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RESUMO

Introducdo: A doenca celiaca (DC) é uma enteropatia imunomediada desencadeada pelo
consumo de gluten em individuos geneticamente predispostos. As manifestacdes da doenca
incluem sintomas gastrointestinais e extraintestinais. O Unico tratamento seguro paraa DC é a
adesdo a dieta sem glaten (DSG) por toda a vida. Todavia, a convivéncia com a DC e a
completa abstencdo de glaten dietético representam grandes desafios e repercutem na
qualidade de vida dos pacientes, principalmente daqueles de baixa condi¢do socioeconémica.
Faz-se necessaria a adocdo de politicas publicas para melhor assistir individuos com DC, de
forma a reduzir o fardo social e econdémico representado pela doenca e restricdo dietética aos
pacientes e o impacto sobre o governo decorrente do manejo das complicacdes de saude de
individuos com DC néo diagnosticada ou ndo tratada. Objetivo: Avaliar as politicas publicas
existentes sobre doenca celiaca e a seguranca de alimentos destinados a individuos celiacos
no Brasil e no mundo. Métodos: Trata-se de um estudo exploratdrio transversal desenvolvido
em duas etapas: (i) desenvolvimento de revisdo sistematica sobre contaminagdo cruzada por
gluten em servicos de alimentacdo e industria; (ii) analise das politicas publicas voltadas para
individuos celiacos no mundo a partir dos paises membros da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS). A primeira etapa foi constituida por desenvolvimento de busca nas bases Science
Direct, Scopus, Web of Science, Google Scholar e ProQuest Dissertations & Theses Global;
avaliacdo da qualidade metodoldgica dos artigos incluidos por meio da ferramenta Meta-
analysis of Statistics Assessment and Review Instrument (MASTARI) e analise estatistica
executada pelo software metafor package R program. Na segunda etapa do estudo, foi
desenvolvido instrumento para coleta de informacdes de cada um dos 192 paises membros da
OMS, sendo estes analisados quanto a existéncia de politicas publicas sobre legislacdo para
produtos industrializados, regulamentacdo de refeicbes comerciais sem gluten, apoio de
servigos de saude especializado, subsidio de comida ou incentivo financeiro, existéncia de
certificacdo de seguranca de alimentos sem gluten e presenca de associa¢fes de DC. A partir
dos dados encontrados foi desenvolvido um escore intitulado “Public Policies for Celiac
Disease Score” (PPCDS). Para cada “Sim” registrado como resposta, um ponto foi atribuido
ao pais; portanto, o total de pontos variou em uma escala de 0 a 6 pontos de acordo com a
existéncia das politicas publicas mencionadas. Resultados: Foram identificados resultados
positivos para contaminacdo cruzada (>20 ppm de glaten) em 95,83% (n=23) dos estudos

analisados em revisdo sistematica. Em produtos industrializados, os estudos apresentaram



13,2% (95% IC: 10,8%-15,7%) de prevaléncia de contaminacdo, ja em preparacoes
alimenticias constatou-se prevaléncia de contaminagdo igual a 41,5% (95% IC: 16,6%—
66,4%). Quanto as politicas publicas de assisténcia a celiacos, observou-se a existéncia de
legislacdo para produtos industrializados sem gluten em 40,6% (n=78) dentre os 192 paises
membros da OMS contemplados neste estudo. Em apenas 15,6% (n=30) dos paises, ha
regulacdo para produtos sem glaten ndo industrializados. Ademais, identificou-se a presenca
de assisténcia a salde especializada em 13,5% (n=26); incentivo financeiro ou auxilio
alimentacdo para celiacos em 13,5% (n=26); programa de certificacdo de seguranca de
alimentos sem gluten em 19,3% (n=37); e associacao de celiacos em 34,4% (n=66) dos paises
analisados. Com relacdo a avaliagcdo, por meio do PPCDS, do nivel de assisténcia oferecida
pelos paises, os resultados demonstraram maior avango no cuidado de celiacos na Europa
(pontuacdo = 3,63), sequida da América do Sul (2,86), América do Norte/Central (1,05, Asia
(0,53), Oceania (0,5) e Africa (0,27). Conclusdo: As politicas plblicas para DC estdo mais
presentes por meio de regulacdo de produtos industrializados e associacdo de celiacos.
Porém, € necessario avancar em politicas relacionadas a preparagdes sem gluten e sua
certificacdo de seguranca, assisténcia a salde especializada e incentivos financeiro/auxilio
alimentacdo. Apesar de politicas para regular produtos industrializados sem glaten serem
mais comuns do que as demais politicas publicas analisadas, a revisao sistematica conduzida
revelou preocupante prevaléncia de contaminacdo por glaten em alimentos. Desta forma, é
primordial executar analises de conteudo de glaten dos produtos finais para que estejam em
conformidade com as leis e ndo representem perigo quimico a saude de celiacos, assegurando

correto tratamento e reducdo do impacto para pacientes e governos.

Palavras-chave: gluten; satde pablica; dieta sem glaten; contaminacdo cruzada.



ABSTRACT

Introduction: Celiac disease (CD) is an immune-mediated enteropathy triggered by gluten
consumption in genetically predisposed individuals. The disease includes gastrointestinal and
extragastrointestinal symptoms. The only safe treatment for CD is adherence to a lifelong
gluten-free diet (GFD). However, living with CD and the dietary treatment represents great
challenges and impacts on the quality of life of patients, especially those with low
socioeconomic status. It is necessary to adopt public policies to better assist individuals with
CD, reducing the social and economic burden of the disease and dietary restriction to patients
and the impact on the governments from managing health complications of undiagnosed or
untreated CD. Objective: To evaluate public policies and food safety for patients with celiac
disease. Methods: This cross-sectional exploratory study was developed in two stages: (i)
development of a systematic review about gluten contamination in food services and
industry; (ii) analysis of public policies to patients with CD across the world among countries
members of the World Health Organization (WHO). The first stage was composed of
development of specific search strategies for Science Direct, Scopus, Web of Science,
Google Scholar and ProQuest Dissertations & Theses Global; articles’ methodological
quality of the included studies was accessed using criteria from Meta-analysis of Statistics
Assessment and Review Instrument (MASTARI) and statistical meta-analysis by metafor
package of R program. The second stage of the research, was the development of an
instrument to collect public policies data from each of the 192 countries members of WHO
regarding industrial food and meals regulations, health service support, food
allowance/financial incentive, gluten-free (GF) food certification and celiac disease (CD)
associations. A score entitled “Public Policies for Celiac Disease Score” (PPCDS) was
developed using collected data in which countries were scored from 0 to 6 according to the
existence of public policies, being one point to each positive answer allocated to the country.
No statistical analysis was conducted since the study is a census analysis of countries and not
an individual sample analysis. Results: Positive results for cross-contamination (> 20 ppm)
were found in 95.83% (n = 23) of the studies contemplated in the systematic review. In
industrial food products, studies showed a contamination prevalence of 13.2% (95% CI:
10.8%-15.7%). In non-industrial food products, studies showed a contamination prevalence
of 41.5% (95% ClI: 16.6%-66.4%). Analyzing the public policies for celiacs in all countries
members of the World Health Organization (n=192), regulations concerning industrial food

were the most frequent (40.6%; n=78 countries). A total of 15.6% (n=30) of the countries



display regulations for meals; 13.5% (n=26) have health service support; 13.5% (n=26) have
policies of food allowance or financial incentive; 19.3% (n=37) have gluten-free certification
programs, and 34.4% (n=66) have celiac associations. The results of the PPCDS showed that
the European continent (score 3.63) is the most advanced in CD patients care, followed by
South America (score 2.86), North America (score 1.05), Asia (score 0.53), Oceania (score
0.5), and Africa (score 0.27). Conclusion: Public polices for CD are more present through
regulations concerning GF industrial products and national celiac associations. However,
progress is needed on policies related to gluten-free preparations and their safety certification,
specialized health care and financial incentives/food allowance. Although policies regarding
gluten-free industrialized products are more common than the other policies analyzed, the
systematic review conducted revealed a worrying prevalence of gluten contamination.
Therefore, executing gluten content analysis is essential to secure that products are in
compliance with laws and pose no chemical risk to the health of celiacs and can, as a

consequence, ensure correct treatment and impact reduction for patients and governments.

Key words: gluten; public health; gluten-free diet; gluten contamination.
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ESTRUTURA DA DISSERTACAO

Esta dissertacdo esta estruturada em trés capitulos. O Capitulo 1 é composto pela
introducdo, objetivos, revisdo bibliografica, materiais e métodos e referéncias. O Capitulo 2
traz as referéncias dos artigos originais elaborados a partir dos resultados deste estudo. Esta
pesquisa resultou nos artigos “Gluten contamination in food services and industry: A
systematic review”, publicado no periddico Critical Reviews in Food Science and Nutrition, e
no artigo “Worldwide public policies for celiac disease patients: are patients well assisted? ”,
submetido ao periodico European Journal of Public Health. O Capitulo 3 expbe as

consideracGesfinais do estudo.



CAPITULO 1

1. INTRODUCAO

A doenca celiaca (DC) e uma enteropatia imunomediada cuja reacdo inflamatéria é
desencadeada pelo consumo de alimentos com glaten em individuos geneticamente
predispostos (BARADA et al., 2012; CATASSI, 2015). Os sinais e sintomas da DC sdo
diversificados, incluindo desde sintomas gastrointestinais como diarréia, dor e distensdo
abdominal, constipacdo, flatuléncia; até manifestacfes extraintestinais como baixa estatura,
atrofia da musculatura glutea, osteoporose, entre outros. A DC pode, ainda, ser assintomatica,
mesmo em casos de lesdo de mucosa intestinal (COLLIN et al., 2015; MUSTALAHTI et al.,
2010).

O gluten é um complexo proteico insolivel em agua encontrado no trigo, cevada, centeio,
aveia' e seus subprodutos (CATASSI, 2015; FARAGE et al., 2016). Tal complexo constitui
uma rede de proteinas composta pelas fracdes prolaminicas de cereais (gliadina, secalina,
hordeina e avenina) e glutenina (CATASSI, 2015; FARAGE et al., 2016).

Estima-se a prevaléncia mundial da DC em 1% da populacdo, porém, embora
intensamente investigada nos dltimos anos, este valor ainda é subestimado devido a sua
dificuldade diagnostica, sendo esta decorrente de desconhecimento da doenca por meédicos,
dificuldade de acesso aos exames necessarios e também em razédo da pluralidade de sintomas
relacionados a esta enteropatia que complexificam o processo diagnostico (BARADA et al.,
2012; MUSTALAHTI et al., 2010; PRATESI; GANDOLFI, 2005; ROSTOM et al., 2005).
Tendo em vista seu carater autoimune e sua relacdo com complicag¢bes graves quando ndo
tratada, a DC é considerada um problema de salGde publica (ARAUJO et al., 2010;
PRATESI.; GANDOLFI, 2005).

Atualmente, o Unico tratamento seguro e eficaz para a DC e para as demais doencas
relacionadas ao glaten (DRG), como a alérgica (alergia a trigo/gluten), autoimune (dermatite
herpetiforme, ataxia por gluten) e possivelmente imuno-mediada (sensibilidade ao gliten ndo
celiaca) é a dieta sem gldten (DSG) (MULDER et al., 2013; SAPONE; BAI; CIACCI; et al.,

t Apesar de estudos recentes apontarem que a aveia é um cereal seguro para a maioria dos celiacos, também ha
estudos que destacam que sua fracdo prolaminica, avenina, exerce toxicidade em um subgrupo de pacientes.
Enfatiza-se também a dificuldade em garantir a produ¢éo de aveia sem contaminagao cruzada por outros cereais
com gluten e, por isso, seu consumo é desincentivado para celiacos em alguns paises (FARAGE, P., 2018;
MANFREDI et al., 2015; STORSRUD; MALMHEDEN YMAN; LENNER, 2003; THOMPSON; LEE;
GRACE, 2010)
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2012). Estima-se que cerca de 10% da populacéo adote uma DSG para tratamento de DRG ou
por opcdo (LERNER, 2010; SAPONE; BAI; CAROLINA,; et al., 2012). A exclusdo dietética
completa do gldten pode promover remissdo dos sintomas, regularizacdo dos parametros
soroldgicos e minimizacdo das repercussdes negativas da DC (BARADA et al., 2012;
FARAGE, P., 2018).

Ainda que a DSG seja 0 Unico tratamento para a DC e demais DRG, manter uma
alimentacdo completamente isenta de gluten € extremamente dificil. Apesar da maior
disponibilidade de produtos alimenticios e refei¢cfes sem gliten em restaurantes e mercados
em todo o mundo, esses alimentos sem glaten tendem a possuir custo elevado e qualidades
nutricional, sensorial e tecnoldgica comprometidas (DESSI et al., 2013; FALCOMER et al.,
2018; MISSBACH; SCHWINGSHACKL; BILLMANN; MYSTEK; HICKELSBERGER;
BAUER; KONIG, 2015; MOGUL et al., 2017).

Além disso, preparacdes de estabelecimentos comerciais e produtos da industria de
alimentos frequentemente ndo sdo submetidos as analises laboratoriais para comprovar que o
conteudo de glaten é inferior ao valor de 20 mg/Kg (ppm) por porcdo de alimento
(considerado seguro para o consumo de celiacos); podendo levar a ingestdo involuntaria de
gluten por meio de contaminacéo cruzada (CODEX ALIMENTARIUS, 2008; FALCOMER
et al, 2018; MISSBACH; SCHWINGSHACKL; BILLMANN; MYSTEK;
HICKELSBERGER; BAUER; KONIG, 2015).

De acordo com a comissdo Codex Alimentarius da Organizacdo Mundial de Saude e
Food and Agriculture Organization (OMS/FAO) (CODEX ALIMENTARIUS, 2008),
‘alimentos isentos de gluten’ sdo produzidos a partir de um ou mais ingredientes que nao
contém trigo (todas as espécies Triticum), centeio, cevada e aveia ou suas variedades
cruzadas, e em que o nivel de glaten ndo exceda 20 mg/Kg (ppm) no total, baseando-se na
porcdo do alimento como aquele vendido ao consumidor. Sdo também considerados
‘alimentos isentos de gluten’ aqueles elaborados com um ou mais ingredientes que
contém trigo (todas as espécies Triticum), centeio, cevada e aveia ou suas variedades
cruzadas, mas que passaram pelo processamento adequado para remocdo de glaten, desde que
o0s niveis de glaten ndo excedam 20 mg/kg no total, baseando-se no alimento como vendido
ao consumidor (CODEX ALIMENTARIUS, 2008).

Apesar de o Codex Alimentarius definir e recomendar padrdes para a producgdo e

comercializa¢do de alimentos isentos de glaten, verifica-se que ha paises que ndo adotam ou
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adotam parcialmente tais padrdes, alguns possuindo regulamentagdo e padrbes proprios. Ha
ainda paises que ndo apresentam regulamentacao acerca da presenca/auséncia de glaten nos
alimentos, tampouco limites quantitativos permitidos. Dessa forma, hd um comprometimento
das medidas necessarias para assegurar o correto seguimento do tratamento por meio da DSG
(BRASIL, 2006; CODEX ALIMENTARIUS, 2008; GENDEL, 2012).

E notavel a importancia da adogao de politicas publicas para a DC, favorecendo o correto
diagndstico e tratamento da doenca, além de melhorar a qualidade de vida dos celiacos
(CATALDO; MONTALTO, 2007; HAUSER et al., 2006; MARCHESE et al., 2013;
POUCHOT et al., 2014; PRATESI et al., 2018; TRONCONE et al., 2008). Verifica-se
também a necessidade de compreender as abordagens regulatorias para alimentos sem gluten,
uma vez que a DSG é o Uunico tratamento para a doenca (FALCOMER et al., 2018;
GENDEL, 2012; ROSTAMI et al., 2017).

Destaca-se ainda a auséncia de uniformidade no cuidado aos pacientes celiacos em todo o
mundo, assim como inexisténcia de estudos que avaliem mundialmente as politicas publicas
para manejo da DC, tanto sob perspectiva de melhoria do bem-estar dos pacientes, quanto de
minimizacao de impactos econémicos da doenga para os Estados. Ademais, o conhecimento
sobre as politicas publicas presentes em cada pais pode favorecer a ado¢do de medidas nédo
adotadas em alguns paises e até mesmo a universalizacdo do suporte aos celiacos. Portanto,
nota-se a necessidade de avaliar globalmente as politicas publicas especificas para pacientes e
investigar a seguranca dos alimentos sem gluten. Assim, espera-se que este estudo contribua
com futuros delineamentos de politicas publicas voltadas a populacdo celiaca e demais DRG

para efetivamente melhorar a satde destes individuos e sua qualidade de vida.



1.1. OBJETIVOS

1.1.1. Objetivo geral
Avaliar as politicas publicas existentes sobre doenca celiaca e a seguranca de

alimentos destinados a individuos celiacos no Brasil e no mundo.

1.1.2. Objetivos especificos
a. Conduzir levantamento sistematico da literatura sobre a seguranca de alimentos
consumidos por individuos celiacos.
b. Analisar politicas publicas direcionadas a pacientes com doenca celiaca ao redor do
mundo.
c. Propor medidas que possam melhorar a qualidade de vida de pacientes celiacos

brasileiros com base nos dados encontrados.



2. REVISAO BIBLIOGRAFICA
2.1.Doenca Celiaca

A doenca celiaca (DC) é uma doenca de carater autoimune cuja reacdo inflamatéria
compromete a mucosa entérica (atrofia vilositaria) e é desencadeada pelo consumo de
alimentos com glaten, em individuos com predisposicdo genética (BARADA et al., 2012;
CATASSI; GATTI; LIONETTI, 2015; MUSTALAHTI et al, 2010; PRATESI, R,
GANDOLFI, 2005). Estima-se que a DC acometa 1% da populacdo, todavia, em decorréncia
da diversidade de sintomas a ela relacionados e sua dificuldade diagnéstica, este nmero pode
ser subestimado (BARADA et al., 2012; MUSTALAHTI et al.,, 2010; PRATESI, R,;
GANDOLFI, 2005; ROSTOM et al., 2005).

A respeito da prevaléncia da DC no Brasil, foram realizados estudos entre a populagéo
brasileira a fim de mensura-la. Um estudo realizado com uma grande amostra populacional
de pacientes gerais aleatoriamente selecionados no Hospital Universitario de Brasilia
(n=4405) encontrou prevaléncia de DC comprovada por biopsia de 3,41 por 1000 individuos
(0,34%), sendo a prevaléncia entre adultos e criangas igual a 2,11 por 1000 (0,21%) e 5,44
por 1000 (0,54%), respectivamente. A prevaléncia de DC verificada entre criancas foi 2,6
vezes maior que entre adultos (PRATESI, R. et al., 2003).

Um estudo realizado com criangas de baixa estatura sem sintomas gastrointestinais no
estado de S&o Paulo encontrou entre essas uma prevaléncia de 4,7% (QUEIROZ et al., 2004).
Ja em um estudo conduzido na cidade de Brasilia, cuja populagdo era composta por parentes
de primeiro grau de individuos celiacos, a prevaléncia de DC na amostra foi de 4,8%, sendo a
prevaléncia encontrada entre irmaos igual a 7,9% e, entre pais, 2,9% (ALMEIDA et al.,
2008).

A investigacdo para DC e seu acompanhamento ap6s diagnostico sdo importantes, pois
devido a inflamacéo crdnica do intestino delgado, a absorcdo de micronutrientes em pacientes
celiacos pode ser prejudicada, compondo um cenario multifacetado em que as caracteristicas
clinicas consequentes da doenca sdo diversas, assim como suas complicacdes (CATASSI;
FASANO, 2010; CHISHTY; SINGH, 2019; PRATESI; GANDOLFI, 2005). As
manifestacbes da doenga podem ser gastrointestinais e extraintestinais, incluindo sintomas
mais imediatos e agudos como diarreia, dor e distensdo abdominal, constipagéo, flatuléncia,

cefaleia, entre outros. Ja os sintomas e consequéncias a médio e longo prazo contemplam
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perda de peso, fadiga, depressdo, anemia, déficit de crescimento, atrofia da musculatura
glutea, osteoporose, defeito no desenvolvimento do esmalte dentério, dermatite herpetiforme,
ataxia cerebelar, entre outros, podendo também ndo apresentar sintomatologia, mesmo em
casos de lesdo de mucosa entérica (COLLIN et al., 2015; ESPGHAN; NASPGHAN, 2012,
2019; MUSTALAHTI et al., 2010).

As complicacdes relacionadas a doenga culminam em um maior risco de mortalidade para
pacientes com DC e podem impactar em aumento de gastos em salde publica (FASANO,;
CATASSI, 2001; ROSTOM et al., 2005; ROSTOM; MURRAY; KAGNOFF, 2006;
VENTURA; MAGAZZU; GRECO, 1999). De acordo com Canestaro et al. (2016), como
consequéncia do grande nimero de complicacGes atreladas a DC, pacientes com a doenga nédo
tratada possuem um risco de mortalidade duas vezes maior quando comparado com a
populacédo geral. J& naqueles com DC néo diagnosticada o risco de mortalidade pode ser até
quatro vezes maior que na populacdo sadia (CANESTARO; EDWARDS; PATRICK, 2016).

O processo diagnostico da DC é desafiador e, portanto, requer profissionais treinados e
equipamentos adequados (ELLI et al., 2015; FASANO; CATASSI, 2001; HILL et al., 2005).
O diagnostico € realizado por meio da combinacdo dos métodos de avaliacdo clinica, exames
sorologicos e de perfil genético caracteristico, bidpsia intestinal e resposta positiva a remogéo
de gluten da dieta (CATASSI; FASANO, 2010; ELLI et al., 2015; FASANO; CATASSI,
2001; SAPONE; BAI; CAROLINA,; et al., 2012).

Compreende-se que a diversidade de sintomas da DC e suas similaridades com outras
patologias dificultam o diagnéstico, bem como a utilizacdo de diferentes combinagdes dos
métodos para avaliacdo diagnoéstica por auséncia de confiabilidade em aplicacdo isolada
destes (ESPGHAN; NASPGHAN, 2012). A fim de contornar o subdiagndéstico da patologia e
melhor padronizar o0 processo diagnostico, a European Society for Pediatric
Gastroenterology, Hepatology, and Nutrition atualizou as diretrizes do guideline para
diagnostico de DC (ESPGHAN; NASPGHAN, 2019), sendo entdo definidos como métodos
diagnosticos, além da biopsia intestinal positiva (ESPGHAN, 2019, p.6):

e Teste inicial combinando os resultados sorolégicos de IgA total e anticorpos
antitransglutaminase (TGA-IgA);

e Auséncia de necessidade de bidpsia intestinal para criangas cujos valores de TGA-
IgA sejam >10 vezes o limite normal superior, combinados com testes positivos

de Anticorpos anti-endomisio (EMA-IgA);
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e Necessario exame de bidpsia em criangas com valores de TGA-IgA <10 vezes 0
limite superior;

e N&o € necesséario realizar teste de antigeno leucocitario humano (HLA) ou haver
presenca de sintomas para realizar diagndstico em individuos que apresentam

sorologia positiva, mesmo sem a realizacdo de bidpsia intestinal.

A realizacdo do teste de HLA possui como finalidade identificar a presenca de geno6tipos
predisponentes da DC, sendo eles HLA-DQ2 (DQA1*05/DQB1*02) e HLA-DQS8
(DQA1*03/DQB1*03:02). Entretanto, na presenca de exames bioquimicos positivos, sua
realizacdo ndo é imprescindivel para conclusdo diagnostica (CATASSI; FASANO, 2010;
CATASSI; GATTI; LIONETTI, 2015; ESPGHAN; NASPGHAN, 2019). Logo, 0s exames
sorologicos compostos pelos anticorpos EMA-IgA, IgA total e TGA-IgA sdo marcadores
relevantes para a deteccdo de DC devido a sua sensibilidade e especificidade (CATASSI;
FASANO, 2010; ESPGHAN; NASPGHAN, 2019; ROSTOM et al., 2005).

Contudo é importante enfatizar que o0s marcadores sorolégicos refletem o
comprometimento da lamina propria do intestino delgado e, consequentemente, estdo
correlacionados ao grau de degradacdo de mucosa intestinal (CATASSI; FASANO, 2010;
ROSTOM et al., 2005; SAPONE; BAI; CIACCI; et al., 2012). Por conseguinte, por meio da
analise histopatologica do método de bidpsia intestinal é possivel visualizar a infiltracdo
linfocitaria e o grau de comprometimento das vilosidades duodenais e jejunoileais, refletidos
em resultados de exames bioguimicos (CATASSI; FASANO, 2010; FASANO; CATASSI,
2001; LEBWOHL et al., 2012).

As figuras 1 a 3 presentes no guideline da ESPGHAN, 2019, ilustram por meio de
fluxogramas o processo diagnéstico da enteropatia, sendo as figuras referentes a individuos
com IgA normal (FIGURA 1), com IgA baixo ou ausente (FIGURA 2) e com indica¢édo para
biopsia duodenal (FIGURA 3).
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Figura 1 — Fluxograma para diagnéstico de doenca celiaca em individuos com IgA normal.
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Figura 2 — Fluxograma para diagndstico de doenca celiaca em individuos com IgA baixo ou

ausente.



22

( Esophagogastroduodenoscopy ) SPECIALIST CARE

'

24 biopsies from distal duodenum
21 from bulb

| Marsh 0-1 Revise guality & orientation of the biopsy

Consult experienced pathologist

Histopat hology7

I Marih 23 [l: hist:pea:i:zlogy
| CD confirmed | Marsh0-1 |
'

Marsh 0 (mnormal) or Marsh 1 [only increased IEL)

confirmed and positive serology. Options

« Consider consultation with CD expert center

= Consider false positive TGA result and test for
EMA (if positive = potential CD)

» Consider additional tests (HLA, TGA deposits, etc. )

» Follow and retest on 3 normal gluten intake

= Consider relevance of symptoms

Fonte: ESPGHAN, 2019, p. 50.

Figura 3 — Fluxograma para diagndstico de doenca celiaca em individuos com indicagdo de

bidpsia duodenal.

Embora a DC ainda seja subdiagnosticada, foi observado aumento no numero de
diagnosticos nos ultimos trinta anos (ESPGHAN; NASPGHAN, 2012, 2019; GARAMPAZZI
et al., 2007; MOGUL et al., 2017). Tal crescimento esta atrelado ao aumento de atividades
educativas em salde, conscientizando a populacdo e profissionais da saude sobre a DC e
incentivando a investigacdo da doenca; além de maior consciéncia a respeito da correlacdo
entre DC e outras doencas autoimunes (CATASSI; GATTI; LIONETTI, 2015; REWERS,
2005; SALARDI et al., 2008). Especula-se ainda que as alteracdes dietéticas relacionadas a
intensificacdo de consumo de alimentos com glaten e alteracBes da microbiota intestinal
decorrentes de infecgdes ou uso de antibioticos também possam contribuir para maior
prevaléncia de DC (BERTINI et al., 2009; DAY et al., 2006; ELLI et al., 2015; MOGUL et
al., 2017).

O unico tratamento seguro e eficaz para a DC atualmente é a DSG (LERNER, 2010;
SAPONE; BAI; CAROLINA; et al., 2012). Tal dieta é também o Gnico tratamento para

outras DRG, como a alérgica (alergia a trigo/gluten), autoimune (dermatite herpetiforme,
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ataxia por gluten) e possivelmente imune-mediada (sensibilidade ao glaten ndo celiaca)
(MULDER et al., 2013; SAPONE; BAI; CIACCI; et al., 2012). A exclusdo dietética
completa do gliten pode promover remissdo dos sintomas, regularizagdo dos parametros
soroldgicos e minimizacdo das repercussdes negativas da DC (BARADA et al., 2012;
FARAGE, P., 2018).



2.2.Dieta sem gluten

O gluten é um complexo proteico insoltvel em agua encontrado no trigo, cevada, centeio,
aveia e seus subprodutos; tal rede de proteinas é composta pelas fracdes prolaminicas dos
cereais (gliadina, secalina, hordeina e avenina) e glutenina (CATASSI; GATTI; LIONETTI,
2015; FARAGE et al., 2016). Embora alguns estudos recentes estabelecam que a aveia é um
cereal seguro para a maior parte dos celiacos, também ha estudos que enfatizam que sua
fracdo prolaminica, avenina, exerce toxicidade em um subgrupo de celiacos. Destaca-se ainda
a dificuldade em garantir a produgéo de aveia sem contaminacdo cruzada por outros cereais
com gluten e, por isso, seu consumo € desincentivado em alguns paises para individuos com
DRG (FARAGE et al., 2017; MANFREDI et al., 2015; STORSRUD; MALMHEDEN
YMAN; LENNER, 2003; THOMPSON; LEE; GRACE, 2010)

A utilizacdo do glaten na inddstria e na producéo de alimentos em casa ou servigcos de
alimentacdo € vasta dada a sua pluralidade de caracteristicas reologicas (BRASIL, 2009;
DAY et al., 2006). Uma vez em contato com a agua, o complexo de gluten de trigo produz
uma massa viscoelastica, capaz de alongar, deformar e recuperar sua forma, bem como reter
gases e vapor de agua, propiciando crescimento de massas, sendo interessante na producédo de
produtos de panificacdo, confeitaria, entre outros (BRASIL, 2009). Ademais, ¢ amplamente
utilizado na producdo de massas alimenticias, biscoitos, molhos, empanados, e como agente
espessante em preparacfes e produtos comercializados prontos para consumo (BRASIL,
2009; DAY et al., 2006; SILOW et al., 2017).

Os produtos que contém gluten sdo amplamente consumidos mundialmente e também no
Brasil, principalmente por meio dos alimentos produzidos com a utiliza¢do da farinha de trigo
(ABITRIGO/MDIC, 2019; EAT WHEAT; KANSAS WHEAT; COUNCIL, 2019). De
acordo com a Food and Agriculture Organization (FAO), é esperado aumento na utilizacédo
de trigo entre os anos de 2019 e 2020 em virtude da expansdo na producdo do cereal.
Conjectura-se aumento de 1,4% no consumo e utilizacdo global de trigo entre 2019/2020 em
relacdo a 2018/2019, chegando ao valor recorde de 758 milhdes de toneladas (FAO, 2019).

Por meio da Pesquisa de Or¢amentos Familiares (2008-2009) foi estimada a frequéncia de
consumo de produtos que comumente sdo preparados com ingredientes que possuem glaten,
tais como pées de sal (63%), macarrdo e preparacdes a base de macarrdo (18,8%), bolos
(13,4%); salgados fritos e assados (12,5%) e sanduiches (8,3%) por brasileiros

(BRASIL/IBGE, 2011). Tais dados apontam consumo de alimentos com gliten em refei¢Ges
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principais e lanches, sugerindo consideravel frequéncia e quantidade de ingestdo de gluten
pela populacéo brasileira, estes dados sdo comprovados pelos dados da Associagéo Brasileira
de Industrias do Trigo (Abitrigo) cuja estimativa de consumo per capita médio de farinha de
trigo é de 45,64 kg/ano (ABITRIGO/IBGE, 2019; BRASIL/IBGE, 2011).

De acordo com a United States Wheat Associates, o consumo de alimentos a base de trigo
¢ amplamente difundido e incentivado nos Estados Unidos da América, existindo
organizagfes ndo governamentais que o apoiam e estimulam como a Eat Wheat, que
compartilha historias da relacéo do trigo e seu impacto na vida de agricultores e suas familias,
divulgam receitas e valorizam a adicao de trigo nas refei¢cGes do dia alimentar habitual (EAT
WHEAT; KANSAS WHEAT; COUNCIL, 2019; U.S. WHEAT ASSOCIATES, 2019).

A associacdo Europe Flour Millers afirma que a industria européia de moagem de
farinhas processa aproximadamente 45 milhdes de toneladas de trigo e centeio e 2 milhdes de
toneladas de aveia por ano, produzindo cerca de 35 milhdes de toneladas dessas farinhas
anualmente. Do total de farinhas produzidas, 30% sdo destinadas para uso em padarias
industriais; 12% para padarias de supermercados; 30% para padarias de pequeno porte; 14%
para producdo de biscoitos; 12% para uso domiciliar; e 5% para outros fins (EUROPEAN
FLOURS MILLERS, 2019).

Assim como em outros paises, a producdo e processamento total de trigo vém crescendo
no Brasil (ABITRIGO/MDIC, 2019). Em 2018, a producdo brasileira de farinha de trigo
chegou a 9494 toneladas com previsdo de crescimento médio de 1% ao ano até 2024
(ABITRIGO/IBGE, 2019; ABITRIGO/MDIC, 2019; INTERNATIONAL GRAINS
COUNCIL, 2019). De acordo com a Abitrigo, a aumento dos numeros de producdo de
farinhas de trigo é acompanhada de eleva¢do no consumo nacional de trigo e subprodutos,
sendo este mensurado em 100 Kg/ano entre 2017 e 2019, atingindo crescimento de 0,83% ao
ano (ABITRIGO/IBGE, 2019; ABITRIGO/MDIC, 2019; ABITRIGO, 2020).

Apesar do amplo consumo mundial de alimentos que contém gluten e de sua importancia
na producdo de alimentos do ponto de vista econdmico, social, tecnoldgico e sensorial,
individuos que possuem DRGs precisam excluir estes produtos de sua alimentacdo
(CATASSI; FASANO, 2010; FARAGE et al., 2016; MUSTALAHTI et al., 2010). O limite
toleravel de ingestdo diaria de glaten por celiacos varia entre individuos, as evidéncias
disponiveis atualmente ainda ndo permitem o estabelecimento de um valor definitivo e

universalmente seguro. Em revisdo sistematica, sugere-se que alguns individuos apresentam
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boa tolerancia a 34-36 mg de glaten por dia, enquanto outros revelam anormalidades na
mucosa intestinal em consequéncia ao consumo de apenas 10 mg de glaten/dia (AKOBENG;
THOMAS, 2008).

E relevante destacar a diferenca entre o limite toleravel/dia de gluten por celiacos e o
limite permitido de gldten em alimentos. O limite toleravel por dia de glaten refere-se a
quanto de gluten pode ser ingerido por individuos com DC sem implicar em inflamagdo e
comprometimento da mucosa intestinal e é mensurado em mg (AKOBENG; THOMAS,
2008). Ja o limite permitido de glaten em alimentos concerne a concentracdo de gliten no
produto para fins de rotulagem, sendo mensurado em mg/kg ou ppm de produto (CODEX
ALIMENTARIUS, 2008; FALCOMER et al., 2018; ROSTAMI et al., 2017). Considerando
que a concentracao de gluten méxima em um alimento rotulado como “nao contém gliten” ¢
de 20 ppm, o celiaco poderia ingerir até 500g de alimento sem gerar danos a mucosa
intestinal (FALCOMER et al., 2018; FARAGE et al., 2019).

A adesdo a DSG, constituida por alimentos que atendem ao limite permitido de gluten
em alimentos, por pacientes celiacos estd associada a melhora de aspectos fisicos e
fisiolégicos (PRATESI, C. B. et al., 2018; SKIERNING et al., 2014). Apesar do tratamento
para a doenca consistir em restricdo dietética, estudos apontam que ao excluir
completamente o gluten da dieta e, consequentemente, apresentar reducdo dos sintomas,
muitos pacientes conseguem alcancar bem-estar social (CHISHTY; SINGH, 2019;
MARCHESE, A. et al., 2013; PRATESI, C. B. et al., 2018).

A oferta de produtos e o surgimento de servicos de alimentacdo destinados a celiacos vém
crescendo nos dltimos anos, aumentando a variedade de preparacdes sem gluten e também
melhorando seus aspectos sensoriais (ROSTAMI et al., 2017; VALITUTTI et al., 2017).
Todavia, é importante destacar que a industria de alimentos tende a aumentar as quantidades
de gorduras e acglcares a fim de mimetizar as caracteristicas tecnoldgicas do gldten no
produto. Ademais, produtos industrializados sem gluten geralmente apresentam custo mais
elevado que produtos tradicionalmente produzidos com farinha de trigo ou outro cereal que
contém gluten, chegando a ser até 267% mais caros (MISSBACH et al., 2015).

Apesar do aumento de produtos sem gliten no mercado, a manutengdo de uma DSG
ainda apresenta desafios. Para garantir a auséncia completa de glaten, o celiaco deve estar
sempre ciente dos ingredientes que compOem suas preparacOes alimentares habituais,

realizando leitura cuidadosa do rétulo dos alimentos comercializados, bem como
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acompanhando as mudancas em suas formulagdes e possivel adigdo de gldten (ARAUJO et
al., 2010; MISSBACH et al.,2015; ROSTAMI et al., 2017).

Entretanto, hé a possibilidade de que o alimento sem adicdo de gluten em sua preparacdo
possa Vvir a sofrer contaminagdo cruzada por cereais que contém glaten durante o cultivo,
colheita, distribuicdo, processamento e preparagédo, tornando-se, entdo, contaminado
por gluten e podendo gerar repercussdes negativas a satde de celiacos, sendo impréprio para
0 consumo desses individuos (FARAGE, 2018; ROSTAMI et al., 2017; THOMPSON; LEE;
GRACE, 2010). Nesse sentido, ha risco no consumo de alimentos em servigos de alimentacéo
como restaurantes, bares e padarias, pois ha consideravel frequéncia de contaminacdo
cruzada e baixa frequéncia de indicacdo de presenca de gluten (FALCOMER et al., 2018;
FARAGE, et al., 2019; FARAGE et al., 2016; ROSTAMI et al., 2017).



2.3.Seguranca de alimentos e legislacdo de produtos isentos de glaten

Segundo a comissdo Codex Alimentarius da OMS, um alimento somente é considerado
‘sem glaten’ se o nivel de gliten ndo exceder 20 mg/Kg (ppm) no total, baseando-se na
por¢édo do alimento como aquele vendido ao consumidor (CODEX ALIMENTARIUS, 2008).
Porém, alimentos naturalmente isentos de glaten e produtos industrializados sem glaten
podem ser contaminados por gluten ao longo de seu processo de producdo em decorréncia de
praticas inadequadas de colheita, estocagem, utensilios e equipamentos contaminados com
gluten e préticas de fabricacdo inadequadas (ROSTAMI et al., 2017; ST@RSRUD et al.,,
2003; THOMPSON; LEE; GRACE, 2010).

No Brasil, de acordo com a Lei n° 10.674, de 16 de maio de 2003, é compulsoria a
rotulagem de alimentos com os dizeres “Contém Gliten” ou “Ndo Contém Gluten”, porém
ndo é mandatoria a analise do teor total de gluten destes (BRASIL, 2003). Logo, a
adverténcia sobre o conteudo de gliten na legislacdo brasileira refere-se apenas a adigéo
intencional de ingrediente com gliten na formulacdo de alimentos (BRASIL, 2003). A nao
confiabilidade na rotulagem dos alimentos gera constante inseguranga aos consumidores com
DC, sendo entdo necessario assegurar a auséncia de gluten no processo de producdo de
preparacdes e alimentos sem gluten, principalmente por residuos de gluten de trigo (gliadina
e glutenina), que sdo mais frequentemente responsaveis pela contaminacdo cruzada em
producdes alimenticias (ARAUJO et al., 2010; FARAGE et al., 2016; ROSTAMI et al.,
2017). Tal incerteza quanto as informacdes no rétulo de alimentos sem gliten e ao seu
processo de producdo geram inseguranca e risco a saude da populacao celiaca, contradizendo
a lei de implementacdo nacional de seguranca alimentar e nutricional (MOGUL et al., 2017;
NADAL et al., 2013; ROSTAMI et al., 2017).

A Seguranca Alimentar e Nutricional (SAN) é objeto de preocupacdo internacional e
compreende multiplas dimensdes (BRASIL, 2006; KEPPLE; SEGALL-CORREA, 2011). A
Lei Organica de Seguranca Alimentar e Nutricional (Losan) (Lei n® 11.346, de 15 de julho de
2006, Art 3°) a define como:

A seguranca alimentar e nutricional consiste na realizacdo do
direito de todos ao acesso regular e permanente a alimentos de
qgualidade, em quantidade suficiente, sem comprometer o
acesso a outras necessidades essenciais, tendo como base

praticas alimentares promotoras de salde, que respeitem a
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diversidade cultural e que sejam social, econdmica e

ambientalmente sustentaveis.

A promocao de alimentacdo adequada e saudavel é relevante para todos os individuos,
incluindo aqueles que necessitam de alimentos para fins especiais, como individuos com
restricdo a gliten (BRASIL, 2006; KEPPLE; SEGALL-CORREA, 2011). Entre as dimensdes
compreendidas pela SAN e o direito humano a alimentacdo adequada (DHAA) estéo 0 acesso
fisico e econdmico ao alimento - estes, quando aplicados ao contexto de alimentos isentos de
glaten, ainda representam um desafio a ser superado (BRASIL, 2006, 2010).

Apesar do aumento da oferta total de produtos sem glaten, ainda é dificil encontra-los,
pois ndo estdo disponiveis em quaisquer supermercados ou lojas, frequentemente distantes do
local de moradia dos individuos, principalmente aqueles de baixa renda (MOGUL et al.,
2017; NADAL et al., 2013). Ademais, o custo elevado destes produtos, bem como contetido
superior de agucares e gorduras, quando comparados aos alimentos tradicionais, também véo
de encontro a SAN e ao DHAA (BRASIL, 2006, 2010; MOGUL et al., 2017; NADAL et al.,
2013). Outrossim, as dimensdes sociais do DHAA e da SAN também contemplam
populacdes que necessitam de alimentos especiais, como populacdo com DRG, e devem ser
considerados 0s aspectos sociocultural, psicologico e fisiolégico de sua alimentagédo
(BRASIL, 2006, 2010; KEPPLE; SEGALL-CORREA, 2011).



2.4.Insegurancas e dificuldades enfrentadas por pacientes com DC

O ato de se alimentar ndo consiste apenas no consumo de alimentos para saciedade e
manutencado de funcbes orgénicas, mas também em um fendmeno complexo de socializagdo e
de grande importancia na construcéo da identidade alimentar dos individuos, uma vez que as
festividades e comemoracGes no geral tendem a ser realizadas em meio a preparacoes
alimentares (ARAUJO et al., 2010; BACIGALUPE; PLOCHA, 2015; PRATESI et al., 2018;
SKJERNING et al., 2014). Em consequéncia das alteracbes nos habitos e rotina alimentar
para seguir a DSG, alguns problemas como o isolamento e a exclusdo social de individuos
com necessidades alimentares especiais e a sensacdo de ndo pertencimento ao grupo sao
vistas como fatores que interferem negativamente na qualidade de vida dos celiacos
(BRASIL, 2006; HAUSER et al., 2006; NADAL et al., 2013; PRATESI, C. B. et al., 2018).

Apesar de reconhecerem melhora sintomatolédgica ao aderir a DSG, os celiacos afirmam
que a restricdo dietética representa um fardo em suas vidas e que é dificil segui-la a longo
prazo, principalmente para individuos assintomaticos (ARAUJO; ARAUJO, 2011; MOGUL
et al., 2017; POUCHOT et al.,, 2014). A adesdo a dieta entre celiacos de diferentes
populacdes no mundo varia entre 42% a 91%, sendo inferior em criangas e minorias étnicas
(HALL; RUBIN; CHARNOCK, 2009). No Brasil, estima-se que 56,5% dos pacientes
celiacos ndo seguem a DSG (MACHADO et al., 2013). O alto custo de produtos sem gldten,
a auséncia de alternativas de alimentos seguros em eventos sociais e servigos de alimentacéo,
e a falta de informacdes adequadas sobre a composicdo nutricional dos alimentos sdo pontos
destacados por celiacos que relatam n&o conseguir aderir completamente 8 DSG (ARAUJO;
ARAUJO, 2011; HALL et al. 2009; MACHADO et al., 2013; MARCHESE et al., 2013;
PRATESI et al., 2018; SKJERNING et al., 2014).

Algumas estratégias e habitos para tentar lidar com a DSG e reduzir a possibilidade de
consumo acidental de glaten sdo comumente adotados por celiacos, como realizar leitura de
rotulos nutricionais de alimentos industrializados, preparar com antecedéncia refeicGes sem
gluten e leva-las para eventos sociais, sempre ter lanches seguros a disposicdo nos ambientes
de trabalho ou escola, identificar todos os vasilhames com farinacios em casa, entre outros
(SKJERNING et al.,, 2014; ZARKADAS et al., 2013). Contudo, apesar das estratégias
utilizadas quanto ao tratamento dietético, muitas familias relatam vivenciar dificuldades em
situagdes sociais como reunides de familia, ocasides festivas, viagens, excursdes escolares e
idas a restaurantes (CUMMINGS et al., 2010; SKJERNING et al., 2014; ZARKADAS et al.,
2013).
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Em decorréncia dos entraves sociais mencionados, familias relatam sensacéo de alienagéo
social, vergonha e medo de ingerir alimentos que possam estar contaminados por gluten
(BACIGALUPE; PLOCHA, 2015; BYSTROM et al., 2012; CUMMINGS et al., 2010). Os
estigmas também sdo vivenciados por criangas e adolescentes, sendo estes associados a
reacdo de outras pessoas quanto a seus habitos alimentares diferentes. Ha relatos de criancas
que sofreram bullying relacionado a suas restricdes dietéticas; ja adolescentes relatam
dificuldade de compreensdo de seus habitos alimentares (BYSTROM et al., 2012;
CUMMINGS et al.,, 2010; SKJERNING et al., 2014). Ambas as faixas etarias relatam
sensacdo de frustracdo e isolamento social (BACIGALUPE; PLOCHA, 2015; SKJERNING
et al., 2014; ZARKADAS et al., 2013).

A auséncia de conhecimento sobre a DC na populagéo geral é apontada como a esséncia
de muitos dos problemas sociais enfrentados pelos pacientes (BACIGALUPE; PLOCHA,
2015; CANESTARQO et al., 2016). A desinformacéo afeta ndo apenas atividades sociais, mas
também dificulta a compreensdo da doenca por funcionarios do ramo de alimentacéo,
comprometendo a adogdo de cuidados e controle rigidos sobre a seguranca de alimentos
isentos de glaten para evitar riscos a sdude da populacdo celiaca (FARAGE et al., 2019;
ROSTAMI et al., 2017).

Algumas medidas podem reduzir o fardo gerado pela DC e seu tratamento dietético.
Segundo Bystrém et al. (2012), pais de criangas com doencas cronicas relatam necessidade
de estratégias educacionais em salde sobre a doenca de seus filhos e também de apoio de
profissionais de saude. Contudo, a relacdo identificada entre maior adesdo a dieta e maior
qualidade de vida e melhores condi¢fes socioeconémicas dos pacientes sugere também que a
renda estd associada a busca e acesso a profissionais de saude especializados em diagnostico
e manejo da DC, bem como a aquisi¢do de alimentos adequados ao tratamento (BARADA et
al., 2012; CATALDO; MONTALTO, 2007; HAUSER et al., 2006; LONG et al., 2010;
MARCHESE et al., 2013; PRATESI et al., 2018).

O acesso a servico de assisténcia a saude especializado € apontado entdo como fator
associado com maior adesdo a dieta e qualidade de vida, auxiliando na correta execucdo do
processo diagndstico e acompanhamento do paciente (BARADA et al., 2012; MARCHESE
et al., 2013; POUCHOT et al., 2014; PRATESI et al., 2018). Todavia, o desconhecimento
sobre DC e sua sintomatologia por individuos de baixa renda dificultam sua procura ao
servico de salde e seu tratamento adequado (BARADA et al., 2012; CATALDO;
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MONTALTO, 2007; LONG et al., 2010; PRATESI et al., 2018). Ademais, a presenca de
profissionais com conhecimento acerca da DC nos servigos de salde ainda é escassa e menos
frequente ainda em servicos publicos de saude, principalmente em paises em
desenvolvimento (CATALDO; MONTALTO, 2007; HERSHCOVICI et al., 2010; LONG et
al., 2010; NADAL et al., 2013).

Embora o processo de qualificacdo de profissionais de salde possa ser dispendioso para o
Estado, o custo do ndo diagnostico ou diagnostico tardio de individuos com DC e o
desenvolvimento de outras doencas associadas a esta é ainda mais oneroso (CATALDO;
MONTALTO, 2007; LONG et al., 2010; MOGUL et al., 2017). Long et al. (2010) utilizaram
dados administrativos médicos de gastos atrelados a DC e 0s comparou aos registros de
cobranca atrelados a individuos celiacos registrados no sistema de saide do Condato de
Olmsted, Minnesota; realizando ainda emparelhamento entre individuos comprovadamente
sadios residentes do Condato. A partir das analises de impacto direto da DC nos custos
médicos, e também dos custos com o tratamento da enteropatia e suas doencas associadas,
Long et al. (2010) enfatizam que quando realizado correto diagndstico e favorecidas as
condicdes para adesdo ao tratamento dietético, os custos diretos e indiretos em despesas

médicas vinculados a DC por paciente reduziram 1764 dolares/ano.

Outrossim, o investimento governamental em programas de assisténcia ao paciente
celiaco na compra de alimentos sem gluten ou fornecimento de tais alimentos também recebe
destaque (CATALDO; MONTALTO, 2007; LINTON et al., 2018; LONG et al., 2010). Tais
politicas publicas facilitam a adesdo a DSG por aumentarem o acesso e reduzirem o fardo
econémico do paciente pelo maior custo de produtos sem glaten. Além disso, propiciam a
remissdo de sintomas e evitam maiores complicac@es atreladas a DC, favorecendo também a
reducdo de gastos governamentais em despesas médicas (BARADA et al., 2012; CATALDO;
MONTALTO, 2007; CATASSI etal., 2015; LINTON et al., 2018; TOVOLI et al., 2018).

Observa-se a relevancia de estratégias e delineamento de politicas publicas destinadas a
pacientes celiacos, pois essas possuem repercussao no processo diagndstico, adesdo a dieta,
seguranca de alimentos e, ainda, na qualidade de vida desses individuos (CATALDO;
MONTALTO, 2007; LONG et al., 2010; MOGUL et al., 2017). Além disso, essas politicas
publicas contribuem para minimizacdo de dispéndio governamental com servicos de salde
(LINTON et al., 2018; LONG et al., 2010). Porém, ainda ndo ha estudos que avaliem
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globalmente a atengdo a saude de individuos com DC e que possibilitem compreender os
aspectos que podem ser melhorados em cada pais.



3. MATERIAIS E METODOS
3.1.Caracterizacgéo do estudo

Trata-se de um estudo exploratorio transversal conduzido em duas etapas: (i)
desenvolvimento de revisdo sistematica sobre contaminagdo cruzada por glaten em servigos
de alimentacdo e industria; (ii) analise das politicas publicas voltadas para individuos celiacos

no mundo a partir dos paises membros da Organizacdo Mundial da Satde (OMS).

3.2. Desenvolvimento de revisdo sistematica sobre contaminacao cruzada por glaten em
servigos de alimentacdo e industria.

A revisdo sistematica foi elaborada de acordo com o Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) Checklist (Moher et al. 2009) e o
Guidance of European Food Safety Authority (European Food Safety Authority 2010). N&o
foi necessario realizar nenhum registro do protocolo PRISMA no International Prospective
Register of Systematic Reviews (PROSPERO) porque a plataforma ndo é destinada a revisoes

cujo objeto central seja alimento.

Foram incluidos estudos que avaliaram a presenca de gliten em alimentos supostamente
sem gluten, sem restricbes de tempo ou idioma. Apenas estudos experimentais foram
contemplados, estes determinaram o contetido de glaten em produtos industrializados sem
gluten e refeicbes em servicos de alimentacdo. Em contrapartida, foram aplicados o0s
seguintes critérios de exclusdo: (1) revisOes, cartas, resumos de conferéncias, estudos de caso,
short communications; (2) estudos com alimentos sem processamento, alimentos frescos
(como frutas e vegetais); (3) estudos que utilizaram métodos de analise de glaten nao
reconhecidos pelo Codex Alimentarius; (4) estudos que nao avaliaram contaminacdo de

alimentos por gluten; (5) estudos clinicos.

Para a busca de artigos sobre a tematica, foi desenvolvida estratégia de busca detalhada,
contendo as palavras chave industrialized food, meal, gluten-free, contamination e seus
sinbnimos. Esta etapa foi também adaptada e truncada de acordo com as peculiaridades de
cada base de dados, sendo estas: Science Direct, Scopus, Web of Science. Também se realizou
busca em literatura cinzenta por meio do Google Scholar e ProQuest Dissertations & Theses

Global. A busca final em todas as bases de dados foi realizada no dia 16 de janeiro de 2017.

Ademais, também foram examinadas manualmente as listas de referéncias de cada artigo

incluido por meio de leitura na integra para verificar se estudos possivelmente relevantes
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poderiam ndo ter sido contemplados nas buscas eletronicas. Utilizou-se o EndNote desktop
software X7 para manejo dos artigos e excluséo de duplicatas.

A selecéo dos estudos ocorreu em duas etapas, sendo a primeira uma leitura de resumos e
titulos de todas as referéncias identificadas nas bases de dados executada por dois revisores
independentemente; em caso de discordancia entre os dois revisores, um terceiro revisor
realizou a decisdo final. A segunda etapa consistiu em leitura dos textos selecionados na
integra e suas listas de referéncias. Também foram adicionados outros estudos pelo expert da
equipe de pesquisa.

Para computacdo de dados, coletaram-se as caracteristicas: autores e ano de publicacéo;
pais em que foi conduzida a pesquisa; objetivo do estudo; métodos; resultados principais.
Para minimizar viés entre os revisores, foi realizado treinamento para coleta dos dados.
Quando os dois primeiros revisores ndo conseguiam entrar em consenso, O terceiro revisor

auxiliou na resolucéo e decisdo do conflito.

Os dados coletados dos estudos incluidos para construcdo da revisao sistematica foram
sintetizados pelos trés revisores por meio de uma tabela contendo as seguintes informacdes:
referéncia, pais, objetivo; desenho do estudo; método de andlise de gluten; nome comercial
do kit laboratorial utilizado; tipo de alimento analisado (alimentos industrializados/refeices
de servicos de alimentacdo); grupo alimentar (cereais, frutas e vegetais in natura, carneos,
gorduras, leite e derivados, doces ou agUcares); nimero de amostras analisadas (total);
numero de lotes analisados (quando industrializados) ou numero de amostras coletadas do
estabelecimento (quando refei¢Bes); resultado de contaminacdo (sim/ndo); e presenca de
rotulo com adverténcia sobre o contedo de glaten nos industrializados/refeicdes analisados

(sim/ndo).

Para analisar o risco de viés dos artigos adotou-se o protocolo de Meta-analysis of
Statistics Assessment and Review Instrument (MASTARI), cujo instrumento final elaborado
possui nove questionamentos: (1) Os produtos industrializados ou refeicdes analisados foram
caracterizados? (2) O método de analise de glaten foi especificado? (3) O método utilizado é
certificado/validado pelo Codex e/ou AOAC? (4) O resultado de contaminacdo foi
determinado quantitativamente?; (5) Os métodos de homogeneizacédo e extragdo aplicados as
amostras foram descritos?; (6) O desenho do estudo foi apropriado?; (7) A analise estatitica

dos dados foi adequada para o propésito do estudo?; (8) Os resultados responderam a



36

pergunta do estudo?; (9) Em caso de servigcos de alimentacdo, a escolha das amostras de
refeicOes foi representativa e aleatorizada?.

Apos andlise, o risco de viés foi caracterizado com “alto” quando o estudo atingiu escore
de até 49% de “sim”; “moderado”, quando atingiu 50%-69% de “sim”; e “baixo”, quando

igual ou mais que 70% de “sim”.

3.3. Analise de politicas publicas destinadas para individuos celiacos no mundo a partir
dos paises membros da Organizacdo Mundial da Satde (OMYS)

Para analise das politicas publicas direcionadas para individuos com doenca celiaca ao
redor do mundo foram incluidos todos os 192 paises registrados como membros da OMS até
1° de junho de 2019 (WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2019). Para realizar a
pesquisa de politicas publicas, utilizou-se a plataforma Google e os sites oficiais dos paises,
como bem como os sites de associacdes de celiacos. A busca e coleta de dados finais

ocorreram entre 15 de abril e 15 de julho de 2019.

Para determinar quais aspectos sobre as politicas publicas para pacientes com doenca
celiaca seriam coletados, foi realizada extensa revisdo de literatura nas bases de dados
Scopus, Science Direct, Pubmed e Web of Science. A pesquisa em literatura cinzenta também
foi contemplada através da plataforma Google Scholar. Para realizar a pesquisa bibliografica
nas bases de dados, foram combinados truncamentos e palavras referentes a estudos que
exploraram o diagnostico e monitoramento da DC (CATASSI; FASANO, 2010; COLLIN et
al., 2015; ELLI et al., 2015; FASANO; CATASSI, 2001; GREEN; CELLIER, 2007
HERSHCOVICI et al., 2010; HILL et al., 2005; LEBWOHL et al., 2012; ROSTOM et al.,
2005; ROSTOM et al., 2006; SACCONE et al., 2016; TOVOLI, 2015; TOVOLI et al., 2018;
TRONCONE et al., 2008), a dieta sem gluten e seus desafios para adesdo a dieta e aquisi¢cdo
de alimentos (ARAUJO; ARAUJO, 2011; FALCOMER et al., 2018; FARAGE et al., 2019;
ITZLINGER et al., 2018; KIM et al., 2016; MACCULLOCH; RASHID, 2014; MULDER et
al., 2013; ROSTAMI et al., 2017; THOMPSON et al., 2010; VALITUTTI et al., 2017
ZARKADAS et al., 2013), especialmente para populacbes de baixa renda (BARADA et al.,
2012; CATALDO; MONTALTO, 2007; HERSHCOVICI et al., 2010; MISSBACH,;
SCHWINGSHACKL,; BILLMANN; MYSTEK; HICKELSBERGER; BAUER; KONIG,
2015; MOGUL et al., 2017; NADAL et al., 2013; ROSTOM et al., 2005; VIOLATO et al.,

2012). Estudos sobre o bem-estar da DC também foram considerados, uma vez que a
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qualidade de vida contempla as dimensdes gastroenteroldgicas, emocionais, preocupagdes e
sociais (AKSAN et al., 2015; CASELLAS et al., 2013; CHISHTY; SINGH, 2019; HAUSER
et al., 2006; MARCHESE et al.,, 2013; POUCHOT et al., 2014; PRATESI et al., 2018;
SKJERNING et al., 2014; TRONCONE et al., 2008; ZARKADAS et al.,, 2013)
(12,16,17,32,45-50).

Apl6s examinar criticamente os estudos e identificar os principais topicos que
representam sofrimento para 0s pacientes com doenca celiaca, decidiu-se que os seguintes
itens comporiam a pontuacdo para avaliar as politicas publicas, uma vez que representam
auxilio para as dificuldades enfrentadas por celiacos: regulamentos sobre produtos
industrializados e refeicbes comerciais, apoio a servigos de saude, subsidio de comida,

incentivo financeiro e existéncia de associa¢des de DC.

Ap0s esta etapa, foi conduzida uma discussao entre especialistas na tematica em questao
da Universidade de Brasilia para deliberar sobre os critérios estabelecidos de avaliacdo das
politicas publicas mundiais para individuos com DC. A discussdo foi conduzida por um
mediador (pesquisador) e composto por professores especialistas, todos envolvidos em
pesquisas relacionadas a DC. Os comentarios da discussdo foram utilizados para embasar 0s

itens finais e compor a pontuacdo de um instrumento proposto pelos pesquisadores.

Para avaliar o nivel de assisténcia a pacientes celiacos, desenvolveu-se entdo o

instrumento (escore) com as seguintes perguntas:

1. O pais possui alguma regulamentacao relativa a produtos industrializados destinados a

pessoas com DC?

2. O pais possui alguma regulamentacéo referente a refeicdes e alimentos ndo embalados

destinados a pessoas com DC?
3. Ha servico de assisténcia a saude especializado para pacientes celiacos?

4. Ha subsidio governamental para compra de alimentos e/ou incentivo financeiro para

pacientes com DC?

5. Ha certificacdo de seguranga para produtos alimenticios destinados a pessoas com
DC?

6. Ha uma associacéo nacional de celiacos?
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Os dados coletados foram classificados dicotomicamente e registrados como “Sim” ou

“Nao”, utilizando uma tabela padronizada contendo as questdes mencionadas anteriormente.

Apos o estabelecimento dos itens para compor 0 escore, as seguintes palavras-chave
foram utilizadas na estratégia de busca no Google por politicas publicas em combinacdo com
0 nome de cada pais: gluten-free products ppm; gluten-free meal ppm; gluten-free regulation;
gluten-free food certification; gluten-free labelling; celiac disease regulation; health service
support celiac disease; health care celiac disease; government support celiac disease; celiac
disease association; celiac disease society.

Para paises com idiomas oficiais que ndo o inglés, a pesquisa também foi realizada no
idioma nacional com a ajuda da ferramenta Google Translator. Além disso, nos casos em que
um tradutor on-line ndo conseguiu traduzir os arquivos encontrados, foram contatadas
embaixadas dos paises solicitando assisténcia para compreender os dados.

A busca por politicas publicas foi realizada em trés fases. Na primeira fase, trés
pesquisadores buscaram independentemente os critérios listados em tabela de extracdo
sistematizada em planilha do Microsoft Excel, versdo 2013 (MICROSOFT CORPORATION,
2013), para cada pais registrado como membro da OMS. Os pesquisadores usaram a
plataforma Google Translator para ler documentos e informacdes em outros idiomas, além
do inglés e portugués (idioma nativo do grupo de pesquisa). Na segunda fase, um quarto
pesquisador leu os dados coletados, repetiu o processo de triagem em casos de discordancia
entre os dados registrados pelos pesquisadores ou dados ndo consistentes e tomou uma
decisdo final sobre a resposta positiva ou negativa a cada critério. Ao final, um quinto

pesquisador examinou criticamente a versao final dos dados coletados.

O instrumento elaborado foi intitulado “Public Policies for Celiac Disease Score”
(PPDCS). Para a construcdo da pontuacdo do escore foram utilizadas as respostas positivas
para as seis perguntas do instrumento. Para cada “Sim” registrado como resposta, um ponto
foi atribuido ao pais; portanto, o total de pontos variou em uma escala de 0 a 6 pontos. A
pontuacdo reconhece os critérios da lista de verificagdo como igualmente importantes para a
assisténcia completa ao paciente.

A pontuacdo obtida pelos paises no escore de PPDCS foi categorizada como "Alta"
quando o pais alcangou até 5 pontos; “Moderada”, quando o pais alcangou 3 ou 4 pontos;
"Baixa", quando o pais alcangou 1 ou 2 pontos e "Zero", quando o pais ndo obteve nenhum

ponto.
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Os softwares Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) (IBM CORP, 2016) e R
(R CORE TEAM, 2019) foram utilizados para realizar a analise quantitativa dos dados.

Nenhuma analise estatistica foi realizada uma vez que se trata de uma analise tipo censo
de pais e ndo uma anélise de amostra individual; por esse motivo, todas as diferengas

observadas entre os paises e a analise de grupo séo significativas.
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CAPITULO 3

1. CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho resultou no desenvolvimento de uma revisdo sistematica sobre seguranca de
alimentos isentos de glaten, sendo este um artigo inédito em que se avaliou a prevaléncia de
contaminacdo por gluten em produtos industrializados e refeicdes de servigos de alimentacao.

A presenca de glaten em alimentos que deveriam ser isentos representa um perigo
quimico para individuos com DC e outras DRG, visto que o consumo acidental de glaten por

celiacos possui repercusséao direta na satde e bem-estar dessa populagéo.

E importante destacar que a presenca de gldten em produtos rotulados como isentos de
gluten apresenta maior relevancia do que quando ha glaten em alimentos nao rotulados, pois
implica em inconfiabilidade na rotulagem e indica auséncia de avaliagdo quantitativa do teor
de glaten no produto, podendo estar atrelada a falha ou auséncia de regulamentacdo de

alimentos para individuos com restrigéo a gluten.

O presente trabalho também culminou no desenvolvimento de um instrumento para
avaliacdo das politicas publicas especificas para a populacdo com doenca celiaca. Tal
instrumento foi aplicado para todos os paises membros da OMS. Nao foi encontrado relato na
literatura cientifica quanto a existéncia de um instrumento para esse fim. Ademais também
ndo se observou nenhum trabalho que tenha realizado avaliacdo do nivel de assisténcia
oferecida para pacientes celiacos ao redor do mundo, 0 que ressalta a importancia e carater

inovador deste estudo.

Além disso, criou-se um escore para classificacdo da assisténcia dos paises para a
populacdo celiaca, sendo este de facil interpretacdo. Assim, € possivel que os paises
observem suas pontuacdes e compreendam quais aspectos podem ser aprimorados para

melhor assistir individuos com DC.

Destaca-se o potencial para promocdo de melhorias na assisténcia a saude de pacientes
celiacos no Brasil. Para tal, € imprescindivel a conscientizacéo acerca da DSG, uma vez que o
tratamento da enteropatia é centralizado em completa exclusao dietética de gluten e, portanto,
faz-se essencial o conhecimento de profissionais da satde e populacdo geral sobre a DC e seu

tratamento.
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Uma vez que h& leis estaduais para regulacdo de refeicdes sem gluten, sugere-se
considerar a extensdo destas para &mbito nacional, incentivando concomitantemente o debate
sobre seguranca de alimentos para que servicos de alimentagdo e industrias adotem
procedimentos operacionalizados a fim de minimizar a probabilidade de contaminagéo por

glaten em alimentos.

A exemplo de regulacBes existentes em paises europeus com pontuagdo maxima no
PPCDS, sugere-se analise de inclusdo de incentivos financeiros em deducdo de impostos ou
tributacdo para produtos alimenticios com teor de gluten quantificado. Assim, sera possivel

incentivar o controle de gliten em alimentos e a seguranca alimentar de individuos com DC.

Contudo, é importante mencionar as limitagdes deste trabalho. Foram encontrados poucos
estudos sobre contaminacdo por gluten em servicos de alimentacdo para producéo do artigo
de revisdo sistematica; verificou-se que alguns estudos analisaram suas amostras em
duplicata e outros em triplicata; e houve grande variacdo do método utilizado para
determinacdo do teor de gliten das amostras. Tais caracteristicas podem ter afetado a

qualidade da evidéncia encontrada nos estudos.

Tambeém é relevante apontar as limitacfes do artigo sobre politicas publicas especificas
para individuos com doenca celiaca, uma vez que a busca por informacdes sobre cada pais foi
realizada por meio de websites em diversas linguas e alguns dados podem ndo ter sido
encontrados em funcdo da barreira linguistica. Ressalta-se que foram consideradas as
politicas publicas existentes, porém nao foi possivel verificar se todas estas estavam vigentes
em virtude da restricdo de acesso a documentos ou a restri¢do linguistica. Porém, como forma
de minimizar estes possiveis vieses, foi utilizada ferramenta para traduzir os documentos e,
além disso, foram contactadas embaixadas e outras agéncias governamentais dos paises com

esta finalidade e para requisi¢do de documentacdes oficiais.

Este trabalho ndo tem pretensdo de exaurir a tematica vista sua complexidade e
limitacBes préprias do estudo. Por outro lado, espera-se ter contribuido para ampliar as
discussdes sobre o controle da contaminacdo por gluten em servicos de alimentacdo e
produtos alimenticios, além de estimular a investigacdo da tematica de politicas publicas para
individuos com doenca celiaca, servindo como ponto de partida para futuras pesquisas na
area. Almeja-se, também, auxiliar profissionais da salde e instituices governamentais a
desenvolver estratégias para melhorar a satde e qualidade de vida de individuos com doenca
celiaca. Ressalta-se que sdo necessarias pesquisas que gerem medidas e estratégias para

reduzir a prevaléncia de contaminacdo por gluten, sendo imprescindivel a mensuracgao do teor
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total de gluten por produto para correta rotulagem do alimento e seguranca de seus

consumidores.



