planejar e efetivar politicas, programas e acées
publicas e na responsabilidade do Estado quanto as suas atribuicdes e acdes para
com os cidadaos. Cabe ao Estado respeitar, proteger, promover e prover o Direito
Humano a Alimentacdo Adequada. Tal direito concebido como obriga¢do do poder
publico e dever da sociedade como um todo, associa 0 conceito de Seguranca
Alimentar e Nutricional aos principios de direitos humanos como dignidade, igualdade,
participacéo, ndo discriminacéo, entre outros. Diante disso, a garantia o DHAA a todos
os cidadaos se da através da forma de como a sociedade organizada, por meio de
politicas publicas, da responsabilidade do Estado e da sociedade como um todo, trata
as questdes de SAN (ABRANDH, 2010).

Séo falhas as acdes do Estado, no que se refere a legislacdo que proteja
efetivamente o doente celiaco. As legislacbes vigentes, ainda que colaborem um
pouco para minimizar a situacdo de exclusdo do doente celiaco, ndo sao suficientes
para garantir a SAN desse grupo de individuos. Em 1992, foi publicada a Lei n° 8.543,
gue estabelecia que a informacéo da presenca de gluten em rétulos de embalagens
de alimentos era obrigatoria (BRASIL, 1992). Porém, a falta de padronizacdo na
rotulagem dos alimentos contendo glaten levou & publicacdo da RDC n° 40 que
determinou que alimentos e bebidas deveriam ter em seus rétulos a informacéo:
“‘contém gluten” (BRASIL, 2002). Atualmente, esta em vigor a Lei n® 10.674, publicada
em 16 de maio de 2003, que determina que todos os rétulos de alimentos e bebidas
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devem conter a inscri¢gao: “contém Gluten” ou “ndao contém Gluten” (BRASIL, 2003).
Em 2015, a Resolucdo ANVISA/DC n° 26, estabeleceu condi¢cdes para a rotulagem
de alimentos que provocam alergias alimentares, ndo sendo uma legislacéo especifica
para alimentos sem gluten para celiacos, mas para pessoas alérgicas (BRASIL, 2015).

Tais informacgdes, muitas vezes, ndo sao suficientes para alertar que o produto
pode colocar em risco os portadores da DC. A transgressdo a dieta por parte do
celiaco pode ocorrer de forma voluntéria ou involuntaria, sendo que a involuntaria,
entre outros fatores, pode ocorrer em consequéncia da falta de informacdes dos
celiacos, por dificuldades no entendimento das informacdes ou pela descricdo
incorreta dos ingredientes nos roétulos dos alimentos (SDEPANIAN, MORAIS;
FAGUNDES-NETO, 2001).

Agéncias reguladoras como a Food and Drug Administration (FDA), a Food
Standards Agency e o Codex Alimentarius Comission, determinam que para que o
alimento seja considerado sem gluten deve conter no maximo 20 ppm, ou seja, 20 mg
de gluten por quilo do alimento. Mas, infelizmente, o Brasil ndo possui uma norma
estabelecida para esse fim, comprometendo a confiabilidade dos produtos sem gluten
(QUINTANA, 2011).

A contaminacdo por glaten pode ocorrer, também, através do uso de
medicamentos, cosméticos e produtos de higiene pessoal que podem conter glaten
em sua formulagéo, potencializando ainda mais a vulnerabilidade do doente celiaco.
Ainda nao existe uma legislacdo que determine a obrigatoriedade dessa informacéo
na rotulagem desses tipos de produto. Os relatos de E2 e E7 explicitam a dificuldade

do DC nessas situacoes.

“[...] as empresas de medicamentos no Brasil sdo todas multinacionais.
Comprei a vitamina triflex no Paraguai 14 t4 escrito: gluten free. Por que que
aqui se é a mesma empresa, tem problema de colocar: ndo contém Glaten?
E uma dificuldade para vocé descobrir se 0 medicamento tem gldten ou n&o.
Entdo é isso que a gente querial Tem crianca que precisa tomar
medicamento, e dai? O meu inconformismo € isso [...] remédio, maquiagem

[...]". (E2, mulher, 50a)

“Outro parto! Eu vou no médico e pergunto: dr. esse remédio tem gliten? A
pessoa [...] ndo esse ndo tem [...] e dai eu fico [...] meu Deus, mas sera que
ndo tem? Eu entrei no site da Novartis e eles ndo respondem [...] ndo era um
remédio pra doenca grave, ai ndo estava bem claro, eu liguei [...] ah! Sua
pergunta é muito técnica, eu vou ter que passar para o departamento
responsavell...] td esperando a resposta até hoje. Eu falei: moca! E quest&o
de emergéncia, eu preciso tomar o remédio. Nao era mais facil estar escrito
la: Contém Gluten, Nao Contém Glaten? Ou entdo, alérgicos: pode conter
tracos de [...]"” (E7, mulher, 45a)
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O direito as informacdes contidas em rotulos é assegurado pelo Coédigo de
Defesa do Consumidor (CDC), que em seu artigo 6° estabelece que a informacéao
sobre produtos e servigos deve ser clara e adequada, com especificagao correta de
quantidades, caracteristicas, composicdo, qualidade e preco, bem como sobre os
riscos que apresentam (BRASIL, 1990).

O CDC (BRASIL, 1990) reconhece a vulnerabilidade do consumidor e a
obrigacao de uma acéo por parte do Estado a fim de proteger de fato o consumidor e,
ainda prevé direitos basicos como a protecdo a saude e o direito a informacao correta
e clara sobre os servicos diversos.

A promocdo da saude se da através do conjunto de acdes e praticas que
possibilitem aos individuos ou grupos desempenharem uma melhor condi¢ao de vida
e saude, o que engloba a reducéo de riscos. Falar em promocéao de salude no contexto
da DC é falar em Direito Humano a Alimentacdo Adequada, em direito a salde e em
direito a informacdao, pois a informacao correta para o doente celiaco esta diretamente
relacionada a protecdo da vida e da saude.

Tendo em vista as situagbes de vulnerabilidade que tornam prejudicial o
desenvolvimento do individuo com DC, faz-se necessario ampliar a pauta de
discussbes sobre vulnerabilidade em bioética, incluindo a estigmatizacdo, a
discriminacdo negativa, ou seja, que associa a pessoa a um destino pautado numa
caracteristica que ndo se escolheu, deixando uma marca permanente em seu
portador, a falta de reconhecimento de direitos, de dignidade e de valores morais de
determinados grupos (MANNES, 2016). Nao seria suficiente apenas identificar e
relatar as vulnerabilidades fisicas, psiquicas, sociais e morais dos celiacos, sem que
esse tema fosse discutido pela bioética, pois de acordo com Leopoldo e Silva (1998,
apud SIQUEIRA, J. E. 2007, p. 21),

‘[...] a tentativa de simplesmente explicar e compreender as desigualdades
[...] & profundamente antiética [...] E preciso conhecer a realidade e as
situag6es sobre as quais se vai exercer o juizo ético, mas fazer com que este
juizo traduza uma mera justificacao do que existe é propriamente renunciar a
ética.”
A bioética dispbe de ferramentas tedricas e metodolégicas adequadas que
promovem impactos nas discussdes de diferentes temas, tanto persistentes como
emergentes (GARRAFA, 2005b). As reflexdes acerca das vulnerabilidades dos

celiacos, ao serem conduzidas para uma discussédo bioética propriamente dita,
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evidenciam os conflitos éticos que permeiam a Doenca Celiaca e ressaltam que a
inseguranca alimentar e nutricional, o estigma e a discriminacéo, estdo na contramao
de tudo aquilo que se preconiza com relagdo a protecdo do sujeito, individual ou
coletivo.

A guestao da vulnerabilidade no Brasil apresenta duas abordagens da Bioética:
a Bioética da Protecéo e a Bioética da Intervencéo, oferecendo referenciais de estudo
apropriados para motivar tal reflexdo. Nesta dissertacdo, a abordagem escolhida para
discutir os problemas éticos com relacéo as vulnerabilidades da DC, foi a Bioética da
Protecao.

A Bioética da Protecdo € uma proposta recente, elaborada por pesquisadores
latino-americanos, no tocante aos problemas morais que implicam a vulneracao
humana. Dois conceitos estdo relacionados a expressao Bioética da Protecdo: o
primeiro é a proépria bioética, com o sentido de “[...] ética da vida” e o segundo, a
"protecdo”, que visa defender os que necessitam e proteger os vulnerados
(SCHRAMM, 2008, p. 13).

Fermin Roland Schramm propdée uma diferenciacdo entre “vulnerado” e
“vulnerabilidade”. Para ele, a vulnerabilidade é um estado em potencial, no qual existe
a possibilidade de sofrer danos, enquanto que vulnerado € aquele que ja sofreu danos.
Nesse contexto, todos 0s seres vivos sdo passiveis de serem feridos, mas sdo 0s que
realmente sofreram danos que podem ser considerados vulneraveis. Schramm
considera, ainda, que a passagem do estado de vulneravel para vulnerado € chamado
de “[...] processo de vulneracdao” (GARRAFA; CUNHA, 2016, p. 201).

No caso da DC, os individuos que tém seu diagndstico tardio, que ndo tém
acesso fisico e financeiro a alimentos sem glaten, bem como ndo tém a disponibilidade
frequente desses alimentos com seguranca, ja sofreram dano, ja foram feridos e
necessitam de protecdo. Se objetivamos respeitar a dignidade e a integridade
humana, a bioética da Prote¢c&o se revela como uma possibilidade de resposta ética
a esse tipo de vulnerabilidade, pois além do seu compromisso com o ser humano,
associa a qualidade de vida para atingir a universalidade, ou seja, a promocéo da
saude surge como uma nova referéncia, constatando que a doenca néo se configura
Como um processo, mas como um fato que pode ser modificado (VERDI et al., 2007).

Na Bioética de Protecao de Schramm e Kotow, o papel do Estado é evidenciado
no que diz respeito a protecao e garantia, tanto das liberdades individuais quanto da

integridade fisica e patrimonial dos cidaddos. No entanto, o papel do Estado como
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protetor de instituicbes sociais com relacdo aos individuos mais vulneraveis deve ser
distinguido de paternalismo. Para os autores, se ha necessidade de protecao, € dever
do Estado assegurar as necessidades do cidadao vulneravel. A Bioética da Protecdo
indica que a defesa sobre as situacdes primordiais e fundamentais para o usufruto da
saude perpassa o desenvolvimento das competéncias pessoais, com uma maior
situacdo de autonomia, o que reflete uma acédo de protecédo e ndo de paternalismo
(FELICIO; PESSINI, 2009).

Promover e prevenir a salde sao circunstancias diferentes, pois promover a
salde é pertinente a mudanca de estilo e condi¢édo de vida, enquanto que a prevencao
esta relacionada a protecéo da saude diante das ameacas originarias do ambiente. A
Bioética da Protecdo possui as caracteristicas necessérias para a implementacéo de
acOes que envolvem os problemas éticos relacionados a saude publica. A protecéo
deve alcancar o conjunto de direitos humanos aliados aos deveres do Estado para
com a saude de seus cidadaos (VERDI et al., 2007). A protecdo deve ser libertadora
a fim de possibilitar a saida de heteronomia moral para a autonomia, requisito
essencial e compativel com a dignidade e liberdade humanas (ZOBOLI, 2010).

A Bioética de Protecdo esta voltada ao reconhecimento da garantia da
qualidade de vida como parte fundamental do papel do Estado, possibilitando a
protecdo aos excluidos de politicas publicas através de medidas compensatorias de
saude, que sejam moral e socialmente justas. A Bioética de Protecdo preconiza
também, em uma visdo ampliada de protecdo, atuar na elaboracdo de propostas

coletivas que visem a transformacao sociopolitica (SCHRAMM; KOTOW, 2001).
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5 CONCLUSAO

O diagnéstico de Doenca Celiaca traz varios impactos para a vida pessoal e
social de uma pessoa. O olhar voltado a Seguranca Alimentar e Nutricional, aliado ao
Direito Humano a Alimentacdo Adequada, possibilitou ampliar o conhecimento sobre
a doenca celiaca, identificar as diferentes vulnerabilidades sofridas pelos celiacos e
verificar o quanto é necessario e urgente que a sociedade, como um todo, tenha um
maior conhecimento sobre a doenca celiaca e 0os impactos provocados na seguranca
alimentar e nutricional desses individuos.

As vulnerabilidades discutidas nessa dissertagdo sdo comuns a todos 0s
individuos portadores de doenca celiaca, porém, se potencializam dependendo do
perfil pessoal e social de cada individuo. As situacdes que comprometem a SAN do
doente celiaco podem gerar diferentes sentimentos. E importante ressaltar que os
entrevistados que ndo se mostraram incomodados por terem que levar seu préprio
lanche em eventos ou que ndo se importam em ficar sem comer para fazer companhia
para os amigos ou familiares: eles aceitam essa situacdo. Essa foi a maneira que eles
encontraram para nao se sentirem excluidos, para se sentirem pertencente a um
grupo. Contudo, faz-se necessario que este tema seja amplamente discutido e
difundido em diferentes segmentos da sociedade, como escolas, universidades,
restaurantes, hospitais, unidades de saude, entre outros, afim de evitar que esses
individuos continuem vulnerabilizados.

As Associacdes dos Celiacos fazem um trabalho incansavel para minimizar os
danos sofridos pelos celiacos e exigir que os direitos desses cidaddos sejam
cumpridos. Entretanto, tais esforcos ndo sdo suficientes para a resolugcdo dos
problemas, sendo necessario que o Estado cumpra seu dever de protecao e respeito
aos direitos fundamentais, ampliando os espacos de didlogo e revisando suas
politicas publicas e acbes sociais no intuito de garantir que esses individuos sejam
respeitados.

Os conflitos éticos relacionados a Doenga Celiaca precisam ser conhecidos e
debatidos a fim de possibilitar o conhecimento e fomentar mais pesquisas sobre o
assunto. Pela caracteristica interdisciplinar da Bioética, foi possivel discutir os

problemas éticos que envolvem a DC no contexto da SAN e as constantes violacbes
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ao DHAA que implicam e violacdes da dignidade humana e assim contribuir na busca
efetiva de respostas para tais conflitos.

Através da Bioética Social, € possivel voltar o olhar as injusticas que marcam
as desigualdades em nosso pais e buscar possiveis solu¢cdes no intuito de aliar a
responsabilidade moral a efetividade no atendimento aos vulnerados. Nao se pode
priorizar o atendimento e a distribuicdo de recursos em saude para 0s mais
favorecidos. A participacao da sociedade como um todo na conscientizagéo e busca
pela exigibilidade de seus direitos, propiciara a valorizacdo, o reconhecimento e a
protecdo dos direitos humanos e da dignidade de quem mais precisa.

Mesmo que a Bioética da Protecdo exerca um importante papel na protecao
desses vulnerados, faz-se necessario intervir em beneficio dessas pessoas a fim de
possibilitar um debate que ajude no desenvolvimento da consciéncia ética da
sociedade com relacdo as vulnerabilidades da DC visando a garantia dos direitos

humanos.
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APENDICE A — ROTEIRO SEMIESTRUTURADO PARA OS CELIACOS

1. Identificacao
Idade: Cidade: Sexo: () Feminino ( ) Masculino
Religido:

2. Ha quanto tempo descobriu que é celiaco (a) e como descobriu?

3. Além de vocé, ha quantas pessoas na sua familia com o diagnéstico de doenca
celiaca?

Vocé tem o habito de procurar se informar sobre a doenca celiaca?

4. Quais as atividades vocé costuma fazer no dia a dia? Ap6s o diagnostico da
doenca, alguma coisa mudou na sua rotina de vida?

5. O que vocé sabe a respeito da doenca celiaca?

6. Vocé realiza a dieta totalmente isenta de gliten? Se nao, por que ndo consegue
cumprir a dieta?

7. Vocé considera que realizar a dieta totalmente isenta de gluten é:

( ) Féacll () Mais ou menos ( ) Dificil () Muito Dificil. Por qué?
8. Como vocé considera o0 acesso aos alimentos sem gluten?
() Féacll () Mais ou menos ( ) Dificil () Muito Dificil. Por qué?

9. Quando vocé sai com amigos e familiares, onde vocé obtém os alimentos para
realizar suas refeigbes?
10. Vocé sofre algum tipo de preconceito, ofensa ou exclusao por realizar a dieta sem
gluten?
( ) Sim ( ) Asvezes ( ) N&o
Descreva como ocorreu
11. Vocé tem contato com outras pessoas que também sédo celiacas? Onde?
( ) Nao ( ) Sim, naescola ( ) Sim, na minha familia ( ) Sim, na ACELPAR
( ) Sim, nas redes sociais da internet ( )
Outros

12. Vocé participa de festas de familia, de amigos ou eventos que disponibilizem
comidas sem glaten?
( ) Sempre ( ) As vezes ( ) Nunca

Se néo participa, justifique



13.

14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.
22.

23.

24.

25.

26.
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Vocé encontra algum tipo de dificuldade decorrente da dieta sem gluten, para
frequentar restaurantes, shoppings, clubes, participar de eventos e/ou realizar
viagens? Por qué?

( ) Sempre ( ) As vezes ( ) Nunca

Como vocé se sente nesse tipo de situacao?

Pode citar um exemplo de alguma situacdo em que vocé sentiu ou sente algum
tipo de desconforto decorrente da dieta sem glaten?

O que vocé faz quando estd em contato com situagdes que considera
desconfortaveis em funcdo da dieta sem gluten?

Vocé acha que realizar a dieta isenta de glaten afeta, de alguma forma, as suas

relagcdes sociais?

( ) Sempre ( ) Asvezes ( ) Nunca

Justifique

Como sua familia se comporta em relagcéo ao fato de vocé ter que realizar a dieta
sem glaten?

Existe algo relacionado a doenca celiaca que dificulta suas relacdes e/ou a
realizacdo de alguma atividade? O qué?

Vocé deixa de participar de alguma atividade ou evento por ter que realizar a dieta

sem glaten? Justifique.

( ) Sempre ( ) Asvezes () Nunca

Como vocé se sente por ter que lidar constantemente com restricées alimentares?
Quais as dificuldades vocé percebe nas pessoas que vocé conhece que também
sdo celiacas, referente a dieta sem gluten ou a algum outro aspecto sobre a
doenca celiaca?

Como vocé definiria as pessoas com doenca celiaca?

Quais mudancas vocé percebeu no comportamento das pessoas em relacdo a
vocé, depois da descoberta da doenca celiaca?

Vocé encontra facilmente locais que oferecam com seguranca uma alimentacéo
sem gluten?

Vocé gostaria que os estabelecimentos comerciais como restaurantes, cafés e
lanchonetes oferecessem opc¢des sem gluten em seu cardapio?

( ) Sim ( ) Néo
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27.Vocé acha que as pessoas sabem dos riscos de consumir um alimento
contaminado por glaten?
( ) Sim () Néo

28. Quando vocé vai a um restaurante e pergunta se determinada preparacao contém
gldten, vocé acha que a pessoa tem conhecimento sobre o assunto?
( ) Sim ( ) Nao

29. Como é a reacdo das pessoas que trabalham em restaurantes ou lanchonetes

guando vocé pede algum alimento sem gluten?



APENDICE B — QUESTIONARIO DE CLASSIFICACAO ECONOMICA

1 — Nome: Idade: Escolaridade:
2 — Voceé possui carro? Quantos? ( ) SIM () NAO
3 — Possui moto? ( ) SIM () NAO

4 — Mora em casa propria ou alugada?

5 — Possui empregada mensalista? ( ) SIM () NAO

6— Possui maquina de lavar roupas? ( ) SIM () NAO
7— Quantos banheiros tem a casa?
8 — Possui aparelho de dvd, blu ray? ( ) SIM () NAO
9 — Quantas geladeira tem na casa?

10 — Quantos freezers?

11 — Possui computadores, laptops, notebooks? ( ) Sim ( ) Nao Qual?

12 — Possui maquina de lavar louga? ( ) Sim ( ) N&o

13 — Possui maquina de lavar roupa? ( ) Sim ( ) Néo

14 — Possui secadora de roupa? ( ) Sim ( ) N&o

15 — Possui forno de micro-ondas? ( ) Sim ( ) Nao

16 — A agua da residéncia é: ( )Sanepar ( ) Poco Artesiano ( )Outros
17 — O pavimento da rua de sua casa é: ( ) Asfalto ( ) Terra ( ) Antipo
18 — A renda familiar é de:

( ) 1 salario minimo

() entre 2 e 4 salarios minimos

( ) entre 4 e 6 salarios minimos

( ) acima de 6 salarios minimos

80



81

APENDICE C — TERMO DE AUTORIZACAO DA ACELPAR

Eu Solange Cristina do Nascimento, abaixo assinado, responséavel pela
presidéncia da ACELPAR (Associacdo dos Celiacos do Parana), autorizo a realizacao
do estudo Vulnerabilidade e (In)seguranca Alimentar na Doenca Celiaca: um
didlogo possivel e necessario no campo da Bioética a ser conduzido pelos
pesquisadores abaixo relacionados. Fui informado pelo responséavel do estudo sobre
as caracteristicas e objetivos da pesquisa, bem como das atividades que serao
realizadas na instituicdo a qual represento.

Declaro ainda ter lido e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da
instituicdo proponente, conhecer e cumprir as Resolucdes Eticas Brasileiras, em
especial a Resolucdo CNS 466/12. Esta instituicdo estd ciente de suas
corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de pesquisa
e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos de
pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal

seguranca e bem-estar.

Local, dia de més de ano.

Assinatura e carimbo do responsavel institucional

LISTA NOMINAL DE PESQUISADORES:
Ana Lucia Eckert de Campos
Cilene da Silva Gomes Ribeiro
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APENDICE D- TCLE DE 16 A 18 ANOS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
MENORES ENTRE 16 ANOS COMPLETOS E 18 ANOS INCOMPLETOS

Eu estou sendo convidado(a) como voluntario(@) a participar do estudo
Vulnerabilidade e (In)Seguranca alimentar na Doenca Celiaca: um dialogo
possivel e necessario no campo da Bioética e que tem como objetivo identificar as
vulnerabilidades sofridas pelos doentes celiacos nas esferas fisica, psiquica, moral e
social. Acreditamos que esta pesquisa seja importante porque podera trazer melhoria
e aumento do acesso a alimentos mais seguros e em um maior nimero de locais aos

celiacos residentes em Curitiba.

PARTICIPACAO NO ESTUDO

A minha participacao no referido estudo sera de responder a uma entrevista sobre os

sentimentos e implicagdes sociais de se realizar uma dieta sem gluten.

RISCOS E BENEFICIOS

Fui alertado de que, da pesquisa a se realizar, posso esperar alguns beneficios, tais
como a melhoria e 0 aumento do acesso a alimentos mais seguros e um maior nimero
de locais onde eu possa fazer uma refeicdo sem gluten. Recebi também a informacéao
de que posso sofrer alguns desconfortos ao participar da entrevista, uma vez que
posso me sentir constrangido ao responder alguma das perguntas. Fui alertado, ainda,
gue ao responder as questdes alguns sentimentos e angustias podem surgir, uma vez
que terei que falar sobre as percepgfes e restricdes alimentares que j& sofri em
contextos sociais. Em virtude dos riscos percebidos, estou ciente que as
pesquisadoras tomardo medidas para sua reducdo, tais como a interrupcdo da
entrevista caso eu assim queira, bem como a possibilidade de nédo responder o que

eu nao achar conveniente.
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SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente de minha privacidade respeitada, ou seja, meu home ou qualquer outro
dado ou elemento que possa, de qualquer forma me identificar ser& mantido em sigilo.
Os pesquisadores se responsabilizam pela guarda e confidencialidade dos dados,
bem como a ndo exposicdo dos dados de pesquisa. Estou ciente, ainda, que a
entrevista serdq gravada e que toda o contelddo da entrevista sera integralmente
transcrita e que a gravacdo sera desprezada conforme regulamenta a Res. CNS
466/12.

AUTONOMIA

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como me é garantido o livre
acesso a todas as informacgdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas
consequéncias, enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da minha
participacdo. Também fui informado de que posso recusar a participar do estudo, ou
retirar o consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar, e que, por desejar

sair da pesquisa, ndo sofrerei qualquer prejuizo a assisténcia que vem sendo

recebida.

RESSARCIMENTO E INDENIZACAO

No entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participacdo na pesquisa,
tais como transporte, alimentacéo entre outros, bem como a meu acompanhante,
havera ressarcimento dos valores gastos na forma seguinte: pagamento em dinheiro.
De igual maneira, caso ocorra algum dano decorrente da minha participacdo no

estudo, serei devidamente indenizado, conforme determina a lei.
CONTATO
Os pesquisadores envolvidos com o referido projeto sdo Ana Lucia Eckert de

Campos e Cilene da Silva Gomes Ribeiro e com eles poderei manter contato pelos
telefones 9969-5611 e 9686-8446.
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O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo
de pessoas que estdo trabalhando para garantir que seus direitos como participante
de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigacdo de avaliar se a pesquisa foi
planejada e se esta sendo executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa
nado estd sendo realizada da forma como vocé imaginou ou que esta sendo
prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41) 3271-2292 entre segunda e sexta-feira
das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail nep@pucpr.br.

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informacdes presentes neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as informacdes
deste termo. Todas as minhas perguntas foram respondidas e eu estou satisfeito com
as respostas. Entendo que receberei uma via assinada e datada deste documento e
que outra via assinada e datada sera arquivada nos pelo pesquisador responsavel do

estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o0 aqui mencionado e compreendido
a natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre consentimento em
participar, estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor econémico, a

receber ou a pagar, por minha participacao.

Dados do participante da pesquisa

Nome:
Idade:

Dados do represavel pelo participante da pesquisa

Nome:

Telefone:

Local, de de



mailto:nep@pucpr.br
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Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador

Assinatura do responsavel legal do participante da pesquisa

USO DE IMAGEM

Autorizo o uso de minha voz e audio para fins da pesquisa, sendo seu uso restrito a

gravacgoOes realizadas durante a entrevista e para realizar as transcricoes da mesma.

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador
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APENDICE E - TCLE DE MENORES DE 16 ANOS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
MENORES DE 16 ANOS

Meu filho, estd sendo convidado(a)

como voluntario(a) a participar do estudo Vulnerabilidade e (In)Seguranca alimentar
na Doenca Celiaca: um didlogo possivel e necessario no campo da Bioética e
que tem como objetivo identificar as vulnerabilidades sofridas pelos doentes celiacos
nas esferas fisica, psiquica, moral e social.. Acreditamos que esta pesquisa seja
importante porque podera trazer melhoria e aumento do acesso a alimentos mais

seguros e em um maior namero de locais aos celiacos residentes em Curitiba.

PARTICIPACAO NO ESTUDO

A participacdo de meu representado no referido estudo sera a de responder a uma
entrevista sobre os sentimentos e implicagdes sociais de se realizar uma dieta sem

glaten.
RISCOS E BENEFICIOS

Fui alertado de que, da pesquisa a se realizar, meu representado pode esperar alguns
beneficios, tais como a melhoria e 0 aumento do acesso a alimentos mais seguros e
um maior niumero de locais onde eu possa fazer uma refeicdo sem gluten. Recebi
também a informacédo de que podem ocorrer desconfortos ao meu representado ao
participar da entrevista, uma vez que este pode se sentir constrangido ao responder
alguma das perguntas. Fui alertado, ainda, que ao responder as questbes alguns
sentimentos e angustias podem surgir, uma vez que meu representado tera que falar
sobre as percepcdes e restricdes alimentares ja sofridas em contextos sociais. Em
virtude dos riscos percebidos, estou ciente que as pesquisadoras tomardo medidas
para sua reducéo, tais como a interrupcao da entrevista caso 0 meu representado
assim queira, bem como a possibilidade de ndo responder o que nao achar

conveniente.



87

SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente que a privacidade de meu representado sera respeitada, ou seja, seu
nome ou qualquer outro dado ou elemento que possa, de qualquer forma, identifica-
lo, serd mantido em sigilo. Os pesquisadores se responsabilizam pela guarda e
confidencialidade dos dados, bem como a ndo exposi¢cao dos dados de pesquisa.
Estou ciente, ainda, que a entrevista sera gravada e que toda o contetdo da entrevista
sera integralmente transcrita e que a gravacdo serd desprezada conforme
regulamenta a Res. CNS 466/12.

AUTONOMIA

E assegurada a assisténcia ao meu representado durante toda pesquisa, bem como
Ihe é garantido o livre acesso a todas as informacdes e esclarecimentos adicionais
sobre o estudo e suas consequéncias, enfim, tudo o que nds queiramos saber antes,
durante e depois de sua participacdo. Também fui informado de que posso recusar a
participacdo do meu representado no estudo, ou retirar o consentimento a qualquer
momento, sem precisar justificar, e que, por desejar sair da pesquisa, este ndo sofrera

qualquer prejuizo a assisténcia que vem sendo recebida.

RESSARCIMENTO E INDENIZACAO

No entanto, caso eu ou meu representado tenhamos qualquer despesa decorrente da
participacdo na pesquisa, tais como transporte, alimentacdo entre outros, havera
ressarcimento dos valores gastos na forma seguinte: pagamento em dinheiro.

De igual maneira, caso ocorra algum dano decorrente da minha participacdo no

estudo, serei devidamente indenizado, conforme determina a lei.

CONTATO

Os pesquisadores envolvidos com o referido projeto sdo Ana Lucia Eckert de
Campos e Cilene da Silva Gomes Ribeiro e com eles poderei manter contato pelos
telefones 9969-5611 e 9686-8446.

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo
de pessoas que estao trabalhando para garantir que seus direitos como participante

de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigacdo de avaliar se a pesquisa foi
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planejada e se esta sendo executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa
nao estd sendo realizada da forma como vocé imaginou ou que esta sendo
prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41) 3271-2292 entre segunda e sexta-feira
das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail nep@pucpr.br.

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informagOes presentes neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as informacdes
deste termo. Todas as minhas perguntas foram respondidas e eu estou satisfeito com
as respostas. Entendo que receberei uma via assinada e datada deste documento e
que outra via assinada e datada sera arquivada nos pelo pesquisador responsavel do

estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e compreendido
a natureza e o objetivo do j& referido estudo, manifesto meu livre consentimento em
participar, estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor econémico, a

receber ou a pagar, por minha participacao.

Dados do participante da pesquisa

Nome:
Idade:

Dados do represavel pelo participante da pesquisa

Nome:

Telefone:

Local, de de

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador


mailto:nep@pucpr.br
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USO DE IMAGEM

Autorizo o uso de minha voz e audio para fins da pesquisa, sendo seu uso restrito a

gravacoOes realizadas durante a entrevista e para realizar as transcricoes da mesma.

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador
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APENDICE F — TCLE MAIORES DE 18 ANOS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - MAIORES DE 18
ANOS

Eu estou sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar do estudo
Vulnerabilidade e (In)Seguranca alimentar na Doenca Celiaca: um dialogo
possivel e necessario no campo da Bioética e que tem como objetivo identificar as
vulnerabilidades sofridas pelos doentes celiacos nas esferas fisica, psiquica, moral e
social.Acreditamos que esta pesquisa seja importante porque podera trazer melhoria
e aumento do acesso a alimentos mais seguros e em um maior nimero de locais aos

celiacos residentes em Curitiba.

PARTICIPACAO NO ESTUDO

A minha participacéo no referido estudo sera de responder a uma entrevista sobre os

sentimentos e implicacfes sociais de se realizar uma dieta sem glaten.

RISCOS E BENEFICIOS

Fui alertado de que, da pesquisa a se realizar, posso esperar alguns beneficios, tais
como a melhoria e 0 aumento do acesso a alimentos mais seguros e um maior nimero
de locais onde eu possa fazer uma refeicdo sem gluten. Recebi também a informacéao
de que posso sofrer alguns desconfortos ao participar da entrevista, uma vez que
posso me sentir constrangido ao responder alguma das perguntas. Fui alertado, ainda,
gue ao responder as questdes alguns sentimentos e angustias podem surgir, uma vez
que terei que falar sobre as percepcdes e restricbes alimentares que ja sofri em
contextos sociais. Em virtude dos riscos percebidos, estou ciente que as
pesquisadoras tomardao medidas para sua redugdo, tais como a interrupgdo da
entrevista caso eu assim queira, bem como a possibilidade de ndo responder o que

eu ndo achar conveniente.
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SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente de minha privacidade respeitada, ou seja, meu home ou qualquer outro
dado ou elemento que possa, de qualquer forma me identificar ser& mantido em sigilo.
Os pesquisadores se responsabilizam pela guarda e confidencialidade dos dados,
bem como a ndo exposicdo dos dados de pesquisa. Estou ciente, ainda, que a
entrevista serdq gravada e que toda o contelddo da entrevista sera integralmente
transcrita e que a gravacdo sera desprezada conforme regulamenta a Res. CNS
466/12.

AUTONOMIA

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como me é garantido o livre
acesso a todas as informacgdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas
consequéncias, enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da minha
participacdo. Também fui informado de que posso recusar a participar do estudo, ou
retirar o consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar, e que, por desejar

sair da pesquisa, ndo sofrerei qualquer prejuizo a assisténcia que vem sendo

recebida.

RESSARCIMENTO E INDENIZACAO

No entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participacdo na pesquisa,
tais como transporte, alimentacéo entre outros, bem como a meu acompanhante,
havera ressarcimento dos valores gastos na forma seguinte: pagamento em dinheiro.
De igual maneira, caso ocorra algum dano decorrente da minha participacdo no

estudo, serei devidamente indenizado, conforme determina a lei.
CONTATO
Os pesquisadores envolvidos com o referido projeto sdo Ana Lucia Eckert de

Campos e Cilene da Silva Gomes Ribeiro e com eles poderei manter contato pelos
telefones 9969-5611 e 9686-8446.
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O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo
de pessoas que estao trabalhando para garantir que seus direitos como participante
de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigacdo de avaliar se a pesquisa foi
planejada e se esta sendo executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa
nado estd sendo realizada da forma como vocé imaginou ou que esta sendo
prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41) 3271-2292 entre segunda e sexta-feira
das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail nep@pucpr.br.

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informacOes presentes neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as informacdes
deste termo. Todas as minhas perguntas foram respondidas e eu estou satisfeito com
as respostas. Entendo que receberei uma via assinada e datada deste documento e
que outra via assinada e datada sera arquivada nos pelo pesquisador responsavel do
estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo 0 aqui mencionado e compreendido
a natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre consentimento em
participar, estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor econémico, a

receber ou a pagar, por minha participagao.

Dados do participante da pesquisa
Nome:
Telefone:
E-mail:
Curitiba, de de

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador


mailto:nep@pucpr.br
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USO DE IMAGEM

Autorizo o uso de minha voz e audio para fins da pesquisa, sendo seu uso restrito a

gravacgoOes realizadas durante a entrevista e para realizar as transcricoes da mesma.

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador
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APENDICE G — TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZACAO DE DADOS
(TCUD) — ACELPAR

Nés, abaixo assinada(s), pesquisadoras envolvidas no projeto de titulo
Vulnerabilidade e (In)Seguranca alimentar na Doenca Celiaca: um dialogo
possivel e necessério no campo da Bioética, nos comprometemos a manter a
confidencialidade sobre os dados coletados nos arquivos da Associagao de Celiacos
do Parana (ACELPAR), bem como a privacidade de seus conteudos, como
preconizam os Documentos Internacionais e a Resolucdo. 466/12 do Conselho
Nacional de Saude.

Informo que os dados a serem coletados dizem respeito ao cadastro (nome e
contatos) dos restaurantes associados a ABRASEL, bem como dos restaurantes que
fazem parte do GUIA de RESTAURANTES da ABRASEL no ano de 2016.

Curitiba, , de 2016.

Envolvidos na manipulacéo e coleta dos dados:

Nome completo CPF Assinatura
Ana Lucia Eckert de Campos 691.806.609-91
Cilene da Silva Gomes Ribeiro | 849.823.909-59




