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Apresentacao e Agradecimentos

0 livro “Direito a alimentacdo, politicas pablicas e restrigcdes alimentares: da
invisibilidade ao reconhecimento” representa um esforco coletivo e interdisciplinar
de académicos e profissionais de diversas areas em contribuir com uma reflexao
critica sobre os atuais desafios e oportunidades das pessoas com necessidades ali-
mentares especiais. A obra possui doze artigos, inéditos ou publicados em revistas
cientificas de referéncia nacional e internacional.

A obra é fruto também dos esforcos académicos do Projeto REAJA - Rede de
estudos e agdes em Justica Alimentar -, um programa de pesquisa e extensao da
Faculdade de Direito da Universidade Federal de Juiz de Fora, que se propde a inves-
tigar, em que medida o Direito e as politicas pdblicas sdo capazes de reconstruir
um sistema alimentar mais democratico, plural e solidario. A produgao, distribuicao
e consumo de alimentos ndo sdao fendmenos tecnicamente neutros, ao contrario,
representam as escolhas politicas de um modelo de organizagao social e desenvol-
vimento econdmico.

Para além da ingestdo de nutrientes, a alimentagdo deve ser (re)significada
como uma amalgama de relacdes ambientais, sociais, econémicas, trabalhistas e
culturais, como bem orienta o Guia Alimentar para a Populacdo Brasileira. As esco-
lhas alimentares saudaveis dependem da construcdo de um ambiente institucional
dotado de uma complexa rede de regras formais e informais, capazes de influenciar
positivamente o comportamento dos individuos. Refletir sobre a relacdo entre o
Estado de Direito, a democracia e o sistema alimentar constitui o principal objetivo
do Projeto REAJA.

0 sistema alimentar é formado por um conjunto complexo de sujeitos e organi-
zacgoes (agricultores familiares, camponeses, atravessadores, grandes corporagoes,
varejistas, consumidores) que se interagem de forma assimétrica, pois possuem
recursos e capacidades econdomicas absolutamente diferenciadas. A Justica Alimentar



& um conceito aberto que se refere ao modo como sao distribuidos os beneficios
e os impactos negativos do modelo socioeconémico de producao, distribuicao e
consumo de alimentos.

A luta pela construcao de um modelo alimentar mais justo e democratico é um
processo plural, coletivo e inacabado e, portanto, pode se manifestar em diferentes
niveis e praticas sociais e politicas. Mais do que um conceito abstrato, a Justica
Alimentar se afirma concretamente a partir de tensdes especificas que se concreti-
zam em diferentes campos. Nesse sentido, a Justica Alimentar pode se manifestar
no debate sobre os sistemas de producdo agricola, na discussdo sobre o papel do
Estado no fomento aos circuitos curtos de producdo ou na disputa sobre medidas
reqgulatorias capazes de diminuir o acesso aos alimentos ultraprocessados, de modo
a construir um ambiente alimentar mais digno e saudavel.

0 objetivo da presente obra, entdo, é lancar um olhar sobre a injustica alimentar
em relagdo as pessoas com necessidades alimentares especiais. Trata-se de um grupo
heterogéneo de individuos que possuem algum tipo de restricao alimentar (celiacos,
alérgicos, diabéticos, sensiveis, intolerantes, dentre outras condi¢des alimentares
especiais). Como se sabe, as pessoas com necessidades alimentares especiais devem
se submeter a uma rigida dieta de exclusdo do alimento em questdo como a (nica
forma de tratamento.

Apesar de sua importancia, o tema das necessidades alimentares especiais é
marcado por uma inexplicavel ocultagdo social. Em muitos casos, as restricdes ali-
mentares sdo erroneamente confundidas com dieta da moda; em outras situacoes,
as necessidades alimentares especiais sao interpretadas como uma excentricidade de
um estilo de vida. O fato é que o ndo reconhecimento do tema como um problema
central na agenda da politica de salide contribui decisivamente com a reproducao
dessa dinamica da invisibilidade.

Em “Alergias Alimentares: um panorama geral”, Adelma Alves de Figueirédo e
Liana Macédo Almeida apresentam um quadro geral sobre o tema, a partir da expo-
sicdo didatica de seus conceitos fundamentais, com atencdo especial para a alergia
a proteina do leite de vaca (APLV). As autoras explicam, de forma clara e objetiva,
termos técnicos relacionados a epidemiologia, a fisiopatologia, os quadros clinicos
da APLV, o diagnéstico e o tratamento.

Sob o titulo “Alergia alimentar e desmame precoce: uma revisao do ponto de
vista nutricional”, Adriana Haack, Ana Maria Filhusi de Freitas e Gabryella Silva
Batista analisam as possiveis relacdes entre a hipersensibilidade alimentar e o des-
mame precoce, a partir de pesquisa, de revisao da literatura e de introducdo de uma
extensa base de dados. 0 estudo aponta que a auséncia ou a interrupcdo precoce
- combinada com a introducao de alimentos na dieta da crianca - tém gerado uma
exposicao precoce a agentes infecciosos e contato com proteinas alergénicas, de
modo a gerar consequéncias potencialmente danosas a salde da crianca.
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No capitulo terceiro, “Alergia as proteinas do leite de vaca: Quando a prevencao
primaria nao foi possivel” Mariana Couto, Graca Sampaio, Cristina Arede, Susana
Piedade e Mario Morais de Almeida apresentam um estudo de um caso clinico no qual
detalham como o leite de soja - inserido na alimentacdo a partir de um adequado
protocolo de introducao progressiva — pode representar uma alternativa segura e
economicamente vantajosa.

Em “Necessidades alimentares especiais na infancia: construindo caminhos com
a familia”, Maria Eduarda André Pedro analisa a dimensdo do impacto psicolégico a
partir do diagnéstico de uma necessidade alimentar especial. A psicéloga ressalta o
papel de centralidade da familia ao longo do processo de tratamento e readaptacao
ao novo padrdo alimentar.

No texto “Enfrentamento da alergia alimentar em familias com criancas alérgi-
cas”, Erika Campos Gomes apresenta um estudo sobre a relagdo entre o diagnéstico
de uma necessidade alimentar especial e o impacto na dindmica familiar, a partir
de seis pontos essenciais: a reorganizacdo da vida diaria, o aumento de responsa-
bilidades adquiridas pelos pais, interferéncia no relacionamento fraterno, encargos
financeiros, vida escolar e os efeitos na vida social com criancas com necessidades
alimentares especiais.

Em “Cozinha Inclusiva - por uma ruptura com o paradigma de indiferenca ali-
mentar”, Carla Maia apresenta o conceito de “Cozinha Inclusiva”. A partir de uma
avaliacdo critica sobre o atual estagio de omissao e insensibilidade social - estado
denominado de paradigma da indiferenca alimentar - a autora propde a ideia de
“Cozinha Inclusiva” como uma nova acao social transformadora capaz de reconhecer
a diversidade alimentar. Sequndo a autora, a “Cozinha Inclusiva” - mais do que uma
pratica estritamente culinaria - deve se apresentar como uma verdadeira estratégia
que visa o resgate do respeito a diferenca alimentar no ambito familiar, escolar,
mercadologico e das politicas publicas.

Sobre politicas puablicas, inclusdo e a dimensao escolar, Maria Cecilia Cury
Chaddad e Valdirene Alves de Oliveira apresentam o texto “Politicas Pablicas e
praticas pedagogicas inclusivas: qual o papel da escola e da sociedade?”. As autoras
problematizam a questdo inclusdo alimentar no ambito das escolas, a responsabili-
dade politica e social do professor e demais membros da comunidade escolar, bem
como as acOes de politicas pablicas intersetoriais no campo da educacdo e sadde,
como uma das formas de concretizacao dos direitos das criancas com necessidades
alimentares especiais.

Na investigacao “Desconhecimento, invisibilidade, vulnerabilidade e negligéncia:
a percepcao dos familiares da crianca celiaca sobre suas necessidades alimentares
especiais na escola”, Flavia Anastacio de Paula apresenta um interessante estudo
sobre a invisibilidade de criancas com necessidades alimentares e a pratica escolar,
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a partir do relato de narrativas dos familiares celiacos no ambito da luta pelo reco-
nhecimento nas escolas.

No capitulo “Fragilidades da atencdo a salde de pessoas celiacas no Sistema
Unico de Satde (SUS): a perspectiva do usuario”, Juliana Crucinsky, Raquel Benati
e Flavia de Anastacio de Paula apresentam uma instigante pesquisa sobre as soli-
citagdes de informacdo, reclamagdes e perguntas provenientes dos encontros pre-
senciais ou realizados via mediacdo online pelas ferramentas dos grupos de mdtua
ajuda. A investigacdo se propOe a evidenciar, entdo, as debilidades e obstaculos
de funcionamento do sistema e, consequentemente, da garantia do direito a sa(de
das pessoas celiacas no Brasil.

A relacdo entre o Judiciario e as necessidades alimentares especiais é discu-
tida pelas pesquisadoras Patricia Constante Jaime, Tatiane Nunes Pereira, Kimielle
Cristina Silva, Ana Carolina Lucena Pires, Kelly Poliany de Souza Alves, e Ana Silvia
Pavani Lemos no artigo “Perfil das demandas judiciais para fornecimento de formulas
nutricionais encaminhadas ao Ministério da Salde do Brasil”. A pesquisa representa
um retrato do crescente movimento da judicializacdo das politicas de sadde, em
particular, o acesso as formulas nutricionais.

Maria Cecilia Cury Chaddad e Fernanda Mainier Hack, coordenadoras do movi-
mento Pde no Rétulo, analisam o debate sobre o direito a saiide e a alimentacdo das
pessoas com necessidades alimentares especiais, a partir do processo de mobilizacao
social em prol da Resolucao da Diretoria Colegiada (RDC) 26/2015 da Anvisa, que
dispde sobre os requisitos para rotulagem obrigatoéria dos principais alimentos que
causam alergias alimentares.

Por fim, em “Politicas plblicas de seguranca alimentar e nutricional, inova-
¢Oes institucionais e as necessidades alimentares especiais: construcao da agenda
reqgulatoria no ambito da ANVISA a partir da perspectiva institucionalista”, analiso,
em conjunto com o pesquisador do Projeto REAJA, Mateus Henrique Silva Pereira,
como o arranjo institucional implementado pela Anvisa foi capaz de viabilizar uma
maior legitimidade em relacdo ao processo regulatério. Em particular investigamos
o arranjo institucional inerente ao processo politico-juridico de requlagdo da rotu-
lagem dos alimentos alergénicos a luz da teoria institucionalista.

Apbs um breve resumo dos artigos que compdem a obra, nota-se claramente o
papel decisivo das mulheres pesquisadoras, profissionais e ativistas na construcao
da agenda da pesquisa do direito humano a alimentacao adequada. Em relacao as
necessidades alimentares especiais, a questao ndo é diferente, na medida em que
observamos claramente uma relacdo direta entre a injustica alimentar e a injustica de
género. Em razao da necessidade de se iniciar o tratamento, a mae se vé obrigada a
iniciar a dieta de exclusao do alergénico, ainda que sem qualquer suporte no ambito
privado ou piblico. Posteriormente, na fase da introducao escolar, os acimulos das
tarefas em relacdo a educacao recaem sobre as mulheres e, consequentemente, as
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responsabilidades sobre a seqguranca alimentar da crianca na escola. Além disso, a
mae ainda deve conviver com a reproducao cotidiana de diversos tipos de violéncias
simbélicas que questionam o novo padrdo alimentar da familia e que sao naturali-
zadas ao longo da realizacdo da dieta. No que se refere as necessidades alimentares
especiais, a concretizacdo da Justica Alimentar nao é possivel sem a desconstrucao
permanente da estrutural injustica de género.

Um Llivro desse tipo nao seria possivel sem o apoio decisivo de diversas pessoas
e instituicoes. Agradeco a todas as revistas cientificas que cederam os direitos
autorais de artigos para comporem a presente obra e, em particular, a Revista
DEMETRA - Alimentacao, Nutricdo e Saidde, um periédico cientifico interdisciplinar,
editado pelo Instituto de Nutricdo da Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
por ceder mais de um artigo para esta obra. Agradecimento especial as editoras
Shirley Donizete Prado e Fabiana Bom Kraemer.

Agradeco, também, a Faculdade de Direito da Universidade Federal de Juiz de
Fora, na pessoa de sua Diretora, Aline Araujo Passos, pelo apoio a publicacdo desta
obra. Da mesma forma, agradeco aos alunos de graduagao e mestrado que integram
o Projeto REAJA no ambito de nossa instituicdo.

Por fim, agradeco imensamente a participacdo das autoras que contribuiram
com seu trabalho para a elaboracdo da presente obra.

Todo livro tem uma historia propria. A historia desta obra é uma histéria
de descobrimento. Em 2014, meses apds o seu nascimento, minha filha Mila foi
diagnosticada com alergias mdltiplas. Conviver diariamente com as dificuldades e
obstaculos de uma mae que amamenta uma crianca alérgica alterou significativa-
mente a minha visao sobre a importancia da comida em nossas vidas, as formas de
invisibilidade vivenciadas pelos familiares de criancas com restrigdes alimentares
e a auséncia de politicas pdblicas sobre o tema. Deparei-me, entdo, com uma nova
realidade: a descoberta da necessidade de reinventar-me como pai, companheiro,
e da ressignificacdao como pesquisador socialmente engajado no tema do direito a
alimentacdo. Nessa trajetoria, a frase que diz “os filhos é que ensinam aos pais”
nunca se mostrou tao verdadeira e tdo transformadora.

Boa leitura!

Leonardo Corréa
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Capitulo

ALERGIAS ALIMENTARES:

UM PANORAMA GERAL

Adelma Alves de Figueirédo; Liana Macédo Almeida

Introducao

Diante de reacdes indesejadas aos alimentos podem ocorrer alergias e into-
lerancias. A alergia alimentar é uma reacao mediada pelo sistema imunolégico e
desencadeada por uma proteina, denominada alérgeno. Ja a intolerancia alimentar
ndo é imuno-mediada e pode ocorrer pelos efeitos farmacolégicos dos componentes
alimentares ou por falta de enzimas digestoras dos alimentos. (SOCIEDADE BRASILEIRA
DE PEDIATRIA E ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOPATOLOGIA, 2008).

Na populacgdo leiga, e mesmo entre profissionais de salde, ainda existe muita
didvida em relagdo aos termos alergia alimentar e intolerancia alimentar. Podemos
usar como exemplo disso a confusdo feita entre Alergia a Proteina do Leite de Vaca
(APLV) e Intolerancia a Lactose (IL).
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A APLV é causada pelas proteinas do leite de vaca (as principais sao a caseina,
a alfa-lactoalbumina e a beta-lactoglobulina) e o sistema imunoldgico esta dire-
tamente implicado. Ja a IL é causada pela lactose, um dissacarideo formado pela
juncdo de dois monossacarideos glicose e galactose e conhecido popularmente
como aclcar do leite. Na IL ocorre a diminuicdo ou auséncia da enzima digestora
da lactose, chamada de hipolactasia ou alactasia, respectivamente. Quanto aos
sintomas também ha diferencas. Na APLV os sintomas nao sao apenas do aparelho
digestivo. Sao variadas as formas de apresentacdo, como reacdes respiratérias
(asma e rinite), cutadneas (dermatite atopica, urticaria, angioedema), no trato
gastrointestinal (edema e prurido nos labios, palato ou lingua, doenca do refluxo
gastroesofagico, vomitos e diarreia). Na IL os sintomas sao locais e envolvem apenas
o sistema digestivo, a saber: flatuléncia, célicas, distensdao abdominal e diarreia
liquida, explosiva, sem muco e sem sangue. A confusdo se da porque, como visto
acima, existem sintomas que sao comuns as duas patologias. Portanto, a consulta
a um profissional experiente no campo das alergias alimentares & imprescindivel
para o tratamento (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA E ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
ALERGIA E IMUNOPATOLOGIA, 2008).

EPIDEMIOLOGIA

A verdadeira incidéncia das alergias alimentares ainda esta longe de ser esta-
belecida. Na maioria dos estudos, a incidéncia de APLV varia entre 0,3% a 7,5%,
durante o primeiro ano de vida. Contudo, quando o método de pesquisa utilizado
é o auto-relato, a incidéncia sobe para cifras tdo altas quanto 15% da populacdo
(KEIL, 2015; MARKLUND et al., 2006; WALKER-SMITH, 2005).

Eggesbo e colaboradores realizaram um trabalho na Noruega, com o objetivo
de avaliar a percepgao dos pais a respeito de possiveis reacoes adversas causadas
pelo leite de vaca em seus filhos. Eles acompanharam um grupo de 3.623 criancas,
desde o nascimento até que completassem 2 anos de idade, através da aplicagao
de questionarios semestrais. Os autores detectaram uma prevaléncia de APLV de
7,5% aos 12 meses e 5% aos 24 meses (EGGESBO, 1999).

No Brasil, um estudo observacional realizado entre gastroenterologistas
pediatricos encontrou a prevaléncia de 5,4% de suspeita de APLV, entre criancas
com sintomas gastroenteroldgicos, e a incidéncia de 2,2% (VIEIRA et al., 2010).
Além destes valores, que ja eram considerados alarmantes pelo impacto individual
e populacional que causam, chama atencdo o aumento da incidéncia de APLV na
dltima década (HOST, 2002; OSTERBALLE et al., 2005; SOLE et al., 2007).
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A frequéncia de alergia alimentar parece ter aumentado nos Gltimos 10-20
anos, mas apesar da crescente frequéncia, estimativas de prevaléncia e incidéncia
sdo incertas. Estatisticas recentes apontam a prevaléncia em torno de 2-10% da
populacao (MURARO et al., 2014; CHAFEN et al., 2010).

Além do leite de vaca, que sem margem de dividas é o alérgeno mais envolvido
nas alergias alimentares nos primeiros anos de vida, ha outros implicados nessa
faixa etaria como soja, ovo, trigo, crustaceos, amendoim, oleaginosas e peixes. Em
geral, alergias causadas por leite de vaca, soja, ovo e trigo se resolvem na infancia,
enquanto que as alergias aos demais alimentos citados sdao mais duradouras ou até
mesmo persistem por toda a vida (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA E ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOPATOLOGIA, 2008).

FISIOPATOLOGIA

Em toda alergia alimentar o mecanismo imunoldgico esta envolvido, em alguns
casos é a imunidade celular responsavel pela fisiopatologia, em outros as IgEs sao
as imunomediadoras e, menos frequentemente, ocorre a a¢ao dos dois mecanismos,
sendo chamadas de rea¢des mistas. Recentemente, alguns autores descreveram
outros mecanismos siopatogénicos, mas ainda estdao em estudo (SABRA et al., 2015b).

Dois tercos das criancas com APLV tém antecedentes de atopia em familiares
do primeiro grau. Em um estudo realizado em Portugal, com 130 lactentes com APLV
confirmada, Caldeira e colaboradores encontraram a existéncia de antecedentes
familiares de atopia em parentes de primeiro grau em 45% dos casos IgE mediada
e em 36% dos casos ndao mediados por IgE. Nesse estudo, dentre os parentes de
primeiro grau de pacientes com APLV IgE mediada, tinham 15 casos de asma, 12
de rinite alérgica, cinco de APLV, dois eczema atdpico e um familiar com asma e
eczema atdpico. Ja nos parentes de primeiro grau dos pacientes com APLV ndo IgE-
mediada, encontrou-se sete casos de asma, cinco de APLV, quatro de rinite alérgica,
dois de eczema atdpico e um familiar com asma e eczema atépico (CALDEIRA et al.,
2011). Corroborando com estes achados, Sabra e colaboradores (2015) descrevem que
a predisposicdo genética a alergia alimentar em geral é de 30% quando um dos
pais tem doenca atopica e sobe para 80% se os dois pais tiverem atopia, mesmo
sob outra doenca, que ndo sejam alergia alimentar, como dermatite, rinite, entre
outros (SABRA et al., 2015b).

Além da genética, fatores ambientais que alterem a formacdo da flora intes-
tinal, como prematuridade, parto cesariano, antibioticoterapia nos primeiros dias
de vida, exposicdo precoce ao leite de vaca, também aumentam o risco de APLV.
0 aleitamento materno exclusivo durante seis meses & um fator protetor, tanto
dessa, quanto de outras alergias alimentares (DIAS et al., 2009; ORSI et al., 2009).
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Em resumo, é necessaria a integracao entre a predisposicao genética e os
fatores ambientais, com exposicao do lactente ao alérgeno que estad no leite de
vaca e derivados (KATTAN et al., 2011).

0Os antigenos sdo componentes especificos dos alimentos. Na sua maioria eles
sdo glicoproteinas, hidrossollveis, termoestaveis e resistentes a acao de acidos e
proteases. Ao entrar em contato com a pessoa geneticamente predisposta, o anti-
geno, leva a sensibilizacdo, através do seu reconhecimento por células do sistema
imunolégico. Essas glicoproteinas sdao formadas por uma sequéncia especifica de
aminoacidos. Eles possuem algumas regides chamadas de epitopos, que sdo conhe-
cidos como os determinantes antigénicos, pois relinem aspectos fisicos e quimicos
que favorecem o seu reconhecimento pelo sistema imune. Ou seja, os epitopos sao
a menor porcao do antigeno com potencial para deflagrar a resposta imune. Uma
(nica molécula antigénica normalmente possui varios epitopos diferentes. Eles sao
classificados como sequenciais ou lineares e conformacionais. Nos lineares, a sequéncia
de aminoacidos é que determina a estimulacdo antigénica; ja nos conformacionais
sdo as dobras e configuracdes de suas cadeias proteicas os determinantes para o
reconhecimento imunolégico (KATTAN et al., 2011; SABRA et al., 2015b).

0 leite de vaca (LV) contém cerca de 30 a 35g de proteinas por litro, as quais
podem induzir a reagdo alérgica em individuos geneticamente susceptiveis. Na sua
composicao, o LV apresenta 80% de caseina e 20% de proteinas do soro. Exata-
mente o inverso da composicdo do leite humano (80% de proteinas do soro e 20%
de caseina). As proteinas do LV também podem ser encontradas em outras espécies
de mamiferos, por causa da relagdo filogenética entre as mesmas. Além disso, pode
ocorrer reagao cruzada quando proteinas diferentes comungam uma mesma sequéncia
de aminoacidos contendo os epitopos ou quando a conformacao tridimensional das
moléculas permite a ligacdo a anticorpos especificos. A maior similaridade do leite
de vaca é com o leite de ovelha e de cabra, em funcdo do elevado teor de caseina
deles. Essa semelhan¢a impede que o leite desses mamiferos sejam usados como
substituto do LV devido a sua similaridade. O mesmo ocorre com a proteina da soja,
que ndo deve ser usada como substituto do leite de vaca pela alta taxa de reacao
cruzada entre ambos (SOLE et al., 2012).

A formula infantil de soja, ndo deve ser usada antes dos seis meses de vida.
Na APLV mediada por IgE, quando o paciente é positivo para o leite de vaca e
negativo para soja, essa podera ser indicada, desde que o lactente tenha mais de
seis meses. Vale lembrar que estamos falando de formulas infantis, especialmente
manufaturadas para este m, com aditivos que sequem o codex alimentarius, e
ndo de extratos industrializados ou caseiros de soja (CALDEIRA et al., 2011; WANG
et al., 2006).
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Reacoes Mediadas por IgE

A fisiopatologia das reacdoes mediadas por IgEs é melhor compreendida e o
diagnostico é mais facil de ser estabelecido quando comparado as reagdes nao IgE
mediada. Isso se da tanto pela clinica, que é mais clara e imediata a ingestdo do
alérgeno, quanto pela existéncia de exames laboratoriais que subsidiam o diagnos-
tico (FIOCCHI et al., 2010).

Assim, nos individuos geneticamente predispostos, ap6s a exposicao ao antigeno
da proteina do LV, por via inalatéria, cutanea ou parenteral, ocorre a producdo de
anticorpos especificos da classe IgE. Esses se ligam aos receptores na superficie do
mastocitos. Nas exposicdes subsequentes aos mesmos antigenos ocorrera a ligagao
do epitopo com duas IgEs especificas da superficies dos mastécitos, o que gera ins-
tabilidade e ruptura da membrana celular, com consequente liberagdo dos mediadores
inflamatorios pré-formados e neoformados (SICHERER, 2010). Devido esse mecanismo
fisiopatoldgico, que é rapidamente produzido, o intervalo entre a exposicao ao
antigeno e os sintomas clinicos pode ser tao curto quanto poucos minutos a duas
horas, ou seja, é uma reacao imediata. Fato que também facilita a identificacao do
agente causal da alergia (MENDONCA et al., 2011). Mas, existe excec¢do. A alergia ao
antigeno galactose-alfa 1,3 galactose, presente na carne bovina, o intervalo entre
a exposicdo e os sintomas pode ser de 4 a 6 horas. Isso acontece porque a carne
precisa ser digerida para expor o antigeno em questdo (COMMINS et al., 2009).

Reacoes Nao Mediadas por IgE

0s mecanismos envolvidos ainda nao estdo completamente elucidados. Parece
ser uma reacao de hipersensibilidade tipo IV (HUSBY, 2008). Esse mecanismo utiliza
a via Thl (T helper 1), por isso as vezes sao chamados de mediados por Th1 ou por
células. Caracteristicamente sdao menos especificos. A reacdo alérgica é de fundo
inflamatdrio e apresenta progressdao mais lenta que a anterior. As citocinas media-
doras sdo a IL-2, IFN-gama e o TNF-alfa. Atinge qualquer sistema organico, mas seu
foco principal é o GALT (tecido linfoide associado @ mucosa gastrointestinal). Porém
pode alcangar o SALT (tecido linfoide associado a pele), o BALT (tecido linfoide
associado a mucosa brénquica) e o CNSALT (tecido linfoide associado ao sistema
nervoso central). A clinica do paciente dependera do tecido linfoide envolvido
(SABRA et al., 2015b).

Reacoes Mistas

As manifestac¢des deste grupo sao decorrentes das duas classes de linfocitos:
Th2 e Th1. Ou seja, ha mediacdo tanto por IgE quanto por células (CHAHINE et al., 2010).

Capitulo 1

21



MANIFESTAGOES CLINICAS

Os pacientes apresentam um vasto espectro de sinais e sintomas. Muitas vezes
confusos e que nao sao exclusivos da APLV. Sendo comum o individuo afetado
chegar ao especialista depois de uma longa jornada por varios profissionais de
salde e ja tendo realizado uma série de manipulacoes dietéticas, o que dificulta
mais ainda o diagnéstico inicial. Consequentemente, é necessaria uma anamnese
extensa e minuciosa, de inicio livre e depois dirigida, sob o conhecimento do
entrevistador, que tem que ser vasto e incluir as diversas formas de apresentacao
da doenca. Essa anamnese deve conter informacdes como a quantidade do leite,
se ele foi ingerido/inalado/parenteral, sua forma de apresentacdo, o tempo entre
a exposicao e os primeiros sintomas, o tempo para remissao e a idade do primeiro
episddio (MENDONCA et al., 2011).

As manifestacdes clinicas dependem do mecanismo imunolégico envolvido. Além
disso, um mesmo mecanismo fisiopatolégico pode expressar-se de modo diferente
em pacientes distintos. Podemos classificar as manifestacoes clinicas de acordo
com a fisiopatologia envolvida (SABRA et al., 2015c).

QUADRO CLINICO DA ALERGIA ALIMENTAR MEDIADA POR IGE

Como referido acima, os primeiros sintomas aparecem imediatamente apés a
exposi¢ao ou em até duas horas. A urticaria, o angioedema, a rinite, a rinoconjun-
tivite, o prurido e o temido choque anafilatico sao expressdes clinicas da APLV IgE
mediada. As reacdes anafilaticas, felizmente, sdo muito raras. Apesar de geralmente
aparecerem logo apés a ingestdo do leite, em alguns casos podem ocorrer mais
demoradamente ou ainda das duas formas, chamada de reacao anafilatica bifasica.
Obstrucdo nasal, coriza, espirros, prurido e sintomas oculares, como hiperemia,
prurido e lacrimejamento podem vir isolados ou associados, mas o mais comum é
que venham com o comprometimento de outros sistemas ou dentro de uma reagao
sistémica. Os quadros de rinite ou rinoconjuntivite demoram mais a levarem a sus-
peicao de APLV. Ja o angioedema e a urticaria recebem mais rapidamente o diag-
nostico. Isso ocorre pela exuberancia dos sintomas e pela maior angdstia que esses
Gltimos causam nos pais. Na urticaria ha papulas eritematosas bem delimitadas, com
contornos geograficos, halo central e prurido. O paciente pode apresentar urticaria
apenas no local de contato com o LV. No angioedema ha inchaco, frequentemente
nas extremidades, face, pescoco e cabeca. Pode ser doloroso ou com sensacgao de
queimacdo e vir ou ndo associado a urticaria A sindrome de alergia oral pode ocor-
rer, embora rara apds o leite de vaca e mais comum apds a ingestao de frutas ou
legumes crus (ROCHA FILHO et al., 2014; SABRA et al., 2015d) (TABELA 1).
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TABELA 1: Manifestacoes da alergia alimentar
segundo o mecanismo imunolégico envolvido

Mecanismo misto IgE IgE nao
e célula mediado W EOEGE

Alteracao Mediada por IgE

Choque anafilatico,
anafilaxia induzida por

DB exercicio dependente h h
de alimento
Urticaria, angioedema,
Cutinea rash, morbiliforme, Dermatite atopica, Dermatite
urticéria aguda de dermatite de contato | herpetiforme
contato, rubor
. . . . Esofagite .
Gastroinestinal | Sindrome de alergia oral, . e L. Proctocolite,
.. . . . . eosinofilica alérgica .
alérgica induzida alergia gastrintestinal . enterocolite
e gastroenterite
Colica do lactente Imediata?
Respiratoria Rinoconjuntivite aguda, Hemossiderose
Asma :
pulmonar broncoespasmo agudo (sd. Heiner)

Fonte: SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA E ASSOCTACAO BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOPATOLOGIA, 2008.

QUADRO CLINICO DA APLV MEDIADA POR CELULAS

Quando a reagao alérgica é mediada por células, ela pode manifestar-se através
de enterite, enterocolite, colite ou proctocolite, doenca do refluxo gastroesofa-
gico (DRGE), sindrome da enterite associada a proteina alimentar (FPIES) e ganho
pondero-estatural insatisfatorio (TABELA 1). A enterite alérgica manifesta-se por
quadros recorrentes de diarreia, com ou sem vomitos, podendo levar a sindrome de
ma absorcdo e suas consequéncias: anemia, irritabilidade ou apatia, baixo peso,
distarbios hidroeletroliticos, hipoalbuminemia, edema, etc (CAUBET et al., 2011).
A enterite pode vir sozinha, quando apenas o intestino delgado esta acometido,
ou associada a coloproctite, quando, além do intestino delgado, ha também envol-
vimento do grosso e do reto. Na proctocolite as fezes contém muco e/ou sangue,
sob a forma de raias (quantidade intermitente e sutil) ou hematoquezia profusa e
persistente (presenca de sangue vermelho rutilante em grande quantidade), podendo
levar a anemia. Felizmente, essa dltima situacdo é mais rara. Apesar do sangue
ser assustador para os pais, os lactentes permanecem eutréficos, bem ativas, com
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apetite e crescimento adequados, mas, podem apresentar célicas. Nos quadros de
enteroproctocolite a crian¢a apresentara sintomas de ambas entidades. (CAUBET
et al., 2011; SOLE et al., 2007).

A colite do leite materno pode aparecer em lactentes em aleitamento materno
exclusivo. Isso se da pela passagem através do leite materno de fragdes protéicas,
geralmente, a B-lactoglobulina. Nesses casos, ao invés de se suspender o alei-
tamento materno é apenas necessario a retirada do leite de vaca e derivados da
dieta materna. Contudo, deve-se lembrar de realizar as substituicoes adequadas e
a reposicdo de calcio para a nutriz, de modo a ndo ocorrer prejuizo nutricional nem
para ela nem para o lactente. Todas essas formas surgem no primeiro ano de vida
(SICHERER, 2010; MORAIS et al., 2009).

QUADRO CLINICO DA APLV MEDIADA POR MECANISMO MISTO

Podem se apresentar com sintomas agudos e/ou crdnicos, o que leva a neces-
sidade de maior acuracia diagnéstica. Sao elas a dermatite atopica, a asma e as
doencas de infiltrado eosinofilico na mucosa (esofagite eosinofilica, gastrite eosi-
nofilica e colite eosinofilica) (TABELA 1). A dermatite atopica caracteriza-se por
um processo inflamatério crénico da pele, com predilecdo pelas regides de dobras
(cotovelos, axilas,...). Nas reacdes agudas ocorrem papulas eritematosas intensamente
pruriginosas, com escoriagoes e exsudato. Que podem, por sua vez, sofrer infeccao
bacteriana secundaria. Nas formas crénicas ocorre a liquenificacdo da pele, além do
prurido intenso que leva as escoriagdes. As lesdes sdo localizadas, sobretudo, em
cabeca, tronco e flexuras. Acometem mais criancas pequenas, e destas 40% iniciam
os sintomas antes dos seis meses de vida (KATTAN et al., 2011).

A esofagite eosinofilica e a gastroenterite/colite eosinofilica sdo caracteri-
zadas pela infiltracdo de eosinofilos no esdfago, no primeiro caso, e na parede do
estdmago e intestinos, no segundo caso. Os sintomas da esofagite sdo semelhantes
aos da doenca do refluxo gastroesofagico, porém com disfagia mais acentuada.
0 diagnostico é concluido mediante o encontro em material de bidpsias de 15 ou
mais eosindfilos por campo de grande aumento em pacientes tratados com inibi-
dor de bomba de protons. Eosinofilia em sangue periférico esta presente em 50%
dos casos. Quando se diagnostica esofagite eosinofilica & muito importante que
0 paciente também seja acompanhado por alergista devido a alta prevaléncia de
associacdo com outras doencas atopicas, como asma, rinite, dermatite atopica e
anafilaxia. A asma, geralmente ocorrem apds a inalacdo do alérgeno, porém, mais
raramente, os sintomas podem aparecer ap6s a ingestao do leite (SABRA et al., 20154,
LIACOURAS et al., 2011; ROCHA FILHO et al., 2014; SPERGEL, 2007; SPERGEL et al., 2012).
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DIAGNOSTICO

Faz-se necessario uma anamnese extensa e minuciosa, de inicio livre e depois
dirigida. 0 conhecimento do entrevistador tem que ser vasto e incluir as diversas
formas de apresentacao da doenca. Essa anamnese deve conter informagdes como a
presenca e quantidade dos alérgenos ingeridos, sua forma, tempo entre a exposicao
e 0s primeiros sintomas, como ocorreu a remissao e se houve recidivas, idade do
primeiro episddio, entre outros.

Como nas formas ndo mediadas por IgE, ha um intervalo de tempo maior entre
exposicdo e sintomas, o diagndstico dessa forma de apresentacdo se torna arduo e
meticuloso. Sendo necessario um alto grau de suspeicdo clinica e a realizacdo do
teste de provocacao oral apdés um periodo de exclusdo do LV de 2 a 4 semanas. Para
se firmar o diagnoéstico de APLV é necessario que haja melhora clinica com a exclu-
sdo completa do LV e recidiva dos sintomas com a reintroducdo dos mesmos. Ndo é
objetivo deste capitulo explicar o teste de provocacgdo oral, mas é importante saber
que ele s6 pode ser realizado no minimo apds 15 dias da exclusdo, com a crianca
completamente assintomatica e na presenca de um médico. 0 ambiente vai depender
da gravidade da reacdo anterior, mas tem que ter disponivel adrenalina, oxigénio e
antialérgico. Existem varios protocolos na literatura e o médico responsavel deve
escolher um e segui-lo criteriosamente. Tanto as reacdes mediadas por células
quanto aquelas mediadas por IgE, necessitam ser confirmadas através do teste de
provocacao oral, salvo as reacoes anafilaticas graves, com risco de vida eminente
anteriormente. Situacdo em que o médico deve avaliar a possibilidade de ndo realizar
o teste, mesmo que seja em ambiente de terapia intensiva. Diz-se que o teste foi
positivo quando o lactente reapresentar os sintomas, procedendo-se novamente a
retirada completa do alérgeno da dieta. Importante lembrar que para as criangas em
aleitamento exclusivo e misto (seio materno e férmula), deve-se proceder a exclusao
tanto da dieta materna quanto da dieta da crianca, tendo-se o cuidado de eliminar
os derivados, os tracos e a contaminagao involuntaria (CALDEIRA et al., 2011; KNEEPKENS
et al., 2009; SOLE et al., 2007). Apbs a incorporacdo obrigatéria do teste de provocacio
oral, viu-se que este era negativo em cerca de 65% dos lactentes. Ou seja, esses
lactentes seguiriam em restricao alimentar desnecessaria e com grande dnus as
criangas, as familias e ao governo, que custeia o tratamento. (MENDONCA et al., 2011).

Nas formas mistas e nas mediadas por IgE, existe uma proximidade temporal muito
grande (minutos a duas horas) entre a ingestao do alérgeno e os sintomas, o que facilita
a suspeicdo diagnostica. Outrossim, pode-se mensurar a titulagdo da IgE total e das IgEs
especificas para cada antigeno suspeito. Atualmente esta disponivel dosagem de IgE
para mais de cem antigenos. Além do teste in vitro de dosagem de IgE sérica, pode-se
realizar o teste cutaneo de hipersensibilidade (pricktest). Nas apresentacoes mistas que
apresentam infiltrado eosinéfilico, pode-se aferir o nimero de eosinéfilos por campo
a partir da bidpsia de mucosa esofagica, gastrica, duodenal e coldnica (IT0 et al., 2009).
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TRATAMENTO

A exclusdo do alérgeno alimentar causador das reagdes adversas é a principal
forma de tratamento, assim a dieta devera ser cuidadosamente planejada sem a
presenca do(s) alimento(s) gatilho(s). Rea¢des alérgicas também podem acontecer
quando ocorrer contato de um alimento com o alimento alergénico, configurando
contaminacgdo cruzada.

Possiveis reacoes alérgicas que venham a ocorrer durante a vigéncia da alergia
terdo seus sintomas tratados com medicamentos, quando necessario.

Aleitamento Materno

0 leite materno é o melhor alimento para o lactente, pois nele estdo presentes
todos os nutrientes necessarios ao bom desenvolvimento da crianca até o sexto
més de vida. As alergias alimentares podem se manifestar mesmo quando a crianga
nunca teve contato direto com o alérgeno, como o LV, por exemplo. Por isso, assim
que o alérgeno for identificado como desencadeador de reacdes, este devera ser
excluido da dieta materna também (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA E ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOPATOLOGIA, 2008).

Durante o tratamento, a dieta materna devera incluir todos os nutrientes para
atender as necessidades da lactante. Quando a restricao for ao leite de vaca, uma
das principais fontes de calcio, na maioria das vezes se faz necessaria suplementagao
deste micronutriente, visto que durante a lactacdo a ingestao diaria recomendada
é de 1000-1200mg/dia (FIOCCHI et al., 2010).

Em muitos casos, o leite vaca é substituido por bebidas a base de soja suple-
mentadas com calcio, porém a soja esta entre os alimentos potencialmente aler-
génicos para criancas. Apos esta substituicdo, se os sintomas ndo desaparecerem
pode-se comecar a suspeitar que a soja também esteja causando reacdes alérgicas.
Outros leites vegetais (arroz, aveia, coco, castanhas, améndoas) podem ser uma
opcdo nestes casos. Muitos destes sdo encontrados no mercado ja suplementados
com calcio, mas a producdo caseira também é possivel. Neste Gltimo caso a dieta
devera ser cuidadosamente planejada a fim de suprir as necessidades de calcio e
de outros nutrientes e quando ndo for possivel a suplementacdo podera ser feita
através de capsulas, comprimidos ou outras formas farmacéuticas de apresentacao.

Para garantir o aporte de nutrientes necessarios para a crianca até os 2 anos
de idade o aleitamento materno combinado a alimentacao complementar sao sufi-
cientes para oferecer os nutrientes para o adequado crescimento e desenvolvimento
da crianca (KEIL, 2015).
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Quando o aleitamento materno nao for possivel, o mercado conta com férmu-
las especialmente desenhadas para suprir as necessidades de forma exclusiva até
os 06 meses de idade e de forma complementar para as criancas com mais idade.

As formulas infantis a base de proteina isolada de soja ndo sdo indicadas para
criancas menores de 6 meses de idade. Nas alergias mediadas por IgE, sem compro-
metimento gastrointestinal a partir dos 6 meses de idade podem ser recomendadas,
porém as sociedades cientificas internacionais ndo as recomendam como primeira
opgao (ESPGHAN COMMITTEE ON NUTRITION, 2006; FIOCCHI et al., 2010). As isoflavonas pre-
sentes na proteina isolada de soja sdo fitoestrogenos, os quais em modelos animais
associaram-se a carcinogénese e reproducao, sobretudo em quando introduzida em
idade precoce (ADGENT et al., 2012). Cerca de 10% das criancas com alergias mediadas
por IgE e 50% das nao mediadas por IgE também desenvolvem alergia a soja (ESPGHAN
COMMITTEE ON NUTRITION, 2006; SEPPO et al., 2005).

Formulas mais adequadas para uso nas alergias ao leite de vaca sao as a base de
proteina extensamente hidrolisada, as quais possuem em sua composicao peptideos
e aminoacidos obtidos por hidrdlise enzimatica e/ou térmica ou por ultrafiltragem
e as dietas a base de aminoacidos livres, as quais sao as mais hipoalergénicas (HOST
et al., 1999).

A eficacia das formulas a base de proteina extensamente hidrolisadas gira em
torno de 90-95% e sdo recomendadas por todas as sociedades cientificas interna-
cionais americanas e europeias. Cerca de 5-10% das criancas podem experimentar
persisténcia dos sintomas com estas formulas, sendo nestes casos indicadas as
formulas a base de aminoacidos livres. Nos casos de sindrome de ma absorcdo grave
com comprometimento importante do estado nutricional também se indica formulas
a base de aminoacidos livres (KELSO et al., 1993; KEMP, 2006; SOCIEDADE BRASILEIRA DE
PEDIATRIAE ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOPATOLOGIA, 2008; ZEIGER et al., 1999).

Formulas infantis a base de proteina parcialmente hidrolisadas nao sao reco-
mendadas por conterem alto potencial alergénico. Bebidas a base de soja em liquidas
ou em p6 sdo inadequadas do ponto de vista nutricional para este plblico, além de
suas proteinas ndo serem isoladas e purificadas, portanto ndo devem ser utilizadas
substituicdo ao leite de vaca. Leites de outros mamiferos (cabra, ovelha, bifala,
entre outros) também estao contraindicadas pela alta similaridade das proteinas,
sendo elevado o nmero de reagdes (OLDAEUS et al., 1993).

Em criancas menores de 4 anos de idade bebidas a base de arroz sdo inadequa-
das quando usadas por periodo prolongado, em substituicdo ao leite de vaca, por
terem em sua composicao quantidades elevadas de arsénico inorganico, manganés
e aluminio, os quais podem ser prejudiciais ao sistema nervoso, rins e figado. Além
disso, a quantidade de proteinas nao é adequada e estas ndo sao de valor biold-
gico, podendo comprometer o crescimento e desenvolvimento da criancga alérgica.
As formulas infantis a base de arroz podem ser uma opgao para criangas com alergia
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ao leite de vaca e o teor de arsénio inorganico deve ser declarado, para que possa
se considerar os riscos potenciais (HOJSAK et al., 2015).

Todos os outros alimentos inseridos na dieta da mde que amamenta ou da
crianca devem ser cuidadosamente verificados quanto ao seu roétulo com a finalidade
de identificar a presenca dos alérgenos. Em julho de 2015, a Resolucdo-RDC ANVISA
n° 26/15 estabeleceu requisitos para a rotulagem obrigatdria dos principais alimentos
que causam alergias alimentares. Tal Resolucdo se aplica alimentos embalados na
auséncia do consumidor, ndo se aplicando a alimentos embalados e fracionados em
servicos de alimentacdo e comercializados no proprio estabelecimento, alimentos
embalados no ponto de venda a pedido do consumidor e aqueles comercializados sem
embalagem. A relacio dos alérgenos presentes deve ser precedida de “ALERGICOS:
CONTEM...” e quando houver possibilidade de contaminacdo cruzada “ALERGICOS
PODE CONTER..."”, devera estar em caixa alta, negrito, deve ter cor contrastando
com o fundo do rétulo e o tamanho das letras ndao pode ser inferior as da lista de
ingredientes. Os alimentos com obrigatoriedade de declaracdo nos rotulos de ali-
mentos sdo: trigo, centeio, cevada, aveia e suas estirpes hibridizadas; crustaceos;
ovos; peixes; amendoim; soja; leites de todas as espécies de animais mamiferos;
améndoa; aveld; castanha de caju; castanha do Para (do Brasil); macadamia; nozes;
pecds; pinoli; castanhas; latex natural (AGENCIA NACIONAL DE VIGILANCIA SANITARIA
[Brasil], 2015).

E importante a educacdo dos familiares, educadores e cuidadores a fim de que
todas as pessoas do convivio do alérgico conhecam a sua condi¢do e contribuam
para sua seguranca. Além dos alimentos os cuidados devem se estender aos medi-
camentos e cosméticos contendo alérgenos. Medicamentos contendo lactose, por
exemplo, devem ser evitados. A lactose é largamente utilizada na inddstria farma-
céutica com veiculo em comprimidos e capsulas. Ela é extraida do leite de vaca por
coagulacdo e filtracdao da espuma do leite, sendo este processo responsavel pela
separa¢ao das proteinas. Por este motivo, a presenca de lactose em medicamentos
ndo é uma contraindicacdo para portadores de APLV, porém foram descritos casos de
sibildncia e anafilaxia ap6s uso de medicamentos contendo lactose com comprovada
contaminagdo por proteinas do leite de vaca (NOWAK-WEGRZYN et al., 2004). Em um
estudo realizado em 181 medicamentos, verificou-se que a lactose é mais utilizada
nas formas sélidas de apresentacdo, sugerindo que as formas liquidas tragam mais
segurancga aos pacientes alérgicos (STEFANI et al., 2009).

A contaminacdo cruzada pode acontecer na indistria de alimentos através do
compartilhamento de maquinarios, na qual a RDC n°® 26/15 prevé sua informacao,
porém a contaminacdo pode ser produzida em casa. 0 método mais seguro para
evitar que isto ocorra é preparando as alimentos do alérgico em horarios diferentes
do restante da familia e com a utilizacdo de utensilios exclusivos para o preparo e
limpeza, evitando que restos de alimentos sejam transferidos para as preparacoes
em questao.
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Capitulo 7

ALERGIA ALIMENTAR E DESMAME
PRECOCE: UMA REVISAO DO

PONTO DE VISTA NUTRICIONAL

Gabryella Silva Batista; Ana Maria Filhusi de Freitas; Adriana Haack

Introducao

A alergia alimentar (AA) é uma reacdo adversa a proteina alimentar caracterizada
por uma reatividade imunoldgica anormal em pacientes predispostos geneticamente.
A resposta imunoldgica gera uma variedade de sintomas e manifestacdes clinicas
expressas em diversos sistemas organicos, tais como a pele, o trato respiratério e
gastrintestinal. A identificacdo e a eliminacdo da proteina alergénica da dieta devem
levar a resolugdo dos sintomas. A prevaléncia da AA é maior nos primeiros anos de
vida, afetando 6% das criancas abaixo de 3 anos de idade. Comumente maioria das
criangas com Alergia a Proteina do Leite de Vaca (APLV) inicia as manifestacdes
clinicas no primeiro ano de vida e desenvolvem tolerdncia em 80% dos casos aos
5 anos de vida. (CHEHADE et al., 2005; RODRIGUES, 2004)
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0 lactente particularmente nos primeiros meses de vida, é mais susceptivel a
absorcao de macromoléculas e ao desenvolvimento de reacdes de hipersensibilidade
devido a imaturidade gastrointestinal e do sistema imune. (BUSINCO et al., 1992)

A ingestdo do colostro favorece a maturacdao dos enterdcitos, aumenta a
capacidade absortiva e acelera o desenvolvimento da barreira de permeabilidade,
e acdo potencializadora na producdo de enzimas presentes nas microvilosidades
intestinais, entre outras. (XANTHOU, 1998)

A pratica da amamentacao vém sofrendo influéncias diversas ao longo do tempo
como: fatores socioecondmicos, culturais, insercao das mulheres no mercado de
trabalho, estéticos e uso de medicamentos. (PEDROSO et al., 2004)

0 leite de vaca é a principal causa de alergias alimentares em criancas, desde
o lactente até os 4 anos de idade, em diversos paises com habitos alimentares oci-
dentais. A substituicdo do leite materno pelo leite de vaca antes de completados os
seis primeiros meses de vida, aumenta a probabilidade de reacdes alérgicas nesta
fixa etaria. (GIAMPIETRO et al., 2001)

0 leite humano & um alimento com caracteristicas hipoalergénicas. E composto
por fatores tréficos, anticorpos, propriedades anti-inflamatdrias e imunomoduladoras
que favorecem o desenvolvimento da funcdo da barreira imunolégica e ndo-imu-
noldgica da mucosa intestinal, protegendo o lactente contra alergias alimentares,
como também aumentando sua tolerancia. (CALDEIRA et al., 2000)

0 objetivo do presente estudo foi investigar, na literatura, as possiveis rela-
cOes entre a hipersensibilidade alimentar com o desmame precoce, a introducao
prematura de outros alimentos e relatar as estratégias de prevencao e tratamento
da alergia alimentar sob o ponto de vista nutricional.

METODOLOGIA

Pesquisa de revisdo da literatura nas bases de dados Medline, Lilacs, NCBI,
Capes, Scielo, Google scholar e Cohrane, com énfase nos Gltimos 10 anos, nos idiomas
inglés e portugués, referente a relacdo do desmame precoce e as reagdes alergénicas
a alimentos, utilizando os descritores: desmame precoce, alergias alimentares em
lactentes, aleitamento materno, terapia nutricional nas alergias alimentares. Foram
selecionados estudos referentes ao tema alergia alimentar e desmame precoce com
tratamento estatistico significancia de p < 0,05.
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REVISAO DA LITERATURA

Aleitamento materno

A Organizagdo Mundial de Sadde (OMS) recomenda amamentacdo exclusiva, ou
seja, quando a crianca recebe somente leite materno, direto da mama ou ordenhado,
ou leite humano de outra fonte, sem outros liquidos ou sélidos, com excecdo de
gotas ou xaropes contendo vitaminas, sais de reidratacdo oral, suplementos minerais
ou medicamentos por quatro a seis meses e complementada até dois anos ou mais.
Existem evidencias de que ndo ha vantagens em se iniciar os alimentos complemen-
tares antes dos seis meses (salvo em alguns casos individuais), podendo, inclusive
haver prejuizos a salde da crianca. Por isso, varios paises ja adotaram oficialmente
a posicdo de que a amamentacdo exclusiva deve se estender até em torno dos seis
meses, inclusive o Brasil. (HUSBY et al., 1997)

Aspectos fisiologicos, imunoldgicos e epidemioldgicos

0 estimulo para a producao de leite e secrecdo é a succao do bebé no seio da
mae. Os nervos subcutaneos da aréola enviam uma mensagem através da medula
espinhal para o hipotadlamo que transmite a mensagem para hipéfise, onde as areas
anterior e posterior sdo estimuladas. A prolactina da hipdfise anterior estimula a
producado do leite pelas células alveolares. A ocitocina da hipdfise posterior esti-
mula as células mioepiteliais da gldndula mamaria a se contrairem, provocando o
movimento do leite através dos ductos e seios lactiferos ocorrendo a “descida do
leite”. (MAHAN et al., 2010)

Nos primeiros dias apds o parto, a secrecdao de leite & pequena, menor que
100ml/dia, mas ja no quarto dia a nutriz é capaz de produzir, em média, 600ml/
dia de leite. (MACY, 1999)

Na amamentacdo, o volume de leite produzido varia, dependendo do quanto a
crianga mama e da frequéncia com que mama. Quanto mais volume de leite e mais
vezes a crianga mamar, maior sera a producdo de leite. Uma nutriz que amamenta
exclusivamente produz, em média, 800ml por dia no sexto més. Em geral, uma nutriz
é capaz de produzir mais leite do que a quantidade necessaria para o seu bebé.
(MINISTERIO DA SAUDE, Secretaria de Politica de Satide, Organizacio Pan Americana da Satide, 2002)

0 leite humano possui numerosos fatores imunoldgicos que protegem a crianca
contra infecgdes. A IgA secretoria é o principal anticorpo, atuando contra micro-
-organismos presentes nas superficies mucosas. Os anticorpos IgA no leite humano
sao um reflexo dos antigenos entéricos e respiratorios da mae, ou seja, ela produz
anticorpos contra agentes infecciosos com os quais ja teve contato, proporcionando,
dessa maneira, protecdo a crianga contra os germens prevalentes no meio em que
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a mae vive. A concentracao de IgA no leite materno diminui ao longo do primeiro
més, permanecendo relativamente constante a partir de entdo. (XANTHOU, 1998)

Os lactentes nos primeiros meses de vida sdo desprovidos de muitos dos fatores
fisiolégicos de protecdo oferecidos pela barreira de permeabilidade intestinal para
enfrentar o meio ambiente da vida extrauterina. Apresentando vulnerabilidade
durante este periodo critico da existéncia. Entretanto, o leite humano, contém
inGmeros fatores que compensam a imaturidade do organismo do lactente, e, ao
mesmo tempo, estimula a maturidade do intestino para tornar-se funcionalmente
independente. (MAHAN et al., 2010)

No Brasil, estudos epidemioldgicos evidenciaram que, ao longo dos anos, tem-se
conseguido saldos positivos na retomada do aleitamento materno. No entanto, as
taxas de prevaléncia estdo muito longe de atingir as recomendacoes da Organizagao
Mundial da Sadde (OMS), ou seja, do aleitamento materno exclusivo por seis meses
e da manutencdo do aleitamento materno apds a introdugdo de outros alimentos
até os dois anos de vida ou mais. (MINISTERIO DA SAUDE, Secretaria de Politica de Satide,
Organizacdo Pan Americana da Salde, 2002)

Ao comparar os resultados obtidos pela Pesquisa Nacional em Demografia
e Salide (PNDS-1996) e os resultados da Pesquisa Nacional sobre Sadde Materno
Infantil e Planejamento Familiar (PNSMIPF-1986), revelando a tendéncia ascendente
de aleitamento materno exclusivo, que é 11 vezes maior para menores de quatro
meses e 25 vezes maior para criangas entre quatro e seis meses. (MONTEIRO, 1996)

A pesquisa sobre prevaléncia do aleitamento materno nas capitais brasileiras e
no Distrito Federal realizada em 1999 mostrou uma significativa heterogeneidade em
relacdo a esta pratica no pais. A mediana de aleitamento exclusivo foi de 34 dias,
variando de 8,3 dias em Cuiaba a 77,3 dias em Fortaleza. Outros estudos de base
populacional confirmam estas tendéncias de melhoria da pratica de amamentacao
e discutem seus diferenciais biolégicos e socioecondmicos. (MINISTERIO DA SAUDE,
Secretaria de Politica de Salde, Organizacdo Pan Americana da Salde, 2002)

Alergia Alimentar

Aspectos epidemioldgicos e fisioldgicos

E muito dificil estabelecer a verdadeira incidéncia e prevaléncia de alergia
alimentar, pois, infelizmente, até o momento ndo existe nenhum método simples
e objetivo para a confirmacdo da alergia alimentar. Existe uma grande variedade
de sinais e sintomas associados a alergia e diversos testes laboratoriais tém sido
propostos para avaliacdo deste problema. No entanto, o diagnostico das reacoes
alérgicas e intolerancias aos alimentos ainda é feito em bases clinicas e os testes
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com dupla-incégnita, envolvendo administracdao do alimento suspeito e placebo,
ainda sdo considerados como “padrao ouro”. (BRICKS, 1994; CHEHADE et al., 2005)

Estima-se que a prevaléncia seja de aproximadamente de 6% a 8% em menores
de trés anos e estes valores parecem estar aumentando. (BOCK, 1987; SAMPSON, 2005;
SICHERER et al., 2006)

A prevaléncia é maior em individuos com dermatite atopica. Aproximadamente
35% das criangas com dermatite atdpica, de intensidade moderada e grave, tém
alergia alimentar mediada por IgE e 6% a 8% das criangas asmaticas podem ter
sibilancia induzida por alimentos. (EIGENMANN et al., 1998; NOVEMBRE et al., 1988)

Numa coorte de 520 recém-nascidos consecutivos investigados durante seus
primeiros 3 anos de vida, apenas 6% das criancas reagiu a alimentos suspeitos num
teste de provocacdo oral duplo-cego e controlado com placebo. Em contrapartida,
os pais acreditaram que seus filhos tinham alergia alimentar em 28% dos casos.
(BOCK, 1987)

0 sistema imunolégico imaturo dos neonatos e lactentes jovens favorece a
sensibilizacdo ao antigeno. Nesta fase da vida, a barreira intestinal é imatura e
mais permedvel, tornando o epitélio mais suscetivel a penetracdo dos diferentes
antigenos, portanto, mais vulneravel a sensibilizacdo alérgica. Além disso, nesta
fase da vida ha producdo diminuida de anticorpos IgA secretores especificos, o
que favorece a entrada de antigenos e consequentemente a ocorréncia de alergias
alimentares. (BRICKS, 1994; GARSIDE et al., 2004)

RESULTADOS E DISCUSSAOQ

As doencas alérgicas sdo complexas e multifatoriais. Seu aparecimento e
expressao clinica dependem da interacdo entre fatores genéticos e ambientais.
(CHEHADE et al., 2005; MAYER, 2003)

Os fatores ambientes sdo todos os fatores que expdem a crianca ao alérgeno
durante a vida, excluindo os genéticos, como a dieta materna no periodo gestacio-
nal e na lactacdo, o desmame precoce e a introducdo de alimentos complementares
antes dos seis meses de vida. (MAYER, 2003)

Heranca Genética

Atualmente nao existem testes genéticos diagnosticos disponiveis para identificar
individuos com risco de alergia alimentar, a historia familiar de atopia, incluindo
a alergia alimentar, ainda é o melhor indicativo de risco para o seu aparecimento.
(SAMPSON, 2005; WANG et al., 2006; ZEIGER, 2003)
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Caracterizacao Dietética Durante a Gestacéo e
Lactacao e os Episddios de Alergia Alimentar

Os principais fatores de risco para o desenvolvimento de alergias alimentares
sdo o historico familiar de atopia e a exposicdo precoce a proteinas do leite de
vaca. Como ndo ha possibilidade da alteracdo dos genes, os esforcos de prevencgdo
se concentram no controle ambiental. O suprimento de pequenas quantias de alér-
genos alimentares via leite materno pode contribuir para a inducdo de tolerancia.
Por outro lado, mesmo os lactentes em aleitamento materno exclusivo podem
apresentar reacoes alérgicas as proteinas do leite e a outras proteinas. Um estudo
recente sugeriu que niveis baixos de IgA total e especifica ao leite de vaca no leite
materno contribuem para o risco de desenvolvimento de alergia ao leite de vaca.
(FERREIRA et al., 2007; SEIDMAN et al., 2003)

Estudo detectou a presenca das proteinas Beta-lactoglobulina, caseina, gama-
globulina, ovalbumina, gliadina e o antigeno do amendoim foram detectados em
pequenas quantidades no leite materno entre 1 a 6 horas apds a ingestao desses
alimentos, independentemente do status materno de atopia. As concentracoes de
alérgenos alimentares no leite materno sao teoricamente suficientes para desencadear
reacoes em lactentes alérgicos. O tamanho molecular desses antigenos alimentares
no leite materno é semelhante ao de seus respectivos alérgenos, confirmando assim,
mas nao provando seu potencial de sensibilizacdo. (STUART et al., 1984; ZEIGER, 2003)

Entretanto, as dietas de controle e exclusdao de proteinas potencialmente
alergénica pela mae durante o periodo de lactacdo, em criancas com risco familiar
para atopia, permanece controverso. Tem sido recomendada, durante o periodo
de aleitamento materno até os doze meses de vida, a eliminacao de amendoim,
castanhas e nozes da dieta materna. (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2000) Outros
recomendam ainda exclusao adicional de leite de vaca, ovos e peixe. Todavia, ainda
tais condutas necessitam de evidéncia cientifica. (MURARO et al., 2004)

Em situacdes particulares onde ha histdria familiar positiva para alergia ali-
mentar a determinada proteina, recomenda-se a exclusdo apenas desta proteina
da dieta da nutriz durante o periodo de lactacdo, evitando-se assim restricoes
desnecessarias. (MURARO et al., 2004; WOOD, 2003)

A maioria das reagdes alérgicas aos alimentos manifesta-se em criancas de
baixa idade. A alergia ao leite de vaca afeta geralmente criancas com menos de
trés anos e o diagnéstico geralmente é feito antes dos dois anos, entre seis e 18
meses. (SAVILAHTI et al., 1987, 1992)

A imaturidade da mucosa intestinal e a deficiéncia fisiologica de IgA que ocorre
no primeiro ano de vida parecem ser os principais fatores associados a maior inci-
déncia de manifestagdes alérgicas em lactentes jovens. (MYIND, 1993; WALKER, 1992)
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Manifestacdes clinicas presentes na alergia alimentar

As manifestacdes clinicas podem ser muito variadas, uma vez que um deter-
minado alimento nem sempre desencadeia os mesmos sintomas, dependendo do
6rgdo alvo, dos mecanismos imunologicos envolvidos e da idade do paciente. Podem
ocorrer manifestacdes no sistema respiratorio, sistema gastrintestinal, na pele ou
em outros 6rgaos. (CARROCCIO et al., 2000; CORRADI, 2006; DE BOISSIEU et al., 2000)

Terapia nutricional da alergia alimentar

0 tratamento consiste na dieta de exclusdo do alimento responsavel pelas
reacoes alérgicas. A exclusdao completa do alimento causador da reacao é a (nica
forma comprovada de tratamento atualmente disponivel. (AMERICAN ACADEMY OF
ALLERGY, ASTHMA AND IMMUNOLOGY - AAAAI, 2009)

A avaliacao completa do estado nutricional com o objetivo de detectar defi-
ciéncias nutricionais, estados de desnutricao e adequar a ingestdo as necessidades
nutricionais da crianca é prioritaria. (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOPA-
TOLOGIA - ASBAI, 2009)

Para garantir o atendimento as recomendacoes é fundamental amplo trabalho de
educacdo nutricional da familia e principalmente da mae e/ou cuidador responsavel
pela alimentacdo da crianca. (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOPATOLOGIA -
ASBAI, 2009; MURARO et al., 2004)

0 principal objetivo da terapia nutricional é evitar o desencadeamento dos
sintomas, a progressao da doenca e a piora das manifestacdes alérgicas e propor-
cionar a crianga crescimento e desenvolvimento adequados. (AMERICAN ACADEMY OF
ALLERGY, ASTHMA AND IMMUNOLOGY - AAAAI, 2009; ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ALERGIA E
IMUNOPATOLOGIA - ASBAI, 2009)

Formulas Infantis em Substituicao do Aleitamento Materno

Antes do desenvolvimento das formulas infantis, a maioria das criancas que
ndo era amamentada por sua mae (fato comum em determinadas classes econdmicas
de sociedades diversas) tinha sua alimentacdo substituida pelo leite de peito dado
por uma ama de leite. (BENSON et al., 1994) A alimentacdo por leite bovino ou caprino
era considerada inadequada e raramente praticada. A mortalidade das criancas ali-
mentadas dessa forma era alta, variando entre 80 e 90%. (FILER, 1993; MCNUTT, 1989)

A OMS enfatiza a relevancia do leite humano no presente e no futuro das
criancas. Reforcando a ideia, estudos indicam que o aleitamento materno exclusivo
e sua duracao parecem ser importantes fatores na prevencao de obesidade e dist(r-
bios alérgicos. (SLY et al., 2002) Além disso, é desprovido de contaminacdo e contém
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importantes imunoglobulinas e fatores imunes, bem como ajuda no estabelecimento
da microbiota intestinal do recém-nascido, o qual depende dela para o metabolismo
dos oligossacarideos. (AGOSTONI et al., 2003; HASCHKE et al., 1998)

Até o momento, nao foi possivel mimetizar a composicdo do leite humano.
A origem dos principais macronutrientes (proteinas, gorduras, lactose) é proveniente
de fontes biossintéticas. Portanto, as quantidades e proporcdes deles ndo corres-
pondem exatamente aos mesmos valores como no leite humano. (AGOSTONI et al., 2003)

As formulas para lactentes podem ser divididas em férmulas padrdes e especiais.
As primeiras sao indicadas de forma irrestrita a qualquer crianga. As outras sao
recomendadas para aquelas com necessidades especiais, como as que apresentam
intolerdncia ou alergia a determinadas proteinas do leite bovino. Para criangas com
esses tipos de problema, formulas isentas de proteinas contidas em leite bovino
sao as mais indicadas. (KLEMOLA et al., 2002)

Uma das tentativas de sucesso sao as formulas desenvolvidas com soja. Estas
apresentam a proteina de soja como principal fonte proteica. Além disso, sao for-
tificadas com metionina, L-carnitina e taurina, para compensar os baixos niveis de
aminoacidos e enriquecidas com ferro, célcio e zinco. Segundo a recomendacao da
Academia Americana de Pediatria, no ano 2000, formulas a base de soja podem ser
prescritas para pacientes com reacoes mediadas por IgE, sem sintomas gastrintestinais
e com idade superior a seis meses. (BELLIONI-BUSINCO et al., 1999; KLEMOLA et al., 2002)

Criancas que ndo toleram as formulas baseadas em leite bovino nem de soja
devem ser alimentadas com formulas a base de proteinas extensamente hidrolisadas
ou L-aminoacidos com a finalidade de reduzir a capacidade alergénica. (CORRADI,
2006; GIAMPIETRO et al., 2001)

Desmame precoce

0 desmame é definido como sendo a introducdo de qualquer tipo de alimento
na dieta de uma crianca que, até entdo, se encontrava em aleitamento materno
exclusivo. Consequentemente, o “periodo de desmame” é aquele compreendido entre
a introducdo desse novo alimento até a supressao completa do alimento materno.
(PALMA et al., 1988)

A auséncia de amamentacao ou sua interrupcao precoce e a introdugao de outros
tipos de alimentos na dieta da crianca tém sido frequentes, com consequéncias
potencialmente danosas a sadide do bebé, tais como a exposi¢ao precoce a agentes
infecciosos, contato com proteinas estranhas e prejuizos ao processo de digestao.
(PEDROSO et al., 2004)
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Fatores que Influenciam o Desmame Precoce

Apesar de o leite materno ser de suma importédncia para o neonato, a pratica
da amamentacdo vém sofrendo ao longo do tempo a influéncia de diversos fato-
res tanto socioecondémicos quanto culturais que contribuem para o seu declinio.
Um destes é a insercdo das mulheres no mercado de trabalho. Desde a Revolucao
Industrial as mulheres ocuparam uma parte bastante expressiva da mao de obra
nas grandes fabricas. Carga horaria elevada e a auséncia de leis que protegessem as
mulheres fizeram com que o aleitamento materno, mesmo em recém-nascidos, fosse
deixado de lado. A partir deste momento surge um mercado promissor: a inddstria
das formulas lacteas. Hoje, apesar de existir leis trabalhistas que protegem as maes
de criancas em lactacdo, ainda é forte a presenca deste e de outros fatores que
interferem no aleitamento materno. (PIMENTEL et al., 1991)

A primiparidade é um fator de risco para o desmame precoce devido a falta
de experiéncia anterior. Essas maes devem receber atencdo especial no pré-natal
de modo a priorizar as gestantes com alto risco do desmame precoce. (ALMEIDA
et al., 2003, 2004; CARRASCOZA et al., 2005; ICHISATO et al., 2001; RAMOS et al., 2003) Alguns
estudos sugerem que as primiparas, a0 mesmo tempo em que mais propensas a
iniciar o aleitamento, costumam manté-lo por menos tempo, introduzindo mais
precocemente os alimentos complementares, parecendo haver para as multiparas
uma forte correlacao entre o modo como seus filhos anteriores foram amamentados
e como este Gltimo sera. (ALMEIDA et al., 2003; ALVIM, 1964)

0 grau de escolaridade é um fator que pode interferir na duracao da amamen-
tacdo, ressaltar a importancia da instrucao e conscientizacao materna, refletem
sobre as praticas que podem prejudicar o aleitamento materno exclusivo. Quanto
mais continua a intervencdo, maior o impacto e este suporte ao aleitamento
materno exclusivo devem iniciar durante o pré-natal, continuar nas maternidades,
por ocasidao do nascimento, com seguimento através da formacao de grupos de
aconselhamento. (ALVIM, 1964)

Algumas variaveis foram relacionadas recorrentemente por pesquisadores
pelas influencias no desmame precoce: variaveis demogréaficas: tipo de parto, idade
materna, presenca paterna na estrutura familiar, ndmeros de filhos, experiéncia com
amamentacdo, variaveis socioecondmicas: renda familiar, escolaridade materna e
paterna, tipo de trabalho do chefe de familia; variaveis associadas a assisténcia pré-
-natal: orientacdo sobre amamentacao, desejo de amamentar; variaveis relacionadas
a assisténcia pos-natal imediata: alojamento conjunto, auxilio de profissionais da
salde, dificuldade iniciais; e variaveis relacionadas a assisténcia p6s-natal tardia
(apbs a alta hospitalar): estresse e ansiedade materna, uso de medicamentos pela
mae e pelo bebé, introducao precoce de alimentos. (CALDEIRA et al., 2000)

Foi identificada uma menor duragdo da amamentagao em populacoes de baixa
condicdo socioecondmica. (KUMMER et al., 2002)
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Introducao de Alimentacdo Complementar antes do sexto més de vida

Oferecer a crianca alimentos que nio o leite materno antes do sexto més de
vida é em geral desnecessario e podem deixar a crianca mais vulneravel a diarreias,
infeccdes respiratorias, alergias e desnutricao, que podem levar ao comprometimento
do crescimento e do desenvolvimento. (REA, 2004)

Existem algumas crencas e praticas que ainda estdo impregnadas a cultura
brasileira mostrando-se conflitivas com as recomendacdes para alimentacao do lac-
tente. No Brasil, & comum a pratica de oferecer a crianca agua para saciar a sede;
chas para acalmar, aliviar as cdlicas e tratar de diferentes doencas. Essa crenca de
que o leite materno ndo é completo para suprir as necessidades da crianca, tem
resultado na introducao de outros leites ndo maternos e alimentos complementares
antes do tempo apropriado. (ALMEIDA et al., 2004)

0 leite de vaca é um dos principais substitutos do leite materno nos primeiros
meses de vida, o que resulta na exposicao precoce do antigeno ao trato gastroin-
testinal imaturo do lactente, gerando casos alérgicos. (SAMPSON, 1999)

A alergia ao leite de vaca é a alergia alimentar mais comum da faixa etaria
pediatrica, com varios relatos de literatura apontando prevaléncia de até 7% em
criangas menores de 3 anos de idade. (SAMPSON, 1999)

0 periodo de introducdo da alimentacdo complementar, que deve ocorrer entre
seis e doze meses de vida, é uma etapa critica que, com frequéncia, conduz a ma
nutricdo e a enfermidades quando a crianca ndo recebe uma dieta adequada. E um
processo que envolve complexos fatores sociais, econdmicos e culturais que interfe-
rem no estado nutricional da crianca; a adocdo de praticas alimentares adequadas
nos primeiros anos de vida é de extrema importédncia, pois esse é o periodo em
que os habitos alimentares sao estabelecidos e continuarao na adolescéncia e na
idade adulta. (CAUFIELD et al., 1996)

CONCLUSAO

0 aleitamento materno constitui um dos pilares fundamentais para a promocao
da satde das criancas em todo o mundo.

Estudos epidemioldgicos evidenciaram suficientes recomendacdes que embasam
a amamentacdo exclusiva por aproximadamente 6 meses e a manutencdo do alei-
tamento materno complementado até os 2 anos ou mais como fator de prevencao
de alergias alimentares.

Observa-se que a auséncia de amamentacao ou sua interrupcao precoce e a
introducdo de outros tipos de alimentos na dieta da crianca tém sido frequentes,
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com consequéncias potencialmente danosas a salide do neonato, tais como a expo-
sicdo precoce a agentes infecciosos, contato com proteinas alergénicas e prejuizos
ao processo de digestao.
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Capitulo 3

ALERGIA AS PROTEINAS DO LEITE
DE VACA: QUANDO A PREVENCAO

PRIMARIA NAO FOI POSSIVEL

Mariana Couto; Graca Sampaio; Cristina Arede;
Susana Piedade; Mario Morais de Almeida

Introducao

A alergia alimentar tem assumido uma prevaléncia e gravidade crescentes nas
altimas décadas. A alergia as proteinas do leite de vaca (APLV) é a mais frequente
em idade pediatrica, afetando cerca de 2,5% das criangas nos primeiros anos de
vida (SAMPSON et al., 2008). A alergia alimentar na infancia é um fator de risco para o
desenvolvimento de outras doencas alérgicas, nomeadamente eczema atdpico e alergia
respiratoria (BAENA-CAGNANI et al., 2001). Varios sao os estudos que tém investigado
a relacdo entre a dieta infantil e a prevencdo primaria de alergia, focando areas
principais, como o aleitamento materno, o uso de formulas parcial e extensamente
hidrolisadas de leite de vaca e 0 momento da introducdo dos alimentos sélidos.
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A dieta infantil podera ter uma importante influéncia no desenvolvimento
das doencas alérgicas, pelo que tém sido propostas varias medidas de intervencao
nas criancas de alto risco alérgico, que poderdo prevenir ou atrasar o seu inicio
(GRIMSHAW et al., 2009).

Quando se pensa em prevencdo primaria importa definir o conceito de crianca
de alto risco alérgico, coincidindo com a existéncia de doenca alérgica num familiar
directo ou histéria pessoal de atopia, e de crianca de muito alto risco traduzindo a
existéncia de doenca alérgica em ambos os progenitores ou num progenitor e num
irmao (GRIMSHAW et al., 2009; SAMPSON et al., 2008).

0 tratamento da APLV, além do controlo dos episddios agudos e eventual
indicacdo de dispositivos para autoadministracdo de adrenalina, consiste funda-
mentalmente na eviccao de proteinas do leite de vaca (PLV) e no uso de férmulas
lacteas extensamente hidrolisadas (FEH). Uma vez que mesmo estas podem conter
péptidos com potencial alergénico, quando nao existe tolerancia as FEH, preconi-
za-se a introducdo de férmulas de aminoacidos (FA). As férmulas de soja nao estao
indicadas na prevencdo primaria das manifestacgdes alérgicas, nem sao consideradas
uma alternativa terapéutica nos casos em que exista sensibilizacdo as FEH (AGOSTONI
et al., 2006; GRIMSHAW et al., 2009; SAMPSON et al., 2008).

CASO CLINICO

Crianca do sexo masculino, atualmente com 2 anos, antecedentes familiares
de alergia: irma com APLV ndo mediada por IgE, incluindo as FEH, tratada com FA
durante o primeiro ano de vida, e pais com rinite alérgica. Foi proposto aleitamento
materno exclusivo até aos 6 meses, mas as duas semanas de vida houve necessidade
de suplemento, pelo que, considerando os seus antecedentes familiares, iniciou
uma FEH de seroproteinas.

Poucos dias ap6s o inicio de suplementacdo com FEH, desenvolve quadro
progressivo de obstipacdo e, duas semanas depois, apresenta hematoquézias, sem
repercussao no estado geral, tendo sido considerada a hipotese de proctocolite
induzida pelas PLV; simultaneamente inicia manifestacdes de eczema atépico na
face. Como exames complementares de diagnéstico, realizou testes cutaneos por
picada com a FEH em uso e com extractos comerciais de leite de vaca, caseina,
alfa-lactoalbumina, beta-lactoglobulina e soja (Laboratérios Leti, Madrid, Espanha),
os quais foram negativos. Foram pedidas IgE especificas séricas para leite de vaca e
fraccoes proteicas, bem como para soja, que foram negativas (<0,1 kUA/L - Immu-
noCAP®, Phadia, Uppsala, Suécia). Foram excluidas causas infecciosas (coprocultura
e exame parasitolégico das fezes) e realizada rectosigmoidoscopia (diagnéstica)
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que revelou alteracdes compativeis com proctocolite hemorragica. Iniciou uma FA
com resolucao das hematoquezias em cerca de 48 horas.

Aos 6 meses introduziu os primeiros alimentos sélidos na dieta, sem evidéncia
de manifestacdes clinicas de intolerancia e/ou de alergia.

Aos 8 meses realizou em meio hospitalar uma prova de provocacao oral aberta
com leite de soja (detalhada no Quadro 1). Iniciou o protocolo com a ingestao de
1ml, progredindo até a dose cumulativa de 56ml, sem reacdes. Teve alta duas horas
apo6s a Gltima toma, com indicacao para manter no domicilio a dose de 50ml (2 a 3
vezes/dia) durante uma semana. Nas semanas seguintes, em ambulatério, progre-
diu-se com aumento semanal da dose para 100ml, 150ml, 200ml (2 a 3 vezes/dia).
Nao se registaram reagdes adversas, sendo excelente a evolucdo estaturoponderal.
Aos 12 meses introduziu o peixe na dieta, apresentando agravamento do eczema
atopico associado a ingestao de linguado. Atualmente apresenta boa tolerancia ao
tamboril, sendo este o (nico peixe incluido na dieta.

QUADRO 1: Introducao de leite de soja na dieta.

Prova provocacao em hospital-de-dia Progressao no domicilio

Intervalo entre doses: 30 minutos Intervalo entre aumento doses: 1 semana
1ml 50 ml
5ml 100 ml
10ml 150 ml
10ml 200 ml
10ml (protocolo concluido: ingestéo livre de soja)
20ml

(dose repetida 2 - 3 vezes/dia)

Pelos 12 meses inicia quadro de sibilancia recorrente/asma, com muito boa
resposta aos corticoides inalados e aos 2 anos realizou testes de sensibilidade
cutanea com aeroalergénios comuns (Laboratérios Leti, Madrid, Espanha), que
foram negativos.

Aos 2 anos repetiu também testes cutaneos por picada com extractos comerciais
de leite de vaca e fraccoes (Laboratérios Leti, Madrid, Espanha), que se mantiveram
negativos, decidindo-se realizar prova de provocacao oral aberta com leite de vaca,
para avaliar o estado de tolerdncia (detalhado no Quadro 2). No primeiro dia fez um
total cumulativo de 41,6ml em meio hospitalar, tendo indicagao para manter 30ml
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duas vezes/dia. Apés trés semanas, em meio hospitalar, fez um total cumulativo de
120ml e teve indicacao para fazer 60ml duas vezes/dia, programando-se aumentar a
dose em 30ml cada duas semanas no domicilio, até atingir os 200ml. Tem mantido
uma boa tolerancia.

QUADRO 2: Protocolo de introducao de leite de vaca na dieta.

Prova de provocacao em hospital-de-dia Progressao no domicilio

Intervalo entre doses: 20 minutos Intervalo entre aumento
12 Sessio 2a Sassdo de doses: 2 semanas
1 gota 30 ml 60 ml
0,1 ml 30 ml 90 ml
0,5 ml 120 ml
1ml Apbs 2 horas: 150ml
5 ml 60 ml 200ml
5 ml (protocolo concluido)
10 ml
10 ml
10 ml
Dose de manut‘engéo Dose de manut‘engéo Dieta livre
30ml 2x/dia 60ml 2x/dia
DISCUSSAO

A prevaléncia de alergia alimentar tem aumentado nas dltimas décadas e muitos
estudos sugerem que a intervencao na dieta infantil podera reduzir o risco de alergia
alimentar e de eczema atépico, primeiros passos da marcha alérgica, bem como reduzir
a prevaléncia de outras doencas alérgicas até a idade escolar. Os numerosos estudos
e meta-andlises conduziram as atuais recomendacdes pelas sociedades cientificas
internacionais (Section on Pediatrics, European Academy of Allergology and Clinical
Immunology - EAACI; European Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology
and Nutrition — ESPGHAN); American Academy of Pediatrics - AAP) sobre a dieta
infantil e prevencao da alergia (AGOSTONI et al., 2006; GREER et al., 2008, GRIMSHAW et al.,
2009). Em resumo, nas criangas com alto risco de desenvolverem doenca atdpica o
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aleitamento materno exclusivo é recomendado durante pelo menos 4 a 6 meses.
Quando ndo é possivel ou é necessario um suplemento, nos primeiros 4 a 6 meses
deve ser usada uma formula lactea hidrolisada, sendo as FEH mais eficazes do que
as formulas parcialmente hidrolisadas (FPH).

Durante o mesmo periodo nao devem ser introduzidos os alimentos sélidos.
Existe evidéncia de que estas medidas poderdo diminuir o risco de APLV e de eczema
atopico nos primeiros anos de vida. Ndo parece haver efeito preventivo no desen-
volvimento de asma a longo prazo, nomeadamente ap6s os 6 anos de idade, embora
seja sugerido o efeito protetor do aleitamento materno exclusivo relativamente
aos episddios de sibilancia nos primeiros anos de vida, muitas vezes relacionados
com infecgdes respiratorias virais.

Neste caso clinico, sendo a crian¢a de muito alto risco alérgico, foram cum-
pridas todas estas recomendagdes. Porém, ndo houve sucesso em prevenir o desen-
volvimento de APLV ndo mediada por IgE com alergia as FEH, manifestada desde
as duas semanas de vida por sintomas cronicos de obstipacao que evoluiram para
um quadro de proctocolite hemorragica, que resolveu 48 horas apés a alteracao da
dieta para FA. As formas de APLV ndo mediadas por IgE constituem muitas vezes
quadros graves com predominio de manifestagdes a nivel do tubo digestivo, tornan-
do-se muitas vezes verdadeiros desafios em termos de diagnéstico e de terapéutica.
A proctocolite é uma das formas de apresentagdo e o diagnéstico estabelece-se pela
resolucdo da(s) hematoquezia(s) até trés dias ap6s o inicio da evicgao de proteinas
do leite (LAKE, 2000). Neste caso, a FEH nao foi tolerada e s6 houve resolugao do
quadro ap6s substituicao por uma FA.

A alergia as FEH é rara, tal como verificamos na nossa atividade clinica, mas pode
ocorrer em até 2% das criangas com APLV (KLEMOLA et al., 2002). Pode manifestar-se
por sintomas imediatos ou cronicos (vomitos, diarreia, irritabilidade, eczema, atraso
do crescimento) (HILL et al., 1995; SAMPAIO et al., 2003). Nestas criangas a substituicao
por uma FA é a alternativa de eleicdao, porém extremamente dispendiosa.

As formulas de soja sdo nutricionalmente adequadas, mais econémicas e com
melhor paladar; no entanto, ndo sdo recomendadas no tratamento da APLV durante
os primeiros seis meses de vida, nomeadamente pela potencial sensibilizacdo as
proteinas da soja. A alergia a soja manifesta-se com maior frequéncia nas criangas
com enteropatia/enterocolite induzida pelas PLV do que naquelas com formas de
APLV nao mediada por IgE (BHATIA et al., 2008).

Com o presente caso clinico demonstramos que a partir dos 6 meses de idade,
com um adequado protocolo de introdugdo progressiva, iniciado em meio hospi-
talar, o leite de soja é uma alternativa segura e economicamente muito vantajosa
nestes doentes, permitindo um adequado aporte nutricional. Pela possibilidade nao
desprezivel de sensibilizacdo concomitante as proteinas de soja, particularmente
por se tratar de um quadro de APLV ndo mediada por IgE, é aconselhavel uma prova
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de provocacdo oral com introducao progressiva na dieta, sendo provavelmente
este o elemento-chave responsavel pelo sucesso na tolerancia que se observou.
Em nenhum dos casos que anteriormente observamos com APLV, sem tolerancia as
FEH, foi possivel introduzir com sucesso formulas de soja na dieta antes do primeiro
ano de vida (SAMPAIO et al., 2003).

As formas de APLV ndo mediadas por IgE sao habitualmente menos persistentes
do que as mediadas por IgE, pelo que é necessario avaliar o estado de tolerancia
ap6s um periodo de evicgdo. Por este motivo, aos 2 anos, neste caso, programou-se
a introducdo progressiva de leite de vaca, que se revelou com boa tolerancia.

CONCLUSAO

Sdo conhecidas medidas eficazes na prevencao de APLV para as quais existem
indicacoes indiscutiveis, embora, num nidmero reduzido de casos, estas possam ser
insuficientes, nomeadamente nas formas gastrointestinais graves nao mediadas por
IgE. Nestas situagdes torna-se muito relevante a utilizagao das FA como alternativa
dietética.

A soja, geralmente ndo considerada nestes casos, devido a conhecida elevada
probabilidade de reacdo alérgica a mesma, podera constituir uma alternativa a FA
apos os 6 meses de idade quando introduzida de forma progressiva numa estratégia
de inducdo de tolerancia oral, sendo uma opc¢do segura e economicamente mais
favoravel.

Conflitos de interesses: Nenhum.

Financiamentos: Nenhum.
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Capitulo 4

NECESSIDADES ALIMENTARES
ESPECIAIS NA INFANCIA: CONSTRUINDO

CAMINHOS COM A FAMILIA

Maria Eduarda André Pedro

Introducao

0 ato de se alimentar ndo esta relacionado somente as necessidades fisiol6-
gicas. A comida estad associada as sensacgdes e sentimentos, valores da familia e
da cultura nas quais o individuo estd inserido, além de representar uma atividade
social que fortalece vinculos.

A experiéncia de se compartilhar as refei¢des diariamente em familia pode
trazer beneficios para todos os seus membros, especialmente para as criangas.
Estudos realizados mostram que o compartilhamento desses momentos pode reduzir
o risco de transtornos alimentares, incluindo a obesidade infantil (GABLE et al., 2007;
NEUMARK-SZTAINER et al., 2007), diminuir o risco de abuso de substéncias (NATIONAL
CENTER ON ADDICTION AND SUBSTANCE ABUSE, 2006) e promover o desenvolvimento da
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linguagem (BEALS et al., 1994). Além disso, os horarios das refeicdes podem ser uma
6tima oportunidade para pais e filhos conversarem a respeito dos acontecimentos que
envolvem a familia, além de assuntos gerais do interesse de todos. Dessa maneira,
é possivel reconhecer que as refeicdes em familia fortalecem o vinculo afetivo
entre seus membros e, consequentemente, contribuem para uma boa convivéncia.

Portanto, ndo restam dividas de que os momentos das refeicdes em familia,
considerando como se da a interacdo entre os seus membros, devem ser valorizados
e incentivados. Entretanto, em alguns ambientes familiares a alimentacdo pode
significar um momento de preocupacdo, ansiedade e estresse, como nos casos em
que um membro possui alguma necessidade alimentar especial.

De acordo com o Ministério da Satide (MINISTERIO DA SAUDE, 2012), ao longo da vida,
é comum que ocorram alteracoes metabélicas e fisiolégicas, assim como patologias
e agravos a salide, que demandem mudangas nos habitos alimentares dos individuos.
As necessidades alimentares especiais sao referidas como necessidades restritivas
ou suplementares de individuos mediante alteracdo metabélica ou fisiologica, tem-
poraria ou permanente. Desse modo, alguns exemplos de necessidades alimentares
especiais incluem erros inatos do metabolismo, intolerancias alimentares, doenca
celiaca, alergias alimentares, transtornos alimentares, entre outros.

Receber um diagnéstico que pressupode alteracdo da rotina alimentar traz
impacto emocional tanto para quem o recebe quanto para os familiares mais pro-
ximos. Em especial, quando o diagnéstico diz respeito a uma crianca, aspectos
especificos devem ser considerados. Dessa forma, o presente capitulo tem por
objetivo apresentar topicos e perspectivas apresentados pela literatura cientifica,
a respeito do impacto das necessidades alimentares especiais nas criancas e suas
familias, assim como elucidar estratégias que contribuam para o enfrentamento
positivo das adversidades a serem vivenciadas por todos. Apesar das necessidades
alimentares especiais englobarem diversas patologias, no presente capitulo serdo
abordados, mais especificamente, aspectos relacionados as alergias alimentares e
a doenca celiaca.

COMPREENSAOQ DA IMPORTANCIA DO CONTEXTO FAMILIAR

A familia é o primeiro ambiente do qual a crianca faz parte e estabelece suas
primeiras relagdes sociais. Além disso, é no ambiente familiar que a crianca exercita
papéis sociais relevantes para o seu desenvolvimento, além de experimentar ativi-
dades, sentimentos e situacdes. Portanto, é a familia quem fornece as condigdes
de desenvolvimento mais importantes, podendo ser caracterizada como o centro
do nosso sistema social (BRONFENBRENNER, 1996).
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E notério que o clima de interacdo entre pais e filhos influencia a trajetéria
desenvolvimental da crianca e, consequentemente, sua vida adulta. Por isso, é
esperado, ao longo dessa trajetoria, que os pais favorecam o desenvolvimento
fisico, psicoldgico e social dos filhos. Nesse sentido, a ciéncia aborda o conceito
de parentalidade, caracterizado pelo processo de educar, proteger e guiar a crianca
em um ambiente seguro, estavel e acolhedor. A parentalidade, com importantes
implicacOes pessoais e sociais, pode ser considerada como uma das tarefas mais
desafiadoras para os pais. Ao mesmo tempo, é vista como uma grande oportunidade
de investimento no desenvolvimento humano (BROOKS, 2013; GREDER et al., 2007).

Por meio dessa perspectiva, acredita-se que ao se promover a educacdo dos
pais, com base na disseminacdo de informacoes e de estratégias para lidar com as
situacdes vivenciadas, possibilita-se a melhora do clima de interacdo no ambiente
familiar. Consequentemente, aumenta-se a chance de uma crianga se desenvolver
com salde, tanto do ponto de vista fisico quanto do ponto de vista psicolégico.

Ja se sabe que, fundamentalmente, os cuidados de uma crianga com restrigao
alimentar estdo centrados na familia, em especial nos pais e adultos mais proximos
a ela. No estudo qualitativo conduzido por Biagetti, Naspi e Catassi (BIAGETTI et al.,
2013) verificou-se que a influéncia dos pais e do ambiente familiar foi de extrema
importancia para a vida das criangas e pode ter reduzido o impacto negativo dos
dilemas e situagdes dificeis vivenciadas por elas. Por esse motivo, é primordial que
as familias de criangas com necessidades alimentares especiais sintam-se apoiadas,
fortalecidas e sequras diante das adversidades impostas pelo diagnéstico.

Se a alimentacdo possui significado para além das necessidades fisiologicas, é
importante considerar que uma restricdo alimentar provavelmente afetara a todos
os familiares, podendo causar sofrimento, mudancas nos habitos alimentares, alte-
racbes de comportamento, além de interrupcdes de atividades sociais significativas
(BOLLINGER et al., 2006). Por isso, quando se recebe o diagndstico de uma restricao
alimentar, é natural que apareca uma diversidade de sentimentos, como medo,
preocupacdo, raiva, tristeza e frustracdo. Além dos sentimentos relatados, os pais
podem experimentar a sensacdo de culpa, como se tivessem contribuido, de alguma
forma, para a manifestacdo do diagnéstico. Também, é comum surgirem questio-
namentos como tentativa para encontrarem respostas para as inimeras perguntas
que possuem. Por outro lado, é possivel que os pais experimentem a sensacdo de
alivio ao receberem o diagnéstico da crianca (GARCIA et al., 2008). Isso porque antes
da obtencdo do diagnéstico correto, € comum que as familias percorram um longo
caminho buscando a opinido de diversos especialistas a respeito dos sintomas da
crianca e, durante essa busca incessante por respostas, os pais imaginarem as
piores doencas.

Diante da situacdo vivenciada, os pais precisam lidar com aspectos positivos
e negativos do diagnostico e também implementar, o quanto antes, as orientacgdes
recebidas com relacdo as mudancas na rotina alimentar da crianca. Embora pareca
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uma fase inatingivel, é importante que a familia saiba que aos poucos compreendera
as mudancas pelas quais terd que passar e 0 medo e a inseguranca comecam a dar
lugar a fase de adaptacao.

Logo ap6s o diagnostico da crianca, amigos e familiares podem se aproximar
dos pais tentando acalma-los, dizendo que logo tudo ficara bem. Embora determi-
nada postura pareca cliché, ndo deixa de ser verdade que o primeiro passo é os pais
manterem-se calmos para lidar com a situacao. Quando os pais permanecem calmos
e tranquilos, ficam menos propensos a perderem o equilibrio emocional, ferramenta
essencial para que comecem a buscar alternativas que visem o bem-estar da crianca.

E fato que o sofrimento da crianca se torna também o sofrimento daqueles
que estdo ligados afetivamente a ela. No entanto, apesar de parecer estranho, os
pais devem saber que a situacdo de diagndstico de uma necessidade alimentar
especial déi mais nos adultos do que nas préprias criangas. Isso porque geralmente
os adultos tendem a imaginar como sera o futuro da crianca, por quais dificuldades
ela passara e quais serdo suas conquistas, e, por isso, supdem os sentimentos a
serem experimentados e os comportamentos a serem adotados por ela diante das
situacOes. Entretanto, é valido ressaltar que a percepcao de futuro da crianga é
diferente da percepcdo dos adultos. Para a crianga, o futuro estd nos proximos
instantes e dias. Danna Korn, mae de um celiaco e autora do livro “Vivendo sem
glaten” (KORN, 2010), propde que os adultos perguntem as criancas sobre o que ou
quem tem importancia para elas e o que pensam sobre a vida. Provavelmente, as
respostas mencionadas terdo relacao com os amigos, a escola, as brincadeiras e
os momentos com a familia. Ou seja, dificilmente a crianga mencionara sua nova
rotina alimentar. Esse exercicio simples nos leva a refletir sobre o que realmente é
importante para a crianga, mesmo que esteja vivenciando uma situa¢ao desafiadora
como, por exemplo, o diagnoéstico de uma necessidade alimentar especial.

Durante o processo de aprendizagem sobre os cuidados diarios necessarios
perante a nova rotina, é natural os pais se sentirem sobrecarregados e inseguros,
afinal seguir habitos alimentares baseados em uma restricdo alimentar requer esforco
e atencao constantes, além de maior controle em relacao ao alimento (WAGNER et al.,
2016). Além dos sentimentos e alteragdes na dindmica familiar, surgem novas manei-
ras de se relacionar com outras pessoas, nova rotina alimentar na escola, assim
como novas formas de planejar, comprar e preparar as refeicdes. Nesse processo,
é comum os pais relatarem suas frustracoes relacionadas a informacoes médicas
inconsistentes, rotulagem inadequada dos produtos, falta de compreensao das
outras pessoas, hostilidade por parte da escola e familiares, além de pessoas mais
proximas a familia que ndo acreditam no diagnéstico da crianga (MANDELL et al., 2005;
MUNOZ-FURLONG, 2003).

Também, alteragdes na dindmica familiar podem levar a dificuldades com rela-
cdo as funcdes materna e paterna, além de questdes associadas a vida conjugal
de ambos. No estudo realizado por Lorenzo e colaboradores (LORENZO et al., 2012),

Capitulo 4

58



verificou-se que os principais cuidadores, responsaveis pelo acolhimento e gestdo
da rotina alimentar das criancas, eram as maes. Em outro estudo, constatou-se que
as mdes, em comparagao aos pais, sentiam-se mais sobrecarregadas e responsaveis
pelos cuidados da crianga com necessidade alimentar especial (CUMMINGS et al., 2010;
MANDELL et al., 2005). No Reino Unido, maes de criancas alérgicas a amendoim avaliaram
sua qualidade de vida fisica e psicolégica como pior e apresentaram escores maiores
com relagao ao estresse e ansiedade, em comparagao aos pais (KING et al., 2009).

Tradicionalmente, sdo as maes que compram e preparam os alimentos, além de
tomarem decisdes sobre a seguranca alimentar do filho. No entanto, esses dados
levam ao reconhecimento de que o cenario familiar atual precisa ser repensado
e transformado. A falta de apoio do conjuge nos cuidados da crianca com neces-
sidade alimentar especial pode ocasionar o aumento do estresse no ambiente
familiar (GILLESPIE et al., 2007). Por isso, & imprescindivel que pais e mdes sejam
parceiros na tarefa de educar a crianca. Os cuidados de uma crianca com restricao
alimentar ndo deve ser responsabilidade exclusiva da figura materna; ambos devem
estar comprometidos em seus papéis, compartilhando tarefas e responsabilidades,
apoiando-se mutuamente. O estabelecimento do clima emocional positivo entre os
pais é imprescindivel para que enfrentem juntos os desafios da criacdo do filho e,
nesse caso, também as dificuldades advindas do diagnéstico.

Além dos relatos de experiéncias vividas pelos pais, é possivel encontrar na
literatura os relatos das proprias criangas diagnosticadas. Com o objetivo de ava-
liar a qualidade de vida em criancas e adolescentes com doenca celiaca, Altobelli
e colaboradores (ALTOBELLI et al., 2013) recrutaram 140 criancas e adolescentes, com
idades entre 10 e 18 anos. Foi constatado que embora as criangas e adolescentes
estivessem adaptados a nova rotina alimentar, mais de um terco da amostra afirmou
sentir raiva, sempre ou na maioria das vezes, sobre a necessidade de seguir novos
habitos alimentares. Além disso, mais de 20% dos participantes relataram que se
sentiam diferentes de outras pessoas devido ao diagnéstico. No estudo qualitativo
de Biagetti e colaboradores (BIAGETTI et al., 2013) verificou-se que a emogao mais
frequente, relatada pelas criancgas, foi o desejo de comer alimentos com gliten,
ndo permitidos. Frequentemente, o desejo estava relacionado ao fato do alimento
estar proibido para ser experimentado. No mesmo estudo, ndao consumir alimentos
com gldten foi associado a sensacdo de restrigdo, tristeza, raiva, sacrificio, cons-
trangimento e resignacdo. Dados como esses ndo devem ser encarados de maneira
desanimadora, mas sim como alerta para que pais, outros cuidadores principais e
profissionais possam tornar a experiéncia da crianca com a nova rotina alimentar
mais positiva, focando em novas possibilidades.

Em contrapartida, recentemente um estudo concluiu que as criancas celiacas,
em tratamento por pelo menos um ano, apresentaram escores globais de qualidade
de vida semelhantes aos escores globais de criancas sem o diagnostico de doenca
celiaca (LORENZO et al., 2012). Esse resultado é de extrema importancia para o contexto
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das necessidades alimentares especiais, uma vez que traz indicios de que ter uma
restricdao alimentar ndo significa, necessariamente, ter uma vida insatisfatéria.
E primordial que os pais acreditem que uma crianca com necessidade alimentar
especial possa ter um futuro promissor da mesma maneira que uma crianca sem o
diagnéstico. Ao sustentarem essa crenca, os pais contribuem para que a crianca
enfrente a nova realidade de maneira otimista e confiante. Aprender a lidar com a
nova rotina demanda ndo s6 alteracdes com relacdao ao alimento como também a
transformacao do olhar mediante a atual realidade.

UMA NOVA ROTINA ALIMENTAR, UM NOVO
OLHAR: APRENDENDO A LIDAR COM A
NECESSIDADE ALIMENTAR ESPECIAL

Ter ou ndo um diagnoéstico que afete aspectos da vida da crianca ndo é o mais
relevante, mas sim como essa situacdo é compreendida e enfrentada por toda a
familia. As alteracdes na rotina alimentar podem ser uma boa oportunidade para
contribuir para que a crianca aprenda a transformar uma situagao adversa em uma
vantagem, tanto para ela quanto para outras pessoas.

Positivamente, as necessidades alimentares especiais de uma crian¢a podem
promover a unido familiar (BOLLINGER et al., 2006; SICHERER et al., 2001). Além disso,
criangas que adotam uma postura positiva estdo menos propensas a experimentarem
dificuldades do que as criangas que adotam uma perspectiva negativa, centrada nas
limitagdes impostas pela restricdo alimentar (LEBOVIDGE et al., 2009). Nesse contexto,
em um estudo com adolescentes, a maioria deles relatou que viver com uma res-
tricdo alimentar tornou-os mais empaticos com as necessidades dos outros, mais
responsaveis e mais defensores de si proprios e de outras pessoas (GUPTA et al., 2015).
Embora possa existir diferenca entre as rea¢des de criancas e adolescentes com
relagdo ao diagnostico, ter conhecimento a respeito de relatos com visdo positiva
dos adolescentes pode ser uma forma de incentivar os pais para que invistam seus
esforcos na infancia.

Entretanto, para que esse processo aconteca de maneira proveitosa e positiva,
é preciso que os pais estejam fortalecidos para lidar com o que vira pela frente,
contribuindo assim, para o enfrentamento da crianca. Dessa forma, a adaptacédo e
0 seguimento da nova rotina alimentar pela crianca depende fundamentalmente
do comportamento dos pais e de outros cuidadores mais proximos. Em vista disso,
a forma como a familia lida com a restricdo alimentar e educa a crianca diagnos-
ticada sdo temas de extrema importancia que merecem ser amplamente discutidos
e estudados. Conhecimento e aceitacdo do diagnostico, a acessibilidade aos ali-
mentos permitidos, incluindo as possibilidades econémicas da familia e a atitude
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de quem recebeu o diagndstico, estreitamente relacionada a sua idade, sao fatores
que influenciardao o estado emocional dos pais e da crianca e, consequentemente,
afetardo o seguimento dos novos habitos alimentares (MENDEZ et al., 1994).

Uma das mais importantes estratégias para lidar com o impacto que o diag-
néstico traz é a busca pela informagdo (GARCIA et al., 2008). Por isso, recomenda-se
gue os pais sejam acompanhados por um médico que estude constantemente o
diagnéstico e, assim, tenha e repasse informacao correta e atualizada. Além disso,
os pais nao devem ficar com ddvidas. Uma ferramenta que pode ser adotada é
anotar as dividas e leva-las para o médico. Também, pode-se recorrer a leitura de
artigos cientificos, materiais fornecidos por sites sequros e grupos formados nas
redes sociais para troca de receitas, produtos e experiéncias. A informacao correta
e compartilhada protege a salde fisica e emocional ndo s6 da crianca como dos pais
também, além de desmistificar concepg¢des errdneas a respeito das necessidades
alimentares especiais.

Além da importancia de os pais manterem a calma e buscarem informacoes
durante todo o processo, é importante que saibam que uma conversa entre a familia
precisa acontecer, independentemente da idade da crianga. Nao ha um protocolo a
ser seguido mas recomenda-se que a primeira conversa sobre a situacao aconteca
entre os pais e a crianca. Posteriormente, deve-se incluir os familiares e cuidadores
mais proximos que atuam regularmente nos cuidados da crianca.

Com a crianca, ao explicar a situacdo, especialmente a quantidade de detalhes
fornecidos, os pais devem levar em consideracdo a idade, maturidade e capacidade para
compreender o que ela e a familia estdo vivenciando (MAZZONE et al., 2011). No entanto,
independentemente desses aspectos, é fundamental que os pais mantenham uma
postura positiva durante toda a conversa. Um estudo realizado por Lebovidge e
colaboradores (LEBOVIDGE et al., 2008) constatou que quando os pais demonstraram
tranquilidade, calma e estratégias positivas para se adaptar a alergia alimentar,
transmitiam uma mensagem implicita aos filhos de que o diagndstico era contro-
lavel. Dessa forma, as criancas passaram a ter atitudes positivas. A partir disso, é
possivel pensar que embora seja uma situacdo bastante desafiadora, é importante
que os pais mantenham o bom astral para que a crianca sinta-se sequra e confiante.

Com o propésito de facilitar a compreensao desse aspecto tao relevante,
propde-se o sequinte exercicio de reflexdo: os pais devem se colocar no lugar da
crianca diagnosticada e perguntarem-se a si proprios como gostariam de testemu-
nhar a atitude de seus pais frente ao impacto do diagnéstico. As respostas do pais
devem guiar suas reflexdes e atitudes com relacao ao filho diagnosticado. Em suma,
se a crianga se depara com os pais desesperados e extremamente impactados pelo
diagnoéstico, provavelmente pensara que ela também deve se preocupar, afinal sao
0s pais quem a protegem e sabem melhor sobre as coisas da vida. Por outro lado,
se a crianca percebe que os pais encaram a situacao com tranquilidade e confianca,
chegara a conclusdo de que ela também podera ficar tranquila e confiante.

Capitulo 4

61



Umas das formas de se iniciar a conversa com a crianca é explicar a ela que
a partir daquele momento vai se sentir melhor com determinados alimentos. Isso
porque apesar dos novos habitos alimentares dificultarem a vida social da crianca e
da familia, a retirada completa do alimento proibido traz alivio dos sintomas fisicos
(LORENZO et al., 2012). Nesse sentido, & fundamental que os pais sejam especificos e
mencionem os nomes corretamente com relacdao ao diagnéstico. Por exemplo, se
a crianca tiver recebido o diagnéstico de doenca celiaca, os pais devem dizer que
a crianca se sentird melhor com alimentos sem gldten; se a crianca for alérgica
a proteina do leite de vaca, devem mencionar que ela se sentird melhor com ali-
mentos sem leite, e assim por diante. Dessa forma, a crianca aprendera a usar as
terminologias de maneira adequada e consequira se comunicar melhor com outras
pessoas, especialmente na auséncia dos pais.

Como provavelmente a crianca ndo conseguira entender rapidamente tudo o
que for explicado, os pais devem dar exemplos que possam ser compreendidos por
ela, facilitando assim, a comunicacao entre a familia. Os pais podem, por exemplo,
utilizar dramatizacdes para ajudar a crianca a se comunicar com outras pessoas.
Com uma proposta de brincadeira teatral, os pais e a crianca podem criar cenas
nas quais a familia vai a um restaurante e alimentos sao oferecidos a ela (CUMMINGS
et al., 2010). Também, ferramentas como ilustragdes e historias podem contribuir
para a compreensao da crianca.

Outra forma positiva de lidar com a situacdo é relacionar os sintomas da
crianga, por exemplo, a dor na barriga, e associar com a nova vida, dizendo a ela
que a partir do consumo dos novos alimentos, havera melhora. Com o passar do
tempo do inicio da nova rotina, os pais devem pontuar e verbalizar para a crianga
o fato dela estar se sentindo melhor e relacionar essa melhora com as comidas
sem o gldten, sem o leite, etc. Concentrar-se naquilo que a crianca pode comer,
oferecendo alternativas sem o alimento proibido, também é uma estratégia reco-
mendada. Resumidamente, os pais devem estar preparados para focar os aspectos
positivos da nova rotina alimentar e mostra-los a crianca, contribuindo assim, para
que o olhar dela também seja positivo.

Além da postura positiva, é conveniente que os pais se mostrem pacientes
e ndo tenham pressa em explicar tudo em uma Gnica conversa, na expectativa de
que a crianca compreenda e aceite imediatamente sua nova condicao. Vale ressaltar
que toda mudanca é processo continuo e, nessa situacao, todos estdo passando por
mudancas, especialmente a crianca.

Por se tratar disso, assim como as suas proprias reacoes frente ao impacto do
diagnéstico, os pais devem estar cientes de que a reacdo inicial da crianca ndo ser3,
necessariamente, duradoura. Como mencionado, a reacdo da crianca esta relacionada
com a maneira com que os pais apresentam a nova rotina alimentar, assim como
estd associada a sua idade, nivel de compreensao, capacidade de expressar senti-
mentos e sua personalidade. A crianca pode reagir de diversas maneiras e, a partir
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da expressao verbal ou comportamental de seus sentimentos, é importante que os
pais consigam ter a percepcao disso. Com paciéncia, empatia e postura positiva,
os pais devem ser persistentes e lembrar a crianca sobre os beneficios que ela tera
com a nova rotina alimentar. Respeitar o tempo da crianca, sem que haja prejuizo a
sua salide, podera contribuir para fortalecer a relacdao de confianca entre a crianca,
seus pais e outros cuidadores principais.

Portanto, iniciar a conversa de forma interativa e leve contribuira para o
comportamento futuro da crianga ao passo que um clima tenso e apreensivo, fara
com que sinta-se insegura. Os pais sdo os maiores exemplos e fontes de seguranca
para a crianca e, sendo assim, devem estar atentos as suas proprias maneiras de se
expressarem. Por exemplo, os pais devem evitar pedir desculpas a outras pessoas
pela complexidade da rotina alimentar da crianca, pois essa atitude pode contribuir
para que a crianga assuma uma postura vitimizada, assim como reclamar pode fazer
com que a crianga se sinta como um peso para a familia. Entretanto, faz-se neces-
sario deixar claro para os pais que estarem atentos ao que eles dizem e fazem nao
significa que eles ndo possam demonstrar seus sentimentos diante da nova rotina.
Ao contrario disso, recomenda-se que os pais tenham com quem compartilhar expe-
riéncias, expressar as dificuldades e tirar dividas que possam surgir. Vale destacar
os esforcos de alguns pais para reunirem-se com outras familias, a fim de trocarem
experiéncias. Essa iniciativa pode partir de qualquer familia que tenha a intencao
de se reunir com outras que passam pelas mesmas situacdes e questionamentos.
Ademais, salienta-se que pode ser bastante positivo para a crianca ter contato com
outras criancas com o mesmo diagnoéstico.

Cabe enfatizar que a forma com que a familia se expressa a respeito da neces-
sidade alimentar especial, além de influenciar diretamente a postura da crianga,
influenciara também a maneira como a crianga se comunicara com outras pessoas.
Por isso, recomenda-se que os pais sempre verbalizem para a crianga o que esta
acontecendo, mesmo que ela seja pequena e ainda ndo consiga verbalizar seus
sentimentos e pensamentos. O didlogo aberto e compreensivel entre a crianca e
familia contribuem para a adaptacdo de todos a nova rotina. Nesse processo de
aprendizado, a crianga podera se transformar em alguém que informa sobre sua ali-
mentacao de maneira simpatica e informativa, tornando-se uma figura que promove
conscientizacdo efetiva entre as pessoas com as quais convive.

Concomitantemente, é fundamental que os pais tenham uma conversa franca
e informativa com outras pessoas mais proximas a crianca, a fim de que todos
saibam que oferecer alimentos ndo permitidos pode ser um grande risco a saide
da crianca. Ha a probabilidade de que os pais ndo consigam transmitir todas as
informacdes importantes e necessarias em uma Gnica conversa. Ademais, nem todos
poderdo compreender e aceitar o que sera dito. Por essa razao, é relevante que os
pais compartilhem as informagdes aos poucos, pois em momentos de forte impacto
emocional, o excesso pode nao trazer beneficios (GARCIA et al., 2008).
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Diante da incompreensao e nao aceitacao de outras pessoas que convivem
com a crianga, muitos pais desistem de compartilhar informacdes imprescindiveis
para a sadde do filho. Educar a crianca, familiares e outros cuidadores préximos a
respeito do diagnostico e da nova rotina alimentar da crianca ndo é tarefa simples,
porém, extremamente necessaria (WALKNER et al., 2015). O maior e melhor recurso
que os pais possuem para enfrentar a situacao é a educacao a respeito do tema.
Avés, tios, professores da escola, funcionarios da casa, pais dos colegas de escola,
vizinhos e profissionais da sallde podem aprender com os pais e a propria crianca
sobre o assunto. No entanto, recorda-se que toda mudanca é processo continuo.
Portanto, é fundamental que os pais estejam preparados para repetir as informacoes
mais de uma vez.

A fim de ampliar os esforcos no que diz respeito a educacdo sobre o tema,
outra estratégia que os pais podem adotar é disponibilizar, nos ambientes em que a
crianca frequenta, materiais elaborados por associagdes nacionais e internacionais
e que contribuem para o compartilhamento de informagdes (vide sugestdes no final
desse capitulo).

Um aspecto relevante a ser discutido pela familia é sobre todos aderirem ou
ndo a mesma alimentacdo da crianga. Para isso, a familia deve analisar os pros e
contras de ambas as decisdes. Independentemente da escolha, ha vantagens e
desvantagens e cada membro da familia deve expor sua opinido para que todos
entrem em um consenso.

Apesar de nao haver uma (nica orientacdo que deve ser seguida por todas as
familias, é essencial que o bem-estar da crianca seja o objeto de esforco e dedica-
cdo de todos os familiares. O preparo de uma Gnica versdao da comida, a compra de
somente um tipo de alimento, diminuicdo do risco de contaminacdo cruzada, redu-
cdo do risco da crianca consumir um alimento ndo permitido em um ambiente que
deveria ser seguro para ela e o fato de a crianca ndo se sentir diferente das outras
pessoas sao algumas das vantagens a serem levadas em consideragdo. Por outro
lado, ajudar a crianca a entender que ndo existe um mundo s6 com os alimentos
que ela pode consumir e considerar a importancia da crianca aprender a escolher o
que pode e o0 que ndo pode consumir sdo situagdes que podem ser ensinadas pelos
pais e cuidadores, aprendidas pela crianca e que também ajudardo a desenvolver
autonomia durante o seu desenvolvimento.

Considerada como uma importante tarefa do desenvolvimento da primeira
infdncia, a autonomia deve ser conquistada pela crianca a partir do auxilio cons-
tante dos pais (ERIKSON, 1963; SROUFE et al., 2005). Promover a autonomia do filho
com alguma necessidade alimentar especial contribui para que a crianca aprenda a
assumir o controle de sua prdpria rotina alimentar. Isso nao quer dizer que os pais
devem permitir que a criancga faca as escolhas sozinha. Ao contrario disso, é preciso
que os pais estejam juntos da crianca, refletindo, orientando e guiando as suas
escolhas. Para isso, é indispensavel que os pais tornem a crianca participativa de
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todo o processo, pois quando os pais conversam, planejam e decidem somente entre
eles, acabam por nao contribuir para o desenvolvimento da autonomia da crianca.
Ler os rétulos juntos, solicitar ajuda da crianca no planejamento e preparacao dos
alimentos, tornando as situacoes em momentos divertidos, contribuira para que a
crianca aprenda a fazer boas escolhas.

E por meio da autoridade dos pais que a crianca internaliza regras, principios
e valores que norteardo o seu comportamento (LINHARES et al., 2015). Por isso, é tao
importante que os pais sejam apoiados e orientados perante o desafio de educar
seus filhos. Destaca-se que ter autoridade nao significa ser autoritario, pois pais
autoritarios caracterizam-se por serem controladores, inflexiveis e exigentes e nao
oferecem suporte emocional a crianca ao passo que pais com autoridade valorizam
a obediéncia e a autonomia, cuidam e educam por meio da comunicacdo aberta e
empatica, além de oferecerem suporte emocional ao filho (BAUMRIND, 1971; GOMIDE,
2006; MACANA et al., 2015; MACCOBY et al., 1983).

0 que os pais precisam considerar é que, durante o processo de aquisicao da
autonomia, as criangas podem e vdo cometer erros e 0 mais importante é como os
pais se comportardo diante dos erros cometidos. Caso a crian¢a tenha consumido,
acidentalmente ou ndo, o alimento ndo permitido, primeiramente & necessario
socorré-la, como por exemplo, leva-la ao médico, ao hospital ou medica-la segundo
orientacdo profissional. Ap6és o ocorrido, os pais devem retomar o acontecido e
conversar com a crianga, na tentativa de compreender seus motivos, pensamentos
e sentimentos. Isso pode parecer irrelevante, porém é de extrema importancia.
Muitas atitudes das criancas estdo baseadas em fantasias e crencas que podem ser
manejadas pelos proprios pais. Por esse motivo, durante a conversa, os pais nao
devem manter a postura de ameaca. 0 foco do didlogo deve ser sempre os aspectos
positivos, incentivando na crianca uma postura de cuidado consigo prdpria. Por isso,
punir ou culpar a crianca quando houver ingestao do alimento proibido ndo é uma
estratégia eficaz para lidar com a situacdo. Tal atitude pode gerar culpa na crianga
ou reforcar que ela tenha o comportamento novamente, muitas vezes porque ganha
atencdo dos pais e da familia. A fim de evitar que a crianca tenha comportamentos
de risco a sua salde para ganhar a atencao dos pais, o dialogo, a disciplina positiva
e a atencao dispensada a ela devem ser constantes.

Os pais sdo aqueles que estruturam o mundo em torno da crianca para faci-
litar 0 seu crescimento e desenvolvimento (MACCOBY et al., 1983). E por meio do
incentivo e supervisdo, sugestdes e estratégias para resolucdo de problemas que
0s pais contribuem para que a crianca aprenda a fazer suas proprias escolhas.
Em contraste, quando os pais sdo excessivamente protetores e diretivos, ou seja,
excluem a crianca da resolucdo de problemas que dizem respeito a sua rotina e
ao relacionamento com outras pessoas, contribuem para a reducao do sentimento
de autoeficacia e competéncia da crianga (COLMAN et al., 2002; GROLNICK et al., 2002,
2007; SHELL et al., 1992, 1996). Nesse sentido, excluir a crianca das situacdes e omitir
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informacdes configura-se como um comportamento superprotetivo, que influenciara
negativamente no desenvolvimento da crianca bem como na adaptacao dela a nova
fase (DAHLQUIST et al., 2015).

Nesse processo de transicdo, a crianca podera mencionar ou solicitar um ali-
mento que ndo pode consumir. Por isso, & importante que os pais estejam atentos
a rotina da crianca bem como aos seus comportamentos e sentimentos, buscando
mencionar um alimento igualmente atrativo e que ela possa comer. Certamente,
a crianca nao pode comer apenas o que deseja. Assim, é interessante que os pais
usem a criatividade para tornar as refei¢oes atrativas. Incluir a crianca, sob super-
visdo, nas preparacoes das refeicoes e elogiar os seus esforcos para se adaptar a
nova rotina alimentar sdo maneiras positivas de disciplinar a crianca (GARCIA et dl.,
2008; MUDD et al., 2011). Para isso, os pais podem levar a crianca para fazer compras
de verduras, legumes e frutas, ajudando-a a aprender os nomes corretos de cada
um e, também, tornar a cozinha um espaco prazeroso e divertido, incentivando-a
a participar da elaboracdo de alguns pratos, como um bolo, por exemplo. Essas
estratégias, baseadas na comunicacgdo e disciplina positivas, contribuirdo para que
haja a diminuicdo do desejo de consumir um alimento ndo permitido.

Mesmo que os pais estejam atentos e expliquem a situagdo, outras pessoas
irdo oferecer a crianca alimentos que ndo podem ser consumidos. Quando a crianca
é pequena, especialmente quando ndo consegue se expressar verbalmente, o moni-
toramento dos pais deve ser mais cauteloso e constante. Aos poucos, a crianga vai
conquistando sua autonomia e isso vai possibilitando que ela consiga se posicionar
diante da oferta de alimentos que ndo pode consumir. Por esse motivo é tao impor-
tante que os pais invistam seus esforcos para que a crianga conquiste autonomia,
pois assim ela aprenderd a tomar decisdes a respeito do que pode e do que nao pode
comer e compreender o quao importante é ndo transgredir sua nova alimentacdo.

Como ja mencionado, durante todo o processo é crucial que os pais se esforcem
para focar nos aspectos positivos com relacdo a nova rotina alimentar da crianca.
Por exemplo, no caso da doenca celiaca, se o diagndstico surgiu no filho quando
ainda crianca, os pais devem saber que ao seguirem o tratamento corretamente, as
chances de a crianca desenvolver outras doencas associadas diminuem (FENACELBRA,
2010). Além disso, aprender a lidar com a nova rotina pode levar a crianga a ser
mais tolerante com as diferencas entre as pessoas, seja a tolerancia relacionada a
aspectos alimentares ou ndo. Os pais ndo devem se esquecer de que seu filho pode
ser um exemplo positivo para outra crianca ou adulto ou ainda, ser um ponto de
apoio para outras pessoas diagnosticadas.

Caso os pais sintam-se incapazes de lidarem com a situacao é fundamental que
busquem ajuda profissional. O suporte psicolégico pode ser uma boa alternativa para
a familia, pois o psicélogo atuara como um facilitador das mudancas necessarias com
a nova rotina. Nessas situacdes, a familia necessita de uma abordagem compreensiva
que considere a complexidade das necessidades alimentares especiais. Para isso,
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é imprescindivel que o profissional tenha clareza e estude frequentemente sobre
o tema, evitando assim, confusao entre aspectos caracteristicos do diagndstico e
aspectos emocionais e psicolégicos advindos da nova rotina familiar. O apoio psico-
l6gico pode auxiliar no processo de aceitacao da nova rotina familiar, contribuindo
assim, para melhor adesdo ao tratamento.

CONSIDERAGOES FINAIS

A consciéncia sobre as necessidades alimentares especiais deve ser vista
como foco ndo sé das esferas governamentais, mas também da sociedade como
um todo, pois a partir do reconhecimento dos diagnésticos, preconiza-se maior e
melhor apoio as familias. E primordial que os pais sejam apoiados e fortalecidos
para o desafio de lidar com os aspectos relacionados ao filho com uma necessidade
alimentar especial, pois ja se sabe que quando os pais se fortalecem perante as
dificuldades, conseguem fortalecer a crianca para enfrentar as adversidades ao
longo de seu desenvolvimento.

Ter uma crianga com necessidade alimentar especial na familia é uma tarefa
bastante desafiadora. Portanto, o principal objetivo deve ser descobrir como enfren-
ta-la e supera-la da melhor maneira possivel. Os pais devem compreender que lidar
com o problema traz mais beneficios do que prejuizos. Com o diagnéstico, é possi-
vel que a crianca e a familia conquistem muitos aprendizados e amadurecimento.
Entregar-se ao problema nao trard as solucdes que a familia gostaria ou necessita.
Portanto, para que a crianca e a familia se adaptem a nova vida, é fundamental
que haja aceitacdo e compreensdo do diagndstico. A aceitacao ndo significa se
entregar e ceder ao diagnéstico, mas sim, aprender a conviver com essa realidade
e se adaptar as mudancas necessérias (FRAGUAS et al., 2008).

0 incentivo de uma perspectiva otimista pode estimular uma postura positiva
nas criancas. Por isso, pais e profissionais devem promover essa visao, buscando ser
exemplos positivos. Com muita forca de vontade e confianca, é possivel encontrar
caminhos para aprender a conviver, de maneira saudavel e feliz, com uma necessi-
dade alimentar especial. Todo ser humano passa por dificuldades ao longo da vida,
tenha uma restricao alimentar ou ndo. No entanto, nesse processo, o que muda é
o olhar que temos sobre as adversidades, afinal pode-se nao mudar os fatos, mas
sempre pode-se transformar a forma de encarar uma situacao.

0 diagnostico de uma necessidade alimentar especial pode ser um convite
para transformar a vida da crianca e da familia. Por meio desse capitulo, espera-se
contribuir para que o convite seja aceito e se assegure a crianca e a familia uma
convivéncia saudavel e feliz.
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Materiais disponiveis para acesso e download

e (artilha da Alergia Alimentar:
http://poenorotulo.com.br/CartilhaAlergiaAlimentar_29AGO.pdf

e (Guia orientador para celiacos:
http://www.fenacelbra.com.br/arquivos/guia/quia_orientador_para_celiacos.pdf

¢ (rianca celiaca indo para a escola:

http://www.fenacelbra.com.br/arquivos/livros_download/crianca_celiaca_indo_
para_escola.pdf

e Sou celiac@: posso brincar na sua casa?

http://www.fenacelbra.com.br/arquivos/livros_download/sou_celiaco_posso_
comer_em_sua_casa.pdf

Referéncias

ALTOBELLI, E. et al. Health-related quality of life in children and adolescents
with celiac disease: survey of a population from central Italy. Health
and Quality of Life Outcomes, 2013.

BAUMRIND, D. Harmonious parents and their preschool children. Devel-
opmental Psychology, pp. 92-102, 1971.

BEALS, D.; SNOW, C. E. Thunder is when the angels are upstairs bowling:
narratives and explanations at the dinner table. Journal of Narrative
and Life History, 1994.

BIAGETTI, C.; NASPI, G.; CATASSI, C. Health-related quality of life in
children with celiac disease: a study based on the critical incident
technique. Nutrients, 2013.

BOLLINGER, M. E. et al. The impact of food allergy on the daily activities
of children and their families. American College of Allergy, Asthma &
Immunology, 415-421, 2006.

BRONFENBRENNER, U. A. A ecologia do desenvolvimento humano: Expe-
rimentos naturais e planejados. Porto Alegre: Artes Médicas, 1996.

BROOKS, J. Parenting is a process. In: BROOKS, J. The process of parenting.
New York: McGraw Hill, 2013.

Capitulo 4 68



COLMAN, R. A.; THOMPSON, R. A. Attachment security and the problem-
solving behaviors of mothers and children. Merrill-Palmer Quarterly,
2002.

CUMMINGS, A. J. et al. The psychosocial impact of food allergy and food
hypersensitivity in children, adolescents and their families: a review.
European Journal of Allergy and Clinical Immunology, pp. 933-945, 2010.

DAHLQUIST, L. M. et al. Parenting and Independent Problem-Solving in
Preschool Children With Food Allergy. J. Pediatr. Psychol, 2015.

ERIKSON, E. Childhood and society. New York: Norton, 1963.

FENACELBRA. Guia orientador para celiacos. Sao Paulo: Escola Nacional de
Defesa do Consumidor, Ministério da Justica, 2010.

FRAGUAS, G.: SOARES, S. M.: SILVA, P. A. B. A familia no contexto do
cuidado ao portador de nefropatia diabética: demandas e recursos.
Esc Anna Nery Rev Enferm, 2008.

GABLE, S.; CHANG, Y.; KRULL, J. Television watching and frequency of family
meals are predictive of overweight onset and persistence in a national
sample of school-aged children. American Dietetic Association, 2007.

GARCIA, C. B.; INFANTE, M. M. Cémo afrontar positivamente la enfermedad
celiaca. Madrid: Defensor del Menor de la Comunidad de Madrid, 2008.

GILLESPIE, C. A. et al. “Living with risk”: mothering a child with food-
induced anaphylaxis. Journal of Pediatric Nursing, pp. 30-42, 2007.

GOMIDE, P. I. C. Inventdrio de Estilos Parentais — IEP: Modelo tedrico, manual
de aplicacdo, apuracao e interpretacao. Petropolis, RJ: Vozes, 2006.

GREDER, K. A.; ALLEN, W. D. Parenting in color. In: TRASK. B. S.; HAMON,
R. R. Cultural diversity and families — Expanding perspectives. EUA:
Sage Publications, 2007.

GROLNICK, W. S. et al. Antecedents and consequences of mothers” autonomy
support: An experimental investigation. Developmental Psychology,
pp. 143-155, 2002.

. et al. Evaluative pressure in mothers: Effects of situation,
maternal, and child characteristics on autonomy supportive versus
controlling behavior. Developmental Psychology, pp. 991-1002, 2007.

GUPTA, R. S. et al. Adolescents with food allergy: the good, the bad, and
the beautiful. The Pediatric Academic Societies Annual Meeting. San
Diego (CA), 2015.

Capitulo 4

69



KING, R. M. et al. Impact of peanut allergy on quality of life, stress
and anxiety in the family. European Journal of Allergy and Clinical
Immunology, pp. 461-468, 2009.

KORN, D. Vivendo sem gliten. Rio de Janeiro: Alta Books, 2010.

LEBOVIDGE, J. et al. Evaluation of a group intervention for children with
food allergy and their parents. American College of Allergy, Asthma &
Immunology, pp. 160-1655, 2008.

. et al. Assessment of psychological distress among children
and adolescents with food allergy. The Journal of Allergy and Clinical
Immunology, 2009.

LINHARES, M. B. M.; MARTINS, C. B. S. O processo da autorregulagdo no
desenvolvimento de criancas. Estudos de Psicologia, pp. 281-293, 2015.

LORENZO, C. M. et al. Evaluation of the quality of life of children with
celiac disease and their parents: a case-control study. Quality of Life
Research, pp. 77-85, 2012.

MACANA, E. C.; COMIM, F. O papel das praticas e estilos parentais no
desenvolvimento da primeira infancia. In: PLUCIENNIK, G. A.; LAZZARI,
M. C.; CHICARO, M. F. Fundamentos da familia como promotora do
desenvolvimento infantil: parentalidade em foco (pp. 1-130). Sdo Paulo:
Fundacgdo Maria Cecilia Souto Vidigal, 2015.

MACCOBY, E. E.; MARTIN, J. Socialization in the context of the family:
parent-child interaction. In: HETHERINGTON, E. M. (Ed.); MUSSEN, P.
H. (Séries Ed.), Handbook of child psychology, vol. 4: Socialization,
personality and social development (pp. 1-101). New York: Wiley, 1983.

MANDELL, D.; CURTIS, R.; GOLD, M.; HARDIE, S. Anaphylaxis: how do you
live with it? Health & Social Work, 325-335, 2005.

MAZZONE, L.; REALE, L.; MAZZONE, D. Compliant gluten-free children
with celiac disease: an evaluation of psychological distress. BMC
Pediatrics, 2011.

MENDEZ, B. V.; FERRARI, A. M. et al. Enfermedad celiaca. Conocimientos
y actitudes de um grupo de madres com respecto a la enfermedad
de sus hijos. Acta Pediatr Uruguay, 1994.

MINISTERIO DA SAUDE. Politica Nacional de Alimentagéo e Nutricéo. Brasilia:
Ministério da Sadde, 2012.

MUDD, K.; WOOD, R. A. Managing Food Allergies in Schools and Camps.
Pediatr Clin N Am, pp. 471-480, 2011.

Capitulo 4

70



MUNOZ-FURLONG, A. Daily coping strategies for patients and their families.
Pediatrics, 1654-1661, 2003.

NATIONAL CENTER ON ADDICTION AND SUBSTANCE ABUSE. The importance
of family dinners III. New York: Columbia University, 2006.

NEUMARK-SZTAINER, D. et al. Shared risk and protective factors for
overweight and disordered eating in adolescents. American Journal
of Preventive Medicine, 2007.

SHELL, R. M.; EISENBERG, N. A developmental model of recipients’ reactions
to aid. Psychological Bulletin, 1992.

. Children's reactions to the receipt of direct and indirect help.
Child Development, 1996.

SICHERER, S. H. et al. The impact of childhood food allergy on quality of
life. American College of Allergy, Asthma & Immunology, 2001.

SROUFE, L. A. et al. The development of the person. New York: Guildford,
2005.

WAGNER, G. et al. Coeliac disease in adolescence: Coping strategies
and personality factors affecting compliance with gluten-free diet.
Appetite, 2016.

WALKNER, M. et al. Quality of Life in Food Allergy Patients and Their
Families. Pediatric Clinics of North America, pp. 1453-1461, 2015.

Capitulo 4

71



Capitulo 5

O ENFRENTAMENTO DA ALERGIA

ALIMENTAR EM FAMILIAS COM
CRIANGAS ALERGICAS

Erika Campos Gomes

Introducao

A alergia alimentar é uma importante condicao cronica de salde que afeta
criancas e adultos, tendo aumentado significativamente sua prevaléncia nos altimos
anos. De acordo com relatérios da European Academy Allergy & Clinical Immunology
(EAAIC) de 2016, cerca de 17 milhdes de pessoas na Europa sofrem de alergias
relacionadas a alimentacao, e a admissao hospitalar de criancas em estado de crise
aumentou 7 vezes nos Gltimos dez anos. Nos Estados Unidos, de 1993 a 2006, o
nlmero de criancas em tratamento devido a alergia alimentar triplicou. De acordo
com a Associacdo Brasileira de Alergia e Imunologia (2016), estima-se que cerca de
6% a 8% das criancas tém alergias alimentares e que aproximadamente 2% a 3%
dos adultos também apresentem o diagnoéstico.
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Resultado de uma resposta imune a partir do contato com determinado alimento
alergénico, a alergia alimentar pode desencadear reacdes que se apresentam como
sintomas respiratérios, gastrointestinais, dermatite atépica e anafilaxia.

Até o momento, ndo existe um medicamento para prevenir a alergia alimentar.
Consequentemente, nao existe cura. 0 seu gerenciamento, portanto, depende exclusi-
vamente de se evitar a exposicdo acidental ao alimento alergénico e da identificacao
dos sintomas reativos para o estabelecimento de estratégias de tratamento ap6s o
contato, como o uso de anti-histaminicos e de epinefrina autoinjetavel. Apesar de
serem baixas as taxas de mortalidade, o enfrentamento da alergia alimentar esta
relacionado a baixa qualidade de vida das criancas alérgicas e de suas familias.

As alteragdes na rotina diaria familiar para atender as necessidades impostas
pela alergia alimentar, evitando o contato com o alimento alergénico, produzem
um significativo impacto na vida de criancas alérgicas e de suas familias.

Diversos estudos tém demonstrado o efeito negativo da alergia alimentar na
qualidade de vida e nas atividades diarias de criancas e familiares. Serdo discu-
tidos a seguir os desafios mais recorrentes e significativos enfrentados por essas
familias diante do diagndstico e consequente gerenciamento da alergia alimentar
observados nessas pesquisas.

0 objetivo, portanto, sera reconhecer aspectos significativos na vida destas
familias que sdo afetados pela alergia alimentar e identificar situacdes reais e pra-
ticas responsaveis por gerar uma diminuicdo da qualidade de vida e um aumento
da ansiedade e do estresse. Para facilitar a coesao das informacoes obtidas, bem
como a compreensdo do leitor, os principais desafios foram agrupados em topicos,
que contemplardo: a reorganizacdo da vida diaria; o aumento de responsabilidades
adquiridas pelos pais; interferéncia no relacionamento fraterno; encargos financeiros,
vida escolar e efeitos na vida social.

1. REORGANIZAGAO DA VIDA DIARIA

Ao se deparar com um diagnéstico de alergia alimentar, a rotina familiar precisa
ser alterada para o estabelecimento de estratégias e medidas preventivas relacio-
nadas ao seu tratamento, que envolve evitar a exposicao ao alimento alergénico.
A partir dai, os desafios para a manutencdo desse cuidado sao grandes e as situa-
coes familiares que envolvem, primordialmente, as refeicdes precisam ser alteradas.

A alergia alimentar tem uma interferéncia significativa e continuada nas
atividades diarias das criancas e suas familias. Estabelecer e manter uma dieta
completamente livre de alérgenos alimentares é uma tarefa delicada para maes, pais
e responsaveis. Ao se considerar o tempo e o esforco significativo necessario para
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oferecer um ambiente e alimentos seguros para as criancas, nota-se a importante
implicacdo da alergia alimentar na rotina diaria.

Primeiramente, os pais precisam saber identificar entre os alimentos presentes
na casa quais podem conter alergénicos e elaborar um plano de acao para evitar
o contato: seja criando um local seguro no ambiente familiar ou retirando-o em
definitivo da rotina alimentar. Dessa forma, diminui-se as chances de uma reacao
acidental.

A aprendizagem da leitura e da compreensdo dos rétulos dos produtos, reco-
nhecendo as inconsisténcias ali existentes, & imprescindivel para a identificacdo do
ingrediente alergénico, assim como adquirir a informacao do significado de “pode
conter”, que indica a presenca de tracos (pequenas quantidades que podem causar
reacao) dos alérgenos. Essas demandas especificas para se compreender a rotulagem
pode gerar um desafio maior para familiares com menor grau de escolaridade.

Como os pais precisam realizar a leitura do rétulo toda vez que compram um
alimento, visto que os seus ingredientes podem ser modificados com frequéncia,
ha um investimento enorme de tempo analisando rdotulos para saber se o produto é
realmente livre do alérgeno. Em alguns casos, & necessario entrar em contato com
as empresas para verificar a possibilidade de contaminacdo cruzada’. Tarefas sim-
ples, portanto, como compras de supermercado, tornam-se demoradas e demandam
grandes esforcos das familias com criancas alérgicas.

No que se refere a preparacdo dos alimentos e ao cardapio familiar, estes
precisam ser alterados. Dependendo do alérgeno excluido, adaptagdes e novas
receitas sao aprendidas para satisfazer as necessidades da dieta. O cuidado com
a contaminacdo cruzada no ambiente doméstico faz com que as familias precisem
estabelecer uma cozinha com utensilios novos para eliminar esse risco. E, além de
todas as modificacdes imperativas para fornecer alimento seguro para a crianca
alérgica, ainda é preciso cuidar das necessidades alimentares dos outros membros
da familia.

Em algumas familias, pode ocorrer de a crian¢a ou os membros nao alérgicos
realizarem as refeicdes separadamente da familia, para que aquela ndo sinta vontade
de comer os alimentos proibidos. Sofrimento e sentimento de culpa dos familiares
podem surgir em funcao do fato de poderem se alimentar de tudo enquanto a crianca
apresenta restricao.

1. “Em alguns casos quantidades muito reduzidas de alérgeno podem ser suficientes para provocar
uma reacgdo grave. Muitas vezes um alimento que parecia ser seguro pode desencadear uma reagao
alérgica, apenas por ter entrado em contato com outros alimentos que tém o alérgeno. A este
fenémeno designa-se contaminacgdo cruzada, podendo em alguns casos ter consequéncias graves.”
(NUNES et al., 2012).
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A rotina familiar e sua dieta, portanto, precisam ser alteradas de forma a for-
necer um ambiente e alimentos seguros para as criancas, evitando, dessa forma,
ingestOes acidentais. Apesar dos cuidados estabelecidos pelas familias, contatos
inesperados podem ocorrer, principalmente fora do ambiente doméstico. E com-
pressivel que os pais de criancas alérgicas apresentem um certo grau de ansiedade
e de protecao diante do risco a reacdes que podem ser severas e da dificuldade de
controle em diversas situacoes.

2. RESPONSABILIDADES DOS PAIS E CUIDADORES

Um importante desafio para os pais ou cuidadores é que estes sdo os respon-
saveis por assegurar que a crianca nao tenha contato com o alimento alergénico
e pelo gerenciamento de uma reacdo que pode ser grave e/ou representar risco de
vida. Da mesma maneira, informar as outras pessoas e buscar fazé-las entender
0 seu risco e sua dimensdo aumenta significativamente os niveis de estresse e
ansiedade. A responsabilidade pela administracdo da rotina diaria e a cobranca
relacionada a uma gestdo eficaz diminuem em demasia a qualidade de vidas dos
pais de criancgas alérgicas.

Avalia¢des de qualidade de vida de familias com criangas com alergia alimentar
mostraram um impacto maior sobre a vida dos pais do que sobre a vida das criangas.
A tensao emocional relacionada aos cuidados com o tratamento, portanto, recai
sobre os pais e ndo sobre as criangas. Quando ha o risco de anafilaxia, a competéncia
parental também é severamente desafiada, colocando-se, muitas vezes, em ddvida
a capacidade de se realizar esse papel com sucesso.

Em estudos realizados, percebeu-se que os pais de criancas menores e das que
apresentam alergias miltiplas experimentem um maior sofrimento. Observou-se
também que quanto maior o conhecimento a respeito da alergia alimentar - de
suas reacoes e gravidade - maior o nivel de ansiedade dos pais. Ao mesmo tempo,
a dificuldade de encontrar informacdes precisas e adequadas quando é dado o
diagnostico também aumenta a ansiedade e a incerteza de como manter a crianca
segura e minimizar riscos.

Apesar de os pais compartilharem as responsabilidades da gestdo da alergia
alimentar de maneira igualitaria, as maes normalmente apresentam uma responsa-
bilidade primaria na administracdo dos cuidados. Em alguns casos, isso ocorre por
terem maior disponibilidade durante o dia e/ou porque escolheram permanecer em
casa para estarem disponiveis em caso de emergéncia. Em outros, o papel primario
se da devido aos pais terem menos informagdes ou serem menos atentos.
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A vigilancia indispensavel que permeia a identificacao dos sintomas de reacdo
e a administracdo de crises, sejam estas com ou sem hospitalizacoes, pode ser
produtora de medo, ansiedade, raiva e sentimento de impoténcia.

0 sentimento de “viver com risco” e “viver com medo” é relatado por mées ao
estabelecerem seus cuidados com os filhos. E a experiéncia de encontrar o equilibrio
entre evitar completamente os riscos e manter uma vida relativamente normal,
assumindo os riscos que podem ser calculados, é corriqueiro para as familias.

0 nivel de ansiedade dos pais no momento do diagndstico é alta, o que os
impulsiona a pesquisar estratégias de gerenciamento de risco de contato, porém,
assim que essa gestdo se organiza, o grau de ansiedade diminui e o de vigilancia
prevalece. Depois de um periodo longo sem crises alérgicas, a ansiedade e a vigilancia
tendem a enfraquecer, fazendo com que os pais abrandem os cuidados suficientes
para evitar o contato ou para uma situacdo de emergéncia. Um nivel de ansiedade
adequado, portanto, é importante para auxiliar no enfrentamento das familias com
alergia alimentar, ajudando-as a permanecer vigilantes aos potenciais perigos.

Diante desses inimeros desafios parentais, percebe-se que o bem-estar dos pais
e cuidadores é um importante fator que colabora para o ajustamento das criancas
e do funcionamento familiar. Nesse sentido, o suporte social recebido pelos pais
é fundamental para a melhoria da capacidade de gestdo da alergia alimentar e da
qualidade de vida.

3. INTERFERENCIA NO RELACIONAMENTO FRATERNO

A gestdo da alergia alimentar envolve toda a familia de maneira significativa.
Além dos pais e/ou cuidadores, os irmdos das criancas alérgicas também precisam
participar, em alguma medida, dos cuidados necessarios, o que pode ocasionar
interferéncias importantes na relacao fraterna.

0 enfrentamento da alergia alimentar envolve a participacdo ativa dos irmdos
das criancas alérgicas no que se refere aos cuidados indispensaveis. Momentos de
apoio, lealdade, cumplicidade e vigilancia sao observados com frequéncia entre
esses irmaos das criangas alérgicas. Normalmente, mostram-se parceiros disponi-
veis, realizando iniciativas auténomas com o intuito de proteger e incluir seu irmdo
alérgico. Fato que gera um acmulo maior de responsabilidades e tarefas para estes.

Quando o irmdo da crianca alérgica é mais velho, observa-se por parte deste uma
intensa colaboracao e um intenso cuidado, auxiliando os pais na tarefa de evitar o
contato com o alérgeno, atuando como um cocuidador. No entanto, quando o irmao
€ mais novo, este pode acabar precisando realizar a mesma dieta do irmao alérgico
para evitar riscos de exposicdo acidental, sendo que sua introducao alimentar pode
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ser retardada diante do receio dos pais de que este filho também possa ter alguma
alergia como o filho mais velho, levando os pais a tratar o irmdao como alérgico e
de modo indiferenciado do irmao.

0 contato cotidiano e a rotina comum podem aumentar o grau de intimidade
e acesso entre irmaos, produzindo um impacto em seu vinculo emocional. Diante
disso, podemos ressaltar que todos os cuidados realizados dentro do contexto familiar
para a gestdo da alergia alimentar podem interferir positivamente, fortalecendo o
vinculo fraterno.

E importante, no entanto, que os pais estejam atentos para verificar se tais
lealdade e cumplicidade, que sdo, em principio favorecedoras de um vinculo intenso
entre os irmaos, estdo ocorrendo somente de forma unilateral, do irmado ndo alérgico
em direcdo ao alérgico. Esse fato pode conduzir a um sentimento de preterimento
por parte do irmao do alérgico, favorecendo uma ampliagdo de sentimentos de raiva
e cilimes, o que pode ter efeitos negativos e dificultar o relacionamento da fratria.

No entanto, sentimentos de ciimes, tristeza e raiva, comuns as relacdes fra-
ternas, também sdo observados nas fratrias em que um dos irmaos é alérgico, sendo
manifestados de forma mais declarada ou de foram mais velada e contida. Além
disso, estes podem ser percebidos tanto no irmao alérgico quanto nos que ndo sao
alérgicos. A atencdo excessiva recebida dos pais pelos alérgicos alimentares pode
desencadear tristeza, ciimes, inveja e raiva nos irmaos nao alérgicos. Em contrapar-
tida, os alérgicos podem apresentar os mesmos sentimentos em relacdo ao irmao,
visto que o irmdo saudavel pode comer sem restrigdes.

Esses sentimentos de raiva e tristeza, quando manifestados pela crianca alér-
gica sdo, frequentemente mais aceitos como naturais em virtude de sua condicao
de adoecimento, o que, muitas vezes ndo é tolerado nos irmaos nao alérgicos, ja
que estes sdo vistos em uma situacdo de privilégio em relagao ao irmao e, portanto,
ndo podem nutrir sentimentos negativos devido a essa condicdo.

Assim, o modo como os pais irdo atuar diante das situacdes de cilimes e agres-
soes podera ter um papel importante na construcdo da relacao fraterna, sendo que
a existéncia de uma predilecdo constante por um filho pode gerar um favoritismo
que conduz a um afastamento dos membros da fratria entre si.

Um olhar mais atento e cuidadoso voltado para o irmao da crianca alérgica,
portanto, é necessario. Isso porque este precisa lidar com questdes peculiares na
sua relacdo com seu irmao alérgico, como as alteracdes na rotina, o aumento de
responsabilidades, a privacado, a diminuicdo e a alteracao do contato social devido
ao nao comparecimento a festas e eventos, bem como mudancas de planos em
funcao das reacdes alérgicas do irmdo, sem conseguirem ou poderem declarar suas
raivas e insatisfacoes.
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4. IMPACTOS FINANCEIROS

Responsabilidades financeiras aparecem em estudos como uma importante
preocupacao dos pais de criancas com alergia alimentar. Levando em consideracao
que, em nosso pais, a renda média domiciliar per capita foi de R$ 1.052,00 em
2015, segundo dados do IBGE, este tépico se mostra ainda mais relevante devido
aos custos mais elevados dos alimentos produzidos para pessoas alérgicas, aos
custos com médicos e medicamentos, a compra de utensilios de cozinha para se
evitar a contaminacao cruzada e a compra de férmulas infantis para substituicao
do leite em criangas alérgicas ao leite (um dos maiores alérgenos no Brasil). Essas
formulas para lactentes, em principio, sao fornecidas e deveriam ser garantidas
pelo governo, porém, ha faltas recorrentes do produto nas farmacias pdblicas de
alto custo, fazendo com que as familias precisem arcar com esta despesa.

Garantir a aquisicdo de medicamento de emergéncia gera apreensao, visto que
obter um suprimento de epinefrina autoinjetavel é vital para criancas com sintomas
severos de alergia alimentar, ja que esta é a (nica medicacdo que pode reverter o
quadro de reacdo que ameaca a vida. No Brasil, a epinefrina nao é disponibilizada
na forma autoinjetavel. Com isso, alérgicos alimentares brasileiros com risco de
anafilaxia precisam importar esse produto a custos elevados, além de enfrentarem
burocracias para sua aquisicao.

Ao se observar o contexto brasileiro, o fator financeiro pode se tornar uma
importante fonte de aumento de estresse e ansiedade, pois uma ampla parcela da
populacdo com alergia alimentar pode nao ter condicoes de custear todos os ali-
mentos seguros e a medicacdo de emergéncia.

A alergia alimentar, portanto, gera um significativo efeito nos custos econd-
micos vivenciados pelos alérgicos e suas familias, provocando um impacto negativo
em seu conforto e bem-estar. A identificacdo dessas implicacoes é relevante para
se perceber e considerar a seriedade disso para a populacdo com alergia alimentar
e para o favorecimento da construcdo de politicas de sadde pulblica necessarias
para diminuir essas consequéncias.

5. EFEITOS NA VIDA ESCOLAR

A partir do inicio da vida escolar, amplia-se o processo de socializacdo da
crianca e, juntamente a isso, ocorrem momentos de compartilhamento de lanches
e refeicdes, nos quais os pais nao podem estar presentes. Esse acontecimento pode
tornar a experiéncia de enviar os filhos para a escola geradora de ansiedade e medos
em pais de alérgicos alimentares.
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Encontrar e escolher uma escola em que os pais se sintam confiantes no que
se refere a seqguranca do filho nem sempre é facil. Dependendo do alérgeno, algu-
mas atividades escolares também podem ficar prejudicadas, como, por exemplo, as
massinhas de modelar, que normalmente sao feitas de trigo, e o giz de lousa, que
contém proteina do leite em sua composicao. Isso faz com que a escola precise ser
parceira e disponivel para fazer as adaptacdes necessarias nas atividades e, na hora
dos lanches, atender as condicoes para manter a crianca segura, livre de alérgenos
e incluida nas atividades escolares juntamente com seus amigos.

Devido a dificuldade em realizar uma parceria segura com as escolas, alguns
pais de criancas alérgicas evitam, até quando podem, o envio de seus filhos para
o ambiente escolar. Em paises em que ha uma pratica de home school, alguns pais
optam por educar o filho em casa. Essa restricao pode interferir nas vivéncias infantis
que oportunizam o desenvolvimento da autonomia e da sociabilidade, visto que a
exposicao da crianca a uma variedade de ambientes de aprendizagem e a atividades
independentes e de interacdo com os pares é limitada.

Criangas com alergia alimentar podem se sentir diferentes de seus colegas ou
excluidos da escola e das atividades. Elas apresentam uma vulnerabilidade que pode
ser prontamente explorada, seja por uma ameaca de atirar o alimento ofensivo ou
por qualquer outra vulnerabilidade adicional que possam ter.

Sofrer bullying é algo comum para criancas com alergia alimentar e esta asso-
ciado a baixa qualidade de vida e a presenca de angistia nas criancas e em seus
pais. Aproximadamente de 30% a 35% de criancas e adolescentes reportam ter
sofrido assédio moral relacionado as suas alergias. Cerca de metade dos casos, no
entanto, permanecem desconhecidos dos pais. Quando os pais tém conhecimento
que a intimidacdo ocorreu, seu nivel de ansiedade é mais baixo e a qualidade de vida
melhor. Essa constatacao sugere que o conhecimento de que a crianca é assediada,
e ndo o assédio em si, € um importante determinante de qualidade de vida dos
pais e dos filhos. Para se reduzir o impacto do bullying, deve-se, portanto, ajudar a
crianca a identifica-lo assim como saber como e para quem denuncia-lo.

Diante das necessidades diferenciadas de assisténcia relacionadas as criancas
com alergia alimentar dentro do contexto escolar é significativo que as escolas
procurem obter conhecimento sobre este tema e estabeleca estratégias de trabalho
que visem a conscientizacdo tanto dos profissionais quanto dos alunos, para que se
possa garantir o acolhimento dessas criancas de forma a prevenir o bullying. E, em
funcdo do crescente assédio moral, é igualmente relevante que os médicos e demais
profissionais de salide que assistem a crianca alérgica a questionem a respeito deste
tema nas consultas de rotina.
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6. EFEITOS NA VIDA SOCIAL

Um outro efeito significativo das restricoes impostas pela alergia alimentar
envolve atividades sociais como festas familiares e escolares, comer em restauran-
tes e viajar. Esses eventos sao geradores de ansiedade e necessitam de um grande
investimento em planejamento por parte dos pais ou cuidadores. Dessa forma,
algumas familias escolhem nao participar de tais ocasides, favorecendo um isola-
mento social, caracteristica que pode se tornar marcante para familias que possuem
membros com alergia alimentar.

No que se refere a festas e eventos sociais, sejam familiares ou ndo, ha uma
preocupacdo por parte dos pais com os alimentos que serdo servidos no intuito de
verificar se o risco que a crianca corre de contaminacdo é alto, com a possibilidade
de o filho deseja comer os mesmos alimentos que os demais e que, por isso, sinta-se
frustrado ou excluido e, ainda, se as pessoas presentes no evento compreenderdo
e colaborardo com a manutencao da dieta.

As consequéncias desenvolvimentais para a crianca alérgica sao notoérias.

A quantidade de atividades significativas perdidas com seus pares, como
“festas do pijama”, passeios e festas de aniversarios, colaboram para que ela perca
a oportunidade de estabelecer contatos mais auténomos, fazer novos amigos, soli-
dificar amizades e desenvolver habilidades sociais. Uma restricao excessiva ou de
longa duracao aumenta o isolamento e os sentimentos de depressdo ou ansiedade.

Pais de criangcas com alergia alimentar, principalmente as que apresentam
risco de anafilaxia, precisam confiar demasiadamente na escola, na creche, nos
restaurantes que frequentam, em parentes, vizinhos e amigos, tanto naquilo que
se refere a terem conhecimento adequado para poder realizar uma a¢do adequada
e rapida em casos de emergéncias quanto no sentido de participar das estratégias
relacionadas a exclusdo do alérgeno.

No entanto, um dos grandes obstaculos no enfrentamento da alergia alimentar
pelas familias com criancas alérgicas é a falta de compreensao e de disponibilidade
das pessoas para incluir e a hostilidade por parte da familia estendida, dos amigos,
da escola e da sociedade. Algumas vezes, o relacionamento entre os pais e os avds
é afetado diante da percepcao da falta de cooperacao desses Gltimos. Conflitos a
este respeito provocam uma diminuicdo do sistema de suporte e pode levar a sérios
danos nos relacionamentos.

A dificuldade de compreensdo e colaboracdo de pessoas que fazem parte do
circulo de amizades ou familiar, portanto, contribui para que as familias optem
por lugares seguros, temendo reacdes por contato acidental, contribuindo para o
aumento do isolamento social e diminuicdo da qualidade de vida. Em contrapartida,
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observa-se que pais e cuidadores que obtém um alto nivel de suporte social reportam
uma melhor qualidade de vida.

Os grupos de apoio on-line para pessoas alérgicas e pais de criancas e ado-
lescentes com alergia alimentar tém aumentado significativamente nos Gltimos
anos, dando a estes a oportunidade de conhecer novas formas de obter suporte e
informacdes, aumentando a habilidade de enfrentamento através do compartilha-
mento de vivéncias.

A despeito das dificuldades enfrentadas em atividades sociais e com os fami-
liares e amigos, os grupos on-line aparecem como uma possibilidade real e possivel
de apoio, de inclusao e diminuicdo do isolamento social, oportunizando discussoes,
compartilhamentos de experiéncias e suporte emocional.

Os efeitos e desafios envolvendo alergia alimentar e qualidade de vida no
cotidiano familiar mapeados nas pesquisas e citados acima ilustram, portanto, as
diversas consequéncias do enfrentamento da alergia alimentar nas diversas areas
do dia a dia da crianca e de sua familia: social, financeira, escolar e familiar.

E importante que as familias com criancas alérgicas consigam, primeiramente,
reconhecer as situacdes e os aspectos de seu contexto familiar que se apresentam
mais significativamente afetados. Essa conscientizacdo pode favorecer reflexdes
sobre o estabelecimento de novas estratégias para lidar com a alergia alimentar
naquele ambito, mais ajustadas a realidade e a necessidade familiar, melhorando,
assim, a qualidade de vida.

0Os profissionais de salde que assistem essas familias precisam, a partir do
conhecimento da dimensao do enfrentamento necessario para a gestao da alergia,
tornar-se mais reflexivos, empaticos e disponiveis para estabelecer estratégias de
atendimento e de sugestdoes de manejo, levando em conta o impacto da alergia
alimentar para cada familia com crianca alérgica.
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Capitulo 6

COZINHA INCLUSIVA - POR UMA
RUPTURA COM O PARADIGMA

DA INDIFERENCA ALIMENTAR

Carla Maia

. Introducao

0 presente capitulo, no formato de ensaio, apresenta uma reflexdo critica sobre
o tema da inclusdo alimentar de pessoas com necessidades alimentares especiais.
0 texto tem como principal objetivo debater - a partir de uma perspectiva que
reconhece a centralidade da dimensdo cultural da alimentacdo - a ideia segundo
a qual os nossos atuais costumes, habitos e tradi¢des influenciam decisivamente
na afirmacdo de uma logica de exclusao em relacdo as pessoas com necessidades
alimentares especiais. Denominamos esse estado de desinteresse e passividade de
paradigma da indiferenca alimentar.

Entende-se, para fins do presente trabalho, indiferenca alimentar como um
conjunto de praticas sociais, costumes e tradi¢des que negam a pluralidade alimentar
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de uma sociedade, pois considera todos como sujeitos uniformes e desprovidos de
diferencas no que se refere a identidade alimentar de cada sujeito. Nesse contexto,
o paradigma da indiferenca alimentar é apresentado como uma pratica transversal
que se reproduz em diversos niveis e escalas, como o familiar, o escolar, o merca-
dolégico e o estatal.

Como contraponto ao paradigma da indiferenca alimentar, apresenta-se o con-
ceito de Cozinha Inclusiva como uma pratica politica e social capaz de ressignificar
o ato de comer e compartilhar alimentos e, consequentemente, de construir uma
nova narrativa em torno do reconhecimento do direito a alimentacdo das pessoas
com necessidades alimentares especiais.

0 texto é dividido em quatro partes. Além desta introducdo e da conclusao,
apresenta-se a no¢do do paradigma da indiferenca alimentar (item II) e o conceito
de Cozinha Inclusiva como uma alternativa ao paradigma da indiferenca alimentar
(item III).

Il. PARADIGMA DE INDIFERENCA ALIMENTAR

No incerto e complexo mundo “p6s-diagnodstico” de uma necessidade alimentar
especial, a (nica certeza em nossas vidas é a profunda alteracdo na relacdo entre o
individuo e o ato de comer. A percepcao de que a sociedade, centrada no consumo de
produtos industrializados, ndo esta programada para acolher a diferenca alimentar
sera, na maioria das vezes, imediata. Na luta pela adaptacdo a essa nova rotina, o
individuo e seu nlcleo familiar, se veem envolvidos em um turbilhdo de sentimentos
dibios e paradoxais acerca da aceitacao desta nova realidade.

Grande parte deste problema tem origem mais complexa, pois se relaciona
com o modo como construimos socialmente a relacdo com a comida. A relacao
entre individuo e a comida é de natureza também cultural, isto &, trata-se de uma
relacdo construida a partir de valores, costumes e tradigdes — e ndo apenas um ato
mecanico composto pela mastigacao e degluticdo.

Diversos sao os pesquisadores que investigam o componente cultural do alimento
e, consequentemente, a dimensdo simbolica do ato de comer. Antdnio Candido,
por exemplo, na obra classica “Os parceiros do Rio Bonito: estudo sobre o caipira
paulista e as transformacdes dos seus meios de vida” afirma que: “qualquer que
seja a posicao do alimento, é sempre acentuada a sua importancia como fulcro de
sociabilidade - ndo apenas do que se organiza em torno dele (sistemas de trabalho,
distribuicdo, etc.) mas daquelas em que ele aparece como expressao tangivel dos
atos e das intencdes”. (CANDIDO, 1982, p. 30)
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Nesse mesmo sentido caminha a reflexao de Roberto DaMatta, que propde uma
diferenciacao entre o alimento e a comida. Segundo o autor: “temos entdo alimento
e temos comida. Comida nao é apenas uma substancia alimentar, mas é tambhém
um modo, um estilo e um jeito de alimentar-se. E o jeito de comer define nao sé
aquilo que é ingerido como também aquele que ingere. De fato, nada mais rico,
na nossa lingua, que os varios significados do verbo comer em suas conotacdes.”
(DAMATTA, 1986, p. 56).

A importancia dessa leitura antropolégica é chamar a atencdo de que os alimen-
tos ndo se resumem aos nutrientes, mas representam também relacdes sociais que
refletem um conjunto de valores, costumes e tradicdes que formam um verdadeiro
co6digo simbélico. O alimento &, na maioria das vezes, um retrato fiel de um modo
de ser, viver, compartilhar e confraternizar de um grupo social.

A comida, como manifestagdo cultural e ndo apenas nutricional, é analisada
de forma muito clara pela pesquisadora Maria Eunice Maciel, no artigo “Olhares
antropoldgicos sobre a alimentagdo: identidade cultural e alimentagao™

Na alimentacdo humana, natureza e cultura se encontram, pois
se comer é uma necessidade vital, o qué, quando e com quem comer
sdo aspectos que fazem parte de um sistema que implica atribuicdo de
significados ao ato alimentar. Como um fenémeno social, a alimentagdo
ndo se restringe a ser uma resposta ao imperativo de sobrevivéncia,
ao ‘comer para viver’, pois se os homens necessitam sobreviver (e, para
isso, alimentar-se), eles sobrevivem de maneira particular, culturalmente
forjada e culturalmente marcada (MACIEL, 2002). Ou seja, os homens criam
‘maneiras de viver’ diferentes, o que resulta em uma grande diversidade
cultural. (MACIEL, 2005, p. 49)

Reconhecer o papel da comida como um elemento central em nossa cultura se
faz importante para compreendermos os desafios e obstaculos vivenciados pelas
pessoas com necessidades alimentares especiais. Parece claro que se a comida é
um espelho de nossas relagdes comunitarias, a restricao aos alimentos significa
também um impacto no ambito de nossas relagcdes sociais e afetivas.

No caso especifico de alergia alimentar, uma vez diagnosticada, o (nico tra-
tamento recomendado é a exclusdo do alergénico da dieta. Neste sentido, afirma o
Consenso Brasileiro sobre Alergia Alimentar:

0 dnico tratamento preconizado até o momento para as alergias
alimentares € a restricdo absoluta do alimento responsdvel da dieta
do paciente. Muitas vezes trata-se de tarefa drdua, uma vez que os
antigenos mais envolvidos estdo presentes de modo constante na culi-
ndria habitual (ex: leite, ovo, trigo), sobretudo quando a crianga ja se
encontra em idade de frequentar escola e estar na fase de socializagéo.
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Devido a chance de reagbes graves que podem acometer os individuos
mais sensiveis, impde-se a necessidade de novos planos terapéuticos
para o controle das alergias alimentares. Apesar dos muitos estudos
nesta drea de pesquisa, nenhuma forma de tratamento definitivo foi
estabelecida até o momento. (CONSENSO, 2008, p. 79)

Ocorre que a exclusdo do alergénico da dieta de uma pessoa que possui aler-
gia alimentar ndo se resume ao aspecto nutricional, uma vez que a comida é um
elemento multidimensional, na qual a cultura possui um papel central. A retirada
do alergénico repercute em nossa propria percepcao sobre a sociabilidade do ato de
comer. O leite de vaca, por exemplo, ao mesmo tempo em que pode representar um
alimento de risco em razdo de seu potencial alergénico; é também um ingrediente
tradicional cuja utilizacdo esta enraizada em nossos habitos e costumes alimenta-
res. Eis a origem de um dos principais desafios para as pessoas com necessidades
alimentares especiais: a exclusdo de um alimento alergénico significa também a
privacdo de uma parte importante de sua memoéria e afetividade alimentar.

Sob a perspectiva do individuo, em muitas ocasides, o tratamento das restri-
¢Oes alimentares se torna extremamente arduo, cansativo e, para algumas pessoas,
insuportavel. Isto ocorre porque desconsideramos todas as dimensdes que envolvem
esse complexo quadro. De forma bem resumida, poderiamos dizer que a adocdo de
uma dieta restritiva abrange tanto questdes relacionadas ao nosso esforco pessoal,
como por exemplo, apreender técnicas culinarias ou se informar sobre rotulagem
de alimentos, como também o proprio ambiente, isto &, como as pessoas com
necessidades alimentares especiais sdao acolhidas pela sociedade, seja na escola,
familia ou trabalho.

Torna-se importante, portanto, refletir sobre a questdao das necessidades
alimentares especiais nao apenas a partir da 6tica do comportamento individual
daquele que realiza a dieta de exclusdo de alimentos alergénicos (seja da crianga
ou da mae que se submete ao tratamento), mas também dos fatores ambientais nos
quais a dieta é realizada.

Ao falarmos em fatores ambientais estamos a designar o conjunto de fatores
externos ao individuo que formam o contexto no qual cada pessoa tomara a sua
decisdo alimentar. 0 ambiente determina diretamente o comportamento individual
e, portanto, a escolha alimentar em cada caso concreto. Uma analise holistica das
restricoes alimentares deve contemplar também uma compreensao do ambiente no
qual aquela pessoa que se submete a dieta esta inserido socialmente. O ambiente
alimentar de uma pessoa portadora de necessidade alimentar especial é formado
pela propria familia, a escola, o mercado e a propria relacdo com o Estado.

Considerar a questdo das restri¢oes alimentares a luz do ambiente e ndo apenas
do individuo possibilita novas formas de reflexao sobre o problema. Afinal, agora, a
questdo ndo é simplesmente se o portador de uma necessidade alimentar especial
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faz a dieta corretamente ou nao, mas como o ambiente proporciona condicdes para
que a dieta seja adequadamente realizada. Assim, as indagacdes sobre os fatores
externos sdo inevitaveis: Como o ambiente familiar acolhe a pessoa que se sujeita
ao tratamento? Em que medida a escola estad preparada para receber e atender o
estudante com necessidade alimentar especial? 0 mercado e seus agentes estao
preparados para oferecer servicos e produtos de qualidade de acordo com as espe-
cificidades desse piblico? O Estado possui marcos reqgulatérios e politicas plblicas
que possam atender as pessoas com necessidades alimentares especiais?

Em linhas gerais, pode-se afirmar que o ambiente no qual a pessoa com
necessidade alimentar esta inserido é de absoluta insensibilidade e desinteresse.
A verdade é que existe atualmente um padrao cultural alimentar vigente que pode
ser chamado de um verdadeiro paradigma da indiferenca alimentar.

0 paradigma da indiferenca alimentar esta relacionado com uma pratica social
reiterada na qual os individuos, empresas e o proprio Estado adotam medidas no
sentido de nao reconhecer a diversidade de condi¢des das pessoas com necessida-
des alimentares especiais. Afinal, em uma sociedade que adota o tema da inclusao
como valor basilar, as diferentes especificidades de restricoes alimentares devem
ser identificadas e respeitadas como condicoes merecedoras de atencao.

0 primeiro plano da indiferenca alimentar é a familia e o circulo de amizades
mais intimo do alérgico. O nicleo familiar €, em regra, um ambiente seguro para o
individuo, pelo simples fato de ser um espaco de acolhimento e afeto. E na familia
que a crianca possui o primeiro ciclo de sua formacdo alimentar. Sao diversas fases
nas quais o ato de se alimentar é mediado, direta ou indiretamente, pelos familia-
res: no aleitamento materno, na introducdo alimentar e na construcao de tradicoes
familiares. Em suma, a familia constitui o espaco no qual a memoria afetiva alimentar
se manifesta como em nenhum outro em nossa sociedade.

Independente da configuracdo, dinamica ou estrutura familiar adotada, a
refeicao familiar & um fenémeno central em nossa sociedade. Nos dias de hoje, as
familias podem se organizar de forma plural e diversificada, mas a necessidade de
compartilhar o alimento continua a ser uma necessidade basica de todo ser humano.

Para se compreender efetivamente a relacao entre familia, praticas alimentares
e necessidades alimentares especiais, deve-se analisar essa questdo a partir de uma
dimensao contextual da familia. Vale dizer: nao devemos considerar a familia como
uma entidade idealizada, mas a partir da compreensao no qual o contexto fami-
liar seja o elemento chave para se compreender aquela unidade familiar. Sequndo
Nayara Hakime Dutra de Oliveira (2009), o contexto social ird moldar as relacdes
e dinamica de cada grupo familiar. Assim, elementos contextuais externos - tais
como, as mudangas nas relagdes de trabalho - determinam, em grande medida, as
praticas de sociabilidade familiar. Segundo a autora, nos dias atuais, influenciada
pela logica do mercado “a familia pode reproduzir, em seu interior, o individualismo
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e a competicdo, frutos da modernizacao da sociedade, podendo, neste contexto,
haver o predominio do interesse individual sobre o coletivo, desfigurando o enten-
dimento de que a familia deveria ser local onde o coletivo predominasse sobre o
individual”. (OLIVEIRA, 2009, p. 26)

Torna-se, assim, fundamental compreender o contexto no qual cada familia
vivencia a pratica da necessidade alimentar especial. Definitivamente, as restricdes
alimentares ndo sdo vivenciadas de forma similar por cada familia, pois os contex-
tos familiares sdo (nicos. A divisdo interna do trabalho doméstico, a convivéncia
de criancas alérgicas e nao-alérgicas, o comportamento dos membros da familia
extensa, enfim, todos esses fatores formam o contexto familiar na qual as novas
relagdes de sociabilidade serdo travadas ap6s o diagnostico. Em resumo: o contexto
familiar definira, em grande parte, o modo como a necessidade alimentar especial
é vivenciada por cada familia. E comum ouvirmos o relato sequndo o qual o diag-
nostico da alergia alimentar estremece as relacoes de afeto e acolhimento, pois em
muitos casos, o ambiente familiar torna-se um lugar de desinteresse e passividade
em relacdo as alteracdes necessarias na rotina de uma pessoa que deve se sujeitar
a uma dieta de exclusdo.

0 segundo grau da indiferenca alimentar & o ambiente escolar. Nao resta
ddvida que a escola representa um fator determinante na socializagdo da crianga,
principalmente na primeira infancia. Independentemente das diferentes concepcdes
sobre o processo de aprendizagem, as escolas — piblicas ou privadas - sdo consi-
deradas como um espago fundamental na formacao da crianga por meio da difusao
de valores, costumes e tradicdes de uma sociedade.

A escola representa um espaco fundamental na evolucao cognitiva, emocional
e social de uma crianca, pois € um ambiente privilegiado para o desenvolvimento
de competéncias, habilidades e troca de saberes. Mas a escola ndo é apenas uma
instituicdo centrada no conhecimento formal e cientifico, mas é também um
ambiente de afeto, de experimentacdo social, onde a crianca inicia um processo
de se reconhecer como sujeito.

Como afirmam Maria Auxiliadora Dessen e Ana da Costa Polonia, a escola é um
espaco fisico, psicolégico, social e cultural que reine uma diversidade de atividades,
regras e valores, na qual diferentes sujeitos se interagem em uma dinamica permeada
por problemas e conflitos. Nesse sentido, entendem as autoras que:

Como um microssistema da sociedade, ela ndo apenas reflete as
transformagoes atuais como também tem que lidar com as diferentes
demandas do mundo globalizado. Uma de suas tarefas mais importantes,
embora dificil de ser implementada, € preparar tanto alunos como pro-
fessores e pais para viverem e superarem as dificuldades em um mundo
de mudancas rdpidas e de conflitos interpessoais, contribuindo para
0 processo de desenvolvimento do individuo. (DESSEN et al., 2007, p. 25)
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A verdade, porém, é que a escola - pablica ou privada - constitui um ambiente
que reforca o paradigma da indiferenca alimentar, pois em muitos casos, as instituicoes
ainda nao estdo qualificadas para debater o tema. Em consequéncia, a socializacao
da crianca com necessidade alimentar especial é caracterizada pela naturalizacao da
exclusdo, na qual a crianca deve buscar se adaptar ao mundo que nao a reconhece
como um sujeito dotado de uma identidade alimentar propria e (nica.

A terceira dimensao da indiferenca alimentar é o mercado, seja no que se refere
ao complexo industrial alimentar ou ao conjunto de servicos segundo os quais o
alérgico e seus familiares se integram constantemente, tais como os servicos de
alimentacdo e a rede de hotelaria. Em ambos os casos, tanto a inddstria quanto
0s servicos se mostraram, ao longo dos anos, indiferentes frente a diversidade de
identidades alimentares.

0 principal exemplo que evidencia o paradigma da indiferenca da inddstria
alimenticia é o caso da luta pela adogdo da rotulagem de alimentos alergénicos.
Apo6s um grande engajamento da sociedade civil e do movimento Pde no Rétulo -
organizacgdo central na luta pelo direito a alimentacdo adequada de pessoas com
necessidades alimentares especiais — a ANVISA aprovou regulamentacao da rotula-
gem obrigatéria dos principais alimentos que causam alergias alimentares, a RDC
n° 26, de 2 de julho de 2015.

Em razdo da necessidade de adequacdo da inddstria alimenticia, a norma esta-
beleceu o prazo de doze meses para as devidas adaptacdes quanto ao processo de
rotulagem. Ocorre que, proximo ao vencimento desse prazo, ou seja, junho de 2016,
o setor produtivo solicitou o adiamento do prazo que, ao fim, foi negado pela Anvisa.

A questao da rotulagem dos alimentos alergénicos é uma questdo central de
salide pablica nacional. A rotulagem adequada é um mecanismo de transparéncia entre
produtor e consumidor que concretiza o direito a informacgdo e, consequentemente,
efetiva o direito humano a alimentacdo. A rotulagem de alimentos alergénicos nao
pode ser compreendida como uma opc¢ao do empresario, uma politica privada de
divulgacdo e exposicao de um produto. Trata-se de uma norma de ordem pablica,
pois visa efetivar, em dltima analise, o direito humano a alimentagdo adequada de
forma plena e seqgura.

Da mesma forma, ao Estado cabe a obrigacao de planejar, regular e fiscalizar as
acoes do mercado. Ndo resta divida de que, em uma regulacao dessa natureza, os
grandes conglomerados econdémicos buscam postergar um novo custo do processo
produtivo. Entretanto, parece-me claro que deve o Estado de Direito garantir, ao
longo do processo de regulacao e fiscalizacdo da rotulagem de produtos alergéni-
cos, a protecao de valores constitucionais fundamentais: a saide, a informacao, a
alimentacao adequada para pessoas com necessidades alimentares especiais.

Como afirma Maria Cecilia Cury Chaddad, em momento anterior ao da aprovacao
da RDC n® 26, de 2 de julho de 2015:
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Em vista da relevdncia dos direitos a satide e a alimentacdo ade-
quada e da imprescindibilidade de que aqueles que padecem de alergia
alimentar tenham acesso a alimentacdo livre dos ingredientes que lhe
causam reagbes alérgicas, resta claro ser dever do Estado, em todas as
esferas, por se tratar de competéncia comum da Unido, dos estados, do
Distrito Federal e dos municipios (artigo 23, inciso II, da Constituicdo
Federal de 1988), prover todas as acbes no sentido de prevengdo dos
agravos a satde, o que passa necessariamente pelo fornecimento de
alimentacdo adequada, com op¢des seguras para aqueles que tém alergia
alimentar. (CHADDAD, 2014, p. 381)

A conclusdo que podemos chegar é que o mercado continua a criar obstaculos
de toda a natureza no que se refere ao aumento da transparéncia, em especial nos
casos em que tais mudancas decorrem de alteragdes produtivas, gerenciais que
acarretam em custos para as empresas.

E, por fim, o quarto elemento ambiental que reforca a indiferenca alimentar
é o Estado. Apesar da existéncia de alguns programas e agdes governamentais
direcionados as pessoas com necessidades alimentares especiais, o fato é que as
politicas pablicas focadas nesse tipo de demanda ainda representa um tema raro
nas agendas politicas dos Municipios, Estados e da Unido.

0 reconhecimento da relevancia do tema da inclusdo alimentar constitui um
dos principais desafios no campo da luta pelo direito a salde e do direito a ali-
mentacdo adequada. A efetivacdo dos direitos das pessoas com necessidades ali-
mentares especiais depende da articulacao e pressdo da sociedade civil, tais como
pesquisadores, ativistas, profissionais da sadde, organizacdes ndo governamentais
e movimentos sociais.

lll. A COZINHA INCLUSIVA: UMA ALTERNATIVA AO
PARADIGMA DA INDIFERENGA ALIMENTAR

Neste cenario de adversidade produzido pelo paradigma da indiferenca alimentar,
o reconhecimento da inclusdo torna-se um fator fundamental. Valorizar a inclusao
como estratégia para combater a indiferenca, significa reconhecer a diversidade
alimentar como um elemento chave no combate ao modelo excludente em que vivem
as pessoas com necessidades alimentares especiais.

Mas de que tipo de reconhecimento alimentar nés estamos falando?

Em primeiro lugar, deve-se ressaltar que a inclusdo alimentar depende de um
processo de ressignificacdo da relacdo entre o sujeito e a comida. A inclusdo alimentar

Capitulo 6

91



impde uma nova forma de compreender o ato de produzir, preparar, compartilhar
e consumir alimentos.

Evidentemente que a inclusdo alimentar plena depende de uma radical alte-
racdo nessa relacdo entre sujeito e comida, seja no ambito individual ou social.
No dmbito micro, o individuo deve apresentar uma nova postura de abertura para
novas formas de cozinhar, novos sabores e novas texturas. E esse “novo” deve ser
encarado como uma possibilidade de explorar caminhos até entdo desconhecidos.
Por outro lado, no plano macro, o ambiente deve criar as condi¢des minimas para
que o individuo portador de uma necessidade alimentar especial possa enfrentar
essa nova realidade de forma positiva e confiante.

Nos Gltimos anos, tenho chamado essa nova pratica e linguagem de Cozinha
Inclusiva. Ao falar em Cozinha Inclusiva ndo estou a tratar do ambiente fisico onde
os alimentos serao preparados. 0 termo cozinha, nesse caso, representa um espaco em
nosso imaginario no qual as relacdes entre o individuo e o alimento podem possuir
diversos significados. Cozinha aqui representa um local de alimentacgao de nutrientes,
mas também de afeto e meméria. Cozinha significa um universo de acolhimento,
mas também de luta pelo reconhecimento da diversidade de identidade alimentar.

A Cozinha Inclusiva procura se apropriar de uma nova narrativa sobre o ato
de comer, na qual a inclusdo e empatia tornaram-se elementos fundamentais na
relacdo entre o individuo, a sociedade e o alimento. Assim, o ato de cozinhar de
modo inclusivo pode se tornar uma importante ferramenta politica em busca do
reconhecimento da pluralidade alimentar.

Como afirmado acima, a Cozinha Inclusiva nao se resume ao simples ato de
cozinhar e compartilhar alimentos. Ao contrario, a narrativa da Cozinha Inclusiva
- que pode ser resumida na pretensdo de reconhecimento da pluralidade e diversi-
dade alimentar - perpassa todas as camadas da indiferenca alimentar, tais como:
a dimensdo familiar, escolar, mercadologica e estatal.

Estado

Inddstria
Escola

Familia

Quadro de apresentacao do ambito de atuacao da Cozinha Inclusiva.
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Na familia, por exemplo, ao defender a necessidade de reaproximacdo com o
alimento e com o ato de cozinhar, a Cozinha Inclusiva proporciona uma reconstru-
cdo das relacdes familiares que, em regra, estao estremecidas apés o diagnéstico
de uma necessidade alimentar especial. Em outras palavras, a Cozinha Inclusiva
pode causar um efeito que promova um processo de reflexao por parte de todas as
pessoas envolvidas nesse contexto de vivéncia e sujeicdo a uma dieta, em razao
de uma restricao alimentar.

A familia deve ser o primeiro espaco de luta pelo reconhecimento da diver-
sidade, a primeira trincheira a ser conquistada pela desconstrucdao do paradigma
da indiferenca alimentar. O regresso a cozinha torna-se fundamental, uma vez que
o alimento sequro, produzido sem o alergénico a ser compartilhado por todos os
membros, se transforma no nexo de ligagcdo e reconexdo entre as pessoas. Aos
poucos, o compartilhamento do alimento seguro é incorporado a rotina familiar e,
consequentemente, vamos reaprendendo uma nova forma de nos relacionarmos com
atividades esséncias relacionadas a alimentacao.

No ambiente escolar, a Cozinha Inclusiva pode representar uma nova oportuni-
dade de se repensar o tema da solidariedade e empatia por meio da problematizagao
sobre a presenca de um estudante com necessidade alimentar especial. A tensdo
entre o padrdo e o diferente acaba por criar uma condicao especial para se pensar
sobre a socializacdo alimentar da crianca.

0 grande desafio aqui se refere ao processo de qualificacdo dos profissionais
da educacao. A Direcdo, coordenacdo pedagdgica e, principalmente, os professores,
devem se preparar para nao reproduzir uma pedagogia de exclusdo alimentar, na
qual o estudante com necessidade alimentar especial encontra-se isolado, excluido
e, portanto, estigmatizado.

Todos os espacos e acOes pedagodgicas sdao oportunidades de construir um
dialogo sobre o ideal de uma escola mais inclusiva. A cantina, os aniversarios dos
colegas e as festas das escolas devem se tornar uma oportunidade de reflexao sobre
a inclusdo alimentar.

No ambito do mercado, seja na ind(stria alimenticia ou na rede de servicos de
alimentacdo e hotelaria, a Cozinha Inclusiva deve questionar o modo como alimento
é preparado (condicOes basicas de seguranga alimentar) e disponibilizado (infor-
macao transmitida com seguranca) para as pessoas com necessidades alimentares
especiais. E importante ressaltar que os movimentos e organizagdes sociais possuem
um papel fundamental: fiscalizar e pressionar os agentes econémicos para que o
mercado adote praticas responsaveis no que se refere aos alimentos especiais para
pessoas com necessidades alimentares especiais.

Dentro da l6gica mercadolégica, os agentes econémicos devem compreender
que existe uma grande demanda reprimida - ainda nao explorada - acerca do con-
sumo de alimentos seguros para pessoas com necessidades alimentares especiais.

Capitulo 6

93



Ha uma ampla gama de servicos e produtos que podem ser oferecidos em diferentes
segmentos e mercados.

Por fim, em relacdo ao Estado, uma concepcao de Cozinha Inclusiva deve pro-
porcionar uma reflexao sobre o tema da inclusdo alimentar na agenda das politicas
plblicas e, dessa forma, o reconhecimento da pluralidade alimentar. O direito a
alimentacdo é um direito humano contemplado no artigo 25 da Declaracdo Universal
dos Direitos Humanos de 1948, bem como artigo 11 do Pacto de Direitos Econémicos,
Sociais e Culturais. Além disso, a Emenda Constitucional n° 64 passou a incluir a
alimentagdo como um direito social, nos termos do artigo 6° da Constituicao Federal.

Todo esse aparato legal depende de agdes positivas do Estado para que o direito
humano a alimentagdo adequada possa ser concretizado. As politicas pdblicas de
seguranca alimentar e nutricional sdo os mecanismos dos quais lanca mao o Estado
para que a populacdo tenha acesso fisico e econdmico ao alimento. O referido direito
enfatiza que a alimentacdo deve ser adequada. Isso quer dizer, no caso das pessoas
com necessidades alimentares especiais, que o alimento deve ser, antes de tudo,
seguro para as pessoas com algum tipo de restrigao alimentar.

Em primeiro lugar, deve o Estado reconhecer que a questao relacionada ao tema
da restricdo alimentar constitui uma agenda prioritaria e que deve ser encarada
como uma politica de Estado e ndo apenas de um governo. A questdo de fundo se
refere a necessidade de construir um consenso segundo o qual reconhecer a plura-
lidade alimentar é assegurar o direito humano a alimentacdo adequada e o direito
universal a sadde.

0 fato é que identificar a prioridade da diversidade alimentar na agenda poli-
tica do Estado significa, em dltima instancia, reconhecer a visibilidade das pessoas
com necessidades alimentares especiais no orcamento pdblico da Unido, Estados e
Municipios. Uma parte relevante dos problemas que as pessoas com necessidades
alimentares especiais enfrentam diariamente (auséncia de médicos e nutricionistas
especializados na rede puablica, falta de alimentacao especial nas escolas, dentre
outras questdes) tém a sua origem na invisibilidade da questdao da alimentacgao
especial no orcamento pablico. O caso mais emblematico refere-se ao debate sobre
liberacdo da epinefrina (adrenalina) em sua forma autoinjetavel.

0 certo é que a implementacao das politicas pablicas pelo Estado esta sujeito
a uma série de interesses conduzidos pelos grupos de pressoes da inddstria alimen-
tar. Cabe a sociedade civil organizada se mobilizar para elaborar uma agenda ativa
capaz de influenciar nos temas pertinentes ao direito a alimentacdo adequada das
pessoas com necessidades alimentares especiais.

De forma esquematica, pode-se afirmar que a Cozinha Inclusiva é uma pratica
social e uma narrativa que pretende reconhecer a pluralidade alimentar em diversos
niveis e ambientes sociais. Uma sociedade verdadeiramente inclusiva é aquela na
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qual os principios da Cozinha Inclusiva - solidariedade, empatia e reconhecimento
da diversidade - se torne uma pratica internalizada nas principais instituicoes que
compodem a nossa sociedade, como familia, escola, indlstria e o préprio Estado.

CONCLUSAO

Tem por objetivo este artigo apresentar uma reflexdo sobre a importédncia de
se compreender a questdo da necessidade alimentar especial ndao apenas em razao
de uma analise individual, mas também do ambiente social no qual a pessoa com
restricdo alimentar esta inserida. Denominamos de paradigma da indiferenca alimentar,
esse ambiente alimentar caracterizado pela insensibilidade, apatia e passividade.

Por outro lado, a nogdo de Cozinha Inclusiva pode contribuir para a critica ao
modelo alimentar vigente que torna as pessoas com restri¢oes alimentares invisiveis
perante os familiares, a escola, o mercado e o Estado. Ao expor o modo como esse
padrao de indiferenca reproduz a exclusao, a Cozinha Inclusiva pode contribuir para
um debate sobre a necessidade de construir um ambiente mais solidario. Em linhas
gerais, a necessidade alimentar especial deve ser encarada como uma reflexao sobre o
modo como naturalizamos como correto um dnico padrdo alimentar e, portanto, como
nao reconhecemos a relevancia da diversidade e pluralidade em nossa comunidade.

Se a cozinha para a pessoa com necessidade alimentar especial tornou-se um
lugar de perigo, incerteza e medo, a Cozinha Inclusiva é uma atitude em defesa ao
resgate do ato de cozinhar e um espaco de empoderamento, onde cada individuo
possa se perceber ndo apenas capaz de elaborar seu proprio alimento, mas também
como um sujeito ativo na luta pelo reconhecimento da diversidade alimentar. Ao fim,
a Cozinha Inclusiva pode contribuir e inspirar para um novo olhar sobre a nossa
cultura de exclusao alimentar e sobre a necessidade de construcdo de um ambiente
mais humanitario e acolhedor.
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POLITICAS PUBLICAS E PRATICAS
PEDAGOGICAS INCLUSIVAS: QUAL 0

PAPEL DA ESCOLA E DA SOCIEDADE?

Maria Cecilia Cury Chaddad; Valdirene Alves de Oliveira

Introducao

A discussdo sobre a inclusdo ganhou evidéncia nas Gltimas décadas no viés
das politicas pdblicas, com avancos importantes na legislacdao quanto ao atendi-
mento das pessoas com necessidade educativa especial, preferencialmente nas
redes regulares de ensino. Na trajetéria da educacao especial, rumo a uma proposta
de educacado inclusiva, é evidente as marcas das fases que compdem a histéria da
educacdo especial: do exterminio, da segregacdo e da integracdo. (ALMEIDA, 2006)

Decorridos vinte anos da Declaragdo de Salamanca, é possivel visualizar no
Brasil, um dos signatarios entre os paises que aderiram ao chamado da Unesco e
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das Nacdes Unidas, a criacao de um arcabouco legal?® favoravel ao surgimento de
praticas inclusivas na educacdo basica.

Nesse sentido, a perspectiva de politica inclusiva em construcdo baliza os
ditames da Declaracao Universal dos Direitos Humanos (1948) e sintetiza o esforco
de passagem da logica da integracdo para a da inclusdo.

Uma retrospectiva anterior a referida Declaracdo permite situar a constituicao
das bases para os problemas que, atualmente, sdo enfrentados mediante as politicas,
programas e ag¢oes inclusivas. Por outro lado, tal tematica pode ser contextualizada
na propria construcao do Estado moderno, da constituicdo da sociedade, na origem
e desenvolvimento dos conceitos: individuo e igualdade. (CROCHIK, 2010, 2011).

Assim, os processos constitutivos dos conceitos “exclusdo” e “inclusdo” reivin-
dicam o enfrentamento de questdes mais complexas, que muitas vezes sio veladas,
ao mesmo tempo em que a centralidade da discussdo recai na visibilidade que
determinados grupos, outrora excluidos, adquiriram na atualidade. Sem considerar
os aspectos constitutivos da problematica - que se materializam em cada momento
da historia, mas que resguardam uma génese constituida no seio da sociedade
moderna corre-se o risco do enfrentamento da exclusdo ndo se converter em agoes
concretas, rumo a acoes efetivamente inclusivas.

Sobre o tema, o Supremo Tribunal Federal decidiu, no ambito da acdo direta
de inconstitucionalidade ADI n° 5.357 por maio da qual se questionava parte do
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 13.146/2015), que referido Estatuto
é constitucional, na medida em que realca o valor do principio da isonomia e a
relevancia de se preparar estudantes para o convivio com arena plural e fraterna.

Particularmente neste texto, o recorte privilegia a populacdo com necessida-
des alimentares especiais®, que demanda cuidados especificos no que se refere a
dieta alimentar como conditio sine qua non para tutela de sua salde e bem-estar,
com destaque para as criangas com alergia alimentar que, quando expostas a um
alimento ao qual tem alergia, podem apresentar reacoes severas, mesmo quando
ndo ha a sua ingestao.

No contexto escolar, essa particularidade torna-se mais relevante, sobretudo
na educacdo infantil e nos anos iniciais do ensino fundamental, pois os aspectos

2. No arcabouco legal acerca da perspectiva inclusiva podem ser citados os documentos: Politica
Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva Inclusiva - MEC/2008; Convencao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia / ONU - Ratificada pelo Decreto n° 6.949/2009; Diretrizes Operacionais
para o Atendimento Educacional Especializado na Educacdo Bésica - Modalidade Educacgdo Especial
Resolucdo - n° 4 CNE/CEB 2009; Decreto n° 7.611/ 2011 - Dispde sobre o Atendimento Educacional
Especializado.

3. Adota-se o conceito previsto na Politica Nacional de Alimentagdo e Nutricdo, que leva em conta
alteragdes metaboélicas e fisiolégicas temporarias ou permanentes que causam mudangas nas neces-
sidades alimentares dos individuos (http://189.28.128.100/nutricao/docs/geral/pnan2011.pdf).
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psicolégicos, no contexto de socializacdo das criancas nesta faixa etaria adquirem
importancia singular. Nesse sentido, este texto pretende destacar o papel da escola
frente as demandas da sociedade, na perspectiva de corroboradora na efetivacao
de direitos, nomeadamente nos direitos das criancas com necessidades alimentares
especiais.

Inicialmente, apresenta-se e discute-se alguns dados coletados sobre o aten-
dimento o atendimento de criancas com necessidades alimentares especiais da rede
municipal de ensino de Goiania*. Em seguida, contextualiza-se a Campanha Pde no
Rotulo na perspectiva dos movimentos sociais da atualidade, conforme Castells
(2013), com o objetivo de evidenciar o carater educativo, em sentido ampliado, dessa
acdo. Tal Campanha, por se constituir na luta pela garantia do direito a informacao,
como prerrogativa constitucional ndo efetivada, conforme Chaddad (2013), expressa
a interface entre a sociedade, a educacao e a escola.

POLITICAS E PRATICAS EDUCACIONAIS
INCLUSIVAS: DESAFIOS E TRAVESSIAS?

Parte-se da premissa de que os distintos segmentos da sociedade civil pressionam
a sociedade politica na elaboracdo de politicas que atendam aos anseios proclama-
dos. Essa dinamica ilustra, de forma singela, o Estado em sentido gramsciniano.

Conforme Azevedo (1997), “sdo, pois as politicas piblicas que dao visibilidade
e materialidade ao Estado e, por isto, sdo definidas como sendo o Estado em acao”
(p. 60). As politicas pablicas, portanto, uma vez elaboradas e conduzidas pelo Estado,
expressam interesses da populacdo e tendem a atender o movimento empreendido
na configuracdo de acdes concretas, em consonancia com o modelo de sociedade
em curso, como sintese dos projetos em disputa.

Como exemplo, a recente discussdao da Resolugdo® n® 11/2014 aprovada no
Conselho Municipal de Educagdo de Fortaleza - Ceara ilustra o empenho por parte

4. 0s dados foram solicitados pelo Dale as instituicdes para fins de organizacdo de cardapios
especializados, licitacdo de compra de produtos, caso fosse necessario. O repasse dos dados para
as autoras desse texto ocorreu via contato direto com as nutricionistas desse departamento, que
relataram aumento visivel no ndmero de criancas com algum tipo de restricdo alimentar.

5. 0 Conselho Municipal de Fortaleza aprovou no dia 12/03/2014 resolugdo que dispde sobre a
obrigatoriedade da matricula e da oferta de alimentagdo escolar adequada para as criangas e os
estudantes clinicamente considerados celiacos, diabéticos, com alergia ou intolerancia alimentar
e outras patologias congéneres, bem como das formas de cuidado que as institui¢des educacionais
plblicas e privadas de Fortaleza devem ter (http://www.sme.fortaleza.ce.gov.br/cme/index.php/resolucoes?-
download=100: resolucao-n-11-2014).
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de representantes de pais, educadores e associagcdes em prol da reivindicacao dos
direitos proclamados pelo Estado.

Além da previsdo da obrigatoriedade de fornecimento de refeicdo adequada,
conforme as necessidades alimentares especiais, as escolas de Fortaleza (pdblicas e
privadas), no desenvolvimento de atividades pedagégicas e festivas, deverao visar
ainclusdo e a integracdo das criangas e estudantes, assim como deverdo pautar-se
nas necessidades dietéticas das criancas.

0 anteprojeto desta Resolugao foi fruto de amplo debate, envolvendo repre-
sentantes das familias de criancas com alergia alimentar que buscavam meios para
garantir que uma série de atitudes excludentes ndo se perpetuasse.

Por outro lado, como ilustracdo dos desafios vivenciados pelas familias de
criancas com necessidades alimentares especiais, apresenta-se alguns dados da
rede municipal de ensino de Goidnia (RME) coletados a partir de informagdes do
Departamento de Alimentacdo Escolar (Dale). Nesse levantamento realizado em 2006,
foi possivel confirmar a necessidade de politicas articuladas em prol da garantia do
direito ao atendimento adequado a esta parcela da populacdo.

0 municipio de Goiania possui 126.060 criancas matriculadas nos Centro Muni-
cipal de Educacao Infantil - CMEI e nas escolas de Ensino Fundamental. Dentre
estas, 76° criancas possuem restricdao alimentar com dieta especifica, de acordo
com declaragdes apresentadas pelas familias. Porém, somente 9 criancas apresen-
taram laudo médico atestando tal condicdo nas instituicdes. Esse fato evidencia
a complexidade dos dados levantados, que pode comprometer a fidedignidade das
informacdes transmitidas por pais e/ou responsaveis, haja vista que é recorrente
a auséncia de conhecimentos e informacdes a respeito das particularidades que
envolvem a alergia alimentar, inclusive entre os profissionais da sadde. Ja entre
os profissionais da educacdo, é de extrema relevancia discutir o assunto, na pers-
pectiva de acdes pedagogicas condizentes as necessidades alimentares especiais
de cada individuo.

0Os dados coletados trazem desafios basicos do sistema de salde, que envolvem
questoes do servico ofertado a comunidade, pois foram identificadas 8 criancas com
diabetes (destas, apenas 1 apresentou laudo médico). Essa falta de documentacao
pode ser sinal de que a familia ndo possui exame comprobatério dessa patologia?
Houve diagnéstico, mas os exames nao ficaram com a familia? A familia ndo repassou
a escola? A escola confere credibilidade ao diagndstico e encaminha os cuidados
devidos com ou sem laudo?

6. Noinicio do ano letivo de 2014, o Dale encaminhou e-mail aos dirigentes de todas as instituicdes
educativas da RME solicitando encaminhamento de informagdes sobre a existéncia de criangas com
necessidades alimentares especiais, qual restricdo e se havia laudo médico. Nesse levantamento,
percebeu-se uma série de equivocos nas terminologias utilizadas.
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Em relacdao ao nimero de casos identificados pelo Dale, em criancas matri-
culadas em instituicoes da educacdo infantil com intolerancia a lactose ha que se
questionar se sdao dados veridicos ou passiveis de erros de conceituacdo. Ha um
equivoco, no senso comum e por vezes em profissionais da sadde’, quando se trata
de intolerdncia a lactose versus alergia & proteina do leite de vaca. E mais recorrente
que as criangas, na primeira infancia, possuam alergia a proteina (APLV), enquanto
que a intolerancia a lactose é mais comum em criancas maiores, adolescentes e
adultos. Nesse caso, é importante registrar que o Dale registrou 9 casos de criancas
de 1 a 4 anos com o diagndstico de intolerancia a lactose (sem laudo). Outras 4
criancas nessa faixa etaria apresentam laudo médico de APLV. Desse grupo, 2 pos-
suem alergia alimentar maltipla. Por que a falta de laudo? Sao criangas com alergia
mediada por IGE® ou nao? A escola tem conhecimento sobre os procedimentos em
caso de ingestao de alérgenos?

Ao analisar os dados, observou-se que as politicas plblicas de corte social,
como saide e educacdo, em situacdes como o caso de criancas com necessidades
alimentares especiais, deveriam ser desenvolvidas em ac¢des articuladas, em confor-
midade com conceito de intersetorialidade®. Tal articulacdo contemplaria melhor o
atendimento dessas criancgas, quando matriculadas na educacao basica, especialmente
na educacdo infantil e anos iniciais do ensino fundamental, pois este é o periodo
que compreende a fase mais recorrente da alergia alimentar.

Compreende-se que seria necessario um processo que envolvesse a articulacao
de mais de uma secretaria e que exigisse uma proficua coeréncia nas a¢des dentro
de uma mesma pasta administrativa. Se uma crianga esta matriculada na educagao
infantil, por exemplo, tem APLV o poder plblico deveria garantir assisténcia ade-
quada a esta crianca. Esse suporte perpassa, entre outras questdes, pela oferta de
formulas especiais'®, pelo acompanhamento médico da crianca e por orientagoes

7. Solé (2007) analisou 895 questionarios respondidos por pediatras brasileiros, sobre o diagnéstico
e tratamento nos casos de APLV e da intolerancia a lactose.

8. Imunoglobulina E (IGE) é um anticorpo que se encontra no sangue.

9. 0 conceito de intersetorialidade é compreendido conforme Junqueira (1999, p. 27): “A interse-
torialidade constitui uma concepcdo que deve informar uma nova maneira de planejar, executar e
controlar a prestacdo de servigos para garantir o acesso igual dos desiguais. Isso significa alterar toda
a forma de articulacado dos diversos segmentos da organizacdo governamental e dos seus interesses”.

10. Eimportante ressaltar que a Secretaria Municipal de Satde de Goiania instituiu a Portaria n° 271
de 29 de dezembro de 2011 com o objetivo de estabelecer o protocolo clinico na conduta com os
casos de APLV. Tal Resolucdo estabelece que o repasse de formulas especiais sera concedido, exceto
nos casos de outras patologias associadas, as criangas até completarem 2 anos. Essa idade limitrofe
é motivo de muitos questionamentos por parte dos familiares e de alguns profissionais da salde, pois
ainda que ndo haja outras patologias associadas, muitas prosseguem com a alergia e podem ficar
com a sadde nutricional comprometida, se ndo houver alimentacdo adequada que garanta todos os
nutrientes necessarios ao desenvolvimento.
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nutricionais para os pais e cuidadores da crianca, incluindo o fornecimento de
diretrizes para a escola e formacdo continuada aos profissionais.

Com efeito, a instituicdo educativa em que a crianca estiver matriculada deve
ser extensdo dos cuidados especiais que ela necessita. Entre esses cuidados estao
a preparacao adequada dos alimentos, sem risco de contaminacdo cruzada®, e um
atendimento pedagoégico que ndo desconheca a peculiaridade da crianca e que
garanta a ela as mesmas condicdes de desenvolvimento.

Assim, além do conhecimento da necessidade alimentar especial da crianga, a
instituicdo educativa tem papel relevante no desenvolvimento integral dessa crianca.
Desse modo, se no espaco fisico institucional a dieta alimentar deve ser seguida,
é igualmente importante que todos os profissionais da instituicdo compreendam
que a singularidade da crianca com necessidade alimentar especial ndo elimina ou
diminui a relevancia por aspectos comuns a todos: o direito a salde, a educacao,
a brincadeira, ao lazer, a convivéncia com os seus pares.

A necessidade de mudanca desta realidade era urgente e, em fevereiro de 2017,
com vistas a dar atendimento ao disposto na Lei n° 11.947/09 (com as alteracdes
dadas pela Lei n° 12.982/14), o Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educacgao
- FNDE lancou o Caderno de Referéncia - Alimentacdo Escolar para Estudantes
com Necessidades Alimentares Especiais, por meio do qual trouxe uma série de
orientacdes dietéticas destinadas a subsidiar a elaboracdo de cardapios especiais
para o Programa Nacional de Alimentagdo Escolar (PNAE). Trata-se de importante
instrumento para a garantia dos direitos daqueles que convivem com necessidades
alimentares especiais, cuja implementacdo certamente demandara atencao e inte-
gracdo de diversos atores.

CAMPANHA POE NO ROTULO: UMA ANALISE EMPIRICA
DE UM MOVIMENTO SOCIAL EM BUSCA DA INCLUSAO

A Campanha Pde no Rétulo (#poenorotulo) foi criada por um grupo de maes
de criangas com alergia alimentar que se uniu com o objetivo de abrir os olhos da
populacdo ndo-alérgica para a necessidade da informacao e tornar obrigatéria a
rotulagem de alimentos alérgenos.

0 tema se torna especialmente relevante quando se considerada a estimativa
da Associacdo Brasileira de Alergia e Imunopatologia (ASBAI) de que 6-8% das

11. Para o alérgico a contaminagdo cruzada pode representar um grande risco para os alérgicos
mais sensiveis: enquanto que alguns toleram tracos de alérgenos nos alimentos, para outros uma
menor particula pode oferecer risco a saide e a vida. Os cuidados para evitar a contaminagao cruzada
exigem vasilhames separados para o preparo dos alimentos.
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criancas com menos de trés anos de idade sofrem de alergia alimentar e que entre
2-3% da populacao adulta padecem de tal restricao dietética’®. Os alérgenos mais
comuns sao: leite, soja, ovo, amendoim, oleaginosas, trigo, peixe e crustaceos,
alimentos que nao sao tao incomuns na dieta das pessoas.

E sabido que o tratamento da alergia alimentar se da pela dieta de exclusao,
isto &, uma pessoa com alergia alimentar nao pode consumir alimentos que conte-
nham ingredientes aos quais tem alergia.

Assim, uma vez diagnosticada a alergia alimentar, o paciente é orientado a
ler atentamente todos os rétulos de todos os produtos em toda ocasido que for
consumir algum produto.

De pronto, a pessoa com alergia alimentar - ou aquele que desempenha o papel
de cuidador - enfrenta os desafios comuns a todos os consumidores: dificuldade de
leitura de lista de ingredientes em fonte pequena inscritas em embalagens que nem
sempre apresentam boas condicdes de legibilidade (exemplos: lista de ingredientes
na dobra das embalagens, embalagens espelhadas e/ou com pouco contraste entre
a cor da fonte e a do fundo da embalagem). Ademais dos desafios acima, a pessoa
também tem padece para identificar o ingrediente alergénico no meio da lista porque
ele pode aparecer com diversas nomenclaturas, incluindo algumas pouco intuitivas,
como caseina indicando a presenca de leite, albumina indicando a presenca de ovos
ou gorduras vegetais, que podem indicar a presenca de soja. A protecdo da salde
dessa pessoa (e da vida, muitas vezes) passa a depender da capacidade de decifrar
rotulos, de “cacar” palavras no meio da lista de ingredientes. Isto seria muito menos
complexo se os ingredientes alergénicos fossem destacados de maneira uniforme,
em localizacdo padronizada, com linguagem acessivel a populacgdo leiga.

Ademais, até o inicio da campanha, ndo havia normas que tratassem da rotu-
lagem preventiva, que é aquela que adverte quanto ao risco da presenca de alergé-
nicos nos produtos em virtude de algum contato ao longo da cadeia de producao
do alimento®®. Sabendo que o desencadeamento de reagdes alérgicas nem sempre
demanda grande quantidade de alérgenos, ou seja, basta a sua presenca em minima
quantidade, a auséncia de regras que imponham o dever de rotulagem preventiva
(“pode conter”) expde o consumidor com alergia alimentar em risco iminente.

Vale frisar que, até a aprovacao da regulamentacao da rotulagem de alergénicos
pela Anvisa, a RDC 26/15, havia poucos produtos no mercado que ja destacavam a
presenca de ingredientes alergénicos, mas, por ndo ser uma regra comum a todos os
produtos disponibilizados ao mercado consumidor, esta auséncia de uniformidade traz

12. http://www.shai.org.br/secao.asp?s=81&id=306, acesso em 14 de maio de 2014.

13. Possibilidade de que alguma substdncia alergénica ser adicionada involuntariamente, em vir-
tude da dindmica do processo fabril (resquicios de uma producdo contendo um dado alergénico que
acabam sendo adicionados em outro produto que ndo continha esta substéncia como ingrediente).
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risco ainda maior para a populacdo alérgica: muitas pessoas tendem a acreditar que,
em comparacao com um produto que destaca o risco da presenca de tracos, aquele
que nada informa seria seguro, o que pode ndo ser verdade. Por vezes, a auséncia
de informacdo representava tao somente o siléncio pela falta de obrigatoriedade
legal (e ndo a inexisténcia do risco de contaminacao incidental), exponenciando o
risco do consumidor com alergia alimentar. (CHADDAD, 2013).

Neste contexto de inseguranca, surgiu o movimento Pde no Rétulo, que visava
sensibilizar a sociedade para a importdncia da rotulagem destacada de alergéni-
cos. Na linha do que ensina Castells (2013), o movimento nasceu emocionalmente
motivado (maes que padecem na busca por produtos seguros para o consumo da
familia, especialmente da crianca com alergia alimentar), a partir do momento em
que a raiva (inércia do Governo e do setor produtivo em relacdo ao dever de tutelar
a salde e a alimentacdo adequada da populacdo com alergia alimentar) se torna
uma acao consertada entusiasmada pelo espaco que, em pouco tempo de existéncia,
conquistou (e segue conquistando), tanto no plano virtual, quando no espago urbano.

A pégina da campanha no Facebook (www.facebook.com/poenorotulo), com
menos de uma semana de vida, ja tinha mais de 10 mil curtidas e, em pouco mais
de 1 ano, contou com mais de centenas de milhares de apoiadores que curtiram a
fanpage, o que chamou a atencdo de diversos atores sociais. Passados 1 ano e 4
meses, 0 grupo foi capaz de mobilizar a sociedade impulsionando a Agéncia Nacio-
nal de Vigilancia Sanitaria — ANVISA a promover amplo debate com a sociedade,
culminando com a aprovacdo, em junho de 2015, de norma impondo o dever de a
indGstria rotular destacadamente a presenca de ingredientes alergénicos nos rotulos
dos produtos alimenticios industrializados embalados na auséncia do consumidor em
até 12 meses, a contar da publicacao do texto da RDC 26/15 no Diario Oficial. E, em
junho de 2016, este mesmo grupo novamente atuou como agente de mobilizagao
da sociedade, dando forca para a Diretoria Colegiada da Anvisa, por unanimidade,
indeferir os pedidos de adiamento que foram apresentados pelo setor produtivo e
manter o prazo final de adequacdo originalmente previsto, qual seja, julho de 2016.

0 ponto que se relaciona o movimento Pde no Rotulo a tematica aqui debatida é
que, no ambito da busca por informagdes nos rotulos, surgem questdes relacionadas
a este contexto: este grupo de pessoas que tem necessidades alimentares especiais
também tem necessidade de cuidado diferenciado em outros ambientes, como festas,
viagens e, especialmente no ambiente escolar, onde passa uma parte relevante de
seu dia, tendo contato com alimentos em uma parte consideravel do tempo.

Assim, trata-se de movimento que nasceu com o intuito de reivindicar que
ingredientes alergénicos fossem destacados nos rétulos e, para atingir este mister,
entendeu ser necessario discutir e sensibilizar a sociedade para a necessidade de
outras medidas no sentido da inclusao da populacdo com alergia alimentar, fato
que explica a ampla adesdo por diversos segmentos.
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Esta acdo, por sua vez, é de cunho educativo e contempla diretamente as pes-
soas com necessidades alimentares especiais, sujeitos que estdao ou nao na escola
e que podem aprender, por meio desta, a perceber os movimentos societarios em
prol de um mundo mais humano e menos desigual.

Apple (2000) em uma discussao sobre o impacto global do consumismo, da busca
desenfreada do capital para se expandir, para aumentar os lucros e promover uma
cultura padronizada, que negue as diferencas, traz uma assertiva que se corresponde
ao imperativo da sociedade e da escola perceber, compreender e saber atuar frente
as criancas com necessidades alimentares especiais, pois:

0 trabalho educacional que ndo seja fortemente relacionado com a
profunda compreensdo dessas realidades (e esta compreenséo néo pode
abandonar a séria andlise da economia politica e das relacdes de classe
sem perder muito de sua forca) estd em perigo de perder a sua alma.
As vidas de nossas criangas exigem muito mais do que isso. (2000, p. 32).

A perspectiva eshogada no limiar dos desafios em busca de travessias ndo
vislumbra a defesa de um grupo em detrimento de outros, mas reforca a ideia do
universal, do direito, que ndo se dissolve na singularidade, na diversidade, mas que
exige compromisso politico com o humano, como o universal, para ndo esquecer
como dizia Arendt (1993): “A abstrata nudez de ser apenas homem, nada mais”.

CONSIDERAGOES FINAIS

Compreender néo significa negar nos fatos o chocante, eliminar deles
o inaudito, (...). Significa, antes de mais nada, examinar e suportar
conscientemente o fardo que o nosso século colocou sobre nds — sem
negar sua existéncia, sem vergar humildemente ao seu peso. Compreender
significa, em suma, encarar a realidade sem preconceitos e com atengdo,
e resistir a ela - qualquer que seja. (ARENDT, 1993, p. 10)

Mais do que compreender, é preciso pontuar veementemente que a instituicdo
educacional é o espaco no qual os educandos passam a maior parte de seu tempo,
assim como os professores, por isso 0 ambiente escolar ndo deve ser tdo somente
agradavel a todos, mas sim um ambiente no qual aconteca a vivéncia e a convi-
véncia da inclusao.

Torna-se essencial destacar a importancia do papel do professor, seu olhar
e escuta pedagdgica para essas criancas com necessidade alimentar especial, em
meio a uma complexidade de desafios, o professor tem que conviver e atentar-se
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as diferencas e diversidades existentes em sua sala de aula sem perder de vista
o respeito as individualidades e particularidades inerentes a todos seus alunos.
Na didatica e regéncia ministrada por este professor, existe uma responsabilidade
politica e social no processo de inclusao, e a docéncia contribui em demasia enri-
quecendo este processo, para tanto a relevancia de discutir acerca dos desafios da
formacao para a inclusao. Reis (2011).

A pertinéncia das ac¢des intersetoriais, nos casos de criancas com necessidades
alimentares especiais, evidencia que a garantia de determinados direitos deve ser
assumida por diversas instancias. Neste caso, o cumprimento do direito perpassa
pelas acoes do campo da sadde e da educacdo. Cabe a escola a tarefa de realizar as
esperancas depositadas pela sociedade quanto a construcdo de um mundo mais soli-
dario, que respeita a diversidade, que corrobora com a construcdo de uma cidadania.

Brand@o (2007) ilustra que a formacdo integral de uma crianca exige envolvimento
de toda uma aldeia em busca da concretizacdo da igualdade formal e material (e nao
apenas tedrica e idealista). Seguindo esse fio, os embates que se realizam no campo
tedrico e pratico sobre a inclusdo e a educagdo formal devem ser compreendidos
na teia da histéria, no enredo construido pelas forgas e interesses sociais de cada
momento. Se, de um lado, cabe ao Estado o papel de garantir condi¢des de fruicao
de direitos fundamentais, de outro, cabe a sociedade a tarefa de fazer com que tais
direitos sejam, de fato e de direito, protegidos e implementados.

Assim, na hipotese de o Estado ndo estar cumprindo com seu papel de salva-
guardar os direitos da populacdo de maneira suficiente, a populacdo interessada
(e necessitada) podera mobilizar-se organizadamente, tomando “as coisas em suas
proprias maos” (CASTELLS, 2013), para garantir a observancia de seus direitos.
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Capitulo 8

DESCONHECIMENTO, INVISIBILIDADE,
VULNERABILIDADE E NEGLIGENCIA:
A PERCEPGAO DOS FAMILIARES

DA CRIANCA CELIACA SOBRE SUAS
NECESSIDADES ALIMENTARES
ESPECIAIS NA ESCOLA™

Flavia Anastacio de Paula

Este artigo pretende descrever uma situacdo onde a crianca é invisibilizada
nas pesquisas educacionais, aquela interface entre o cuidado, a alimentacdo escolar
e a crianga com necessidades alimentares especiais.

14. Este texto foi inicialmente uma versao inicial foi apresentado na XI Reunido Cientifica Anped-Sul
de 2016, http://www.anpedsul2016.ufpr.br/wp-content/uploads/2015/11/Eixo-5_FL%(C3%81VIA-A-
NAST%(C3%81CI0-DE-PAULA.pdf. Posteriormente foi acrescido uma terceira parte para objetivar a
inclusdo escolar e assim publicado na Revista Faz Ciéncia-Unioeste no formato on-line http://e-revista.
unioeste.br/index.php/fazciencia/article/view/15146 e aqui republicado com a anuéncia dos editores.
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Encontrar criancas com problemas de alergias, intolerancias e desordens
alimentares estad cada vez mais frequente. Para muitos se tornou uma epidemia.
Documentar a fome oculta de criancas com acesso e disponibilidade de alimen-
tos depois do advento da agricultura parecia algo contraditério, desnecessario e
insensato. Por milhares de anos a percepcao era que, criancas “bem alimentadas”
ndao poderiam estar desnutridas. Embora, hoje tenhamos outros modos de ver o
problema. Descrita no Século I d.C., pelo médico grego Areateus da Capadécia
chamando-a koiliakos, a partir da palavra grega para abdome, koelia, a condicao
celiaca permanece por séculos como negligenciada, silenciada, invisivel. Em 1887,
0 médico britanico Samuel Geed escreveu como “um tipo de indigestao cronica
encontrada em pessoas de todas as idades” que afetava especialmente “criancas
entre um e cinco anos” e suspeitou corretamente que a causa era erros da dieta.
Entretanto, seria na Segunda Guerra Mundial, no colapso de fornecimento de trigo
e pao que o pediatra holandés Willem Karel-Dicke relaciona e relata que em razao
do racionamento desses alimentos, houve uma queda significativa de mortalidade
das criancas com celiaca sendo que apds o término do conflito e com o retorno do
trigo, as mortes de celiacos retornaram aos niveis anteriores. Com a constatacdo
de Dicke, os componentes do trigo passaram a ser analisados, confirmando que o
glaten®, uma proteina daquele cereal, era a responsavel pela doenca. Perante a morte
de milhares de celiacos durante séculos e ap6s a morte de milhdes de pessoas na
segunda guerra mundial, consensua-se que o tratamento para a pessoa celiaca?®, é
a exclusao do contato com o glaten. Portanto, atender criancas celiacas é também
atender necessidades alimentares especiais.

A problematica central deste texto é registrar a percepcao dos familiares de
criangas com doenca celiaca (também detentoras do direito humano a alimentagao
adequada, o direito a vida, a salde e a educacao) sobre as necessidades alimentares
especiais na escola buscando os processos de inclusdo, acesso, cuidado e protecao
da vida durante a permanéncia na Educacdo Infantil e na escola. A analise teérica
baseada no cotidiano inverte o lugar do olhar sobre a escola, passando a olha-la
pelo ponto de vista do fraco, do usuario, da familia. Sao evidenciados desafios que

15. Glaten é uma proteina produzida pelos cereais de inverno: trigo, cevada, centeio aveia e pelo
subproduto germinado malte.

16. A celiaca é uma condicdo autoimune, ndo transmissivel, cujo gatilho é o glaten, ativada em
pessoas com a predisposicdo genética. Em uma familia podem ter varios celiacos, entretanto, isso
ndo significa que seja congénita, nem hereditaria. Ndo é congénita porque nao se nasce com ela,
mas pode desenvolver em qualquer momento da vida. Nem herda dos pais, ainda que tenha uma
base genética, o que se herda sdo os genes que estdo relacionados. Ter os genes pode desen-
volver ou ndo dependendo da exposicdo ao ambiente. Ndo se trata de genes defeituosos, o mais
provavel é que seja uma marca de ancestralidade. Entretanto como se produz a transmissdo da
celiaca entre os membros de uma familia ndo esté esclarecido, nem o que desencadeia a ativagdo
em diferentes idades.
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permanecem e que sao complexificados pelo desconhecimento sobre a condicao
celiaca do aluno, sua invisibilidade e quanto a negligéncia sobre seu atual tratamento
que é uma dieta isenta de glaten e de contaminacdo cruzada por esta proteina por
toda a vida em todos os ambientes.

Torna-se essencial conceber a pessoa celiaca ndo como alguém que car-
rega uma tragédia pessoal, nem um defeito, mas situada no contexto da diver-
sidade humana. A pessoa celiaca deve ser compreendida como um sujeito de
direito ao conhecimento e a uma corporeidade que tem que ser contemplada
no ambiente em que esta e em uma perspectiva de educacdo emancipadora e
dos direitos humanos. Trata-se de compreender que os corpos dos celiacos sao
plenos e saudaveis se respeitada a sua individualidade bioquimica dentro da
diversidade humana.

Desta forma, é um desafio trabalhar acdes inclusivas que possam superar as
diversas barreiras arquitetdnicas, comunicacionais, instrumentais, metodoldgicas e,
sobretudo, atitudinais (NUERNBERG, 2011). Neste sentido é importante a participacao
conjunta dos membros da escola (professores, alunos, funcionarios e gestores) e
da familia para romper com a heranga histérica de segregagdo e passar a priorizar
acoes institucionais, em um processo de apontar as barreiras sociais e nao a légica
da patologizagao.

Frente a inclusdo escolar de outras criancas com deficiéncias, sindromes ou
transtornos e outras diversidades parece simples atender celiacos na escola e parece
simples adequar a alimentacdo escolar. Entretanto, existem trés complicadores:
a invisibilidade da contaminacdo cruzada do gliten, a necessidade de alteracao
de comportamentos atitudinais de todos na escola e a hegemonia do produto no
qual, segundo o IBGE, dos cinquenta produtos mais consumidos no Brasil, dez tem
gliten (trigo, centeio, cevada e aveia) como ingrediente. E no tempo do recreio,
no horario de descanso dos docentes, nos lanches, nas comemoracdes, segundo
Paula e Almeida (2015), que a fragilidade da pessoa com necessidades alimentares
especiais se mostra mais vulneravel. Um momento de maior vulnerabilidade e que
necessitaria ter maior compensacao social.

Concorda-se com Paula e Almeida (2015) que o espaco alimentar é legitimado
pelos campos da educacdo e da saide, e é nestas instituicdes reconhecidas como
central na formacdo do gosto ou do habito e na incorporacao de normas e valores
culturais. O intervalo ou horario da “merenda” trata-se de um espago-tempo social,
de um lugar em que coexistem diferentes agentes, onde o refeitério (quando existe
ou ndo) também é um lugar no qual a crianca, em contato com seus pares, tem a
possibilidade de se constituir como individuo e membro de um determinado grupo
social. Em especial sobre o0 momento da Alimentacdo na Educagdo Infantil, Lessa
(2011), afirma que:
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Pelas brincadeiras e maneiras astutas de uso das regras, a crianga
aprende seu oficio de aluno. Desta forma, para além de uma preocupagédo
dietética com a questdo alimentar, o espaco da alimentagdo €, neste
estudo, percebido como lugar privilegiado de socializa¢do da infancia
(LESSA, 2011, p. 21).

Do exposto, a alimentacdo adequada é condicdo para a fruicao de outros direitos
de grande importancia, como o direito a salde. A eliminacao do contato com o gli-
ten traz importantes impactos para a dindmica escolar e familiar e do autocuidado.

Face ao exposto os objetivos deste trabalho sdo: sintetizar as lutas e con-
quistas das pessoas celiacas para uma alimentacao adequada inclusive na escola e
reunir as narrativas descritas pelos familiares dos celiacos sobre sua experiéncia
do atendimento das necessidades alimentares especiais dos celiacos no contexto
da escola inclusiva.

CONSTRUINDO UM CAMPO E UMA PROBLEMATICA

Em 1957, na cidade de Belo Horizonte, conhecemos o primeiro diagndstico
brasileiro de uma crianca celiaca, Terezinha de Felippo, que faleceu em julho de
2016. No Brasil, a condicdo celiaca continua como uma patologia negligenciada,
subdiagnosticada, sem obrigatoriedade de notificacdo e com as pessoas diagnosti-
cadas nao cadastradas. A condicao celiaca pode ser inicialmente assintomatica ou
“invisivel” levando a atrofia das vilosidades intestinais, ma absorcdo de nutrientes
e uma variedade de manifesta¢des clinicas que podem envolver o trato gastroin-
testinal, pele, sistema nervoso, sistema reprodutivo, ossos e sistema endocrino.
Envolve alteragoes fisicas, metabélicas, psiquiatricas e neuroldgicas e todo sistema
autoimune (FASANO, 2005).

0 diagndstico passa a contar com um Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéu-
ticas em 2009 (BRASIL, 2015)" reconhecido pelo SUS ap6s longa luta das pessoas
celiacas e de suas associagdes. Assim, ndo ha uma série histdrica, nem como saber
quantos sdo os celiacos no Brasil, se vinte mil, duzentos mil ou dois milhoes.
Considerando-se o Brasil uma sociedade multiétnica, como nos Estados Unidos,
onde a prevaléncia tende a ser a mesma proxima a 1% (ARAUJO et al., 2010; SDEPA-
NIAN et al., 1999) ou pode ser maior em diferentes locais (NENNA, 2012). O risco de
prevaléncia aumentada é maior em familiares de celiacos, e pessoas com outras

17. Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas Doenca Celiaca.
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patologias®®. 0 Iceberg de Logan, elaborado por Richard Logan em 1991, é a ima-
gem representativa para demonstrar o nimero de diagnosticados com a condicao
celiaca, representados pela ponta do iceberg fora da agua e os ndo diagnosticados
pela parte submersa (LOGAN, 2007).

Um intenso movimento social®® via sociedade civil organizada, tem conseguido
implantar legislacdes para que o alimento torne seguro ao celiaco, podemos desta-
car: a obrigatoriedade da inscricdo “contem gldten” na rotulagem (BRASIL, 1992), a
obrigatoriedade da inscricao “ndo contem glaten” em alimentos aptos para celiacos
(BRASIL, 2003), a inclusdo da alimentacdo como direito social na Constituicdo Federal,
a inclusdo do termo “alimento adequado” na lei de Alimentacao Escolar de 2009
(BRASIL, 2009)%° e a reformulagao dessa lei reiterando a quem se destina o alimento
adequado isso &, indigenas, quilombolas e pessoas com condicdo de saide especifica
(BRASIL, 2014) e recentemente sobre a rotulagem para outros alérgenos (BRASIL, 2015)2.

A luta pelo atendimento das Necessidades Alimentares Especiais (NAE)? trata-se
de um movimento multifacetado, predominantemente liderado por maes de criancas
com “problemas” alimentares. Nas palavras de Roseli Caldart (2001):

Uma luta que permite a um ser humano parar de morrer, s6 pode
nos trazer licoes fundamentais de pedagogia, principalmente se acredi-
tarmos que em tempos de desumanidade crescente, a educagdo somente
tem sentido como uma prdtica radical de humanizagdo, ou formagdo
humana em seu sentido mais inteiro e profundo (CALDART, 2001, p. 210).

18. Possuem uma prevaléncia aumentada para condicdo celiaca: familiares de primeiro grau entre
8% a 18%pessoas com outras doencgas autoimunes e diabetes mellitus tipo I, de 3 a 8 %tireoido-
patias e sindrome de Down, entre 5 e 12 % Sindrome de Turner, Sindrome de Williams, deficiéncia
seletiva de IgA (FARO, 2008, p. 26).

19. Ha a Lei Federal n° 8.543/1992 sobre a inclusdo na rotulagem do “CONTEM GLUT~EN” que se
mostrou insuficiente e a Lei 10.674/2003 sobre a obrigatoriedade da rotulagem do “NAO CONTEM
GLUTEN”, e a inclusdo do termo celiaca nas leis de alimentacao escolar.

20. Art. 12. Os carddpios da alimentagdo escolar deverdo ser elaborados pelo nutricionista responsdvel
com utilizacdo de géneros alimenticios bdsicos, respeitando-se as referéncias nutricionais, os hdbitos
alimentares, a cultura e a tradigdo alimentar da localidade, pautando-se na sustentabilidade e diversi-
ficagdo agricola da regido, na alimentagdo sauddvel e adequada. BRASIL. Lei n° 11.947/2009.

21. Movimento coletivo para abertura de uma chamada piblica que uniu alérgicos, Pde no Roétulo,
celiacos e Fenacelbra e que resultou na nova Resolucdo da Diretoria Colegiada da Anvisa. Resolucédo
- RDC n° 26, de 2 de julho de 2015.

22, Utiliza-se neste texto o conceito de necessidades alimentares especiais, conforme denominagdo
da PNAN, que leva em conta alteragdes metabdlicas e fisioldgicas temporarias ou permanentes que
causam mudangas nas necessidades alimentares dos individuos. Disponivel em: http://189.28.128.100/
nutricao/docs/geral/pnan2011.pdf.
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As orientacOes para o atendimento educacional e para a alimentacao escolar
de obesos, diabéticos, hipertensos, alérgicos, fenilcetondricos e celiacos é recente
(BRASIL, 2012,20142%; PARANA, 200424, A tematica inclusdo e necessidades alimentares
especiais retrata um dos desafios da/na construcdo de um sistema educacional
inclusivo®®. Neste texto, na abordagem sobre a singularidade do atendimento as
pessoas com necessidades alimentares especiais, a condicao celiaca sera priorizada
como forma de exemplificar que ap6s um grande movimento para conseguir uma
legislacao, ha uma longa caminhada a efetivacao do direito.

A alimentacdo escolar & um dos componentes do Sistema Nacional de Alimentacdo
e Nutricdo (SISAN)?, criado com vistas a assegurar o direito humano a alimentacao
adequada, prevista na Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricao (PNAN)?. Tal
direito tem como norteadora a Lei n° 11.947/09, que dispde sobre o atendimento
da alimentacdo escolar, prevé dentre as diretrizes no artigo 2°:

0 direito a alimentagdo escolar, visando a garantir sequranca alimentar
e nutricional dos alunos, com acesso de forma igualitdria, respeitando
as diferencas bioldgicas entre idades e condicoes de satde dos alunos
que necessitem de atengdo especifica e aqueles que se encontram em
vulnerabilidade social (BRASIL, Lei n® 11.947, 2009).

23. §2° Paraos alunos que necessitem de atencdo nutricional individualizada em virtude de estado
ou de condicdo de saidde especifica, sera elaborado cardapio especial com base em recomendacdes
médicas e nutricionais, avaliacdo nutricional e demandas nutricionais diferenciadas, conforme
regulamento.

Lei n® 12.982/2014, altera a Lei n® 11.947/2009, para determinar o provimento de alimentacéo escolar
adequada aos alunos portadores de estado ou de condicdo de salde especifica.

24. Embora o estado do Parana tenha legislacdo desde 2004 apenas em 2015 foi realizado o primeiro
pedido de informacao as escolas estaduais sobre quantos eram os alunos NAE.

25. Podem ser citados os seguintes documentos do arcabougo legal acerca da educacdo em uma
perspectiva inclusiva: Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva Inclusiva - MEC/2008;
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia/ONU - Ratificada pelo Decreto n° 6.949/2009;
Diretrizes Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado na Educac¢do Basica - Moda-
lidade Educacdo Especial Resolucdo - n° 4 CNE/CEB 2009; Decreto n° 7.611/ 2011 - Dispde sobre o
Atendimento Educacional Especializado. Lei n® 13.146/2015 - Institui a Lei Brasileira de Inclusdo
da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).

26. A Lein®11.346/06, regulamentada pelo Decreto n°® 7.272/10, que criou o Sistema Nacional de
Seguranca Alimentar e Nutricional (SISAN) relacionou-o a dignidade da pessoa humana e conside-
rando-o como indispensavel a realizacdo dos direitos consagrados na Constituicao.

27. A Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo (PNAN), veiculada pela Portaria n°® 2715/11,
reline o conjunto das politicas de governo voltadas a compreensdo do direito humano universal a
alimentacdo e nutrigao.
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DESCREVENDO A METODOLOGIA

Concorda-se com Certeau (1994) que o caminhar de uma analise tedrica inse-
re-se em passos requlares ou ziguezagueantes revisitando um terreno habitado ha
muito tempo. Habita-se a escola e este terreno constitui-se de presencas, pessoas,
histérias, estudos que marcam no pesquisador, em suas escolhas e analises teoricas.

Optou-se metodologicamente por apresentar narrativas da percep¢do dos fami-
liares sobre criancas celiacas com necessidades alimentares especiais na creche, na
pré-escola e na escola sobre os processos de acesso, inclusdo e os riscos a sadde,
vida e sociabilidade durante sua permanéncia na escola. A descricdo dos episodios a
sequir visa apoiar a educacdo inclusiva diante da relacdo sociopedagdgica existente
entre a triade: educacao, cuidado e conhecimento. Infelizmente, na atual condicdo
historica ndo é redundante afirmar “educacao para todos” refere-se inclusive para
os educandos com NAE.

Procurou-se apresentar os discursos sobre as praticas cotidianas redigidas
pelos atores, que ao escrever e publicar seus escritos on-line mostra que sdo as
relacdes, sempre sociais, que constituiram os sujeitos, e nao o inverso. 0 lécus
escolhido foi grupos de trabalho voluntarios sobre a educagao celiaca e o cotidiano
do viver sem glaten, afinal, ndo se tem conhecimento de no sistema de salde
do Brasil a constituicdo de grupos de po6s-diagnéstico para atender celiacos ou
outras NEA.

Para o procedimento para a producao e coleta dos dados optou-se pelo grupo
da categoria “pablico” intitulado “Viva Sem Gliaten”?® da rede social Facebook no
qual, apds analise a autorizacdo dos administradores, foi feito um pedido pablico
e aberto por relatos/episodios sobre narrativas de “Problemas e solucdes da ali-
mentacdo escolar para celiacos”®. 0 pedido a moderacdo para realizar tal coleta
foi novembro de 2015 cuja aprovacdo deu-se no inicio de dezembro de 2015.
0 formulario/topico da coleta ficou disponivel para comentario entre 15/12/2015
e 15/01/2016.

A discussdo sobre redes, apoio social e empowerment chama a
atengdo para o saber e o poder que os prdprios pacientes, organizados
em comunidades e movimentos, podem adquirir para influir nas vdrias
dimensées de sua vida (ANDRADE et al., 2002, p. 931).

28. https://www.facebook.com/groups/vivasemgluten/.

29, https://www.facebook.com/photo.php?fbid=1244767955537163&set=gm.1051708394849854&
type=3&theater.
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0 grupo de co-ajuda on-line para celiacos funcionavam anteriormente via chats,
grupos/listas de e-mails. 0 “Vivo Sem Gldten” usava a ferramenta Orkut em 2004
e na atual nesta rede social desde 2011, integrando outros grupos e contava no
periodo da producdo dos dados com 44 mil membros e uma “circulacdo” diaria de
duzentos comentaristas. O foco do pedido aos membros foi para que registrassem,
re-narrassem e reunissem de forma condensada em um s6 tépico as historias antes
dispersas para ser divulgado fora da rede/contexto.

Obteve-se em trinta dias 79 narrativas/comentarios/depoimentos puablicos
e 15 comentarios por mensagem privada. Todas as narrativas foram elaboradas
por mulheres: mdes de criancas ou adolescentes e de alunas do ensino superior.
Os comentarios pablicos continuam sendo mantidos na pagina virtual.

0 critério de exclusdo das narrativas nesta pesquisa levou em consideracao:
todas escreveram que gostaram do projeto, mas que infelizmente nao poderiam
“publicizar”; casos de processos administrativos ou judiciais de exigibilidade, danos
morais, lesdo corporal, intoxicacao alimentar em andamento (sete); falta autorizacao
dos filhos pré-adolescentes (trés); pedidos de ajuda ou de informacao (trés); relatos
sobre dificuldades e solugcdes no ensino superior (quatro). Diante desse corpus a
fim deste texto foi feito outro recorte, optando neste momento pela percepgao
dos familiares. Assim ficou fora a narrativa dos profissionais da escola, das profes-
soras celiacas, dos gestores, dos profissionais da sadide e nutricionistas escolares.
Essas narrativas merecem outro estudo. Dessa forma, para esse texto priorizou-se
a percepcao dos familiares.

Ao longo dos depoimentos as situacdes mais frequentes nas quais as familias
precisam se posicionar sdo: na matricula (inclusive com recusa de matricula ou
declaracdo oral de ndo ter condicdes de preservar a vida e a sadde da crianga), o
atraso atender a solicitacdo da alimentacdo escolar especial e adequada, a alimen-
tacdo em eventos datas comemorativas, modificacdo dos ingredientes de projetos
escolares como massinha e culinaria, o bullying alimentar, mas a principal é a
inobservancia das orientacdes para a producdo do alimento para evitar contato
cruzado com o gliten.

REGISTRANDO AS NARRATIVAS PUBLICADAS

Foram selecionados alguns depoimentos/relatos separados e reorganizados em
categorias uma na educacgdo basica: negligéncia, constrangimentos, resultados bem
sucedidos. Os depoimentos ndo estdo na integra, foram recortados.
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Desconhecimento:

Relato A:

Relato B:

(-..) nesse ano de (2015) tive que mudd-la de escola essa bem maior
do que a outra, conversei com toda dire¢do e professores tudo parecia
beleza! [...] e ainda conversei com a nutricionista que tava ministrando
o curso [na escola]. E ela com uma caixa de aveia na mdo diz: hoje a
receita ndo tem gliten! Eu mostrei a informagdo da embalagem onde
dizia “contém gliten”.

(-..) No dia seguinte tanto eu como o pai fomos falar novamente
com a diretoria, explicamos tudo eu dei uma aula sobre DC, disseram
que isso nunca mas iria se repetir. (...) Moro em Jodo Pessoa-PB (MROS,
mde de crianga no EF — Jodo Pessoa PB)

(-..) A situacéo é triste porque vocé tenta explicar da melhor forma
possivel que a alergia alimentar é algo sério e que precisa de cuidados,
mas, as pessoas ao seu redor pensam que € exageros. (...)Entdo procuro
orientar bem minha filha para ela ter cuidado com ela. (...) O nome
da minha filha é B L e tem 5 anos fez o II periodo em 2015, somos de
Manaus-AM (AND, mde, escola privada Manaus-AM).

Embora estas duas narrativas sejam em estados diferentes elas sdo represen-
tativas dos motivos pelos quais ha tanta queixa. Os familiares temem pela conta-
minacdo cruzada, adoecimento, sequelas e exclusdo.

Negligéncia

Todos os casos relatados revelam algum grau de invisibilidade e de ndo haver
uma tentativa para tornar visivel o problema e as solucoes. Escolhi dois fragmentos:

Relato C:

Relato D:

Minhas dificuldades sdo tantas mais a pior e que estou sem traba-
lho e minhas economias estdo acabando, faco de media 100kilometros
todo més para comprar as coisas de minha filha levar de lanche, pois,
nos mercadinhos néo encontro nada. E tudo muito caro e s6 tem em
bairro (...) (VER, mde crianca 3 anos. Recife-PE escola particular, leva
o alimento de casa).

Muitas pessoas ndo levam a serio nossa alergia na escola da minha
filha. Passei o ano inteiro pedindo para ficarem de olho nela, pois, ela
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comia escondida as merendas dos amiguinhos quando chegava em casa
barriga inchada e dor. (...)

Depois de falar tudo que o gliten pode provocar e a escola néo se
preocupava em ter um pouco sé um pouco de atengdo causa indignagdo.
(...) Falar para uma crianga de 5°nos que se ela continuasse a comer
gluten escondida ela poderia ate morrer foi terrivel para mim (VER, mde
de criang¢a de 5 anos, Recife-PE, escola particular).

Os relatos de negligéncia sdao mais frequentes quando as criancas estdo na
Educacdo Infantil, pois, o cuidado representa grande parte das criancas. Os relatos
de negligéncia apesar de diminuirem com as criangas no Ensino Fundamental nao
significa que a negligéncia diminua, apenas que ela deixa de ser notificada, narrada
ou comentada devido a maior autonomia dos alunos.

Constrangimentos

Foram selecionados dois relatos entre varios.

Relato E:

Relato F:

(-..) No primeiro contato da Jul com o prezinho foi muito des-
confortdvel, porém eu levava o lanche dela e a diretora sempre muito
desinteressada no assunto doenga celiaca colocava a Jul para comer
na cozinha sozinha.

Entdo foi quando eu pedi ajuda (...) dai fiz um protocolo ao prefeito
solicitando alimentacdo adequada para ela. Sofri muito pelo preconceito
de algumas mdes, professoras e cozinheiras. (...) Depois quando ela
foi para escola municipal foi tudo muito melhor a diretora sempre bem
informada a professora maravilhosa entdo ndo tive nenhum problema
(RAQ, Mae de menina de dez anos, Sorocaba — SP).

Eu tenho que contar a nossa, mas ainda estou tomando coragem...
nem sei por onde comegar... e as dores ainda estdo na mina alma, tenho
ataque de pdnico quando comeco a pensar! (...)

Descobrimos que a Lari era excluida das atividade na sala de aula
porque era muita frescura para atendé-la. (...) ficava numa mesa no
canto da sala. (...) Ela estava com a satide muito debilitada ainda para
correr riscos de contaminagdo cruzada por gliten e ainda era chamada
de paranoica e etc. (...) mostrava as atividade que ela errava para a
sala inteira, falava do lanche, minha filha chorava dia e noite, fazia
xixi na calga (...)
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S6 posso falar, que mesmo com todos os laudos do IML, médico,
Conselheira tutelar, psicéloga, por influéncia (cidade pequena funciona
assim), o promotor resolveu que ndo haviam provas suficientes para fazer
uma acusagdo e mandou arquivar o processo (EMA, mde, Curitiba-PR).

Os relatos “e” e “f” de constrangimentos sdo longuissimos e contam histoérias
draméaticas. Aqui foram recortados. Sdo mais do que tristes, revelam a dor mediada
pelo outro, pelo corpo e pelo desafeto. Pois aconteceram repetidas vezes. Exemplo
de quando o direito a vida, a salde, ao alimento, e a escola parecem ser incompa-
tiveis juntos.

Muitas escolas ainda se recusam a matricular criancas celiacas, outras suge-
rem que nao tem condi¢des de cuida-las, outras que a familia sera a responsavel
por toda a alimentacdo, outras apesar de aceitarem e acolherem demora muito a
aprenderem a dimensdo da contaminacdo por gliten e os danos a salde e colocam
as criangas em risco por isso, muitos familiares optam por levar temporariamente
a alimentacdo, mesmo que isso se torne permanente.

Relatos bem sucedidos levando alimento de casa

Uma das taticas frequente de solucionar provisoriamente o problema da nao
adequacao das escolas para com as NAE é a familia se reorganizar para enviar todo
dia a alimentacdo correta, ou merenda, da crianca. Veja alguns relatos:

Relato G:

Boa tarde, minha filha sempre levou sua alimentacdo de casa,
sem problemas. Agora no gindsio jd ndo quer mais levar potinhos estd
achando chato. Prefere comer frutas mesmo, oferecidas na merenda
escolar (Mde MPA, Sdo José-SC).

Relato H:

A escola dos meus filhos € super inclusiva. Ele tem restricées a
corantes artificiais e lactose, e investigamos o gliiten no mais novinho.
Desde a matricula a escola foi informada da asma, e das alergias, e
desde entdo eles tem absoluto cuidado! Ele entrou na escola esse ano
2015 (JUL, mde, Rio de Janeiro).

Relato I:

A escola do meu filho foi parceira desde sempre, tomam todo o
cuidado com ele. Bem a alimentacdo dele vai toda de casa. No comeco
as tias ajudavam muito, todas se preocupam me avisam com antecedén-
cia o que vai ter nas festinhas e faco com nossas farinhas. Na ultima
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Relato J:

festinha levei cupcakes para todos. Adoraram. Nunca tive problemas
com isso e hoje ele jd esta com nove aninhos. Sabe tudo o que pode,
superconsciente. (2010-2016) (IVA, mde, Palmares — PE escola piblica).

A nossa histéria foi uma construcdo em conjunto. Moramos em
Pirapora — MG e em marco deste ano (2015) o meu filho Artur foi
diagnosticado com a DC. Foi um grande susto (...) 0 gastro me orien-
tou a procurar a ACELBRA MG e ld fomos muito bem orientados. {(...)
Sou dentista entdo, resolvi estudar muito sobre o assunto, pesquisei e
continuo em busca constante de conhecimento sobre tudo da DC (...)
(Mde, SOR, Pirapora—MG).

Ressalta-se que durante o periodo dessa coleta, foram poucos os comentarios
com solucdes e muitos com as dificuldades. Isso ndo quer dizer que as solugdes nao
existam, apenas, que nao foram narradas neste periodo em que a coleta ficou aberta.

Relatos da Alimentacao da Escola

Relato K:

Relato L:

0i, vou contar minha histéria. Tenho uma filha de 5°nos, ela come-
cou ir para escola o ano passado e descobrimos a DC 1Imés apds o inicio
das aulas. Moro em Apucarana - PR e aqui é oferecido a merenda sem
glaten, lactose, mas, ela também é alérgica a ovo e a leite. (...) Tudo
estd sendo feito pela prefeitura (...) (FRE, mde, Apucarana-PR).

Néo sei como fazer com que a escola da minha filha, que é muni-
cipal, seja minha parceira na alimentagdo de minha filha. (...) Tenho
um problema sério aqui no municipio, pois até com a Nutricionista
chefe jd fui falar, e ela me disse para deixar minha filha em casa. (...)
A ignordncia é total. Ela estuda ld desde os 7 meses de vida. Ela estd
no maternal 2. Ela tem 3 anos e meio e fica o dia todo pois trabalho
em hordrio integral (GIS, mde, Trés Lagoas-MS).

0 Relato K, se diferenciam de todos os demais. Nele as maes encontram poucas
barreiras arquitetonicas, metodoldgicas, comunicacionais e atitudinais (NUREMBERG,
2011). Isso nos leva a perguntar o motivo e como foi possivel. Descobrimos que a
prefeitura tem acdes especiais para com a alimentacao escolar, inclusive ganhando
prémios. Os problemas dessa familia sdo de ajuste fino do funcionamento das con-
dutas; as festinhas que sdo preparadas pelas outras maes. Esse caso ndo deveria ser
o (nico. Em todos os demais ha relatos de sérios problemas quando a alimentacao
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é via Alimentacao escolar, sendo o mais frequente de contaminacdo cruzada e con-
sequentes sintomas do sistema autoimune nas criancas celiacas.

Nota-se que embora tenha muitos debates sobre adolescentes no grupo, eles
estdo ausentes do topico desses corpos porque geralmente nao autorizam suas maes
a tornarem piablicas suas dificuldades. Os proprios adolescentes que frequentam
a segunda parte do Ensino Fundamental e o Ensino Médio nao relatam mais suas
dificuldades, nem suas solucdes, nem suas transgressdes ao tratamento. Parece nao
querer que suas particularidades se sobressaiam. Entretanto, no Ensino Superior,
eles ja se sentem mais a vontade para falar novamente relatar suas individualidades,
especificidades e sobre os problemas atitudinais.

Para finalizar gostaria de enfatizar que para Certeau (1994) o papel do pesqui-
sador na cultura ordinaria estad em levar em conta uma combinacdo de operagdes
nem sempre faceis de serem apreendidas e captadas, face as peculiaridades e cir-
cunstancias. Conforme diz uma mae de crianca celiaca em seu relato.

0 que mais eu desejava era ser chamada na escola para discutir
questdes pedagdgicas dos meus filhos, podia ser desde a auséncia de
tarefas, ou a indisciplina, ou pra dizer que ele foi bem nas provas, mas
ndo, eu tenho que ir na escola pra falar sobre direito a vida, a sadde
e sobre convivéncia com a diversidade! (Mde de aluna de sete anos,
celiaca e diabética, Floriandpolis — SC).

Triste, subjetivo, mas real. Gostaria que a vida e a qualidade de vida estivessem
garantidas a ponto de se poder discutir a escolaridade, o ensino e suas nuances.
Visto que:

A dieta imposta é restritiva, dificil e permanente, ocasionando
alteragbes na rotina dos individuos e de sua familia. Devido ao cardter
familiar da desordem, aproximadamente 10% dos parentes dos celiacos
podem apresentar a mesma doenga. Recomenda-se a adogdo de cuidado
multidisciplinar e multiprofissional aos individuos com DC, envolvendo,
além de médicos, profissionais de nutricdo, psicologia e servigo social
(BRASIL, 2015, p. 6).

Considerando que o Estado tem em suas obrigacdes: respeitar, proteger, promo-
ver e prover o Direito Humano e o Direito Humano a Alimentagao Adequada (DHAA)
no contexto da Seguranca Alimentar e Nutricional, assim, em casos de omissao e
violacao de DHAA, quando os meios de exigibilidade informal e consensuada nédo
funcionarem, as familias devem ser orientadas a procurarem a exigibilidade admi-
nistrativa, extrajudicial e judicial: primeiro o Conselho Tutelar, depois o Conselho
de Alimentacdo Escolar, o Conselho Municipal de Seguranca Alimentar (COMSEA),
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o Conselho de Direitos das Criangas e adolescentes (CMDCA), o Conselho de Sadde
(COMUS), o Conselho de Alimentacao Escolar (CAE), a Defensoria Pablica, e a secre-
taria de Direitos Humanos da Presidéncia da Repdblica.

PARTE TRES: ORIENTAGOES E PRESCRIGOES PARA A INCLUSAO

Considerando que o Estado tem em suas obrigacdes com o DHAA, ha que formar
os profissionais da escola para atender as pessoas com necessidades alimentares
especiais (NAE). A Lei de Alimentagdo Escolar, inclusive para as Necessidades
Alimentares Especiais, é valida para escolas plblicas da Educagdo Basica. Tanto o
fornecimento quanto a formacdo dos profissionais da alimentacdo deve ser feita
pelo CAE. As escolas privadas ndo tém obrigacdo de fornecer alimentos, mas sim
de proteger a crianca e o adolescente e promover a inclusdo. A sequir sintetizo e
amplio as recomendagdes baseadas em Paula (2011), Paula (2014), Paula, Benati e
Crucinsky (2014) Paula e Almeida (2015), Paula, Almeida, Cury e Oliveira (2014); Paula
(2015); Imunitas (2013); Burns e Anderson (2010), Korn (2010), Kiibler-Ross (1987).

Responsabilidades da familia:

Sugerem-se quatro atitudes basicas:

e Apresentar a escola a prescricao médica ou nutricional da crianca e declarar
tal condicao no ato da matricula;

e (Conversar detalhadamente com a equipe pedagdgica sobre a gravidade da
condicdo celiaca, para que nunca seja subestimada pelos professores, demais
profissionais ou cuidadores;

e Informar e formar, levar artigos, sugerir sites, orientar;

e Estar sempre junto da escola ao longo do ano, para auxiliar com informacoes,
receitas, passeios, e para mostrar que esta alerta e monitorando de perto
as reacoes da crianca;

e Entregar por escrito material com orientacdes sobre a condigdo celiaca,
sintomas, o que é glGten e como ele se apresenta na nossa sociedade assim
como encaminhamentos a serem feitos em caso de acidente.

Primeiros passos: o que a familia deve dizer ao professor, coordenador, dire¢éo?

e C(ertificar a cada novo ano letivo, que a nova equipe recebeu as informacoes,
pois, as professoras nem sempre recebem todas as informagdes da equipe
do ano anterior.
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Conhecer, estudar, acompanhar e orientar os profissionais.

Ensinar a crianca a assumir progressivamente responsabilidades sobre o
cuidado de si. Compartilhar o conhecimento sobre a condicdo celiaca e
sobre como ela causa impacto na vida dos filhos de formas sutis, ou nao,
como: alimentacdo, comportamento, aprendizado, resisténcia e autoimagem,
qualidade de vida, aprendizado e como agir em caso de emergéncia.

Fornecer um relatdrio ou declaragdao médica atualizada pelo pediatra ou
alergista que especifica as alergias e intolerancias alimentares do aluno,
as diretrizes a serem sequidas, o uso de medicamentos.

Orientar para a necessidade de beber agua e das idas da crianca ao banheiro
serem mais frequentes que as dos colegas.

Colaborar com a escola para o desenvolvimento de atividades, fornecendo
listas de produtos e processos® permitidos e proibidos alternativas para que
o educador possa desenvolver os projetos pedagogicos de forma segura.

Se sua crianca é a primeira celiaca ou alérgica na escola, antes que as aulas
de seu filho comecem, encontre com a equipe da escola, incluindo o diretor,
professor e todos os auxiliares, até mesmo o porteiro. Pode ser intimidante,
para um familiar, ter um encontro com tanta gente, entdo leve acompa-
nhante e material escrito. Forneca uma explicacao simples e facil do que é
a condicdo celiaca e como ela afeta seu filho: neuro-psico-biologicamente.

Explicar o que é proibido e o que é permitido. Diga-lhes se seu filho ja
compreendeu, ou ndo, o um lema basico: “na dlvida nao arrisque”.

Aos Pais: Cuidados no caso da crianca precisar de medicacao durante as
atividades escolares.

e Antes das aulas comecarem, visite a escola e identifiqgue um membro da

equipe que vai administrar a medicacgdo. A escola pode pedir uma nota médica
para ministrar os remédios. A familia precisara prover o medicamento na
embalagem original, com o nome da crianca e as doses claramente marca-
das. Se possivel, contate a escola um més antes do inicio das aulas, assim
ha tempo para preencher algum formulario que seja necessario ou obter a
assinatura do médico.

Para o alérgico a contaminacdo cruzada representa um grande risco, que varia de individuo para
individuo, pois alguns toleram tracos de alérgenos nos alimentos consumidos, enquanto para outros
uma menor particula desse alimento pode oferecer risco a salide e a vida. Para os celiacos todos
devem evitar a contaminagdo cruzada de utensilios e os residuos nestes. Os cuidados para evitar a
contaminagdo cruzada exigem vasilhames e equipamentos separados para o preparo dos alimentos.
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* Novamente, forneca um documento escrito com a sequinte informacao: Nome
do remédio, dose, instrucao de ministracao, nome do médico responsavel e
uma autorizagao para a escola dar o medicamento.

e Sempre que possivel peca ao médico que regule o horario da medicacao
para que a crianca a faca no horario que esteja em casa.

* No Brasil os medicamentos que tem gliten vém grafados na embalagem
“CONTEM GLUTEN". Estao desobrigados de informar os medicamentos que
ndo contém glaten.

Responsabilidades da Direcao da escola:

e Integrar acOes que possam superar diversas barreiras: arquitetdnicas, comu-
nicacionais, instrumentais, metodolégicas e, sobretudo atitudinais.

e Conhecer a legislacdo pertinente (BRASIL, 2009, 2010, 2012, 2013, 2014, 2015,
2016).

e (Garantir a vida, a seguranca fisica, emocional e o bem-estar do aluno na
escola, uma vez que a sala de aula é o espaco central, onde os alunos passam
mais tempo durante o dia escolar.

e Instalar as adaptacoes arquiteténicas necessarias na cozinha; Propiciar o
acesso a uma pia na sala de aula ou pelo menos préxima da sala, tanto para
que o celiaco possa lavar as maos quanto para que as demais criancas da
turma possam fazer o mesmo apds o manuseio de produtos com gliten ou
a volta do recreio.

e Incentivar a ndo discriminacao de quaisquer caracteristicas individuais dos
alunos.

® Assegurar a participacdo dos alunos celiacos em todas as atividades orga-
nizadas na e pela escola, certificando-se de que elas nao representam um
risco para 0s mesmos.

® Promover estreita comunicacdo com os familiares. Eles devem saber quais
as atividades planejadas com antecedéncia, para que possam ajudar na
prevencao e na escolha de alternativas.

e Informar a Secretaria de Educacao, ao CAE, ao setor de alimentacdo esco-
lar e ao nutricionista responsavel sobre a existéncia de uma crianga com
necessidades alimentares especiais.

e Solicitar aos 6rgaos competentes alteracdao nos recursos humanos, na for-
macao dos funcionarios e na adequacao arquitetonica ou dos ambientes
promovendo a acessibilidade.
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® Informar e formar os profissionais da escola pautada na ética da convivéncia
e da inclusao.

® Promover a intersetoriedade e solicitar apoio das Secretarias da Salde e
Assisténcia Social quando necessario.

¢ Trabalhar preventivamente para evitar acidentes com o gldten e bullying
alimentar.

® Promover reunides com a familia e partilhar as informacdes necessarias
sobre o tipo de alergia ou intolerdncia, os sintomas e reacdes, telefones
de contato em caso de emergéncia e se possivel, elaborar um protocolo de
atendimento aos celiacos.

e Estender tais informacoes, a todos os funcionarios que estarao em sala de
aula, incluindo o pessoal temporario e manté-las sempre em local visivel.

® Planejar e executar as acoes necessarias para a inclusdo e a inclusao alimen-
tar da crianca com desordens relacionadas ao glaten, pois tal acao exige
estudos e preparo.

e Adirecdo, o educador devem informar as demais familias sobre as diretrizes
e critérios a serem sequidas para evitar, tanto quanto possivel, a entrada
na sala de aula de alimentos proibidos ou materiais que representam um
risco para a crianca alérgica/sensivel/celiaca.

Responsabilidade do pedagogo, coordenador pedagogico e do docente:

e Elaborar um plano de educacdo alimentar continua na escola e informar a
todos que nao pode oferecer, de forma alguma, alimentos a uma crianca
com alergia alimentar, sem o consentimento dos pais.

¢ Nunca insistir, caso uma crianca rejeitar um alimento, mesmo que seja um
alimento permitido.

e Educar todos os alunos da escola sobre as diversidades humanas e que o
glaten é toxico a pessoas celiacas e explicar o motivo.

¢ 0 educador também deve ensinar a crian¢a celiaca a nao aceitar qualquer
alimento oferecido por outra pessoa.

¢ 0 educador deve trabalhar com os alunos atitudes de respeito as diferencas,
tolerancia, cooperacao, expressao de emocoes e necessidades, etc.

e Deve-se trabalhar com os alunos a conveniéncia de uma dieta saudavel e
adequada, lembrando que nem todas as pessoas toleram bem os mesmos
alimentos.
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® Para as festinhas escolares, sugere-se que a escola avise a familia com
antecedéncia.

e Ensinar, em caso de alimentacdo coletiva em estilo self-service, onde ha
preparacdes com e sem gliten no mesmo espaco é sugerido que o manuseio
e preparo dos alimentos das criancas com alergias e desordens alimentares
seja realizado primeiro para evitar a contaminacdo cruzada.

e (Conhecer, implantar e implementar as orientacdao do FNDE-MEC para as
necessidades alimentares especiais na escola. (MEC-FNDE, 2017)

¢ Ensinar que celiacos dependem para viver tanto de adaptacdes arquitetonicas,
mudancas atitudinais e comunicacionais, quanto dependem da dimensao
do cuidado.

Caso haja diferenca na aprendizagem e no comportamento deve ser considerando
todas as necessidades pedagogicas que ele demanda como adaptacdo curricular,
ou Atendimento Educacional Especializado, ou professor auxiliar ou adaptacao do
espaco, alteracdo dos horarios e ou atendimento na sala de recursos multifuncio-
nais. As alteracdes metodoldgicas e pedagdgicas diferenciadas e especializadas
deverao ser individualizadas, por meio do Plano de AEE, feito com base no estudo
de caso. Ressalte, segundo Brasil, 2014 (Nota Técnica n° 04/2014 / MEC / SECADI / DPEE)
que “a elaboracdo desse estudo de caso, ndo estad condicionada a existéncia de
laudo médico do aluno, pois, é de cunho estritamente, educacional, a fim de que
as estratégias pedagdgicas e de acessibilidade possam ser adotadas pela escola”,
sobretudo favorecendo as condicoes de participacdo e de aprendizagem.

0 que dizer para as outras criancas?

¢ (s pedagogos ou os professores da escola sdao quem explicardo a situacao
para as demais criancas e seus pais.

e (riancas na Pré-escola sdao curiosas sobre outras criancas e tém facilidade
de aceitar as diferencas individuais. Uma explicacdao simples como “Izabel
tem dores de barriga facilmente e ela precisa de comida especial” normal-
mente é suficiente para satisfazer uma pergunta de uma crianca em idade
pré-escolar.

e Muitas vezes um complemento é necessario: “Izabel ndo pode trocar o
lanche. 0 alimento dela pode ser comido por todos, mas ela s6 pode comer
a comida especial preparada para ela”.

¢ C(riangas mais velhas sdao mais conscientes de suas diferencas e podem
ficar envergonhadas. E melhor consulta-las e descobrir o que elas querem
contar para os colegas: “Nao, muito obrigada, eu tenho alergia ao gliten”
ou ajuda-los a elaborar um texto para falar da sua condicao e o glaten.
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Problemas que podem surgir na sala de aula:

e 0 principal problema na escola para a crianca com alergia alimentar é a
contaminacdo de alimentos ou contato cruzado, que pode acontecer no
preparo ou ao servir do alimento da crianca, na troca de lanches, nas lixeiras
abertas, aulas de culinaria ou em festinhas de aniversario em sala de aula.
Sugere-se excluir alimentos da sala de aula.

e Qutro problema é o glaten escondido. Além dos alimentos, pode estar em
massinhas de modelagem, nas mesinhas, nas maos das criancas ap6s o lan-
che, no material de limpeza nao descartavel. Na eventual troca de chupetas,
utensilios e garrafinhas de agua.

® Projetos de culindria podem perfeitamente contornar a alergia da crianca
desde que o alimento proibido seja substituido.

CONSIDERAGOES FINAIS

Criancas celiacas e ou com alergia alimentar ja aprenderam um bocado sobre
a vida. Elas resistiram a dor e desconforto e aprenderam a sair da cama todo dia,
ansiosas para comecar o dia. Abracaram a vida totalmente e isso inclui colocar uma
mochila nas costas e ir para a escola. Ainda que essa mochila tivesse algumas comi-
das especiais, massinhas de modelar especiais ou notas da mae para a professora
ou até mesmo um suplemento alimentar. Nés sabemos que a maior parte do tempo
elas apenas se misturam a multiddo. Mas isso ndo aconteceu facilmente. Ajuda-
mos nossas criancas celiacas ou com alergia alimentar a ter uma atitude positiva
e procuramos tratamento para elas poderem apreciar a vida plenamente. Mas, a
alimentacao escolar também é um direito.

E esperado, como em toda condicdo autoimune, a crianca, a familia e até
mesmo os profissionais da escola, sentirem um grande nimero de emoc¢des: sobre-
tudo na altura da primeira matricula, assim como os celiacos passaram apés o
diagnéstico, varios ciclos emocionais, como referidos por Kubler-Ross (1987), de
“medo, negacdo, lamentacao, depressao e aceitagao”, como resposta a grandes
mudancas na vida. E “natural” por vezes sentir-se isolado e com receio do futuro.
Assim listar essas agoes, orientacdes e prescricdes, do item anterior, que podem
parecer 6bvias, mas, ao longo da pesquisa elas se mostraram necessarias, pois o
desconhecimento é real.

A condicdo nos ensina. Os familiares poucos sabiam sobre a condicdo celiaca
ao receber o primeiro diagnostico, mas reaprenderam a viver sem a praticidade
do pao e assumiram os cuidados e a educacdo da vida sem glaten. Esses saberes
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precisam ser reaprendidos pela escola para acontecer a inclusao dos celiacos e de
outras criancas com NAE e com isso, a escola deixar de ser uma barreira atitudinal.

Para que a inclusdo seja efetivada e que a aprendizagem ocorra exige-se que
a fragilidade de integracdo e comunicacdo dos profissionais das diferentes areas
(cozinha, limpeza, manutencdo, portaria e zeladoria, dire¢do, nutricdo, compras,
coordenacdo pedagoégica e docente) sejam superadas e assim garanta a sobrevivén-
cia. No nosso caso, as praticas cotidianas, ordindrias, sutis e comuns que garanti-
riam a vida, a sadde, os direitos a escolarizacdo das criancas celiacas e outras com
necessidades alimentares especiais, e & inclusdo. E preciso informacdes sobre os
direitos, fazer um acolhimento verdadeiro, oferecer atendimento adequado, reali-
zar a intersetoriedade, oferecer sequranca para as criancas e seus familiares. Esse
atendimento é necessario, mesmo que precise diferenciar o cardapio, a comuni-
cacdo, os horarios e os locais. E importante tratar as diferencas de maneira dife-
rente, de tal forma que, ao fim, todos tenham acesso a alimentacdo escolar, sejam
atendidos plenamente.
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Capitulo 9

FRAGILIDADES DA ATENCAO A
SAUDE DE PESSOAS CELIACAS NO

SISTEMA UNICO DE SAUDE (SUS):
A PERSPECTIVA DO USUARIQ®'

Flavia de Anastacio de Paula; Juliana Crucinsky; Raquel Benati

Introducao

Diante do aumento do nimero de casos de doenca celiaca diagnosticados apos
a homologacdo do protocolo clinico e diretrizes terapéuticas da doenca celiaca
no SUS, em 2009, este texto objetiva resumir pedidos cotidianos de informacao
e de orientacdo, queixas e perguntas produzidos em encontros presenciais e/ou

31. Este artigo foi anteriormente publicado na revista Demetra, nimero 9 especial (2014) sendo
aqui republicado com a autorizacdo dos editores. (http://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/demetra/
article/view/10499/97094. WVK4H1Fv_IV).
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materializados durante a mediacao online pelas ferramentas dos grupos de coajuda.
Mais do que uma lista de queixas, buscou-se construir um mapa das fragilidades e
gargalos em um sistema.

A doenca celiaca (DC) é uma condi¢do autoimune presente em individuos
geneticamente predispostos. Na verdade, é a Gnica doenca autoimune cujo gatilho
conhecemos efetivamente: o glaten. (ALAEDINI et al., 2005) Existe uma produgdo de
anticorpos que é desencadeada pela presenca do gliten na alimentacdo e esses
anticorpos provocam um processo inflamatério que envolve a mucosa do intestino
delgado, levando a atrofia das vilosidades intestinais, ma absorcao de nutrientes e
uma variedade de manifestacdes clinicas relacionadas a destruicdo e inflamacao da
mucosa duodenal. A DC é ativada pela ingestdo de gliten, contido em cereais como
trigo, cevada e centeio, e dificulta a absorcdo de agua, medicamentos, vitaminas,
minerais e macronutrientes (proteinas, carboidratos e lipidios) dos alimentos.
As manifestacgdes clinicas da DC podem envolver o trato gastrointestinal, (REWERS,
2005) assim como pele, sistema nervoso, sistema reprodutivo, 0ssos e sistema endo-
crino. (REWERS et al., 2004) Dados epidemioldgicos indicam que na Europa e nos Estados
Unidos, a prevaléncia de DC encontra-se entre 0,5 e 1,0% da populagdo total (PERES
et al., 2011). Embora ela esteja presente em uma a cada 100 pessoas, estima-se que
apenas 10 a 15% dos celiacos sdo devidamente diagnosticados. Familiares de pri-
meiro grau de pessoas celiacas sdo os individuos com maior chance de desenvolver
a doenca, com frequéncia de 10 a 20 vezes maior que a populacdo em geral. Green
nos indica que mais de 36% das pessoas com DC haviam recebido previamente o
diagnéstico de SII (Sindrome do Intestino Irritavel). (GREEN, 2005)

Chama a atencao o fato de que a prevaléncia de casos dessa doenca dependa
da regido em estudo e também da metodologia empregada. Estudos realizados em
doadores de sangue mostraram que, nos Estados Unidos, por exemplo, a frequéncia
de casos é de 1: 250; ja no Brasil, no Distrito Federal, é de 1: 681, e em Ribeirao
Preto, 1: 273. (GALVAO et al., 2004) Entretanto, a metodologia para determinacdo da
prevaléncia ja aponta uma questdo importante: os doadores de sangue seriam um
grupo com menor probabilidade de apresentar a DC do que a populagdo em geral.
Isso porque tal grupo é composto por sujeitos majoritariamente do sexo mascu-
lino, saudaveis, assintomaticos, sem anemia, sem alteracdes autoimunes, sem
problemas de peso ou desnutri¢cdo. Isto & um grupo diferente do grupo das pes-
soas celiacas, cujas caracteristicas mais observadas sao: mulheres, poliqueixosas,
com anemia, com altera¢des autoimunes, com problemas de peso ou desnutricao.
Isso nos leva a pensar numa primeira fragilidade do diagnéstico da situagao: sua
prevaléncia, seu subdiagnostico e a diminui¢do das perspectivas do impacto no
sistema e nas familias.

Embora ndo tenhamos estudos sobre a incidéncia da doenca celiaca na popu-
lacdo total, infere-se que, no Brasil, ela seja bem maior do que entre os saudaveis
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doadores de sangue. Desta forma, cai por terra a ideia de que a doenca celiaca seja
rara no Brasil, e passamos, na percepcdo das pessoas celiacas, para um subgrupo
de doenca negligenciada. Provavelmente, no Brasil a incidéncia é semelhante a
observada na Europa e nos Estados Unidos, isto &, 1: 100 pessoas.

A titulo de contraponto no que diz respeito a incidéncia: a tuberculose no
Brasil tem um coeficiente estimado em 62: 100.000 habitantes. (HIJJAR et al., 2005)
Um estudo de Lorete Kotze (KOTZE, 2009), no qual a pesquisadora revisa quarenta
anos de sua pratica clinica no atendimento de pessoas celiacas, recomenda uma
avaliacdo periddica de complicacdes e doencas associadas a DC, desde a infancia,
independentemente da idade no momento do diagnéstico ou da duracdo da dieta
livre de gldten.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo cujo desenho metodolégico de investigagao qualitativa
baseia-se no enfoque da pesquisa-acdo. (BRANDAO, 1999) Os participantes desta pes-
quisa sdo pessoas celiacas, ou seus parentes, que entraram espontaneamente em
contato de forma presencial, por telefone, online (através dos grupos de apoio aos
celiacos nas redes sociais), ou por e-mail, com as pesquisadoras ou com o grupo de
coajuda, do qual as pesquisadoras fazem parte, solicitando informacdes ou outras
interagdes no periodo entre 2007 e 2014. Tais interagdes consistiam de pedidos de
dicas culinérias, dicas de viagem, divulgacdo de preparagoes culinarias que deram
certo, narragao de eventos familiares, informacdes sobre rotulagem, queixas, per-
guntas e dividas sobre sadde, que foram escritas e redigidas pelos proprios sujeitos,
produzindo um imenso corpus de textos.

Assim, a base empirica do presente ensaio foi a demanda escrita ou as perguntas
dos participantes para as pesquisadoras enviadas por e-mail, chat ou forum, sem
um instrumento pré-formatado. Para este trabalho, do imenso corpus de textos,
recortamos a tematica dos servicos de salde. O critério para selecao foi a recorréncia
das perguntas/solicitacdes/queixas sobre o SUS. Dentre estas situacgdes, resumimos
neste ensaio o que denominamos de “fragilidades” ou “gargalos” da atencdo a pessoa
celiaca e seus familiares no SUS.

Para fins de exposicdo, organizamos em: fragilidades no diagnéstico; fragilidades
no pbs-diagndstico, no acesso ao apoio nutricional e psicoldgico, na atencdo basica,
na educacgdo para a salde e para autocuidado e nos grupos de apoio; fragilidades
no processo de internagdes hospitalares e fragilidades na formacdo profissional e
na divulgacdo de informacdes sobre a doenca.
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FRAGILIDADES NO DIAGNOSTICO

Uma revisao demonstrou que a relacao de pacientes com DC diagnosticada e
ndo diagnosticada pode ser de 1: 7. (SDEPANIAN et al., 1999) Nos foruns de debates,
algumas das situacdes mais recorrentes sao os pedidos de informacao sobre o diag-
noéstico, que envolvem: relatos de sintomas de outros membros da familia, nomes
dos exames necessarios, dividas sobre qual especialidade médica procurar e onde
procura-la, indicacdes de profissionais “de confianca” e relatos do préprio processo.

0 diagnostico de DC vem sendo descrito pelas pessoas celiacas como uma
peregrinacdo de especialidade em especialidade, de passagem por varios profissio-
nais e envolvendo grandes incertezas e angdstias. No Brasil, assim como na Europa
e Estados Unidos, o diagnéstico da pessoa celiaca adulta pode levar até dez anos
ap6s a manifestacdo dos primeiros sintomas. Mesmo apos ser levantada a hipotese
da doenca celiaca, nem sempre é facil conseguir o diagnéstico. Anedoticamente,
diz-se que é preciso suspeitar da possibilidade de doenca celiaca em todo paciente
que adentra o consultério com uma pasta com miltiplos exames de diferentes
especialidades, com histérico das alteragdes nos Gltimos anos.

Objetivamente, deve-se suspeitar de doenca celiaca em toda pessoa familiar
de primeiro e segundo graus de pacientes com DC ou em pessoas com diarreia ou
prisdo de ventre cronicas, distensdo e dor abdominal crénicas, flatuléncia, aftas de
repeticdo, hipoplasia do esmalte dentario, dermatites bolhosas, altera¢des de peso
sem causa aparente, anemia (principalmente se crénica e/ ou pouco responsiva a
suplementacdo), osteoporose precoce, elevacao de transaminases, sindrome do intes-
tino irritavel (SII), hipocalcemia, assim como deficiéncia de acido folico e vitaminas
lipossoliveis. Além disso, DC esta associada a diversas doengas como diabetes mellitus
tipo I, hipo e hipertireoidismo, principalmente de origem autoimune, sindrome de
Sjogren, cirrose biliar primaria, hepatite autoimune, depressao, epilepsia, ataxia
cerebelar, infertilidade e abortos de repeticao, puberdade tardia, deficiéncia de
IgA seletiva, insuficiéncia cardiaca, artrite, sindrome de Turner, sindrome de Down,
surdez infantil e neuropatia periférica. (AGA INSTITUTE MEDICAL POSITION STATEMENT ON
THE DIAGNOSIS AND MANAGEMENT OF CELIAC DISEASE, 2006; FASANO et al., 2001; GREEN et al.,
2007; TORRES et al., 2007)

E recomendado que toda pessoa com alteracio autoimune seja testada para
DC. Entretanto, ndo ha justificativa na literatura, no momento, para rastreamento
populacional para diagndstico de DC, apenas para os familiares de pessoas com
DC - afinal, apenas 30% da populacdo apresentam predisposicdo genética para
desenvolver a condicdo celiaca.

No Protocolo Clinico da Doenca Celiaca, (GREEN, 2005) o marcador utilizado é
o0 anticorpo antitransglutaminase tecidual (anti-tTG), pois é sensivel e especifico.
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Em funcdo do desempenho da pesquisa de anticorpos antigliadina - AGA (que é
mais sensivel) e do anticorpo antiendomisio - EMA (que é menos sensivel e muito
especifico), estes nao entraram no protocolo. Ainda assim, podem ser usados como
indicadores soroldgicos, pois ajudam a compor a caracterizacdao do quadro, mas
ndo sao mais cobertos pelo SUS. A exclusdo do antigliadina do protocolo clinico do
SUS, no entanto, traz o problema da perda da série historica para compararmos os
dados produzidos antes e apds 2009.

Deficiéncia de IgA é a mais comum imunodeficiéncia humana, sendo dez a 15
vezes mais prevalente em pessoas celiacas. Aproximadamente 3% dos pacientes
com DC apresentam essa deficiéncia, que pode causar falso-negativo nos testes
sorolégicos EMA, anti-tTG IgA e AGA IgA, baseados em IgA. (FASANO et al., 2001)
Assim, o protocolo clinico recomenda a dosagem de Imunoglobulina IgA total
para todos, em conjunto com o anti-tTG IgA. (ALAEDINI et al., 2005; FASANO et al.,
2001; HIJJAR et al., 2005; PERES et al., 2011; REWERS, 2005; SDEPANIAN et al., 1999) O pro-
tocolo clinico também orienta que, na presenca de deficiéncia de IgA na fase
de diagnostico, deve-se encaminhar o paciente diretamente para a endoscopia e
biopsia de duodeno.

0 protocolo clinico (BRASIL, Ministério da Satde, 2010) determina que o SUS ofereca
a dosagem das imunoglobulinas da classe das IgAs e a bidpsia duodenal. Entre-
tanto, tal documento nao especifica se os exames devem ser oferecidos em qualquer
unidade de salde ou se em centros de referéncia, o que dificulta sua realizacdo.
Neste aspecto, verifica-se mais uma fragilidade, visto que em muitas localidades,
a Rede de Atencdo a Sadde ndo dispoe de kits, material e pessoal treinado para a
realizacdo da sorologia, nem setor de endoscopia digestiva onde a bidpsia possa
ser feita, de acordo com o protocolo. Além disso, dependendo da localidade ou
do polo de atendimento, o tempo decorrido entre a marcagao e a realizacao da
endoscopia pode ser longo, retardando o diagnéstico e favorecendo o surgimento
de complicagdes associadas a DC.

E consenso que a doenca celiaca é uma condicdo de hereditariedade com-
plexa, que requer o acompanhamento de todos os familiares, mas como garan-
ti-lo? Qutras fragilidades sdo decorrentes da propria configuracdo para montar
a caracterizacdo do quadro do diagnostico da pessoa celiaca. Ha que se reunir
elementos de cinco areas: sintomas e histdrico clinico, sorologia, presenca de
familiares celiacos ou exame genético, endoscopia com biopsia ou analise derma-
tolégica com biopsia, melhora clinica com a dieta de exclusao do gliten. Em caso
de ddvidas, a quem recorrer?

Embora existam bons e atuantes pesquisadores sobre a doenca celiaca no Brasil,
ainda ndo temos um centro de referéncia. Mesmo que sejam implantados centros
de referéncia em DC, ainda assim nem todos os pacientes terdo acesso a eles, em
funcdo das distancias e custos de deslocamento.
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Diante do diagnoéstico da condicao celiaca, a alteracdo da alimentacdo e da
rotina cotidiana e do processo de aceitacao de uma condicdo cronica, permanente,
ndao medicamentosa e que envolve autocuidado, a maioria das pessoas relata sen-
tir-se perdida. As pessoas percebem as relacdes entre o atendimento a saidde e
assisténcia social pelas suas fragilidades.

FRAGILIDADES NO POS-DIAGNOSTICO, NO ACESSO
A0 APOIO NUTRICIONAL E PSICOLOGICO, NA ATENGAO
BASICA, NA EDUCAGAO PARA A SAUDE E PARA
AUTOCUIDADO E NOS GRUPOS DE APOIO

A percepcao das familias p6s-diagnostico tem caracteristicas bem conhecidas
na literatura psicol6gica, como o modelo Kiibler-Ross (KUBLER-ROSS, 1998): luto, medo,
negacdo, ira, lamentacdo ou vitimizacdo, depressao e aceitacao diante da fragilidade
da vida, em que o alimento hegemdnico se torna um adversario. A aceitacdo, para
algumas pessoas celiacas, inclui a informacdo, a luta e o engajamento.

Sdo relatos comuns no pés-diagndstico: o sentir-se perdido, o ndo saber quais
e onde comprar os géneros alimenticios permitidos, apavorar-se com as alteragdes
necessarias para a eliminacdo de residuos de gliten dos utensilios domésticos,
prescricdo de eliminar o contato com o gliten, o ndo saber lidar com a desestrutu-
racdo da rotina alimenticia, ja que no atual momento historico todas as refeicoes
precisardo ser preparadas em casa, dada auséncia de legislacao que obrigue bares,
restaurantes e similares a informarem o teor de gliten de seus alimentos ou ofe-
recerem algum alimento sem glaten seguro. Esse dado da percepg¢ao dos celiacos
brasileiros é corroborado pelo estudo (KELLY, 2014) de Boston, o qual registra que a
percepcao das pessoas celiacas sobre o impacto da DC na sua vida s6 perde para a
percepcao do impacto que a hemodialise traz para a familia.

Tal carater também se acentua com as desigualdades econémicas regionais e
com as desigualdades educacionais, pois ndo conseguimos universalizar uma politica
de atendimento emergencial, com cestas basicas sem glaten, para a fase inicial de
adaptacao ao diagnostico.

Durante o pds-diagnostico, & muito importante lembrar que o celiaco precisara
de um processo de ensino, orientacdo e acolhimento para aprender que é responsavel
por seu tratamento: marcacdo de exames, agendamento de consultas e retornos.
Sera responsavel por buscar os resultados dos exames e ndo esperar que alguém faca
isso por ele, sabendo, entretanto, que pode pedir ajuda e ndo precisa passar por
tudo isso sozinho; responsavel por reaprender a cozinhar todo alimento que ingere.
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Ser orientado e acolhido para que ndo se sinta vitima, mas para que foque na
sua salide e no seu bem-estar, procurando elaborar sentimentos negativos e pre-
conceitos. Que possa reorganizar sua vida e refletir sobre sua rotina, perguntando:
“Eu posso continuar trabalhando?”, “Eu quero continuar trabalhando?”, “Como sera
meu tratamento?”, “Eu posso pedir licenca temporaria?”, “Eu posso pedir licenca
salde temporaria para acompanhar filho ou outro parente celiaco?”. Conversar com
sua familia sobre ser celiaco, limitacdes e decisdes e planejar sua vida a curto,
médio e longo prazos. (PAULA et al., 2013)

Para isso, & importante informar-se sobre a DC, sobre a restricdo ao gldten,
sobre as doencas associadas, sobre as opc¢oes de troca de alimentos para diversificar
a dieta, e para tanto é necessario conversar com seus médicos e seu nutricionista.
Conversar e perguntar sobre todos os acompanhamentos para seu caso especifico. Pedir
indicacoes de paginas na Internet confiaveis sobre o assunto. Propor uma parceria
e se manter no comando da sua sadde. Educar-se e ndo ter medo da informacao.

Aceitar e tornar-se responsavel pelo proprio tratamento consiste em: estar
mais informado; ter maior controle e participacdo nas escolhas e decisoes; sentir-se
mais seguro, confiante e preparado para enfrentar o tratamento e todas as decisoes
necessarias; saber lidar com as reais expectativas; ser o defensor de si mesmo e
da sua vida; exercer seu papel de cidaddo responsavel e ativo. (CRUCINSKY, 2012)
Os celiacos se educam, quer dizer, se humanizam e se formam como sujeitos sociais
no proprio movimento da luta (uma luta social/individual centrada nas questdes
de vida e morte) que diretamente desencadeiam.

Entretanto, os grupos de apoio pds-diagndstico no SUS e na assisténcia social
sdo raros, sendo até mesmo inexistentes na maioria dos estados brasileiros. 0 apoio
po6s-diagnostico existente até hoje se da via grupo de celiacos, associados ou nao,
em carater voluntario, ndo remunerado, nao certificado, ndo governamental e muitas
vezes sem sequer a cessdo do espaco fisico dentro de uma unidade de saide basica.

Quanto ao tratamento, o Gnico para a condicdo celiaca é dietético e consiste
na eliminacao do contato com o gliten, devendo ser adotada uma alimentacgdo sem
glaten por toda a vida, em todas as refeicdes: na propria familia, fora de casa, ao
viajar, no trabalho, nos hospitais, escolas e nas cerimdnias religiosas, o que impoe
limitacOes ou alteracdes na convivéncia. A eliminacdo do contato com esta proteina
traz importantes impactos para a dindmica familiar e para o autocuidado.

0 glaten é uma denominagdo internacional para a principal proteina presente
nos cereais produzidos no inverno: trigo, aveia, centeio, cevada. E uma proteina
capaz de conferir elasticidade as massas e acrescentar volume a muitos produtos
em que é utilizado, sendo também uma fonte importante de proteina vegetal para
muitas pessoas. Assim, o gliten esta presente como um elemento cultural adicio-
nado ndo s6 em muitos dos nossos alimentos, mas também nos seus subprodutos,
como malte, gérmen de trigo e farelo de aveia.
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Segundo o IBGE, dos cinquenta produtos mais consumidos no Brasil, dez
possuem glaten como ingrediente. No entanto, ndo basta suprimir o consumo dos
alimentos que possuem glaten. Na nossa cultura culinaria atual, o trigo é uma figura
presente em todas as casas, restaurantes, escolas, cantinas e hospitais. A farinha
de trigo espalha-se com muita facilidade pelo ar, pelos equipamentos e dentro dos
lugares de armazenagem de alimentos.

Assim, um alimento que originalmente ndo contém gldten, por exemplo, a
mandioca, pode ser contaminado se for manejado de forma compartilhada com ali-
mentos que possuem esse componente. Além disso, grande parte dos temperos em
p6, condimentos e produtos industrializados pode ter sido acrescida de trigo, como
forma de aumentar seu peso, rendimento e consisténcia. Outra forma de contamina-
cdo cruzada importante é o compartilhamento de utensilios e equipamentos usados
para preparar os alimentos com glaten e os utilizados para uma pessoa celiaca.
Embora tais produtos venham com a rotulagem correta quanto a conter, ou nao,
glaten, além de culturalmente dificeis de substituir, eles podem agregar glaten a
uma vasta gama de alimentos que a principio eram permitidos na alimentacdo de
pessoas com DC, limitando as opgoes.

Outra alteragdo na convivéncia pode vir do controle do gliten na forma de
contaminacgdo cruzada. Compreender a contaminagdo cruzada nos equipamentos, a
eliminacdo dos residuos e tracos de gliten, a higienizacdo dos utensilios e modos
de evitar a contaminacdo cruzada dos alimentos faz parte dos rituais de iniciacao
na vida de um celiaco.

Entretanto, tomando por base os relatos que subsidiaram este ensaio, tal
iniciacdo é acompanhada por grande sofrimento psiquico e pelo sentimento de
soliddo, em funcdo da nio aprendizagem por parte de seus familiares. E recorrente
nos foruns, o que revela grande sofrimento, a pergunta materializada nas palavras:
“0 que faco para minha familia compreender que ndo é ‘frescura’?” Tornar-se uma
pessoa celiaca diagnosticada, para além de lidar com uma alteracdo autoimune e
suas doencas associadas, e da dieta em si, implica também compreender que havera
uma alteracdo na forma de socializacdo e nas necessidades emocionais da pessoa
que sdo mediadas pelo alimento entre individuo-amigos-familiares. Isso, por sua
vez, repercute na convivéncia social. Quem apoia essa adaptagdo psicossocial se,
embora presente no protocolo clinico, raramente ela é encaminhada?

Os habitos alimentares vao muito além da exclusdao do gliten e da exigéncia
de 4qua, vitaminas, minerais e macronutrientes; eles estdo ligados ao sentimento
das pessoas, ao vinculo com os familiares e a sua cultura. Alterar a alimentacdo de
uma pessoa celiaca é mais do que alterar um ato fisiolégico, e lhe ensinar em que
consiste uma contaminagdo por 20 ppm de gliten. E também apoia-la na construcdo
dessa nova relagdo com seu corpo, com sua familia e com sua vida social. Afinal, o
ato de se alimentar é ontoldgico na vida das pessoas e a pratica alimentar vai desde
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a compra, o preparo até ap6s o consumo; envolve aspectos subjetivos, culturais,
religiosos, socioecondmicos e familiares. Onde buscar esse apoio psicoterapico?

Aprender rapidamente quais alimentos sdao permitidos e a alteracdo dos
modos de produzi-los para que nao haja contaminacdo cruzada torna-se uma
exigéncia da propria sobrevivéncia. A demora dos familiares em compreender a
magnitude da hegemonia do trigo e da contaminacgdo cruzada por gliten na nossa
vida atual pode desencadear um sofrimento psiquico. Este ndo acompanhamento
dos familiares nas alteracdes alimentares gera duas situagdes: o agravamento
do quadro, com adensamento de doencas associadas nos casos em que o celiaco
e seus familiares transgridem a dieta e a forma de producdo dos alimentos; ou
quando a pessoa celiaca, desejando seu autocuidado, produz o sentimento de
rompimento do afeto, seja pela recusa a se alimentar, pelo medo dos sintomas,
ou por sentir-se menos amado.

Essas situagoes alteram a sensacdo de bem-estar e/ou a qualidade de vida.
Situagoes que sdo agravadas pela dificuldade de acesso das pessoas celiacas e seus
familiares ao atendimento pelo profissional da nutricdo, pela auséncia de sessoes
coletivas ou cursos para o ensino-aprendizado das formas de producdo do alimento
que abordem técnicas, ingredientes e composicdao equilibrada de cardapios. Sao
poucos os municipios em que esse atendimento esta disponivel. Mesmo que ele
exista para diabéticos e hipertensos, o celiaco sente-se pouco prestigiado nestas
reunides. Ha dificuldade no acesso. Ha dificuldade de o celiaco demandar tal oferta,
dada sua descrenca de que isso seria possivel. Quando existe o agendamento para o
profissional da nutricdo, em alguns casos ele é direcionado ao paciente pediatrico,
e a maioria dos profissionais, por nao ter recebido adequado treinamento no que se
refere ao manejo da DC, tem dificuldades em orientar para além das substituicoes
a serem feitas, em avaliar possiveis deficiéncias nutricionais e até mesmo outras
hipersensibilidades alimentares associadas e a necessidade de suplementacdo de
micronutrientes, mantendo a orientagcdo somente no que tange a exclusdo do gla-
ten. (CABRERA-CHAVEZ et al., 2012; FASANO, 2014; HALLERT et al., 2002; HOLLON et al., 2013;
KUBLER-ROSS, 1998; SAPONE et al., 2012)

Em relacdo a suplementacdo, destaca-se outra fragilidade, visto ndo existir
nenhum protocolo que regulamente a disponibilidade e o fornecimento de suple-
mentos vitaminicos, minerais, pré e probidticos, entre outros, para os celiacos. Além
disso, os suplementos disponiveis nas farmacias dos postos de salide e hospitais, em
sua maioria, estdo registrados no Ministério da Salde como medicamentos, impos-
sibilitando a prescricdo dos mesmos pelo profissional nutricionista. Outra questao
ainda neste terreno é a impossibilidade de individualizar a suplementacdo, através
da manipulacdo dos nutrientes em farmacias magistrais conveniadas com o SUS,
ficando a suplementacdo somente a cargo dos médicos, quando sua necessidade é
tal que atinge niveis farmacolégicos dos nutrientes.
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Assim, além das questdes de ordem nutricional, as percepcdes de perda da
qualidade de vida em sua dimensao social sao agravadas pela auséncia ou precarie-
dade do encaminhamento ao atendimento individual psicoterapico, pela auséncia de
grupos de apoio a pessoa celiaca e seus familiares e pela auséncia de atendimento
psicolégico coletivo que ajudaria a elaborar as queixas, o sofrimento psiquico, as
relacoes de afeto, e a produzir certa resiliéncia.

Nao bastassem as dificuldades em se consequir atendimento em servigos de
Psicologia, percebe-se (através das falas dos celiacos e de seus familiares) como
certos cuidados que devem fazer parte do dia a dia da pessoa celiaca sdo negligen-
ciados e classificados pelos profissionais como “exagero”, “neuroses obsessivas”,
“transtornos alimentares” e até mesmo paranoia por um sentimento de persequicao
infundada pelo glaten. Isso revela o quao pouco a DC, as restricoes alimentares e
os processos de contaminacdo cruzada por proteinas sdo abordados nos cursos de
graduacdo da area da sadlde.

Outras fragilidades podem ser listadas: certa negligéncia com o sofrimento
psiquico da pessoa celiaca diagnosticada e seu desejo de ter uma vida social “normal”.
Ela ndo tem prioridade de atendimento nos Centros de Apoio Psicossocial (CAPS) do
SUS, embora relatos de suicidios ndo sejam raros, tal o desconforto psiquico com
a situacdo, potencializado pela prevaléncia dos casos de depressao pré e pos-diag-
noéstico, muitos devido a subnutrigdo. Além do pouco nimero de profissionais e da
pouca capilaridade do CAPS, destacamos a inexisténcia, em muitos municipios, de
atendimento para as criangas.

Com ou sem grupo de apoio na rede de atencdo basica no SUS e na rede de
assisténcia social; com ou sem atendimento nutricional, psicolégico, pedagdgico,
e das especialidades médicas seqgundo cada agravo, cabera a pessoa celiaca ou seus
familiares aprenderem suas opc¢des diante do tratamento: fugir, procrastinar, quei-
xar-se e ver o que acontece; ou enfrentar e se preparar para se tornar uma pessoa
ativa e responsavel por seu proprio tratamento.

Urge pensar que a doenca celiaca pode ser uma hipotese de diagnéstico.
Urge o acolhimento dos familiares para novos diagndésticos. Urge o acolhimento
p6s-diagnostico para que a pessoa celiaca possa aprender sobre seus direitos e
assuma a postura de cidaddo ativo, informando-se sobre quais sdo seus direitos
em relacdo: ao SUS, a sadde complementar se for o caso, as informacdes sobre seu
DHAA (Direito Humano a Alimentacdo Adequada), a busca de informagdes sobre a
rotulagem dos produtos alimenticios, aos projetos de assisténcia social do munici-
pio. Urge acolhimento pésdiagndstico em beneficio do préprio SUS, para que este
conheca (“quem sdo”, “quantos sao”, “onde estdo”) e “re-conhe¢a” os celiacos como
sujeitos a serem atendidos. Finalizando, consideramos que, para assumir metas e
estratégias destinadas a pessoa celiaca, é preciso abordar o direito a igualdade.
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FRAGILIDADES NO PROCESSO DE INTERNAGOES HOSPITALARES

Os relatos de acidentes com gliten, no corpus de textos produzidos nos
e-mails, foruns e chats nao registram problemas nos ambientes de UTI, CTI, centros
cirlrgicos e nos processos de nutricao enteral e parenteral, mas proliferam relatos
sobre internacdes em enfermarias e quartos particulares das instituicoes de salde.

0 relato abaixo foi elaborado em 2014, tanto via forum quanto via e-mail, a
associacdo como pedido duplo de ajuda: juridica, sobre como proceder, e material,
para que alguma familia celiaca fornecesse quatro refeicdes livres de contaminacao
cruzada por glaten para uma menina de dez anos internada nos altimos dias do més
de fevereiro e sua irma, internada no més de marco, no maior hospital pediatrico
de Curitiba. A mae das meninas, quem geralmente cozinhava para elas, estava
como acompanhante no hospital, distante mais de duzentos quilémetros de sua
residéncia. O maior hospital pediatrico do Brasil, localizado na cidade de Curitiba,
ndo conseguiu fornecer alimentacdo isenta de contaminacdo cruzada por gldten
(enviando inclusive sopa com macarrdo de trigo) para suas pacientes celiacas.

Resumo dos casos: criancas com necessidade de medicacao venosa, dificuldade
de comunicacdo dos setores de enfermagem e internagao com o setor da cozinha,
declaracao da nutricionista de que a cozinha dietética ndo estava apta para pro-
videnciar alimentos sem gliten e sem contaminacgdo para as criangas internadas.
Devido a distancia do local de moradia, a familia ndo conseguiria ir a sua residéncia
produzir o alimento e retornar ao hospital. Por isso, com anuéncia da pediatra, ela
recorreu ao socorro de outras pessoas celiacas na cidade para que fossem levados
ao hospital produtos sem glaten para o café da manha, lanche da tarde, almoco e
jantar durante toda a internagdo. Para a situacdo do primeiro internamento, em
fevereiro, a familia registrou queixa junto ao hospital e este se comprometeu a resol-
ver a situacao, inclusive a alterar procedimentos da cozinha dietética. Na segunda
internagao, em marco, como as condi¢des e os procedimentos nao tinham sido ainda
revistos, foi encaminhada queixa ao Ministério Pablico.

Sdo frequentes a informacdo de acidentes com gldaten em celiacos nas institui-
cOes de sadde e o relato de pouco conhecimento das equipes de sadde (incluindo
dos profissionais do setor de Nutricdo) a respeito da DC e, principalmente, dos riscos
associados a contaminacdo cruzada por glaten. A maioria desses acidentes ndo é
registrada na ouvidoria do SUS, pois em geral os familiares ndo possuem os dados
ou ndo tém como documentar as ocorréncias por meio de fotografias dos alimen-
tos que sdo entregues nas enfermarias e quartos para formalizarem as dendncias.
A grande maioria faz relatos indignados e ndo documentados, baseados nos sintomas
classicos de contato com o glaten, narrados aos grupos e associacdes de celiacos.

Em 2012, foi realizado procedimento formal de busca de informagao junto a
ouvidoria do SUS e a SESA-PR sobre quais dos 13 hospitais e maternidades da regiao
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oeste do Parana (92 SR) estariam aptos a atender celiacos internados. Apenas dois
nao responderam a consulta do érgao. Todos os 11 estabelecimentos que respon-
deram o fizeram na forma escrita e declararam a SESA-PR nao ter como atender
as necessidades alimentares especiais dos celiacos & hospitalizados. Embora a
SESA-PR tenha se mostrado incomodada e indignada com tal constatacao, o fato
nao foi surpresa para a associacdao de celiacos, uma vez que apenas materializou
uma situacdo ja conhecida por eles na pratica.

A frequéncia dos acidentes é tamanha que grupos de celiacos elaboraram uma
sugestdo de protocolo informal dirigido aos iniciantes na fase de internacdo ou
hospitalizacdo. Ele consiste em: 1) avisar no ato da recep¢ao que é celiaco e que
tem “alergia” a gldten (mesmo ndo sendo correto o conceito, trata-se do uso fun-
cional da ficha de atendimento); 2) avisar ao médico e solicitar que seja colocado
no prontuario; 3) avisar a equipe de enfermagem pessoalmente; 4) avisar ao nutri-
cionista pessoalmente, e se possivel, comunicar ao setor da cozinha pessoalmente;
5) colocar cartazes perto do leito, 6) cada vez que o alimento chegar ao quarto,
telefonar para a cozinha para conferir.

Tais recomendacdes objetivam minimizar os riscos de contaminagao, garantir o
DHAA e contribuir para a recuperacao do quadro que motivou a internagao, conside-
rando que um celiaco exposto ao gliten apresenta grandes chances de ndo responder
adequadamente ao tratamento medicamentoso e, ainda, apresentar complicagdes.

FRAGILIDADES DA FORMAGAO DOS
PROFISSIONAIS E NA DIVULGAGAO DA DC

Durante muitos anos, a DC foi considerada uma mera intolerancia alimentar,
pouco frequente na populacdo em geral, e sem maiores consequéncias para a sade
dos pacientes, a ndo ser quando surgia em criancas, com sua apresentacdo classica,
atrelada ao quadro de desnutricdo calérico proteica e diarreia. Atualmente, ja se
conhecem o carater autoimune desta doenca e as complicacdes em longo prazo,
decorrentes da nao exclusdo completa do gliten e demais cuidados associados.
(GUANDALINTI et al., 2008; SAPONE et al., 2012; SDEPANIAN et al., 1999)

Os relatos nos foruns registram, no entanto, que as pessoas celiacas e seus
familiares observam grande desconhecimento das equipes de salde em relacdo a
DC, ao seu carater autoimune, ao tratamento essencialmente dietético e a necessi-
dade de suplementacdo de micronutrientes e probiéticos, aos riscos envolvidos na
contaminacgdo cruzada por gldten e na baixa aderéncia a dieta de exclusdo.

Acredita-se que tal fato tenha seu inicio nas grades curriculares dos cursos de
graduacao, principalmente nos cursos de Medicina e Nutri¢ao, nos quais a DC muitas
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vezes é abordada de forma superficial, e com um viés de baixa prevaléncia, baixa
incidéncia e baixa mortalidade. Tal panorama vem sendo perpetuado pela auséncia
de treinamento formal e de cursos de atualizacao dos profissionais das equipes de
salide, mesmo ap6s a criacao do protocolo clinico. (BRASIL, Ministério da Satde, 2010)

Em relacdo aos treinamentos, dada a inexisténcia de cursos oficiais, existem
alguns movimentos isolados e voluntarios por parte das ACELBRAs regionais, com
apoio da Federagao Nacional das ACELBRAs (FENACELBRA) e de alguns profissionais
de salde, no sentido de se oferecerem cursos de curta duracdo e simpdsios sobre
a DC. Vale ressaltar que, devido a terapéutica da condicdo celiaca sem agravos ser
essencialmente dietética, de reeducacao alimentar, podendo ou nao ter suplemen-
tos, formulas e medicamentos, percebe-se um desinteresse comercial por parte da
inddstria farmacéutica em apoiar, patrocinar, premiar ou financiar a divulgacdo ou
formacdo de profissionais em atuacdo.

Isso nos leva a registrar outras fragilidades da situacao materializadas pelas
queixas nos foruns: a auséncia de campanhas publicitarias ou informativas por
parte do SUS sobre essa condicdo autoimune, seu diagndstico e seu tratamento;
e a auséncia de um programa ou projeto de formacgdo para que os profissionais da
sa(ide tenham conhecimentos para suspeitar que a pessoa possa ser celiaca.

Em 2005, o Ministério da Salide imprimiu folders e cartazes informativos sobre
doenca celiaca para que as ACELBRAs distribuissem em seus estados, nos postos de
salide, entre profissionais de salde e a populacdo em geral, durante a Caminhada do
Dia Internacional dos Celiacos. Foi impressa uma cartilha de divulgacao, financiada
pelo Governo Federal (Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome;
Ministério da Sadde; Universidade Federal de Vigosa) dentro do Programa Fome
Zero, em parceria com a Associacao de Celiacos do Brasil, direcionada para o piblico
infantil: a Cartilha da Emilia. (BRASIL, Ministério da Satde, Ministério do Desenvolvimento
Social e Combate a Fome, ACELBRA-SP, 2008)

Além de o protocolo clinico (BRASIL, Ministério da Satde, 2010) ter sido aprovado
em 2009, apenas um “Guia Orientador” (FENACELBRA, 2010) a pessoa celiaca, finan-
ciado pelo Ministério da Justica, foi impresso e distribuido. Houve também cursos
de formacgdo sobre Direitos Humanos a Alimentacao Adequada (2010), (BURITY et al.,
2010) realizados pela Agdo Brasileira pela Nutri¢ao e Direitos Humanos (ABRANDH),
vinculados ao Ministério de Combate a Fome e ao Conselho Nacional de Seguranca
Alimentar (CONSEA), via formacdo por meio de Educagdo a Distancia e com publi-
cacdo impressa, cujo foco era a seguranca alimentar. Também foram realizados
um curso de formacdo para os gestores das ACELBRAs: “Capacitacdo da Sociedade
em participacdo no Controle Social”, no Rio de Janeiro, em 2010, financiado pelo
Ministério da Salde, e um Congresso Nacional de Doenca Celiaca, realizado em
2012, em Fortaleza pela FENACELBRA/ACELBRA-CE, com financiamento de OPAS/
Ministério da Sadde.
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Apds a percepcao da necessidade de informativos mais direcionados aos aspectos
principais da alimentacao do celiaco, a ACELBRA-RJ divulgou uma cartilha, denomi-
nada Os dez passos para a alimentacao do celiaco, (CRUCINSKY, 2012) disponibilizada
gratuitamente, com uma abordagem didatica das recomendacdes internacionais,
(ARAUJO et al., 2010; CABRERA-CHAVEZ et al., 2012; CALDER et al., 2009; CORDAIN et al., 2000;
DIAMANTI et al., 2014; DICKEY et al., 2006; FASANO, 2001, 2011, 2012a, 2012b; FERRETI et al.,
2012; HALLERT et al., 2002; KRISTIANSSON et al., 2007; SUZUKI et al., 2011) em formato PDF na
pagina eletrénica da FENACELBRA, de associacdes de celiacos e em outras paginas
eletronicas. Os pontos destacados neste material didatico estao descritos a sequir:

)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Exclua completamente o gliten da alimentacao. Isso significa alimentos
contendo trigo (o grdo, o germe, o 6leo e a farinha branca ou integral, além
de farinha de rosca e trigo para quibe), centeio, aveia e cevada (inclui o
malte, uma substancia obtida a partir da fermentacao da cevada, utilizada
na fabricacdo da cerveja, de chocolates, biscoitos etc.).

Substitua os alimentos proibidos por ingredientes “seguros” nas receitas,
como farinha de arroz, amido de milho, fuba, fécula de batata, polvilho
doce e azedo, tapioca, trigo sarraceno (que ndo é trigo “de verdade”),
farinha de feijao branco, de grao de bico.

Nao exagere na ingestao de paes, biscoitos e massas elaborados com os
ingredientes listados no item 2, ja que sdo alimentos muito caléricos, de
elevado indice glicémico e pobres em fibras (rapidamente sdo absorvidos,
transformados em glicose, contribuindo assim, para o aumento da glicose
sanguinea, dos niveis de insulina e para o rapido ganho de peso, o que
ndo é saudavel nem para os celiacos que estdo abaixo do peso ideal).

Utilize os alimentos naturalmente isentos de glaten como frutas, legu-
mes, verduras, arroz, milho, feijoes, ervilha, lentilha, grao de bico, carne,
frango, peixe, ovos, castanhas, améndoas, nozes, frutas secas.

Priorize sempre as frutas, legumes e verduras, principalmente as da
época, que sao mais baratas e mais nutritivas. Se possivel, dé preferéncia
aos organicos. Valorize os alimentos da sua regidao que estdo sempre mais
frescos, baratos e nutritivos.

Use sal e acgiicar com moderacgao. Evite condimentos industrializados e
molhos prontos. Invista nas ervas e condimentos naturais, como salsa,
cebolinha, louro, alecrim, orégano, manjericao, tomilho, alho, cebola,
tomate, pimenta, clrcuma, gengibre, canela.

Evite alimentos fritos na rua, por causa da contaminacao cruzada por
glaten e dos maleficios causados pela reutilizacdo do 6leo nas frituras,
e em casa, porque mesmo ndo havendo contaminacao e o 6leo ndo sendo
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reutilizado, as frituras sao muito caléricas e oxidam a gordura natural-
mente presente nos alimentos, contribuindo para o aumento das taxas de
colesterol.

8) Em caso de intolerancia a lactose (muito comum em celiacos, princi-
palmente nos recém diagnosticados), evite leite e derivados (queijos,
iogurte, leite condensado, creme de leite). Substitua por sucos contendo
frutas e hortalicas de cor verde-escuro (como couve). Acrescente na ali-
mentacdo (em saladas, nos sucos etc.) gergelim, semente de abdbora e
de girassol, para aumentar a ingestdo de calcio e magnésio e garantir a
salide dos o0ssos.

9) Aumente o consumo de alimentos contendo vitamina D (ovos, man-
teiga, carnes e peixes), e exponha-se moderadamente ao sol, para ativar
a vitamina D produzida pela pele.

10) Varie ao maximo sua alimentacao. Todo celiaco, em funcdo das lesdes na
mucosa intestinal e do aumento da permeabilidade intestinal, esta mais
sujeito a desenvolver hipersensibilidades alimentares secundarias. Por isso,
variar com frequéncia os alimentos consumidos é uma forma de prevenir
ou, ao menos, de minimizar esse risco, além de garantir maior cobertura
de todas as necessidades nutricionais.

Tais orientagdes muitas vezes sao as (nicas a que um celiaco recém-diagnosticado
e seus familiares tém acesso, em funcdo de baixa oferta de polos de atendimento
direcionados aos celiacos e da pouca informacao a respeito desta enfermidade por
parte dos profissionais de salde.

Assim, a divulgacdo tanto do diagndstico quanto do tratamento tem se mate-
rializado no Brasil de duas formas: via publicacdes em periddicos cientificos, fruto
das pesquisas nas universidades brasileiras, ou via associacdes de pacientes/pessoas
celiacas. Como iniciativa do Ministério da Sadde ou do SUS, ndo ha cartazes, nao
ha chamadas na televisao, nao ha folderes. Nao ha campanhas publicitarias, nao
ha formacao continuada para os profissionais da salde.

Registre-se aqui uma situacdo pouco comum no atendimento dos pacientes
e suas enfermidades: sdo os usuarios do sistema, os pacientes e seus familiares
organizados que elaboram a divulgacdo dos textos das pesquisas sobre a tematica.
Elaboram também propostas de acolhimento dos profissionais da salde, sua adesao
a causa, proposta de formacdo tanto para familiares quanto para profissionais de
salde, seja através da realizacdo de congressos cientificos ou de material edito-
rial. Vale ressaltar que se trata de um trabalho voluntario, ndo remunerado, nao
patrocinado, e que ndo supre uma auséncia da atuacdo em educacdo para a salde
do celiaco e dos profissionais da salde.
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CONSIDERAGOES FINAIS

0 acompanhamento por equipe multidisciplinar e a avaliacao periédica das
complicacdes e doencas associadas a DC, desde a infancia, independentemente da
idade no momento do diagnéstico ou a duracao da dieta livre de gliten, sao medidas
necessarias a vida e a qualidade de vida da pessoa celiaca que, se adequadamente
implementadas, produziriam menor impacto financeiro junto ao SUS. Para que isso
aconteca, é necessario enfrentar as fragilidades e os gargalos no sentido da garantia
do direito a salde e da superacao das desigualdades como compromisso politico.
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Capitulo 10

PERFIL DAS DEMANDAS JUDICIAIS
PARA FORNECIMENTO DE FORMULAS

NUTRICIONAIS ENCAMINHADAS AQ
MINISTERIO DA SAUDE DO BRASIL

Tatiane Nunes Pereira; Kimielle Cristina Silva;
Ana Carolina Lucena Pires; Kelly Poliany de Souza Alves;
Ana Silvia Pavani Lemos; Patricia Constante Jaime

Introducao

As demandas judiciais relacionadas a procedimentos e insumos de sadde contra
entes piblicos no Brasil cresceram exponencialmente nos altimos anos. Este fend-
meno, denominado “judicializacdo da sadde”, envolve aspectos politicos, sociais,
éticos e sanitarios, que vao além do componente juridico e de gestdo de servigos
plblicos, trazendo alteragdes significativas nas relagdes sociais e institucionais.
(GONTIJ0, 2010)
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Apesar de a judicializacdo da sa(de ser uma forma legitima de exigibilidade
de direitos, compromete a alocacao racional de recursos pablicos, levando a sobre-
posicao dos direitos individuais em relacdo aos direitos coletivos e ao agravo das
iniquidades de acesso a salde. (GONTIJO, 2010; MEDEIROS et al., 2013; PEPE et al., 2010;
SANTOS et al., 2010; VENTURA et al., 2010)

Alimentacdo e nutricdo sao requisitos basicos para a promocdo e protecdo da
salide, constituindo-se como um de seus fatores determinantes e condicionantes.
(BRASIL, Lei n® 8.080, 1990) A organizacdo da atenc¢ao nutricional no SUS é norteada
pela Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo, a qual também orienta que o
perfil epidemiolégico do territorio deve ser base para a definicao de prioridades para
acoes. A desnutricdo e a obesidade, assim como as doencas crénicas nao transmis-
siveis e as necessidades alimentares especiais, sdao consideradas demandas para a
organizacao da atengdo nutricional. (BRASIL, Ministério da Sadde, 2012)

Alguns desses agravos relacionados a alimentagdo e nutricdo podem implicar
a necessidade de via alternativa de alimentacdo, que podem ocasionar o uso de
formulas nutricionais industrializadas. (MARTINS et al., 2012) Essas férmulas sdo geral-
mente de alto custo e ndo possuem financiamento especifico no SUS, exceto em
ambito hospitalar e aquelas destinadas aos individuos com fenilcetondria. (BRASIL,
Portaria n® 533, 2012; BRASIL, Portaria n® 1.307, 2013; MARTINS et al., 2012) Contudo, alguns
estados e municipios possuem a rede de salide organizada para o acompanhamento
de individuos com necessidades alimentares especiais, contando com protocolos
clinicos e/ou diretrizes terapéuticas proprios, que podem contemplar o fornecimento
de formulas nutricionais industrializadas. (FINK et al., 2010)

Como a saidde e a alimentacdo sdao consideradas direitos pela Constituicdo
Federal, a solicitacdo de formulas nutricionais por meio de acdes judiciais contra as
trés esferas de gestao do SUS tem crescido, constituindo um problema para o Poder
Pablico, principalmente, em funcdo da alocagdo ndo planejada de recursos publicos.
A necessidade de financiamento e a elaboracdo de protocolos que orientem o cui-
dado e a prescricdo das formulas nutricionais e, quando necessario, fornecimento
destas pelo Estado sdo demandas recorrentes em diversos espacos de pactuacao
e congressos regionais e nacionais que contam com a presenca dos gestores e do
controle social do SUS. (CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS MUNICIPAIS DE SAUDE, 2013)

No Governo Federal, o Ministério da Sadde é o 6rgao responsavel por responder
aos processos que solicitam insumos e procedimentos relacionados ao SUS. Esses
processos sao encaminhados para as areas técnicas pela Consultoria Juridica junto
ao Ministério da Sadde (CONJUR-MS), 6rgdo de execucdo da Advocacia-Geral da
Unido, para emissdo de parecer técnico com a finalidade de subsidiar a defesa da
Unido. A Coordenacdo-Geral de Alimentacdo e Nutricao (CGAN), do Departamento de
Atencdo Basica da Secretaria de Atencao a Satde (DAB/SAS), recebe acoes judiciais
referentes aos procedimentos e aquisicao de insumos para Terapia Nutricional.
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Existem diversos estudos que discutem a judicializacao da sadde e verificam o
perfil das demandas (BRITO, 2011); porém, nao ha publicacdes de abrangéncia nacional
cujo tema tenha sido a solicitacao de formulas nutricionais ao Estado brasileiro.

Diante do exposto, este artigo tem por objetivo caracterizar as demandas
judiciais para fornecimento de formulas nutricionais industrializadas recebidas
pelo Ministério da Salde e encaminhadas a CGAN/DAB/SAS para emissdo de parecer
técnico em 2013.

METODOLOGIA

Trata-se de estudo exploratério e descritivo, de abordagem quantitativa,
acerca das demandas judiciais por formulas nutricionais industrializadas recebidas
pelo Ministério da Salde e direcionadas a CGAN/DAB/SAS em 2013. Esse recorte
temporal ocorreu em virtude da melhor sistematizacao das informagdes contidas
nos processos encaminhados.

De forma complementar, com o intuito de projetar a evolucdo dos processos,
foi identificado o nimero de pareceres técnicos emitidos entre 2007 e 2013. Para
a descricdo do perfil das demandas recebidas em 2013, os dados foram sistemati-
zados nas seguintes variaveis: sexo, idade e doenca/agravo do solicitante, regido,
estado e municipio de origem, formula nutricional solicitada, representacao juridica
(pablica ou privada); comprovagdo diagnostica (existéncia de testes ou exames
que comprovassem o diagndstico da doenga) e origem da prescricdao da férmula
nutricional (servico de satde publico ou privado).

A variavel “doenca/agravo do solicitante” foi agrupada em cinco categorias,
segundo a Classificacdo Internacional da Atencdo Basica (CIAP-2): (SOCIEDADE BRA-
SILEIRA DE MEDICINA DE FAMILIA E COMUNIDADE, 2010) neoplasias; doencas do sistema
neurolégico; doencas do aparelho urinario; doencas do aparelho digestivo; e doencas
endocrinas, metabolicas e nutricionais. Além disso, também foi criada a categoria
“outras”, tendo em vista que a classificacdo dessas doencas segundo CIAP-2 impli-
caria a criacdo de grupos com apenas uma doenca.

As formulas nutricionais foram agrupadas com base na composicdo nutricional,
finalidade e faixa etéria a qual se destinam: Formulas para Alergia Alimentar; For-
mulas Nutricionais Pediatricas (substitutos do leite materno); Formulas Nutricionais
Pediatricas (enterais e suplementos); Modulos e Suplementos para Adultos; Formulas
Imunomoduladoras e Especificas para Adultos; e Formulas-Padrdo para Adultos.

0s dados foram consolidados no software Excel® versao 2010. A analise des-
critiva foi realizada no Epi-Info® versdo 7 para a descricdo de frequéncias para
variaveis categoricas.
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RESULTADOS

Em 2007 foram recebidos 39 processos com solicitacdes de formulas nutri-
cionais, enquanto em 2013, o nimero de processos foi de 168, o que representou
aumento de 4,3 vezes em todo o periodo (Figura 1).

FIGURA 1. Namero dos processos enviados ao Ministério
da Sadde com solicitacao de formulas nutricionais por
ano. Periodo de 2007 a 2013. Brasil, 2014.

168
153

100 - 89 o1 93

Nimero de processos

40 A 39

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Foi possivel obter dados detalhados somente dos processos judiciais referen-
tes a 2013. Neste ano, 53,0% dos demandantes eram homens e 47,0%, mulheres,
com idade variando entre zero e 98 anos, porém, com maior concentracdo entre os
menores de dois e acima de 41 anos (Tabela 1).

Foram predominantes as ac¢des judiciais procedentes das regides Sul (36,9%),
Nordeste (29,2%) e Sudeste (26,8%) (Tabela 1). Todas as 168 acdes eram provenientes
de 63 municipios, sendo que cinco foram responsaveis por 38,1% das demandas por
formulas nutricionais (dados ndo apresentados).

TABELA 1. Perfil das demandas judiciais por formulas nutricionais
encaminhadas ao Ministério da Saiide em 2013. Brasil, 2014.

N %
Sexo (n=166)
Masculino 38 53,0
Feminino 78 47,0
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N %
Idade (anos) (n=149)
0-| 2 57 38,3
2-1]10 18 12,1
10-| 20 16 10,7
20 - |40 8 5,4
41-| 65 23 15,4
>65 anos 27 18,1
Regiao
Sul 62 36,9
Nordeste 49 29,2
Sudeste 45 26,8
Centro-Oeste 11 6.5
Norte 1 0,6
Doenca/agravo do solicitante
Doencas do sistema neurolégico 66 39,3
o T I
Neoplasias 22 131
Doencas do aparelho digestivo 10 6,0
Doencas do aparelho urinario 8 4,8
Outras 5 3,0
Formulas solicitadas
Padrao para adulto 69 41,1
Alergias 55 32,7
Pediatricas - enterais e suplementos 24 14,3
especifias para adtt 1 66
Médulos e suplementos para adultos 8 4,8
Pediatricas - substitutas 1 0.6

do leite materno
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N %

Existéncia de Comprovacao Diagndstica

Nao 100 59,5

Sim 68 40,5

Origem da prescricao da formula nutricional (n=141)

Servigo pablico de satde 76 53,9

Servico privado de salde 65 46,1

Representacao juridica do autor (n=163)

Pablica 107 65,6

Privada 56 34,4

Em relacdo as doencas/agravos de sadde dos solicitantes, aquelas relaciona-
das ao sistema neurolégico foram as de maior prevaléncia (39,3%), seguidas das
enddcrinas, metaboélicas e nutricionais (33,9%) e das neoplasias (13,1%). Quando
observadas as doencas endocrinas, metabélicas e nutricionais, verificou-se que 46
(80,7%) processos eram referentes as alergias e intolerancias alimentares (dados
ndo apresentados).

Somente 40,5% dos processos possuiam comprovacao diagnéstica dessas
doencas/agravos dos solicitantes e foi possivel constatar que os individuos com
doengas enddcrinas, metabdlicas e nutricionais foram os que mais apresentaram
acoes judiciais sem documentos de investigagao e comprovacao da doenca/agravo.
Cabe destacar que dos 46 solicitantes com alergias e intolerancias alimentares, 40
(87,0%) ndo possuiam comprovacao diagnostica (dados ndo apresentados), (tabela 2).

TABELA 2. Namero e percentual de processos recebidos pelo
Ministério da Saide em 2013, de acordo com doenca/agravo
do solicitante e comprovacao diagnéstica. Brasil, 2014.

Existéncia de comprovacao diagnostica

Doenca/agravo Sim Nao
N % N %
Doencas do sistema neuroldgico 37 55,2 29 44,8
Doencas enddcrinas, metabélicas e nutricionais 9 33,3 48 66,7
Neoplasias 13 59,1 9 40,9
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Existéncia de comprovacao diagnostica

Doenca/agravo Sim Nao
N % N %
Doencas do aparelho digestivo 3 30,0 7 70,0
Doencas do aparelho urinario 4 50,0 4 50,0
Outras 2 40,0 3 60,0
Total 68 40,5 100 59,5

No tocante ao tipo de férmulas nutricionais solicitadas, as formulas-padrao
para adultos e as nutricionais especializadas para alergias alimentares foram as
que tiveram maior demanda, correspondendo a 69 (41,1%) e 55 (32,7%) processos,
respectivamente (tabela 1).

Mais da metade (53,9%) das prescri¢oes das formulas nutricionais foram expe-
didas em servicos plblicos de salde e grande parte dos autores foi representada
por Defensorias Piblicas (65,6%) (Tabela 1).

DISCUSSAQ

As demandas judiciais por formulas nutricionais tiveram aumento de mais de
quatro vezes entre 2007 e 2013, reafirmando a tendéncia de crescimento de soli-
citacdo de insumos por meio de a¢des judiciais na area da salde apresentada por
outros estudos. (DINIZ et al., 2014; R1ZZ0, 2008) Tal aumento tem sido justificado pelo
desenvolvimento de novas tecnologias na area da salde, a pressao da inddstria
farmacéutica sobre profissionais prescritores e usuarios, o maior entendimento e
exigibilidade da populagdo quanto aos seus direitos e o maior acesso ao sistema
judiciario. (BRITO, 2011; GOMES et al., 2014; MEDICI, 2010; PEPE et al., 2010; PEREIRA et al.,
2010; TAVARES et al., 2010)

A concentracao de processos provenientes de individuos menores de dois e
maiores de 40 anos de idade e a pouca diferenca entre o percentual de processos
encaminhados por homens e mulheres também foram resultados encontrados por
Machado et al. (MACHADO et al., 2010) e Diniz et al., (DINIZ et al., 2014) os quais realiza-
ram analise do perfil dos processos judiciais com solicitacoes de acesso a insumos
e servicos de sallde em Minas Gerais e no Distrito Federal, respectivamente.

Se observadas as doencgas/agravos mais prevalentes, a concentracdo de solici-
tacdes de autores nas faixas etarias extremas é justificada. Com o envelhecimento
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da populacdo, as doencas neurolégicas, que atingem principalmente individuos
idosos e implicam necessidades alimentares especiais, tém se tornado cada vez mais
prevalentes. (LEBRAO et al., 2003) Além disso, as alergias/intolerancias alimentares,
que atingem de 0,3% a 7,5% das criancas menores de dois anos em todo o mundo
e requerem uso de formulas nutricionais nessa faixa etaria, representam mais de
80% das doencas metabédlicas, enddcrinas e nutricionais deste estudo. (KOLETZKO
et al., 2012)

Quando realizada analise por regido, verificou-se que as regioes Sul (36,9%),
Nordeste (29,2%) e Sudeste (26,8%) apresentaram o maior nimero de demandas.
Esse achado é convergente com a analise realizada por Faleiros et al. (FALEIROS et al.,
2006) com 523 processos judiciais com diferentes demandas recebidas pelo Minis-
tério da Sadde, entre 2002 e 2005, que identificou que 84% eram provenientes das
regioes Sul e Sudeste, sendo Minas Gerais (26%) e Santa Catarina (22%) os estados
com maior concentracdo de processos.

Além do aumento das acdes judiciais contra o Estado nos dltimos anos, (DINIZ
et al., 2014; MEDICI, 2010; PEPE et al., 2010; TRAVASSOS et al., 2013) estudos identificaram
que a maioria das decisdes do Poder Judiciario é favoravel aos individuos deman-
dantes, chegando a 97,5% em alguns estados. (ARAUJO et al., 2013; DINIZ et al., 2014;
EDAIS et al., 2010; MARQUES, 2011; PENALVA, 2011; TRAVASSOS et al., 2013)

E legitima a exigibilidade do direito & satde por via judicial quando o indivi-
duo ndo consegue acessar insumos, acoes e servicos de sadde. No entanto, estudos
demonstram que o Poder Judiciario possui limitado conhecimento técnico e sobre
a organizacdo e gestdo do SUS, e baseia sua decisdo principalmente na prescri-
cdo de profissionais de salide e na suposta urgéncia de obtencdo do insumo, sem
considerar seguranca, efetividade e relacdo custo-beneficio do produto solicitado.
(ARAUJO et al., 2013; CHIEFFI et al., 2010; GOMES et al., 2014; VENTURA et al., 2010) As decisdes
favoraveis aos solicitantes, realizadas de forma indiscriminada, podem comprometer
a adequada alocagao dos recursos piblicos e a organizagdao do SUS. (BARROSO, 2008;
CHIEFFI et al., 2010; MEDICI, 2010)

Além da questdo orcamentaria, estudos apontam que a maioria dos processos
judiciais demanda fornecimento de insumos em ambito individual podendo benefi-
ciar individuos que precisam menos e reforcar as desigualdades sociais na area da
salde. (CHIEFFI et al., 2010; GONTIJO, 2010; MACHADO et al., 2010; MARQUES et al., 2007; SANTOS
et al., 2010; VIEIRA et al., 2007) Nesse sentido, alguns autores sugerem que individuos
que entram com processos judiciais contra o Estado podem ter melhores condigdes
socioecondmicas, visto que muitas vezes precisam arcar com custos da representacdo
juridica e sdo acompanhados pelos servicos privados de sadde. (CHIEFFI et al., 2010;
MACHADO et al., 2010) A analise deste estudo identificou resultados que ndo confirmam
essa suposicao, ja que a maior parte dos processos (65,6%) teve representacdo da
Defensoria Pidblica e mais da metade das férmulas nutricionais foi prescrita por
profissionais do sistema publico de satde (53,9%).
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No entanto, revisao realizada por Britol4 com 39 artigos relacionados a
judicializacao do direito a salde, publicados entre 2001 e 2011, verificou que dos
seis estudos que possuiam informacoes sobre a representacao judicial e origem da
prescricao, somente dois (MESSEDER et al., 2005; ROMERO, 2008) tiveram mais da metade
das prescricoes e das representacoes juridicas realizadas pelo servico pablico.

Outro ponto a ser observado diz respeito ao diagnostico e as prescrigdes, que
podem estar equivocados. Nos processos desta analise, observa-se predominancia
de solicitagdes sem comprovacao diagnoéstica (59,5%). A exigéncia da comprovagao
que justifique a solicitacdo de formulas nutricionais industrializadas, assim como
a adequada prescricdo, deveria ser imprescindivel para a tomada de decisdao do
Poder Judiciario.

A seguranca do individuo é colocada em risco quando as prescri¢des sdo rea-
lizadas de forma indiscriminada e ndo representam sua real necessidade. No caso
das férmulas nutricionais industrializadas, que devem ser utilizadas em situacoes
agudas e crénicas com objetivo de melhorar e/ou manter o estado nutricional, além
da comprovagao diagnéstica da doenca, é essencial a adequada avaliagao do estado
nutricional do individuo para justificar a necessidade de sua utilizagdo (BRASIL,
Resolucao RDC n° 63, 2000).

Alguns autores apontam que o alto nimero de solicitacdes de um mesmo insumo
pode induzir a sua introdugao no SUS. (ANGELL, 2007; PEPE et al., 2010) No entanto, a
incorporacdo de novas tecnologias no sistema de salde deve ocorrer por meio de
avaliacdo critica, técnica e baseada em evidéncias cientificas. No tocante a atencao
as pessoas com necessidades alimentares especiais, cabe destacar que ha alterna-
tivas ao uso de formulas nutricionais industrializadas, como o uso de formulagdes
nutricionais preparadas com alimentos e a exclusdo e substituicdo na dieta de ali-
mentos que desencadeiam intolerancias e alergias. Estas alternativas terapéuticas
podem ser consideradas, desde que ndo existe prejuizo nutricional para individuos
estaveis clinicamente com capacidade de digestao e absorcao, com doencas crdonicas
ou em tratamento paliativo. (DREYER et al., 2011; MITNE, 2006)

Nesse contexto, ainda é necessario observar que existem interesses econdmi-
cos envolvidos, principalmente por aqueles que produzem as novas tecnologias em
salde, incluindo medicamentos e formulas nutricionais. (ANGELL, 2007; MEDICI, 2010)
Em analises realizadas por outros autores, (GONTIJO, 2010; MEDICI, 2010) as prescri-
cOes geralmente indicam o nome comercial dos insumos, quando deveriam indicar
somente seu principio ativo ou composicdo nutricional. 0 uso do nome comercial
dificulta a escolha do produto pelo individuo ou pelo Poder Piblico, quando obrigado
ao seu fornecimento, de outras opgdes de formulas com composicao semelhante,
igualmente eficazes e de menor custo.

Diversas estratégias sdo utilizadas pelas indlstrias que produzem esses insumos
para induzir a prescricdao dos profissionais de salide, como visitas aos prescritores,
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financiamento para participacao em eventos, patrocinio de entidades de classe, entre
outras. (FITZGERALD, 2008; FREEDHOFF et al., 2011; MARGETTS, 2009; MEDICI, 2010; MIGUELOTE
et al., 2010; NESTLE, 2001; SILLUP et al., 2008) Nesse sentido, também ja foi identificada
a acdo das inddstrias farmacéuticas junto a associacdes de pacientes, geralmente
desprovidas de conhecimento para avaliar a eficacia dos tratamentos, para motivar
a realizacdo de processos judiciais contra o Estado com solicitacao de seus produ-
tos. (CHIEFFI et al., 2010; MEDICI, 2010; SOARES et al., 2012) Além disso, estudos mostram
a predominancia de poucos advogados e prescritores envolvidos com muitas acoes
judiciais, o que pode sugerir a existéncia de conflito de interesses. (MACHADO et al.,
2010; MARQUES et al., 2007)

Além das questdes ja abordadas, a judicializacdo resume o direito a salde ao
fornecimento de insumos, independentemente da vinculacdo a atencao integral, a
qual deve incluir acompanhamento multiprofissional e considerar agdes de promogdo
da sadde e prevencdo e tratamento de doencas. (CHIEFFI et al., 2010; GONTIJO, 2010)

Este estudo apresenta algumas limitagdes. A analise foi realizada a partir dos
processos encaminhados a CGAN/DAB/SAS para elaboracao de parecer técnico; no
entanto, outros podem ter sido enviados as demais areas técnicas do Ministério da
Salde, tais como Coordenagao-Geral de Média e Alta Complexidade e Departamento
de Assisténcia Farmacéutica, e ndo foram considerados na avaliacao.

A CGAN/DAB/SAS também ndo recebe o retorno dos desfechos dos processos
judiciais, e ndo foi possivel verificar o perfil dos processos encaminhados entre
2007 e 2012, devido a auséncia de informacoes sistematizadas disponiveis, que
impossibilitou analises mais aprofundadas sobre a tematica. Além disso, a analise foi
restrita aos processos recebidos pelo Ministério da Salde, mas estados e municipios
também recebem demandas judiciais e, na maioria das vezes, arcam com estes custos.

Por outro lado, esta é a primeira analise sistematizada de agdes judiciais
recebidas pelo Ministério da Salde que solicitaram o fornecimento de férmulas
nutricionais. Com este estudo, foi possivel obter um retrato das demandas em ambito
nacional, identificando caracteristicas dos solicitantes como regido, género, idade
e doencas/agravos, além de possibilitar analise de outras questdes importantes
para a discussdo do tema, como a existéncia de diagndstico e o uso de servigos
plblicos de salde e do Judiciario.

CONSIDERAGOES FINAIS

Foi possivel observar neste estudo, realizado a partir das demandas judiciais
que chegaram a CGAN/DAB/SAS para emissdo de parecer técnico, que ha um movi-
mento crescente das demandas judiciais por formulas nutricionais direcionadas ao
Ministério da Sadde.
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A andlise dos processos judiciais de 2013 permitiu identificar o perfil dos
solicitantes, caracterizados por estarem em faixas etarias extremas e possuirem,
principalmente, doencas neurolégicas e alergias/intolerancias alimentares. Além
disso, observou-se que mais da metade das prescricoes das formulas nutricionais é
proveniente de servicos plblicos de salde, enquanto que a representacdo na acao
judicial ocorre especialmente pelas Defensorias Piblicas. Outro fato relevante iden-
tificado foi o baixo nimero de processos que apresentaram comprovacao diagnoéstica,
sobretudo quando observados os casos de alergias/intolerancias alimentares.

A judicializacdo da sa(de configura-se como um problema para os gestores do
SUS e pode ampliar as desigualdades ja existentes. E necessario que haja articula-
cdo entre os poderes Judiciario e Executivo, a fim de encontrar solugdes conjuntas
que garantam o direito a salde sem que haja prejuizos para a gestdo e organizacao
do SUS. 0 Judiciario deve ter apoio técnico e politico sobre o que diz respeito as
principais doencas/agravos que demandam férmulas nutricionais, bem como sobre
diagnéstico, necessidade do uso de férmulas nutricionais industrializadas, trata-
mentos possiveis e existéncia de conflitos de interesse.

0 Poder Executivo se depara com alguns desafios para que o direito a sadde
seja asseqgurado de forma efetiva. Faz-se necessario organizar a atencao aos indi-
viduos com necessidades alimentares especiais no SUS, por meio da elaboracao de
protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas, bem como garantir o financiamento e
oferta de formulas nutricionais industrializadas, quando comprovada sua necessi-
dade. Esta organizagao deve ser realizada com base em avaliagdes criteriosas que
considerem o perfil epidemioldgico da populagao, os conceitos de custo-beneficio
e custo-efetividade, e sejam baseadas em evidéncias cientificas.

Constituem desafios, ainda, a formacdo e a educacdo permanente de profis-
sionais de salde envolvidos no cuidado as pessoas com necessidades alimentares
especiais que abordem a dimensdo ética relacionada a escolha da conduta a ser
adotada, especialmente no tocante a prescricdao de formulas nutricionais.

As demandas crescentes por formulas nutricionais por via judicial podem ter
implicacdes negativas para o SUS, ao mesmo tempo em que apontam que pode haver
falhas na organizacdo da atencdo a salde que estdo prejudicando o cuidado integral
de individuos com necessidades alimentares especiais. O reconhecimento dessas
falhas pode subsidiar a tomada de decisdo quanto a estratégias de aperfeicoamento
das politicas plblicas em salde.

Assim, a andlise do perfil dessas acoes judiciais realizada nesse estudo pro-
move reflexdes pouco discutidas na area da alimentacdo e nutricao, e apresenta
informacoes que poderao contribuir para a organizacao da atencao nutricional no
Sistema Unico de Satde (SUS).
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Capitulo 171

ROTULAGEM DE ALIMENTOS COMO
INSTRUMENTO DE TUTELA DOS

DIREITOS DA POPULAGAO COM
NECESSIDADE ALIMENTAR ESPECIAL

Maria Gecilia Cury Chaddad; Fernanda Mainier Hack

1. Introducao

A populacdo com necessidades alimentares especiais demanda cuidados espe-
cificos no que se refere a dieta alimentar. Para este grupo, a escolha ndo se da
por interesse, mas por necessidade, razao pela qual o tema passa a ter ainda mais
importancia e urgéncia.

Assim, este grupo demanda atencao especial por parte de todos os atores da
sociedade, mormente no que se refere ao sistema de protecao dos direitos sociais,
caso do direito a salde e a alimentacdo adequada, além da protecdo dos direitos
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a informacao. Tutelar tais direitos significa garantir a propria vida e bem-estar
das pessoas.

Neste contexto, rotulos que tragam informacdes claras a respeito da com-
posicdo e riscos relacionados ao produto sao ferramentas indispensaveis para a
protecdo das pessoas que convivem com necessidade alimentar especial, sobretudo
seus direitos a salde e a alimentacdo adequada. Isto porque a efetiva garantia do
direito a informacdo é peca fundamental para viabilizar a tutela do direito a sa(de
e a alimentacdo adequada deste grupo.

Adota-se o conceito de necessidades alimentares especiais que consta na
Politica Nacional de Alimentacao e Nutricdo — PNAN, que envolve as alteragoes
metabélicas e fisiolégicas temporarias ou permanentes que causam mudancas nas
necessidades alimentares dos individuos, verbis:

“Necessidades Alimentares Especiais: Em todas as fases do curso
da vida ocorrem alteracées metabédlicas e fisioldgicas que causam
mudangas nas necessidades alimentares dos individuos, assim como um
infinito ndmero de patologias e agravos a satde também podem causar
mudangas nas necessidades alimentares. As necessidades Alimentares
Especiais estdo aqui referidas como as necessidades alimentares, sejam
restritivas ou suplementares, de individuos portadores de alteragdo
metabdlica ou fisioldgica que cause mudangas, tempordrias ou per-
manentes, relacionadas a utilizagdo bioldgica de nutrientes ou a via
de consumo alimentar (enteral ou parenteral). Exemplos: erros inatos
do metabolismo, doenca celiaca, HIV/AIDS, intolerdncias alimentares,
alergias alimentares, transtornos alimentares, prematuridade, nefro-
patias, etc”.*

Destaca-se, no presente debate, a titulo de ilustracdo a experiéncia da aprova-
cdo da requlamentacao da rotulagem de alergénicos, que contou com a participacao
da sociedade civil como agente catalisador no processo de construcao da norma.

2. DIREITO A SAUDE

Se, de um lado, a vida é pressuposto para o exercicio de todos os demais
direitos; de outro, a tutela do direito a vida demanda a defesa de outros direitos,
como o direito a salde.

32. Disponivel em http://189.28.128.100/nutricao/docs/geral/pnan2011.pdf. Acesso em 20 set. 2016.
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Lenir Santos esclarece que a tutela do direito a sadde demanda a consideracao
“das condicoes que cercam o individuo e a coletividade”:, até porque o direito
a salde ndo deve ser apreciado apenas sob a 6tica individual; ha que se tutelar
também os aspectos de interesse difuso, coletivo e individual homogéneo.

Em virtude de sua inegavel relevancia, o direito a salde encontra guarida
tanto no contexto internacional, quanto no ambito interno do ordenamento juridico
brasileiro. No ambito internacional, a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos
atrela tal direito ao bem-estar, dispondo no artigo 25, item 1, que “toda pessoa
tem direito a um padrdo de vida capaz de assegurar a si e a sua familia salde e
bem-estar”.34

Ao seu turno, o Pacto Internacional dos Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais
(PIDESC) prevé, em seu artigo 12, que “toda pessoa tem direito a sadde, entendida
como o gozo do mais alto nivel de bem-estar fisico, mental e social.®

A Organizacdo Mundial da Sadde - OMS, por sua vez, define que a salide nao
se limita a auséncia de doenca, abrangendo também o completo bem-estar fisico,
mental e social.’®

No ambito interno, divida ndo ha de que o direito a sadde esta abrangido pelo
rol de direitos fundamentais, ndo apenas pela questao topolégica (o artigo 6° da
Constituicdo Federal de 1988, que cuida do direito a salde, esta contido no titulo
dos direitos e garantias fundamentais), mas, sobretudo, em vista do conteddo que
se revela de tal direito. Trata-se de direito que objetiva salvaguardar o bem-estar e
a qualidade de vida, o que, em Gltima analise, significa tutelar a existéncia digna
de todos.

Destaque-se que o constituinte objetivou cuidar ndo apenas dos servigos
de salde, mas também das acdes voltadas a promocao da sa(ide, ao prever, no
artigo 197, que “sao de relevancia piablica as agdes e servicos de sadde” (grifos
da transcricdo).

Especificamente em relacdo a criancas e adolescentes, vale frisar que, nos
termos do artigo 227 da Constituicdo Federal de 1988, o Estado deve assegurar
a este grupo de pessoas, com prioridade absoluta, os direitos a vida, a sadde, a

33. SANTOS, L. Direito a sadde, sistema (nico de salde e a integralidade da assisténcia. In: SANTOS,
L. (org.). Direito da satide no Brasil, Campinas: Saberes, 2010, p. 148/149.

34. Disponivel em http://www.ohchr.org/EN/UDHR/Documents/UDHR_Translations/por.pdf. Acesso
em 20 set. 2016.

35. Disponivel em http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/d0591.htm. Acesso
em 20 set. 2016.

36. Disponivel em http://www.who.int/about/definition/en/print.html. Acesso em 20 set. 2016.
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alimentacao, dentre outros, devendo o Estado promover programas de assisténcia
integral a sadde da crianca, do adolescente e do jovem nos termos do paragrafo
primeiro do dispositivo em comento®.

Nota-se, de todo o exposto, que a tutela do direito a salde, que engloba o
bem-estar fisico, mental e social, é obrigacdo assumida e reafirmada pelo Brasil no
ambito internacional. Por isso, salvaguardar tal direito, implica o dever de todos
de tutelar a salide das pessoas com alergia alimentar, que necessitam de cuidados
especiais com sua dieta, a fim de evitar danos ao seu bem-estar.

3. DIREITO A ALIMENTAGAO ADEQUADA

A alimentagdo adequada do individuo - que vai muito além da disponibili-
zacdo de um prato de comida - é um relevante condicionante para a preservagao
de sua sadde e, consequentemente, para o desfrute do seu direito a vida, sendo
este o posicionamento do Comité de Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais no
Comentario Geral n° 14.38

A esse respeito, o médico Flavio Luiz Schieck Valente sustenta ser a alimenta-
cdo adequada direito que condiciona o exercicio do direito a vida, verbis: “sem uma
alimentacdo adequada, tanto do ponto de vista de quantidade, como de qualidade,
ndo ha o direito a vida".*

Ao seu turno, o PIDESC prevé o direito a alimentacdo no artigo 11, prescre-
vendo que a alimentacao é conditio sine qua non para que uma pessoa tenha nivel
de vida adequado, o que abrange o dever de os Estados-partes adotarem medidas
para melhorar os métodos de producdo, conservacao e distribuicdo de géneros
alimenticios, dentre outras questdes, pela plena utilizagdo dos conhecimentos
técnicos e cientificos e pela difusao de principios de educacdo nutricional, o que
guarda estreita relacdo com a proposta aqui apresentada.

De acordo com o entendimento atual acerca do tema, presente no Comenta-
rio Geral n°® 12 do Comité de Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais da ONU, o

37. Reforcando a vulnerabilidade deste grupo, no plano infraconstitucional, o ECA preconiza que
“a crianca e o adolescente tém direito a vida e a sadde, mediante efetivacdo de politicas sociais
plblicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condicdes dignas
de existéncia”.

38. http://www.ohchr.org/Documents/Issues/Women/WRGS/Health/GC14.pdf, acesso em 20/09/16.

39. VALENTE, F. L. S. Do combate a fome, a seguranga alimentar e nutricional: o direito a alimenta-
¢do adequada. In: VALENTE, F. L. S. Direito humano a alimentagdo: desafios e conquistas, Sdo Paulo:
Cortez, 2002.

Capitulo 11

168



direito a alimentacdo abrange trés elementos: (i) disponibilidade; (ii) adequacao;
e (iii) acessibilidade.*

Para o Comité em questdo, a disponibilidade se relaciona a existéncia de
quantidade suficiente de alimento para a populacdo mundial de hoje e provisao
para alimentar as geracdes futuras.

Por sua vez, a adequacado esta atrelada a observancia das necessidades dietéti-
cas de cada individuo, ndo apenas no referente aos nutrientes, mas também no que
tange as necessidades culturais e outras especificas de cada cidadado, que, no caso
dos que tém alergia alimentar, seria a garantia de alimentos livres de ingredientes
alergénicos, observadas as peculiaridades de cada qual das pessoas.

Por fim, a acessibilidade se subdivide em duas categorias: (i) econdmica, pela
qual o custo para aquisicdo de alimentos ndo pode resultar na impossibilidade de
realizacdo de outros direitos, como moradia, salde e educacdo; e (ii) fisica, que
abarca a consideracdo das pessoas fisicamente vulneraveis, incluindo criancas,
adolescentes, idosos, pessoas com dificuldades de locomocao e, ainda, pessoas com
problemas médicos persistentes.

Ademais, de acordo com o que se depreende da leitura do comentario n°® 12
sub examine, o que se busca é garantir o acesso a alimentacdo adequada, a qual
seria mais do que um pacote de calorias, proteinas e outros nutrientes (item 6).
E indispensavel considerar-se ndo apenas a quantidade de alimento, mas sua quali-
dade, a fim de garantir as necessidades dietéticas de uma dada populagao (item 8),
pelo que propugna a adocao de medidas que visem manter, adaptar e reforcar as
diversidades dietéticas (item 9). O alimento disponibilizado deve, ainda, estar livre
de substancias adversas, inclusive daquelas decorrentes do manejo inapropriado
durante a cadeia produtiva (item 10) e ser adequado as pessoas vulneraveis (item 13).
Cabe aos Estados-parte tomarem as medidas necessarias para respeitar, proteger
e implementar o direito a alimentacdo (item 15), sendo certo que a omissao em
reqular tal direito de forma efetiva é vista como violacdo a Declaracao Universal
dos Direitos Humanos (item 19).

Em consondncia com o contexto internacional, com a promulga¢ao da Emenda
Constitucional n® 64, aprovada em 4 de fevereiro de 2010, a Constituicao Federal de
1988 conferiu, ao direito a alimentacao, o status de direito fundamental, incluindo-o
no rol de direitos sociais previstos no artigo 6°, sendo, deste modo, um direito a
ser respeitado, protegido e implementado pelo Estado.?

40. Disponivel em https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G99/420/12/PDF/G9942012.
pdf?0OpenElement. Acesso em 20 set. 2016.

41, Disponivel em http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/Emendas/Emc/emc64.htm>.
Acesso em 20 set. 16.
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Do exposto, temos que a alimentacdao adequada é protegida nos contextos
internacional e nacional, sendo condicao para a fruicao de outros direitos de grande
importancia, como o direito a salide, sendo certo que um alimento somente pode
ser visto como adequado se ele atender as necessidades dietéticas especiais de
uma dada parcela da populacao.

Assim, temos que a dieta de uma pessoa com necessidade alimentar especial
deve ser correta nao apenas do ponto de vista nutricional, mas deve considerar
ainda a necessidade de exclusao do(s) ingrediente(s) que desencadeiam reagdes
adversas nesta pessoa. Sem este cuidado, a sa(de desta pessoa é sensivelmente
abalada (por vezes, de maneira imediata e severa).

4. DIREITO A INFORMAGAO

Pensar em acesso a informacgdes claras sobre o contelido dos alimentos postos
a venda no mercado consumidor e os seus riscos é pensar na efetiva garantia do
direito a informacao, que tem sua matriz no inciso XIV do artigo 5° da Constituicao
Federal de 1988.

Registre-se que, pela Lei Federal n° 8.078/90, instituidora do Cédigo de Defesa
do Consumidor (CDC), s6 se pode pensar em efetiva tutela do direito do consumidor
quando ha o respeito a sua dignidade, saide e seguranca por parte dos atores das
relacdes de consumo.

E sabido que o consumidor fica em inquestionavel situacdo de vulnerabilidade
- sobretudo aquele consumidor que tem alguma necessidade alimentar especial -
uma vez que depende da informa¢do mencionada no rdtulo do produto.

Neste contexto, o direito constitucional a informacao tem trés vertentes:
(i) o direito que o fornecedor tem de informar aos consumidores sobre os produtos
e/ou servicos que pretende comercializar; (ii) o dever de o fornecedor informar aos
consumidores sobre as caracteristicas dos produtos e/ou servigos; e (iii) o direito
de o consumidor ser informado“.

0 direito, em especial os direitos humanos, tutela ndo apenas os interesses
“da maioria”, mas também - e especialmente - os interesses de cada um dos seres
humanos, individualmente considerados. E, em vista da diferenca existente entre
os seres humanos, com suas peculiaridades, particularidades e especificidades,
o direito deve ultrapassar a analise das normas com base no “homem genérico”,

42. MALFATTI, A. D. O principio da informagdo no (ddigo de Defesa do Consumidor. Dissertacdo
(mestrado) - Pontificia Universidade Catélica, Sdo Paulo, 2001, p. 162.
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passando a considerar o “homem especifico™?, tutelar especialmente os direitos
de categorias vulneraveis. A efetiva concretizacao do direito a igualdade passa
pela consideracao das diferencas, donde se conclui serem necessarias “nao
apenas politicas universalistas, mas [outras] especificas, enderecadas a grupos
socialmente vulneraveis™4, com a efetiva consideracdo de suas especificidades
e peculiaridades®.

0 que se busca é garantir que aqueles que tém necessidade alimentar especial
possam desfrutar de igual oportunidade para tutelar seus direitos a salde e a ali-
mentacdo adequada, o que passa, necessariamente, pela garantia do amplo e irres-
trito acesso a informacdes precisas quanto a presenca de alérgenos nos alimentos.

Pelo CDC, ja ha expressa obrigatoriedade de informar com clareza o conteldo
dos produtos, assim com os riscos que um dado produto pode causar aos grupos
vulneraveis (artigos 6°, inciso III, 8°, 12 e 30).

Enfrentando especificamente o dever de informar a composicdo, Alexandre
David Malfatti afirma:

“(...) [0 consumidor] tem direito a informagdo sobre aquilo que
compée, integra, estd adicionado ao produto ou servigo de seu interesse.
(-..) o consumidor pode ser possuidor de caracteristicas préprias — de
sadde, credo, religido, etc. — que sejam incompativeis com o produto
ou servigo ofertado“e”.

Ha que se reconhecer que o consumidor fica a mercé daquilo que mencionado
no rétulo do produto, em inquestionavel situacdao de vulnerabilidade (art. 4°, inc.
I, do CDC)#, ndo Lhe sendo possivel imaginar que aquilo que o rétulo indica na lista

43. A Era dos Direitos, 10 reimpressdo, Rio de Janeiro: Campus, 2004, p. 64.

44, PIOVESAN, F. Concepgdo contemporanea de direitos humanos: desafios e perspectivas. In:
Direitos humanos: desafios humanitarios contemporaneos: 10 anos do estatuto dos refugiados (lei
n° 9.474 de 22 de julho de 1997), coord. Jodo Carlos de Carvalho Rocha, Tarcisio Humberto Parreiras
Henriques Filho, Ubiratan Cazetta. Belo Horizonte: Del Rey, 2008, p. 22.

45. Sobre o tema, v. PIOVESAN, F. Protecdo internacional dos direitos humanos: desafios e pers-
pectivas. In: Direito Constitucional Brasileiro: perspectivas e controvérsias contemporédneas. Rio de
Janeiro: Forense, 2006, p. 348/349.

46. MALFATTI, A. D. 0 principio da informagdo no Cédigo de Defesa do Consumidor. Sdo Paulo, 2001.
Dissertacdo (Mestrado) - Pontificia Universidade Catélica. p. 309.

47. Fatima Nancy Andrighi, a esse respeito, pontua que “as informagdes prestadas na fase pré-contra-
tual sdo essenciais para a formagdo da propria convicgd@o do consumidor, pois somente a partir da plena
ciéncia da quantidade, qualidade e riscos do servico oferecido € que o consumidor estard apto a decidir
se deseja firmar o negdcio” (0 Codigo de Defesa do Consumidor pela jurisprudéncia do Superior Tribunal de Justica.
In: MORATO, A. C.; NERT, P. T. (orgs.). 20 anos do Codigo de Defesa do Consumidor. Séo Paulo: Atlas, 2010. p. 32).
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de ingredientes ndo representa a totalidade da composicao do produto, o que, no
caso das pessoas com alergia alimentar, como sera exposto a seguir, pode resultar
em sérios danos a satide do consumidor.

Frise-se: quando ha uma parcela da populacdo que necessita, para fins de
tutela de seu direito a salde, de informacdes precisas acerca do conteldo dos
produtos alimenticios, o Estado deve agir no sentido de salvaguardar os direitos
deste grupo de pessoas, sendo valido registrar que aquele que a legislacao classifica
como consumidor - toda pessoa fisica ou juridica que adquire ou utiliza produto
ou servico como destinatario final - € um cidaddo, isto &, sujeito de direitos cons-
titucionalmente garantidos.

Destarte, cabe ao Poder Pablico, através da regulagao das relacoes de consumo,
o importante papel de definir pardmetros a serem observados de forma a garantir
meios para exercicio dos direitos do consumidor, especialmente no que tange a vida
e a salde desses consumidores, e fiscalizar o seu cumprimento.

Vale ainda ressaltar que o principio da dignidade da pessoa humana, que
decorre da ética e da solidariedade, é um vetor que deve incidir sobre todas as
acoes tomadas pelo Estado e sociedade, incluindo o setor produtivo.

Nesta linha, Flavia Piovesan pontua que a agenda de direitos humanos também
deve nortear a atuacao do setor privado*®, cabendo ao Estado fiscalizar a observédncia
dos direitos sociais.

Nesse mesmo diapasao, Andrew Claphan sustenta que as empresas devem ter
responsabilidade e serem responsabilizaveis no que tange a observancia (e inobser-
vancia) dos direitos humanos, levando em conta que um comportamento compati-
vel com a agenda de direitos humanos tenderia a melhorar a imagem da empresa
perante consumidores, empregados e profissionais do mercado, além de serem mais
atrativas para financiadores também mais comprometidos com a responsabilidade
social das empresas®.

Portanto, todos os integrantes da cadeia produtiva devem agir no sentido de
cumprir ndo apenas com sua responsabilidade social, mas também com seu dever
de observancia aos direitos do consumidor, cuja raiz tem assento constitucional,
fornecendo ao consumidor todas as informacdes necessarias para a seqguranca do
consumo.

48. Direitos humanos e justica internacional, Sdo Paulo: Saraiva, 2006. p. 24, 26-27.

49. CLAPHAN, A. Human rights obligations of non-state actors. Oxford: Oxford Print, 2006. p. 195

Capitulo 11

172



5. PROTEGAO DA POPULAGAO COM NECESSIDADE ALIMENTAR
ESPECIAL: A EXPERIENCIA DOS ALERGICOS ALIMENTARES

5.1. Dever de protecdo da populacao com alergia alimentar

A prevaléncia das alergias alimentares vem crescendo ao redor do mundo e,
no Brasil, estima-se que afeta entre 6-8% das criancas e entre 2% da populacao
adulta®, sendo certo que estudos indicam que as alergias estao acometendo mais
pessoas, ficando mais persistentes e as reacdes mais graves®?, fato que tem chamado
a atencao em todo o mundo, incluindo a sociedade brasileira e o Governo.

Os alimentos que mais provocam alergia sdo leite, soja, ovo, trigo, peixe,
crustaceos, amendoim, oleaginosas®? e, se uma pessoa que tem alergia a um ou
mais destes alimentos, deve abster-se de consumi-lo(s).

E certo que o tratamento desta populacdo passa necessariamente pela exclusdo
de alérgenos, o que demanda a garantia do acesso a informagoes seguras quanto a
presenca de alimentos alergénicos nos produtos. Na teoria, parece simples, mas, na
pratica, a adesdo a dieta demanda uma série de medidas, dentre as quais a leitura
cuidadosa dos rdtulos para que ndo haja o consumo do ingrediente que lhe causa
reacoes.

Até a aprovacao da regulamentacao da rotulagem de alergénicos, muitos pro-
dutos traziam, na lista de ingredientes, nomenclatura técnica ou em outra lingua,
pouco acessiveis ao consumidor brasileiro, como caseinatos, ghee, whey, albumina,
lisozima, dentre outros, sendo descabida a argumentacdo de que a informacao
apresentada seria suficiente para o consumidor.

A situacao era agravada pela falta de uniformidade no que tange a prestacao
de informacdes em relacdo ao risco da presenca de tracos de alergénico em virtude
de algum insumo ou do processo de producao: alguns rotulos traziam informacoes
sobre este risco e outros simplesmente omitiam este dado.

Ademais, muitas vezes, o servico de atendimento ao consumidor se recusava
a prestar a informacao requerida pelo consumidor, fato que impedia o consumidor
de fazer escolhas seguras no ato da compra.

50. Disponivel em http://www.sbai.org.br/impressao.asp?s=51&id=578. Acesso em 11 abr. 2015.

51. http://www.waojournal.org/content/6/1/21 e http://www.foodallergy.org/facts-and-stats,
acesso em 11/10/14.

52. Estes ingredientes correspondem a 90% dos casos de hipersensibilidade alimentar. Disponivel
em http://revistapesquisa.fapesp.br/2011/08/04/alergias-perturbam-o-humor. Acesso 08 abr. 2015.
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A criticidade desta situacao foi confirmada no estudo do Instituto da Crianca
da Unidade de Alergia e Imunologia do Instituto da Crianca do Hospital das Clini-
cas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (HC-FMUSP) apontou
que 39,5% reagdes alérgicas foram relacionadas a erros na leitura de rétulos dos
produtos® - acreditamos piamente que este dado muda sensivelmente na medida
em que os rotulos forem se adequando a legislacao que regulamentou a rotulagem
destacada de alergénicos.

0 cenario da falta de informacao expunha o consumidor que tem alergia a uma
situacdo de risco que poderia ser evitada se a informacgdo atinente aos alergénicos
fosse prestada de modo claro, visivel, de modo ostensivo, nos precisos termos do
que propugna o CDC.

Antes mesmo da aprovagdo da regulamentacao da rotulagem de alergénicos
pela Anvisa, o tema estava comecando a ganhar a atencdo do Poder Judiciario,
como ilustra a decisdo proferida pelo Tribunal de Justica do Rio Grande do Sul em
um caso de reacdo alérgica advinda de consumo de produto que ndo continha aler-
génico (leite) dentre seus ingredientes, mas que, por haver compartilhamento de
maquinario, possuia tracos de leite. Neste caso, confirmando decisdo exarada pelo
juizo de Porto Alegre, o Tribunal em questao entendeu que a responsabilidade do
fabricante do produto seria objetiva e, fundamentando-se no direito a informagao
do consumidor, decidiu:

“Ainda que na época da aquisicdo do produto pela genitora parte
autora ndo existisse nenhuma regulamentagdo especifica da ANVISA
acerca da necessidade de alertar da existéncia de produtos alergénicos,
certo é que houve infringéncia ao Codigo de Defesa do Consumidor.

()

Ao deixar a ré de prestar as informagées de forma precisa, quanto
ao contedido do produto comercializado, afrontou direito bdsico do
consumidor.

()

Destarte, pela prova dos autos, tenho ndo restar divida, quanto @
responsabilidade da empresa no dever de informar e resquardar a satide
do consumidor que adquiri seu produto, de sorte que deve ser mantida
a condenagdo de indenizacdo por danos morais” (Tribunal de Justica
do Rio Grande do Sul, 6% Camara Civel, rel. Des. Artur Arnildo Ludwig, Ap. Civ.
n° 70046666319/2011, DJ 21/09/12)%.

53. Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50103-05822009000300010.
Acesso em 13 mai. 2015

54, Dados disponiveis em: <http://www.tjrs.jus.br/busca/?tb=proc>. Acesso em: 06 out. 2013.
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Na mesma toada, o Tribunal de Justica do Estado de Sao Paulo condenou uma
empresa a indenizar o consumidor e seus pais em razao dos danos a sadde do con-
sumidor (menor a época), devido a auséncia de informacdes claras no rétulo das
embalagens dos produtos, assim como pela informacao incorreta passada pelo SAC
da empresa. 0 Tribunal entendeu que a empresa nao poderia obstar o exercicio do
direito de informacao pelo consumidor reconhecido pelo art. 6°, III, do Cédigo de
Defesa do Consumidor:

“Ainda que na época da aquisicdo do produto pela genitora
parte autora ndo existisse nenhuma regulamentacdo especifica da
ANVISA acerca da necessidade de alertar da existéncia de produtos
alergénicos, certo é, que houve infringéncia ao Cédigo de Defesa
do Consumidor.

()

Evidente, pois, que a NESTLE ao deixar de informar, precisamente,
na embalagem do produto as substdncias nele contidas, afrontou
direito bdsico do consumidor, expondo a sua satide, considerando-se,
portanto, o produto defeituoso jd que ndo oferece a seguranca que
dele se espera” (Tribunal de Justica do Estado de Sao Paulo, 5% Camara de
Direito Privado, rel. Des. Moreira Viegas, Ap. Civ. n® 68248-42.2008.8.26.0100,
DJ 02/02/16).

0 Tribunal de Justica do Estado de Sao Paulo também trouxe a tese de que
se trata de responsabilidade objetiva do fabricante, nos termos do artigo 12 do
Codigo de Defesa do Consumidor: uma vez comprovada a aquisicdo pelos autores
do produto fabricado pela ré e que o seu consumo acarretou em danos a sadde da
autora, ausentes nos autos qualquer causa excludente de responsabilidade da ré,
restou claro o nexo causal, sendo devida a responsabilizacao da ré.

Note-se que estas decisdes se fundamentaram unicamente em regras previstas
no Cédigo de Defesa do Consumidor, em especial no direito a informacdo e cor-
respondente dever de informar, inclusive sobre os riscos que o produto apresenta.

Em que pese o importante peso juridico de decisdes condenatérias como as
acima mencionadas, certo é que medidas protetivas e preventivas precisam ser
tomadas de modo a evitar que tais danos ocorram. Para cada caso de condenacdo a
indenizar por ocorréncia de rea¢ao alérgica advinda de falha no dever de informagao
da empresa, existem indmeros outros casos que, pelas mais diversas razdes, nao
sdo levadas ao conhecimento do Judiciario.

Portanto, muito embora o problema seja frequente (frisando a estimativa de
que uma em cada trés reacoes alérgicas se deva a erro na leitura dos rétulos dos
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alimentos®), poucos sdo os casos em que as empresas sao de fato responsabilizadas
civilmente, diante do desconhecimento por parte dos cidadaos de seus direitos e
por ainda insuficiente acesso a justica no Brasil.

Frise-se que, pelo texto da Constituicdo, a protecao dos direitos a sadde
demanda ac¢des de prevencado, o que passa pela necessidade de se criar um contexto
reqgulatorio mais favoravel a sequranca do consumidor, em especial daqueles com
necessidades alimentares especiais.

Em vista da relevancia deste tema e da importancia da tutela da sadde da
populagao com alergia alimentar, diversos paises ja requlamentam ha tempos a rotu-
lagem de alérgenos em alimentos, como Estados Unidos, Canada, Chile, Australia,
Nova Zeldndia, Japdo, paises da Unido Europeia.

No Brasil, o assunto comecou a tomar corpo em 2011, quando a delegacao
brasileira encaminhou, ao Mercosul, proposta de regulamentacdo da rotulagem de
alergénicos, mas as discussoes avancaram muito pouco, ndo havendo consenso em
relacdo a temas criticos, como o modo de declarar, quais alergénicos deveriam ser
destacados e nem quanto a possiveis excecdes a regra de rotulagem destacada dos
alergénicos.

Neste contexto de urgente tutela da populagcao com alergia alimentar, a partir
de 2014, a sociedade civil se mobilizou para buscar meios de garantir a salde e a
seguranca da populacdo que convive com alergia alimentar, o que passaria, neces-
sariamente, pela aprovacao de uma regulamentacdao da rotulagem destacada dos
principais alergénicos em alimentos, assunto esmiugado no topico a seguir.

5.2. Experiéncia de mobilizagao social

0 Pde no Rotulo (#poenorotulo), movimento social criado e mantido por fami-
lias de criancas com alergia alimentar, que desde fevereiro de 2014 tem trabalhado
para a viabilizar uma melhoria na qualidade de vida de quem convive com alergia
alimentar, por meio da sensibilizacdo da sociedade para o tema da alergia alimentar,
incluindo — mas ndo se limitando - ao objetivo de ver garantido o direito de ter
informacao sobre alergénico acessivel nos rotulos dos alimentos industrializados.

0 perfil do P6e no Rétulo no Facebook (www.facebook.com/poenorotulo), prin-
cipal meio de comunicacgao utilizado pelo P6e no Rotulo - cujo conteldo é replicado
no Instagram e no Twitter - conta com mais de 131.000 curtidas.

Em virtude da seriedade de suas a¢des e da importancia da pauta defendida, o
movimento Pde no Rotulo recebeu apoio de diversas instituicdes, como Associacao

55. Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-05822009000300010.
Acesso em 13 mai. 2015.
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Brasileira de Alergia e Imunologia (ASBAI), Instituto Alana, Instituto Brasileiro
de Defesa do Consumidor — IDEC, Akatu, Instituto Pro Bono, Proteste, Federacao
Nacional das Associacdes de Celiacos do Brasil - FENACELBRA, Associacdo de Celia-
cos do Brasil - SP).

Atualmente, o P6e no Rotulo representa o Brasil no Comité de Organizacdes de
Pacientes da Academia Europeia de Alergia Alimentar (EAACI) e na Alianca Interna-
cional de Alergia Alimentar e Anafilaxia (IFAAA), hoje gerenciada pela Food Allergy
Research and Education (FARE), referéncia dentre as organizacoes de pacientes que
convivem com alergia alimentar.

Ao longo de sua existéncia, desenvolveu material informativo, como a Cartilha
da Alergia Alimentar desenvolvida com apoio da Associacao Brasileira de Alergia
e Imunologia (ASBAI) e em parceria com a Proteste, o guia “Crianga com alergia
alimentar na escola” (ambos se encontram disponiveis no site www.poenorotulo.
com.br), além de Plano de Ac¢do para Emergéncias elaborado em conjunto com a
Dra. Paolla L. M. Alberton, no intuito de criar documento padronizado para que
profissionais de salide possam orientar seus pacientes em risco de alergia severa.

A relevancia do pleito e o impacto do Pde no Roétulo também mobilizou a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - Anvisa, culminando com a aprovacao,
por unanimidade de votos da Diretoria Colegiada daquela Agéncia, da proposta de
regulamentacao da rotulagem obrigatéria dos principais alimentos que causam aler-
gias alimentares em alimentos e bebidas, RDC n° 26, de 2 de julho de 2015 (“RDC
n° 26/15"), cujo detalhamento é objeto do item 5.3, infra.

Destaque-se a valiosa participacao da Ordem dos Advogados do Brasil - Sec-
cional Distrito Federal na construcdo da RDC n° 26/15, em especial da Comissao
de Direito do Consumidor, que esteve presente na Audiéncia Piblica ocorrida em
maio de 2015 e nas reunides da Diretoria Colegiada em 24 de junho de 2015 e em
1° de junho de 2016.

0 movimento Pde no Rétulo e o resultado de seu trabalho também foram
reconhecidos pelo Ministério Pdblico Federal, que divulgou nota de apoio a RDC
n° 26/15 da Anvisa, oportunidade na qual ressaltou a importancia da participacao
de entidades e movimentos da sociedade civil que colaboraram com a elaboracao
da RDC n® 26/15, “em especial as contribuicoes do movimento Pde no Rétulo, que
forneceu informacdes e mobilizou apoio em defesa da populacao que sofre de alergia
a certas substancias que compodem alimentos industrializados”.>

Em mencionada nota, o Ministério Piblico Federal frisou que “as pessoas
alérgicas tém sua situacdo de vulnerabilidade agravada quando nao encontram

56. http://www.mpf.mp.br/pgr/documentos/nota-de-apoio-rotulacao, acesso em 30/06/16.
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informacoes precisas e suficientes sobre substancias que compdem os alimentos”’
e que cabe a Anvisa o papel de tutelar a sa(ide da populacao brasileira, incluindo
a populacao com alergia alimentar:

“A tutela do direito a satide da populacdo torna-se mais eficaz na
medida em que a regulacdo especifica produzida pela agéncia especializada
tem o conddo de prevenir danos a satde dos consumidores, dentre eles
os causados pela ingestdo de substdncias potencialmente alergénicas”.

A nota destaca claramente que a Resolucao RDC n°® 26/15 surge dentro de
um contexto dialégico e que prima pela observancia a Constituicdo Federal e ao
Codigo de Defesa do Consumidor, razdo pela qual merece apoio e reconhecimento
das entidades e instituicdes que promovem a defesa dos consumidores, verbis:

“5. As decisbes tomadas pela Diretoria da Anvisa de expedir a
Resolugdo RDC 26/15 e a de confirmar, G unanimidade, a data para o seu
integral cumprimento merecem apoio e reconhecimento das entidades
e instituicdes que promovem a defesa dos consumidores, considerando
especialmente a sua postura, neste caso, de didlogo com a sociedade
civil e a busca de implementacdo de seguranca alimentar e dos direitos
dos consumidores previstos na Constituicdo Federal e no (ddigo de
Defesa do Consumidor” (grifos da transcricdo).

Cumpre pontuar que a RDC n° 26/15 também recebeu apoio do Conselho Nacional
de Seguranca Alimentar e Nutricional (Consea), que, em reunido plenaria realizada
em 06/07/16 aprovou documento “em defesa da legalidade e urgéncia da Resolucao
da Diretoria Colegiada (RDC) 26/2015 da Anvisa que dispde sobre os requisitos para
rotulagem obrigatéria dos principais alimentos que causam alergias alimentares”,
norma que, de acordo com o proprio Conselho, “contribui para a garantia do direito
do consumidor a informacao e aos direitos constitucionais a saide e a alimentacao”.

Referido conselho frisou que a resolucao “foi construida a partir de amplo
debate por meio de reunides técnicas, audiéncia plblica e consulta pablica com
a participacao de todos os setores da sociedade”, sendo certo que “as discussoes
contaram com grande participacdo da sociedade civil e do setor produtivo e ao final
de mais de um ano de discussao e revisdo, a RDC foi publicada em 2 de julho de
2015, e o prazo para adequacao das embalagens terminou em 3 de julho de 2016,

57. Disponivel em < http://www.mpf.mp.br/pgr/documentos/nota-de-apoio-rotulacao >. Acesso
em: 10 jul. 2016.

58. Disponivel em <http://wwwa4.planalto.gov.br/consea/comunicacao/noticias/2016/consea-de-
fende-rotulagem-de-alimentos-causadores-de-alergias/view>. Acesso em 14 jul. 2016.
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A contribuicdo do movimento Pde no Rotulo para a solucdo do tema foi
reconhecido ainda pelo Poder Judiciario, ao ser admitido como amicus curiage em
processos judiciais® que discutiam a validade e a vigéncia da RDC n® 26/15 (art.
138 do Codigo de Processo Civil). A sua admissao se deu pelo fato de que o Pde no
Rotulo demonstrou preencher todos os requisitos exigidos pela lei processual para
figurar como amicus curiae, ou seja, amigo da corte, e, assim, pode contribuir para
o melhor deslinde das demandas. Também nesta etapa, a participacdao do Pde no
Rotulo foi decisiva para o reconhecimento da autoridade da Anvisa no que tange a
regulamentacao dos rotulos de alimentos e bebidas, com a consequente manutencao
do texto da RDC n° 26/15.

5.3. Regulamentacao da Rotulagem de Alergénicos

A construcdo do texto da Resolucdo RDC n° 26/15 foi marcada por intensa
participacao popular em todas as suas fases, batendo recordes de participacao popu-
lar na consulta plblica®®®* e de presenca da sociedade civil na audiéncia pablica,
assim como na etapa de apreciacdo pela Diretoria Colegiada, seja na ocasido de
sua aprovacdo, por unanimidade, em 24/06/15, seja no momento da apreciacdo de
pedidos de adiamento apresentados por parte do setor produtivo - o que foi negado
também pela unanimidade da Diretoria Colegiada da Anvisa.

Por meio da RDC n® 26/15, a Anvisa definiu como principais alergénicos para
fins de rotulagem de alimentos embalados na auséncia do consumidor os seguintes
produtos: trigo, centeio, cevada, aveia e suas estirpes hibridizadas, crustaceos,
ovos, peixes, amendoim, soja, leites (de toda espécie de mamifero), améndoa, aveld,
castanha-de-caju, castanha-do-Brasil ou castanha-do-para, macaddmias, nozes,
pecds, pistaches, pinoli, castanhas e o latex natural.

0 Pde no Rétulo, a ASBAI e alguns cidadados pediram a inclusdao do milho na
lista de alergénicos, mas a Anvisa optou por sequir a lista do Codex Alimentarius.
Todavia, tendo em vista o crescente nlimero de relatos de pessoas alérgicas ao milho
o Poe no Rétulo apresentou requerimento a Anvisa em outubro de 2017 solicitando
que a Agéncia reavaliasse a possibilidade de incluir o milho na lista dos principais
alergénicos.

59. Processos 36559-14.2016.4.01.3400 e 0037033-46.2016.4.01.3800, na Justica Federal do Distrito
Federal e de Minas Gerais, respectivamente.

60. Disponivel em http://portal.anvisa.gov.br/wps/wcm/connect/d7f957804815573183a9a7bdc15bfe28/
Aviso+1-2015+-+Rotulagem+de+Alerg%C3%AAnicos.pdf?MOD=AJPERES. Acesso em 02 mai. 2015.

61. Disponivel em http://portal.anvisa.gov.br/wps/wcm/connect/166ded004569a5298457c4e-
23d5c835b/Ata+-+R0OP+009-2014_29+05+2014+-+Portal.pdf?MOD=AJPERES. Acesso em 04 abr. 2016.
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Com a nova regulamentacao, os alimentos fabricados a partir de 3 de julho de
2016 passaram a ter que, necessariamente, destacar os principais alergénicos de
modo destacado (ALERGICOS: CONTEM): caixa alta, negrito, cor contrastante com
a do fundo do rétulo (registrando-se que os produtos comercializados antes desta
data poderdo ser comercializados até o fim do seu prazo de validade).

Outro ponto que deve ser realcado em relacdo aos avancos trazidos pela RDC
n° 26/15 se refere a obrigatoriedade de se alertar no rotulo quanto ao risco de
contaminacdo com alguém alergénico ao longo do processo de producdo, por meio
do uso do alerta ALERGICOS: PODE CONTER. Trata-se de informacdo importante para
que os profissionais de salide possam orientar melhor os seus pacientes tanto na
etapa de diagndstico, quanto na de manutencdo da dieta.

6. CONSIDERAGOES FINAIS

De todo o exposto, temos que o ordenamento juridico brasileiro confere status
prioritario a acdes que visem a protecdo direitos a vida, a sadde e a alimentacao
adequada especialmente daqueles que estdo em situacdo de vulnerabilidade, como
é o caso dos alérgicos alimentares.

A protecdo do direito a saide, pela Constituicdo Federal e demais normas brasi-
leiras, abrange ndo apenas o tratamento de doencas, mas também a sua prevencao.
Por isso, salvaguardar tal direito, implica o dever de todos de tutelar a sadde das
pessoas com alergia alimentar, que necessitam de cuidados especiais com sua dieta,
a fim de evitar danos ao seu bem-estar.

0 direito a salde correlaciona-se com o direito a alimentacao, que, em seu
viés de adequacdo, demanda que a oferta de alimentos considere as necessidades
dietéticas das pessoas. No caso dos alimentos industrializados, esta oferta passa
pela obrigatoriedade de que os rotulos tragam informacoes claras sobre o contelido
dos produtos e os riscos que representam, ainda que tais riscos ndo se apliquem a
totalidade da populagao.

0 direito a informacdo e o consequente dever de informar de maneira clara e
compreensivel decorre da Constituicao Federal e esta expressamente previsto no CDC.

A aprovacdo da regulamentacdo da rotulagem destacada de alergénicos é um
exemplo de iniciativa que resultou na conquista de meios concretos para a protecao
de um grupo com necessidade alimentar especial (os alérgicos alimentares).

Destacou-se, neste processo, a mobilizacdo do Pée no Rétulo, que atuou como
agente catalizador de uma demanda latente da sociedade, em especial a populagao
com alergia alimentar: a garantia qualificada do direito a informacao.
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0 processo de criacdo, discussao e aprovacao da Resolugao RDC n° 26/15 ganhou
destaque nas redes sociais, em veiculos de imprensa, no ambiente politico e aca-
démico, eis que foi resultado de amplo e transparente debate, com a participacao
ativa de diversos interessados, inclusive a populacao.

Esta experiéncia pode - e deve - ser reproduzida no debate de outras agdes
que visem tutelar os direitos sociais, mormente o direito a salde e a alimentacao
da populagdo com necessidades alimentares especiais.
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1. Introducao

0 presente capitulo investigara as contribuicoes da analise institucional para o
estudo das politicas plblicas de seguranca alimentar e nutricional e, em particular,
das politicas direcionadas as pessoas com necessidades alimentares especiais no
ambito da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa). A questao problema
central consiste em questionar em que medida um determinado arranjo institucional
é capaz de viabilizar uma maior legitimidade em relacao ao processo requlatério.
De modo mais especifico, trata-se de compreender as condicoes institucionais que
viabilizaram o processo politico-juridico de regulacao da rotulagem dos alimentos
alergénicos a luz da teoria institucionalista. Para além da analise do texto legal,
0 objetivo do trabalho é investigar o ambiente institucional no qual determinados
atores foram capazes de inserir essa tematica na agenda requlatéria e, posterior-
mente, influenciar a normatizacao do tema.

A hipotese aqui levantada é que o tipo de arranjo institucional adotado pela
Anvisa para a formacdo da agenda regulatéria contribuiu decisivamente para o
éxito da normatizacao de temas relacionados as reivindicagdes das pessoas com
necessidades alimentares especiais. Em termos metodolégicos, o presente trabalho
se concentrara no estudo de caso da publicacdo da Resolucdao - RDC n° 26, de 2
de julho de 2015 que dispde sobre os requisitos para rotulagem obrigatéria dos
principais alimentos que causam alergias alimentares.

0 estudo esta organizado em cinco etapas: em primeiro, o artigo problema-
tizara o tratamento formal e procedimental dado pela ciéncia juridica as politicas
pablicas. Em segundo lugar, o trabalho percorrerd alguns pontos considerados
relevantes da teoria institucionalista. Posteriormente, o presente estudo indicara
de que forma uma leitura institucionalista pode contribuir em uma visao menos
formalista da relacdo entre direito e politicas plblicas. Por fim, analisaremos em
que medida o arranjo institucional adotado pela Anvisa garantiu um maior nivel
de participacdo, transparéncia e legitimidade da regulacdo sobre rotulagem dos
alergénicos.

2. POLITICAS PUBLICAS E ESTADO DEMOCRATICO DE DIREITO

0 assunto politicas plblicas costumeiramente traz consigo varias analises
em diversos ambitos do conhecimento cientifico, possuindo assim, carater inter e
multidisciplinar. De modo geral, as politicas pablicas podem representar um objeto
de estudo da Ciéncia Politica, Antropologia, Administracdo Piblica, Relagdes Inter-
nacionais, Psicologia Social, Demografia, Historia, Geografia. Os estudos juridicos
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que se dedicam especialmente ao modo de relacdo entre Direito e politicas pablicas
sdo ainda incipientes em nossa tradicdo de pesquisa cientifica.

A construcdo da agenda das politicas pdblicas constitui um dos temas com
maior potencialidade de pesquisa no ambito juridico. De fato, a elaboracdo da
agenda das politicas plblicas - que em muitos casos representa o desdobramento
de um direito social, como a salde, a educagdo ou a propria alimentagdo - ndo é
um fenémeno neutro e imparcial. A formacdo da agenda de uma politica pablica é
um processo complexo no qual atuam diversos atores sociais que possuem interesses
distintos e travam dentro do debate plblico uma luta constante para defender seus
propositos com o objetivo de obter vantagens em uma determinada acdo estatal.
No debate sobre a elaboracdo de uma politica plblica do trabalho, por exemplo,
os representantes do setor privado, provavelmente atuardo para diminuir seus
custos, ainda que de forma a mitigar direitos sociais; por outro lado, os sindicatos
da classe trabalhadora atuardo com o objetivo de garantir os direitos trabalhistas
e consequentemente a qualidade de vida da classe trabalhadora. Este conflito
de interesses é um elemento constitutivo da construcdo da agenda das politicas
plblicas no contexto de um Estado Democratico de Direito. Percebe-se, portanto,
a complexidade das defini¢des pertencentes as politicas plblicas, desde a formacao
de agenda, passando pela alocacdo dos recursos até a analise dos resultados. Tais
definicdes consubstanciam todas as suas influéncias acima descritas: mercado,
sociedade civil e governo.

A relacdo entre direito e politicas plblicas dentro do debate publico e das
pesquisas académicas nao pode ser posta meramente no aspecto juridico-formal,
ou seja, uma analise apenas da referéncia legal de uma politica pdblica. De fato,
ha uma tradicao em nossa literatura que se propoe a refletir sobre a relacdo entre
direito e politicas pablicas a partir das consideracoes de encaixe legal e procedi-
mental, tais como disputas de interpretacdo envolvendo a observancia de regras
de competéncia, a autonomia de 6rgaos e entes plblicos, a legalidade dos atos
praticados por autoridades administrativas e as possibilidades e limites da revisao
de decisdes de politica pablica pelo Judiciario (COUTINHO, 2013). Toda complexidade
existente em uma politica pablica deve abranger outros aspectos que fogem deste
tipo de analise.

A abordagem aqui almejada trata-se de compreender o que o direito faz, o seu
papel em politicas plblicas no tocante aos arranjos institucionais que permeiam
a tomada de decisdes dos atores sociais participantes na definicdo de agenda,
formulacdo da politica plblica e alocacdo dos recursos. Portanto, aqui se entende
que a politica plblica e o direito possuem uma relacdo maior e mais complexa do
que a mera exigibilidade do cumprimentos de leis e de competéncias. Ou seja, o
direito das politicas pablicas possui aspectos para além de seu carater instrumen-
tal/procedimental, tais como direito como arranjos institucionais e direito como
vocalizador de demandas (COUTINHO, 2013).
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E verdade, também, que a propria analise sobre politicas piblicas pode ser
diferenciada a depender do marco teérico utilizado pelo pesquisador. No presente
trabalho, propde-se um exame sobre a relacdo entre direito e politicas plblicas a
luz de uma perspectiva institucionalista. Assim, expde-se no préximo topico, de
forma genérica, o institucionalismo como tradicdao do pensamento social e, logo
em seguida, o conceito de instituicdes.

3. 0 PENSAMENTO INSTITUCIONALISTA

0 institucionalismo originario ou velho institucionalismo surgiu precipua-
mente como uma resposta ao mainstream neoclassico da economia, opondo-se aos
fundamentos de equilibrio, otimalidade e racionalidade formal. O nicleo teérico
do institucionalismo tem como ideias: path dependence, o reconhecimento sobre o
carater diferenciado do processo de desenvolvimento econémico e o pressuposto
segundo o qual o ambiente econémico envolve disputas, antagonismos, conflitos e
incertezas (CONCEICAD, 2002).

A ideia de path dependence é de grande importancia no cenario instituciona-
lista originario, por ela entende-se que as decisdes tomadas no passado tém forte
influéncia sobre as possibilidades do presente (GALA, 2003), demonstrando assim a
centralidade da andlise histérica para o institucionalismo. J& o carater diferenciado
de desenvolvimento econdmico refere-se ao estudo evolucionista da economia, nas
diferentes formas de transformagao econémica e tecnoldgica, e consequentemente,
o0s seus impactos e resultados perante a sociedade. No que tange a pressuposi¢ao de
que o ambiente econdmico envolve disputas, antagonismos, conflitos e incertezas,
percebe-se a relevancia desta teoria para o presente trabalho, ja que se pode inferir
que o locus de uma politica piblica de seguranga alimentar e nutricional é preen-
chido por varios tipos de interesses e por distintos atores sociais, representantes
do Estado, do mercado e da sociedade civil.

A abordagem do institucionalismo originario, representado em figuras como
Veblen, Polanyi e Commons, apresentou varios aportes tedricos interessantes, tais
como o estudo das condicdes de implantacdo das inovacdes e a relevancia de instin-
tos, habitos e instituicdes para a evolucdo econémica. Aqui, contudo, destaca-se a
ideia da mudanca gradual das instituicoes e a capacidade destas mudarem sistemas
econdmicos, atitudes e acdes (CONCEICAD, 2002).

0 paradigma institucionalista determina uma melhor compreensdo da sociedade
e de sua estrutura organizacional em comparacao com a perspectiva neoclassica.
Esta se prende ao objetivo microeconémico de diminuicdo dos custos de tran-
sacdo, a concep¢ao metodoldgica de individuos puramente racionais e isolados,
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bem como a predominancia da ideia de livre mercado como espaco central de
desenvolvimento da vida social e econémica. Por outro lado, o institucionalismo
volta-se para critica a organizacdo e performance do mercado desregulado como
l6cus idealizado da alocacdo eficiente de recursos. De fato, a perspectiva neo-
classica se apresenta como um referencial tedrico problematico para a geracao de
um substancial corpo de conhecimento que contemple uma variedade de topicos
e para o desenvolvimento de um approach multidisciplinar para resolver problemas
(CONCEICAD, 2002). Nesse sentido, a ideologia — um tema absolutamente ignorado pela
tradicao neoclassica - torna-se central no ambito do institucionalismo. De fato,
as ideologias possuem funcdes importantes na manutencao e alteracoes de regras
e habitos. Diante disso, a analise institucional torna relevante a compreensao das
relacdes reais da sociedade, ndo as tomando como dadas de forma superficial e
aparente. Nesse diapasao:

Além da importdncia na sustentacdo de regras informais, as ideo-
logias tém grande influéncia na constituicdo das regras formais de uma
sociedade. Ao impregnar a tomada de decisdo dos agentes politicos,
estdo também na base da formacdo de nossos cddigos escritos; as
ideologias importam para o entendimento das regras e leis que deri-
vam do funcionamento do sistema politico. Seja no comportamento de
governantes, de grupos de interesses ou ainda de agentes do sistema
judicidrio, € somente por meio do conceito de ideologia que podemos
entender a construcdo do arcabouco legal de uma sociedade. As ideo-
logias estdo na base da formacdo das regras formais e informais de
uma sociedade, e portanto, tem papel fundamental no desempenho das
diversas economias (GALA, 2003)

Faz-se necessario, que ao se ampliar as fun¢des das instituicdes, ndo se
esqueca do papel exercido pelos individuos nas relagdes socioecondmicas.
A concepcado institucionalista ndo esta entre as teorias que adotam uma visao
segundo a qual o comportamento do individuo é determinado por uma estrutura
econdmica ou cultural na qual o individuo esta socialmente inserido. Para o ins-
titucionalismo originario, as instituicoes podem moldar um comportamento e,
consequentemente, influenciar na definicao da escolha individual. Entretanto,
os comportamentos individuais ndo sdao somente subproduto das instituicdes, ou
seja, os individuos ndo atuam de forma passiva e determinista, sem a capacidade
de interagir com suas regras formais e informais. Pelo contrario, ao longo do
tempo, os individuos também influenciam as matrizes institucionais nas quais
estdo inseridos.

De forma oposta, o institucionalismo originario também nao aponta para a
preponderdncia da influéncia do individuo sobre as instituicoes, tal como propde
a Nova Economia Institucional (NEI). O que realmente acontece é a influéncia das
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instituicdes sobre os individuos e destes sobre aquelas, o que Chang denominou de
causacao reciproca entre a motivacao individual e as instituicdes sociais (CHANG, 2002).

Chang traz a necessidade de um novo tipo de entendimento da relagdo socioe-
conémica, que ele denominou de Economia Politica Institucionalista, preocupada
em redefinir as relagdes complexas existentes entre Estado, mercado, politica e
sociedade civil. 0 referido autor dinamiza a analise politica ao apontar para as
influéncias que as instituicdes produzem na percepcao dos individuos sobre seus
interesses, na visdao das pessoas do tipo de questdo que é objetivo real da acdo
politica, e de como os individuos percebem a legitimidade de tipos particulares de
acdo politica (CHANG, 2002).

A partir de alguns tragos aqui descritos do institucionalismo originario, pode-se
no proximo tépico apresentar o nlcleo metodolégico essencial dessa tradicao do
pensamento social: a ideia de instituigoes.

3.1. 0 CONCEITO DE INSTITUIGOES

Ha na teoria institucionalista uma grande pluralidade e divergéncia sobre a
conceituacdo exata de sua principal categoria analitica, as instituicoes. Isso se
deve ao carater multifacetado desta corrente de pensamento, uma vez que possui
uma diversidade de abordagens e linhas teéricas. Neste estudo, trabalhar-se-ao
as instituicdes como regras formais e informais, restritivas e constitutivas, que
moldam comportamentos e decisdes de toda uma sociabilidade, sendo capazes de
ao longo do tempo e gradualmente transformarem a prépria organizagao societaria,
politica e econdmica e, em especial, a construcao e execucdo das politicas pdblicas.
Para mostrar as principais ideias de instituicdes, traz-se a definicao de Hodgson,
segundo o qual:

Institutions are durable systems of established and embedded social
rules that structure social interactions. Language, money, systems of
weights and measures, table manners, firms (and other organizations)
are all institutions (HODGSON, 2000).

Na visao de Jose Castro Caldas (2001), a agdo humana nao constitui um feno-
meno isolado, uma vez que relaciona-se com regras partilhadas pela coletividade.
Por outro lado, os individuos dessa coletividade atribuem valores ao conjunto de
regras partilhadas de acordo com as miiltiplas visdes de mundo. Nesse sentido,
define o autor, a “palavra instituicdes designa, portanto, quer os sistemas de
regras partilhadas, quer os sistemas de crencas que os sustentam.” (CALDAS, 2001,
p. 8, destaque do autor).
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Em regra geral, as instituicdes existem como estruturas aptas a estabilizar
expectativas, permitir a durabilidade e previsibilidade do comportamento humano®“.
Nessa perspectiva, poderiamos concluir que nao ha fendmeno puramente econd-
mico, pois todos os fatos econdmicos (ex: produgdo, circulacdo, a distribuicao e
o consumo) estdo radicados na sociedade. O discurso da divisao e autonomizagao
das esferas sociais - ou seja, a ideia de que o subsistema econémico esta apartado
integralmente das dimensoes politicas, juridicas, culturais - deve ser compreendido
como um produto histérico, fruto da consolidacdo dos pressupostos da Revolucao
Cientifica e do projeto politico liberal burgués do século XVIII.

Como complemento da definicdo acima exposta e como amostra de sua amplitude,
as instituicoes podem ser vistas como uma esfera de regras, valores e habitos que
tem a capacidade de construir um ambiente no qual as decisdes serdo tomadas no
ambito individual e coletivo. Tais comportamentos e decisdes podem se modificar
ao longo o tempo, mas sdo relativamente estaveis, influenciando de forma relevante
os outros niveis da analise institucional (ALMEIDA, 2011).

Uma vez explorado o conceito de institui¢oes e institucionalismo, no préximo
item abordaremos a relagao entre o institucionalismo e as politicas pablicas.

4. CONTRIBUIGOES DO INSTITUCIONALISMO
PARA AS POLITICAS PUBLICAS

0 principal objetivo deste trabalho é o de apresentar uma reflexao sobre o
institucionalismo como um referencial tedrico apto a analisar a relagdo entre o
Direito e as politicas pablicas, em especial, a questdao das pessoas com necessi-
dades alimentares especiais. Nesse sentido, no presente item abordaremos como
institucionalismo pode contribuir para aperfeicoamento de uma leitura critica sobre
a construcdo da agenda das politicas pablicas.

Ao refutar a exclusiva analise individualista e abstrata das relacdes sociais -
tal como pretende a abordagem neoclassica - o institucionalismo preocupa-se em
olhar para as demais instituicdes, tais como leis, resolucdes, habitos, cultura, que
sdo capazes de influenciar tomadas de decisao entre agentes sociais participantes
de uma politica pablica.

Outra caracteristica importante é o recurso as diversas disciplinas e suas
relacbes com as politicas plblicas, tais como a sociologia, psicologia, politica

64. Em um contexto de interagdo dinamica entre sujeitos, organizagdes e o ambiente, as institui-
¢oes devem ser concebidas como molduras sociais a partir das quais se concretiza a acdo humana.
Ao colocar a questdo nesses termos, o institucionalismo toma partido de uma das clivagens fundantes
das ciéncias sociais: a diferenca entre agencia e estrutura, sociedade e individuo.
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e antropologia. Isto contribui evidentemente para uma melhor compreensao da
polarizacao dos conflitos existentes no seio das relacoes de politicas plblicas e o
quanto estas poderdo atingir diversos objetivos. Considerando, pois, o locus das
formulacoes de politicas plblicas permeado de distintos interesses, afastando as
analises que consideram as politicas pablicas como o produto apenas das relacdes
de dominacao e opressao econdémica de apenas uma determinada classe social.

A abordagem histérica presente na economia politica institucionalista, com
a ideia acima exposta de path dependence, ajuda de maneira ampla na compreen-
sdo das tomadas de decisdes dos atores sociais participantes e de qual ideologia
pertencem. E também como foram construidas as institui¢cdes que influenciam uma
determinada politica pablica, inclusive as instituicdes de direito, tais como leis,
normas, portarias, jurisprudéncia etc.

Além disso, a tradigdo institucionalista é importante para a compreensdo sobre
o modo gradual de como as instituicdes influenciam nas mudancas da sociedade,
da economia, em particular, das politicas plblicas. A partir de uma perspectiva
historico-institucional, essa tradicao do pensamento social ressalta a importancia
em se compreender como algumas instituicdes se adaptam diante das transforma-
¢Oes ocorridas nas relagdes humanas. Isso pode influenciar na compreensao dos
tomadores de decisdes sobre os temas envolvidos nas politicas plblicas. E também
no planejamento, ja que o processo de uma politica piblica passa por varias fases
e, portanto, caracteriza-se por ser de médio a longo prazo. Planeja-la é um ato
de compreensao de como determinada ac¢ao sera aplicada e recebida gradualmente
pela sociedade, e nao esperar resultados meramente imediatos consubstanciados
em saltos evolutivos.

Uma das categorias analiticas que merece destaque no presente estudo sdo os
arranjos institucionais pertencentes ao direito e as politicas plblicas. As relagdes
entre as esferas de governo, mercado e sociedade civil tém por base e recebem
a influéncia do arcabouco juridico. Por isso, o direito como arranjo institucional
deve atuar com o compromisso de analisar os mapeamentos das politicas piblicas,
tais como as questdes de intersetorialidade, hierarquia, autonomia e as formas de
descentralizacdo. Dessa forma, o aparato institucional favorece enormemente a
atuacdo de juristas nas politicas plblicas.

E por fim, destaca-se a analise institucionalista no tocante a causacao reci-
proca entre a motivacdo individual e as instituicdes sociais. Tal conceito fornece
o entendimento de como as politicas piblicas sdao dinamicas, podendo acontecer
mudancgas nas instituicdes e nos individuos que as elaboram, aplicam e colhem
os seus resultados. Portanto, a politica pablica nao é influenciada somente por
instituicdes ou somente por individuos, ambos se inter-relacionam, se modificam e
consequentemente, promovem a evolucao das politicas plblicas.
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5. POLITICAS PUBLICAS DE SEGURANGA ALIMENTAR
E NUTRICIONAL E AS RESTRIGOES ALIMENTARES:
A CONSTRUGAO INSTITUCIONAL DA AGENDA DO
DIREITO HUMANO A ALIMENTAGAO PARA AS PESSOAS
COM NECESSIDADES ALIMENTARES ESPECIAIS

As politicas de seguranca alimentar e nutricional direcionadas as pessoas com
necessidades alimentares especiais € um tema relativamente novo no ambito do
Sistema Nacional de Seguranca Alimentar e Nutricional (SISAN). Apesar do aumento
constante de diagnosticos de casos de necessidades alimentares em nivel mundial,
pode-se afirmar que ainda sdo raras as politicas piblicas focadas nas demandas das
pessoas com restricoes alimentares.

A situacdo-problema do presente trabalho consiste em indagar quais sdo as
condicoes institucionais que viabilizaram o processo politico-juridico de requlacao
da rotulagem dos alimentos alergénicos a luz da teoria institucionalista. A hipotese
aqui levantada é que o tipo de arranjo institucional adotado pela Anvisa para a for-
macao da agenda regulatéria contribuiu decisivamente para o éxito da normatizacao
de temas relacionados as reivindicacoes das pessoas com necessidades alimentares
especiais. Em outras palavras, o arranjo institucional da Anvisa viabilizou, em certa
medida, uma participacdo mais qualificada da sociedade civil ao longo do processo
de tomada de decisdo, garantindo assim uma evolucao gradual na descentralizacao
desta politica piblica e também a maior autonomia de atores sociais representantes
das pessoas com necessidades alimentares. A grande vantagem dessa perspectiva
metodolégica, em comparacdo aos estudos juridico-dogmaticos, consiste em analisar
a legislacdo nao apenas do ponto de vista formal, mas a partir da relacdo dinamica
entre atores e instituicdes.

No caso das politicas piblicas de seguranca alimentar e nutricional, os espacos
institucionais formais de deliberagao das politicas estao distribuidas em um grande
nmero de 6rgdos, entidades e organizagdes na esfera da Administragdo Pablica
(Ministérios e Secretarias de diversas tematicas, tais como, Assisténcia Social,
Abastecimento, Agricultura, Sadde) e da sociedade civil organizada. A natureza
multidimensional do direito humano a alimentacao - ou seja, o reconhecimento que
a alimentacao se relaciona de forma interdependente com as dimensdes ambientais,
culturais, nutricionais e econdmicas - impde um arranjo organizacional também
diversificado, seja no ambito da estrutura burocratica ou dos proprios movimentos
sociais. Para fins desse trabalho, a Anvisa foi escolhida como arena politica a ser
estudada como espaco de deliberagdo das politicas piblicas direcionadas as pessoas
com necessidades alimentares especiais.
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A andlise das politicas plblicas de seguranca alimentar e nutricional depende
também da reflexao sobre a dinamica da acao dos atores sociais. De forma resu-
mida, atores sdo individuos ou grupos dotados de interesses e expectativas que
a partir dos seus recursos materiais e discursivos buscam influenciar no processo
e elaboracao ou execucao de uma politica pidblica. Os atores sao dotados de uma
racionalidade limitada e atuam em um dado contexto institucional composto por
regras formais e informais que limitam ou incentivam o seu comportamento ao
longo do processo politico.

No dmbito das necessidades alimentares especiais, os atores que participam
da formulacdo da agenda podem ser da sociedade civil (Movimento Pde no Rétulo,
Associacdo Brasileira de Alergia e Imunologia - ASBAI - Federacdo Nacional das
Associagdes de Celiacos do Brasil - FENACELBRA), iniciativa privada (empresas do
ramo alimentar em geral), entidades profissionais (Conselho Federal de Nutri¢do)
e 6rgdos governamentais (Ministério da Satde). E preciso registar que tais atores
atuam de forma relacional, interativa e em permanente conflito. Eventualmente, na
busca pela concretizacdo de suas metas, os atores formam aliancas estratégicas e
articulacdes em rede em torno da viabilizacdo de um objetivo comum.

No que se refere a edicdo da Resolucao RDC 26/2015, a variavel que anali-
saremos no presente trabalho é o arranjo institucional. A Anvisa é uma Agéncia
Reguladora vinculada ao Ministério da Salde, criada pela lei n° 9782/99, que
tem por finalidade promover a protecdo da salde da populagdo, por intermédio
do controle sanitario da producdo e da comercializagdao de produtos e servicos
submetidos a vigilancia sanitaria. Dentre as competéncias legais da Anvisa pode-
mos citar a regulagdo de medicamentos de uso humano, cosméticos, produtos de
higiene pessoal e perfumes, 6rgdos, tecidos humanos e veterinarios para uso em
transplantes ou reconstituicdes, cigarros, cigarrilhas, charutos e qualquer outro
produto fumifero, derivado ou nao do tabaco e alimentos, inclusive bebidas, aguas
envasadas, seus insumos, suas embalagens, aditivos alimentares, limites de conta-
minantes orgdnicos, residuos de agrotdxicos e de medicamentos veterinarios nos
termos do artigo 8° da referida lei.

Ocorre que para compreendermos a relagdo entre o direito e os arranjos ins-
titucionais devemos analisar o papel da Agéncia para além de uma reflexao juridi-
co-formal das suas competéncias legais. De fato, o atual arranjo institucional da
Anvisa é fruto, em larga medida, de um projeto adotado pelo Governo Brasileiro
denominado Programa para o Fortalecimento da Capacidade Institucional para Gestdo
em Regulacdo. O referido Programa foi criado pelo Decreto n° 6.062, de 16 de marco
de 2007 e segue as diretrizes internacionais da Organizacao para a Cooperacao e o
Desenvolvimento Econdmico (OCDE).

0 artigo 2° do referido Decreto estabelece os objetivos do Programa para o
Fortalecimento da Capacidade Institucional para Gestdo em Regulacao. E importante
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notar que, além do objetivo institucional relacionado ao fortalecimento da capaci-
dade regulatoria e da formulacdo e analise de politicas plblicas, o inciso V define
que uma das metas do Programa é garantir o “o desenvolvimento e aperfeicoamento
de mecanismos para o exercicio do controle social e transparéncia no ambito do
processo regulatério”.

Os objetivos de controle social, transparéncia e melhoria da capacidade requ-
latoria estdo presentes Programa de Melhoria do Processo de Regulamentacao, ins-
tituido pela Agéncia em 2008 por meio da Portaria 422, de 16 de abril. Nos termos
desta Portaria, a participacdo da sociedade civil constitui um dos eixos norteadores
do processo de melhoria da capacidade regulatéria da Agéncia.

A Analise de Impacto Regulatério (AIR) representa uma das principais ferra-
mentas do Programa para o Fortalecimento da Capacidade Institucional para Gestao
em Regulacdo. O objetivo da AIR é identificar o problema, bem como os custos e
impactos do processo regulatdorio. Em termos gerais, a AIR visa subsidiar o processo
de decisao das Agéncias Reguladoras por meio de uma anéalise dos fundamentos e
consequéncias da intervencao regulatdria da Anvisa. Um dos principais elementos
constitutivos do AIR é a viabilizacdo da participacdo da sociedade civil como con-
dicdo de legitimar e garantir a transparéncia do processo regulatério.

A definicdo da Agenda Regulatdria constitui outro instrumento da melhoria da
capacidade regulatéria das Agéncias Reguladoras. A Agenda Regulatéria é, antes
de tudo, um instrumento juridico-politico de planejamento da regulacdo do Estado
(SOUZA, 2015). De fato, o planejamento é uma técnica de intervencdo do Estado na
economia - indicativa para a iniciativa privada e vinculante ao Poder Plblico - nos
termos do artigo 174 da Constituicdo da Replblica. Ao institucionalizar a Agenda
Regulatoéria, a Agéncia introduz uma logica de previsibilidade na acdo de coordena-
cdo dos atores e, consequentemente, minimiza os riscos daquilo que Clark e Vidigal
denominaram de desplanejamento estatal. (CLARK e VIDIGAL, 2015).

A Agenda Regulatéria deve ser organizada a partir da definicdo de um conjunto
de temas estruturantes que correspondem aos problemas definidos como prioritarios
em um determinado periodo, de modo a concretizar os principios constitucionais
da participacdo e publicidade. A Agenda Requlatéria é formada por um macrotema
(objeto da regulacdo), tema (uma visao genérica sobre a tematica), subtema (uma
visdo especifica sobre a tematica)

No caso das necessidades alimentares especiais, a rotulagem de alimentos
alergénicos foi considerada um subtema (11.1) do tema “Rotulagem e informacao
ao consumidor” de acordo com a Agenda Regulatdria - Ciclo Quadrienal 2013-2016.
No biénio 2015-2016, a Agéncia publicou nova agenda no qual a rotulagem é também
inserida, mas agora com a classificacdo de alta relevdncia, urgéncia e complexidade.
Na justificativa da atuacdo requlatéria, a Anvisa determina que:

Capitulo 12

192



A proposta de declaragdo obrigatéria de rotulagem de alergénicos
em alimentos é considerada uma medida essencial para proteger a satide
dos consumidores. Dada a sua importdncia, o tema estd previsto nos
padroes do Codex Alimentarius e também é regulamentado pelo Canadd,
Estados Unidos, Unido Europeia, Austrdlia e Nova Zeldndia. E necessdrio
revisar a RDC n°® 259, de 20 de setembro de 2002, que regulamenta o
assunto, para garantir aos consumidores rotulos com informagoes claras
e precisas sobre a composicdo dos alimentos. (ANVISA, 2015, p. 102)

Em junho de 2014, a Anvisa abriu o prazo para a Consulta Pablica (CP 29/14)
com o objetivo de receber contribuicdes da sociedade civil sobre o tema. Em 06
de maio de 2015, a Anvisa realizou a audiéncia pablica com o objetivo de recolher
informacdes sobre o tema, bem como discutir as alteracdes propostas no texto de
acordo com a Consulta Piablica. A Resolucdo RDC 26 foi finalmente publicada em 2
de julho daquele ano, com previsdo de um prazo de adequacdo de um ano.

E importante notar que a abertura dos canais de participacdo - a consulta
plblica e a audiéncia pdblica - ndo garantem necessariamente a legitimidade do
processo de democratizacdo da formulacdo das politicas plblicas. O lastro de legi-
timidade, nesse caso, depende também de outros fatores, tais como a predisposicdo
burocratica de reconhecer como legitima as demandas da sociedade civil.

Além disso, o éxito da participacdo social depende ndao apenas da abertura
desses canais, mas da capacidade da sociedade civil de mobilizar recursos para
viabilizar a implementacdo da norma. No caso da regulacao da rotulagem dos ali-
mentos alergénicos, o Movimento Pde no Rétulo foi capaz de articular de forma
extremamente eficaz um conjunto de agdes e atividades que garantiram uma
grande adesao de outros grupos e associagdes ao tema da rotulagem de alimentos
alergénicos.

Ao adotar o controle social e a transparéncia como elementos constitutivos
do Programa para o Fortalecimento da Capacidade Institucional para Gestdao em
Regulagdo, a Anvisa se vinculou institucionalmente ao modelo de formacao de
agenda mais poroso e flexivel se comparado com outras formas e procedimentos de
elaboracdo normativa do Estado. Aqui também destaca-se que este modelo adotado
pelo referido Programa foi condicionado pela histoéria de lutas sociais recentes pelo
controle democratico de politicas pablicas de seqguranca alimentar e nutricional
no Brasil, tal como propde a perspectiva institucionalista de path dependence, em
que as decisdes tomadas no passado tém forte influéncia sobre as possibilidades
do presente. De fato, as formas de pressdo e conscientizacdo exercidas pelos
movimentos sociais e demais entidades da sociedade civil, oriundas do processo
de democratizacao vivido pelo pais, possibilitaram o desenho de novos arranjos
institucionais, e por conseguinte, avancos no processo de regulacao.
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Nunca é demais lembrar que a requlacao da rotulagem dos alimentos alergénicos
é um tema que movimenta atores com diferentes capacidades de influéncia do Poder
Pablico. Neste caso, a requlamentacdo nao envolvia apenas a substituicdao de um
modelo de rétulo, mas o préprio rearranjo de toda a cadeia produtiva e, portanto,
a internalizacdo dos custos desse novo marco requlatério. Parece-nos claro que o
arranjo institucional instituido pelo Programa para o Fortalecimento da Capacidade
Institucional para Gestdao em Regulacao diminui o poder de veto dos atores com
maior poder econémico, na medida em que torna o processo de tomada de decisao
mais transparente e participativo.

A normatizacdo da rotulagem de alergénicos é um estudo de caso interes-
sante, pois evidencia que o éxito de propostas regulatérias que atendam aos
interesses da sociedade civil depende, portanto, de uma relacao interdependente
entre “regras do jogo” que permitam uma maior simetria de participacdo ao
longo do processo de tomada de decisdo e a capacidade mobilizacao de recursos
dos representantes da sociedade civil. Conforme afirmado acima, a atuacdo do
Movimento Pde no Roétulo tornou-se uma referéncia acerca da capacidade de
influenciar o processo de formulagdo de politicas pablicas no tema das necessi-
dades alimentares especiais.

Evidentemente, o reconhecimento das virtudes dos canais de participacao
do Programa para o Fortalecimento da Capacidade Institucional para Gestao em
Regulacdo ndo oculta os problemas e disfuncionalidades desse modelo. O Pro-
grama é explicito ao afirmar, por exemplo, que um dos seus pilares é a analise
dos impactos financeiros da regulacao para os agentes de mercado. Apesar de
ser um dado importante, em um Estado Democratico de Direito, os custos regu-
latorios devem ser apenas uma das varidveis do processo de formulacdo das
politicas pablicas.

Além disso, a melhoria das praticas institucionais implementadas por qualquer
Agéncia ndo elimina a ameaca de influéncia dos grupos de interesse privado ao longo
do processo regulatério. No proprio caso da regulacdo da rotulagem de alimentos
alergénicos, proximo ao término do prazo de adequacdo as novas regras, o setor
privado se organizou com o objetivo de apresentar o pleito de prorrogacdo deste
prazo, solicitacdo que foi rejeitada pela Anvisa.

De fato, o risco de colonizagao do Poder Pdblico pelos interesses privados &,
como se sabe, mais um produto da tensdo constitutiva entre o sistema econémico e
sistema politico do que propriamente uma deficiéncia especifica do Programa para
o Fortalecimento da Capacidade Institucional para Gestdo em Regulagdo.

Apesar dos problemas e riscos do processo regulatério no ambito da Anvisa,
o estudo de caso evidencia que a coexisténcia de, por um lado, a consolidacao
de um arranjo institucional aberto e participativo e, doutro lado, a mobilizacao
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qualificada de atores da sociedade civil tem o potencial de tornar mais legitimo o
processo de tomada de deliberacdo sobre politicas piblicas relacionadas as pessoas
com necessidades alimentares especiais.

6. CONSIDERAGOES FINAIS

0 presente estudo, lastreado na Teoria Institucionalista, de nomes como
Hodgson e Chang, demonstrou que as contribuicdes dessa tradi¢ao do pensamento
social representa uma importante chave de leitura para a analise da relacao entre
o direito e as politicas pablicas. Ademais, a relacao entre direito e politicas publi-
cas merece uma amplitude maior do que o mero carater juridico-formal do direito.
As pesquisas envolvendo seara juridica e as politicas plblicas necessitam de novas
abordagens complementares ao comumente analisado pelo direito. Dai surge a
importancia de aspectos interdisciplinares para os estudos nesta tematica. Caminhar
junto com as ciéncias econémicas, politicas, sociolégicas e com demais esferas é
imprescindivel para a lapidacdo de politicas plblicas e para a real compreensdo
destas, permitindo a fuga de analises superficiais de determinadas linhas ideold-
gicas existentes. Esse novo tipo de entendimento das relacdes socioecondmicas,
visado pela Economia Politica Institucionalista, refuta a perspectiva neoclassica e
nos fornece um norte para redefinir as relagdes complexas entre Estado, mercado,
politica e sociedade civil.

0 Programa para o Fortalecimento da Capacidade Institucional para Gestdo
em Regulacgao apresentou inovacgoes institucionais importantes no que se refere ao
processo de intervencao da Agéncia. De fato, a consolidagao da Analise de Impacto
Regulatério e da Agenda Regulatéria permitiram criar espagos institucionais aptos a
receber e processar demandas especificas, tais como a reqgulagao da rotulagem dos
alimentos alergénicos. Pode-se afirmar que o modelo de participacdo criado pela
Agéncia permitiu uma maior simetria entre os atores, fato inexistente em processos
convencionais de regulacao.

Todavia, conforme evidenciamos, a criacdo dos canais de participacdo - tais
como a Consulta Pablica e a Audiéncia Pablica - representam um fato importante,
mas ndo suficiente. O éxito do processo de regulacdo depende de uma relacao
dindmica entre regras de jogos aptas a viabilizar a participacdo de modo mais
equitativo e a capacidade dos atores da sociedade civil em mobilizar recursos ao
longo do processo de regulacgdo.
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0 livro “Direito a alimentacao, politicas plblicas e restricoes alimentares: da invi-
sibilidade ao reconhecimento” representa um esforco coletivo e interdisciplinar
de académicos e profissionais de diversas areas em contribuir com uma reflexdo
critica sobre os atuais desafios e oportunidades das pessoas com necessidades
alimentares especiais. A obra possui doze artigos, inéditos ou publicados em
revistas cientificas de referéncia nacional e internacional.

1. Alergias alimentares: um panorama geral.
2. Alergia alimentar e desmame precoce: uma revisao do ponto de vista nutricional.

3. Alergia as proteinas do leite de vaca: quando a prevencdo primaria nao foi
possivel.

4. Necessidades alimentares especiais na infancia: construindo caminhos com a
familia.

5. 0 enfrentamento da alergia alimentar em familias com criancas alérgicas.
6. Cozinha inclusiva - por uma ruptura com o paradigma da indiferenca alimentar.

7. Politicas pablicas e praticas pedagogicas inclusivas: qual o papel da escola e
da sociedade?

8. Desconhecimento, invisibilidade, vulnerabilidade e negligéncia: a percepcdo
dos familiares da crianca celiaca sobre suas necessidades alimentares especiais
na escola.

9. Fragilidades da atencdo a satide de pessoas celiacas no Sistema Unico de Satde
(SUS): a perspectiva do usuario.

10. Perfil das demandas judiciais para fornecimento de férmulas nutricionais
encaminhadas ao Ministério da Sadde do Brasil.

11. Rotulagem de alimentos como instrumento de tutela dos direitos da populagao
com necessidade alimentar especial.

12. Politicas pablicas de sequranca alimentar e nutricional, inovagdes institucionais
e as necessidades alimentares especiais: construcao da agenda regulatéria no
ambito da ANVISA a partir da perspectiva institucionalista.
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