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RESUMO

A Doenca Celiaca (DC) é uma manifestacdo cronica e autoimune que envolve um
processo inflamatério com alteragbes da permeabilidade intestinal e da resposta do
organismo quando este € exposto ao gluten, que € um complexo proteico encontrado
em alimentos como trigo, centeio, aveia e cevada, gerando a atrofia das vilosidades
intestinais e uma variedade de manifestacfes clinicas. Ja a Sensibilidade ao Gluten
N&o Celiaca (SGNC) é uma patologia de natureza ndo alérgica e ndo autoimune, e de
importancia crescente, mas ainda assim apresenta sintomas intestinais e/ou extra
intestinais relacionados a ingestéo do gluten. O objetivo deste estudo foi compreender
como as contribuicdes metodoldgicas da pesquisa-acao auxiliaram os portadores de
doenca Celiaca (DC) e Sensiveis ao Glaten Nao Celiaca (SGNC) nas suas praticas
de consumo de alimentos. Para metodologia, a op¢ao que se mostrou mais apropriada
foi uma pesquisa de abordagem qualitativa, baseada nos pressupostos da Pesquisa-
Acdo, um processo no qual os atores implicados participam junto com o0s
pesquisadores, para chegarem interativamente a elucidar a realidade em que estao
inseridos, identificando problemas coletivos, buscando e experimentando solu¢cdes em
situacao real. Para a analise dos dados, utilizou-se a pesquisa narrativa e a analise
dos elementos da Teoria da Pratica, que serviu como ponto de partida para
compreender diversos aspectos relacionados a dindmica das praticas alimentares,
como entendimento sobre uma nova realidade a ser experenciada a partir do
diagnéstico da doenca, oferta e aquisi¢cdo de alimentos, inclusédo social, sentimentos,
relacbes familiares, consumo de alimentos e as dimensdes relevantes para 0s
portadores de DC e SGNC. Com base no estudo, foi possivel inferir que uma
alimentacdo sem glaten apresenta uma complexidade consideravel, ja que, em geral,
a variedade de alimentos sensorialmente adequados ainda é limitada, resultando em
uma dieta monétona. Além disso, os produtos disponiveis no mercado alimenticio
costumam ter um preco elevado. Por conseguinte, a pesquisa demonstrou que
desenvolver uma politica governamental de isen¢éo de impostos para a fabricacdo de
alimentos sem gluten pode se tornar uma op¢do que estimule o aumento da
disponibilidade desses alimentos e consequentemente reduza os precos praticados.

Palavras Chaves: Consumo de alimentos, praticas alimentares, Doenca Celiaca,
Sensiveis ao Gluten ndo Celiaca.



ABSTRACT

Celiac Disease (CD) is a chronic and autoimmune manifestation that involves an
inflammatory process with changes in intestinal permeability and the body's response
when it is exposed to gluten, which is a protein complex found in foods such as wheat,
rye, oats and barley. , generating atrophy of intestinal villi and a variety of clinical
manifestations. Non-Celiac Gluten Sensitivity (NCGS) is a pathology of a non-allergic
and non-autoimmune nature, and of increasing importance, but it still presents
intestinal and/or extra-intestinal symptoms related to gluten ingestion. The objective
of this study was to understand how the methodological contributions of action
research helped people with Celiac disease (CD) and Non-Celiac Gluten Sensitive
(NCGS) in their food consumption practices. For methodology, the option that proved
to be most appropriate was a qualitative research approach, based on the
assumptions of Action Research, a process in which the actors involved participate
together with the researchers, to interactively come to elucidate the reality in which
they are inserted, identifying collective problems, seeking and experimenting with
solutions in real situations. For data analysis, narrative research and analysis of the
elements of the Theory of Practice were used, which served as a starting point to
understand various aspects related to the dynamics of eating practices, as an
understanding of a new reality to be experienced from disease diagnosis, supply and
acquisition of food, social inclusion, feelings, family relationships, food consumption
and the relevant dimensions for people with CD and NCGS. Based on the study, it
was possible to infer that a gluten-free diet presents considerable complexity, since,
in general, the variety of sensorially appropriate foods is still limited, resulting in a
monotonous diet. Furthermore, products available on the food market tend to have a
high price. Therefore, the research demonstrated that developing a government tax
exemption policy for the manufacture of gluten-free foods can become an option that
encourages an increase in the availability of these foods and consequently reduces
the prices charged.

Keywords: Food Consumption, Eating Practices, Celiac Disease, Non-Celiac Gluten
Sensitive.
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1 INTRODUCAO

Em um mundo onde doencas raras e doencas autoimunes surgem todos o0s
dias, a Doenca Celiaca (DC) esté vigente. A enteropatia foi descoberta em 1888, pelo
pediatra britdnico Samuel Gee, mas apenas no decorrer da década de 1940, o gluten
foi reconhecido como o causador do transtorno e apenas no comeco de 1950 o médico
holandés criou a primeira dieta livre de gluten para pacientes com doenca Celiaca, a
qual permanece sendo a Unica forma de tratamento disponivel até hoje (CNS, 2012).

A DC é uma doenca sistémica, cronica, ndo transmissivel e esta definida na
Portaria do Ministério da Saude (MS) n° 1149, de 11 de novembro de 2015, como
“‘uma enteropatia crénica do intestino delgado, de carater autoimune, desencadeada
pela exposicao ao gluten”. O gluten, por sua vez, € uma proteina vegetal presente no
trigo, centeio, no malte da cevada e na maioria dos gréaos e farinhas de aveia.

Esta patologia acomete pessoas geneticamente predispostas, embora fatores
imunologicos e ambientais também possam influenciar no surgimento da doenca
(Bessa, 2020). Ja a Sensibilidade ao Gluten Nao Celiaca € uma patologia de natureza
nao alérgica e ndo autoimune, e de importancia crescente (Baptista, 2017). De acordo
com Fasano et al., (2015), a SGNC é um termo que é usado para descrever 0s
individuos que nao sdo afetados pela doenca Celiaca ou alergia ao trigo, mas ainda
assim apresentam sintomas intestinais e/ou extra intestinais relacionados a ingestao
do glaten e que melhoram dos sintomas apds a retirada do gluten da dieta.

A prevaléncia de doenca Celiaca é estimada em 1% da populagdo, com maior
predominéancia nas mulheres, enquanto a da Sensibilidade ao Gluten Nao Celiaca, em
6% (Al-Toma, 2019). Ja para a alergia ao trigo, condigdo mais comum na infancia, a
prevaléncia é de 15%-20% em criangas (Pefia, 2015).

Clinicamente, a DC pode envolver o trato gastrointestinal, com diarreia cronica,
dor, distensdo abdominal e flatuléncia, bem como acometimento da pele, 0ssos,
figado e sistemas nervoso, reprodutivo e enddcrino (Silva; Furlanetto, 2010).

O diagnostico de DC é desafiador e deve ser considerado quando os pacientes
apresentam sintomas compativeis com alta sensibilidade, especificidade e acuracia
para o diagnostico de DC. Os testes soroldgicos sao realizados utilizando anticorpos

antiendomisio (EMA) e os anticorpos antitransglutaminase tecidual (anti-tTG). Ainda
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assim, apesar da grande utilizacdo destes marcadores, o padrao-ouro para o0
diagnéstico € a biopsia duodenal (Silva; Furlanetto, 2010; Taraghikhah et al. 2020).

Sem nenhum medicamento que auxilie até o presente momento, o tratamento
€ basicamente por meio de uma dieta que exclui totalmente o gluten a fim de controlar
0s sintomas (Brancaglioni et al. 2016). O cumprimento da dieta de isen¢ao ao glaten
€ um grande desafio, pois se traduz na restricdo a uma gama de géneros alimenticios
cuja composicao apresenta os graos e farinhas proibidas, sobretudo por conta do trigo
ser ingrediente comum na alimentacdo humana, ao ponto de ocupar lugar de destaque
em volume de producdo mundial de graos (FIEP, 2016).

E importante destacar também que produtos industrializados sem glaten
geralmente apresentam custo mais elevado que produtos tradicionalmente produzidos
com farinha de trigo ou outro cereal que contém gluten (Missbach et al. 2015). O custo
€ um fator importante que influencia a escolha dos alimentos (Hopkins; Soon, 2019).
Segundo Panagiotou et al. (2017), esse alto custo da dieta isenta de gluten esta
associado a uma menor adesao tanto em criancas quanto em adultos.

Neste contexto, o presente estudo apresenta um embasamento tedrico que tem
como ponto de partida aspectos relacionados ao consumo de alimentos, relacionando-
se com fatores culturais, nutricionais, econémicos, sociais e familiares; além de
caracterizar a urbanizacao, composi¢cao etaria e outras transformacdes estruturais,
visando conscientizar sobre a seguranca alimentar dos portadores de doenca Celiaca
(DC) e Sensiveis ao Gluten Nao Celiaca (SGNC).

O conceito da seguranca alimentar busca bases praticas promotoras de saude
que respeitem a diversidade cultural e que sejam ambiental, econdmica e socialmente
sustentaveis (BRASIL, 2006).

Outrossim, foi necessario conhecer os aspectos relacionados aos habitos
alimentares dos portadores de DC e SGNC, compreender a relacdo entre o homem e
0 alimento e como as praticas de consumo de alimentos influenciam diariamente a
vida dos consumidores. Uma pratica de consumo nao existe sozinha, estando
envolvida em um nexus de outras praticas adjacentes e de suporte (Schatzki, 1996;
Warde, 2005).

Assim, o objetivo desta pesquisa foi compreender como as contribuicbes
metodoldgicas da pesquisa-a¢édo auxiliaram os portadores de doencga Celiaca (DC) e
Sensiveis ao Gluten Nao Celiaca (SGNC) nas suas praticas de consumo de alimentos.

Para atingir este objetivo, foi utilizada uma perspectiva teorica culturalista
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denominada Teoria da Pratica (TP), uma lente para observar os fenbmenos cotidianos
e o0 impacto de alguns objetos na transformacéo de praticas sociais, que apresentam
conceituacdes proprias. Esta perspectiva foi adotada neste trabalho, pois é uma das
Oticas de aprofundamento dos conhecimentos sobre o consumo de alimentos e serviu
de base para analise do estudo.

Nos procedimentos metodoldgicos, a op¢ao que se mostrou mais apropriada
foi uma pesquisa de abordagem qualitativa, baseada nos pressupostos da pesquisa-
acdo. A pesquisa-acdo é um tipo de pesquisa social com base empirica, que é
concebida e realizada em estreita associacdo com uma agéo ou com a resolucéo de
um problema coletivo, e no qual os pesquisadores e o0s participantes representativos
da situacdo ou do problema estdo envolvidos de modo cooperativo ou participativo
(Thiollent, 1986).

Pinto (1989), divide o processo da PA em trés Momentos: Investigacdo,
Tematizacdo e Programacao-Acao. A investigacdo compreende a problematica dos
grupos, a tematizacdo compreende a acao reflexiva na producdo do conhecimento e
a Programacao-Acéo, visa motivar os grupos e a populacdo para acao através de uma
programacao coerente e adequada com a realidade e a capacitacéo das pessoas que
participam do programa.

A coleta de dados foi realizada a partir de reunides feitas com grupos focais e
aplicada a pesquisa-acdo. Posteriormente foi feita a analise de dados a partir da
pesquisa das narrativas proposta por (Schutze,1977,1983). Para Jovchelovitch e
Bauer (2002), é através da narrativa que as pessoas contam suas experiéncias e, por
meio das historias contadas, acontecimentos e sentimentos da vida cotidiana sé@o
passados adiante, tornando-se familiares. Nesse sentido, Clandinin e Connely (2000,
p.20) definem pesquisa narrativa como “uma forma de entender a experiéncia” em um
processo de colaboragéo entre pesquisador e pesquisado.

Diante desse contexto, esta pesquisa procurou responder a seguinte questao:
“como a pesquisa-acéo foi util para auxiliar os portadores de doenca Celiaca (DC) e
Sensiveis ao Gluten Nao Celiaca (SGNC) nas praticas de consumo de alimentos?”

Seguindo esse percurso, o objetivo geral desta pesquisa foi compreender como
as contribuicdes metodoldgicas da pesquisa-acao auxiliaram os portadores de doenca
Celiaca (DC) e Sensiveis ao Gluten Nao Celiaca (SGNC) nas suas praticas de
consumo de alimentos.

Dessa forma, foram tracados os seguintes objetivos especificos para melhor
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concretizar o trabalho:

1.

Propor canais alternativos para a discussdo da Doenca Celiaca (DC) e
Sensivel ao Glaten ndo Celiaca (SGNC);

Discutir acdes e solucdes que possibilitem maior acesso na oferta de alimentos
isentos de glaten, elaborados especialmente para esse grupo de
consumidores;

Refletir sobre as principais dificuldades apontadas pelos portadores de DC e
SGNC nas suas praticas alimentares;

Verificar qual a diferenca de custo dos alimentos sem gluten em relagdo aos
alimentos com glaten;

Identificar os agentes envolvidos no mercado e propor a isen¢ao de impostos
para industria alimenticia que produz alimentos livre de glaten, como forma de
estimular o fabricante a produzir mais alimentos zero gluten para comunidade
de portadores de DC e SGNC.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA
2.1 DOENCA CELIACA

A Doenca Celiaca (DC) € uma manifestacdo crénica e autoimune que envolve
um processo inflamatério com alteracdes da permeabilidade intestinal e da resposta
do organismo quando este € exposto ao gluten, um complexo proteico encontrado em
alimentos como trigo, centeio, aveia e cevada. Esta patologia acomete pessoas
geneticamente predispostas, embora fatores imunolégicos e ambientais também
possam influenciar no surgimento da doenca (Bessa, 2020).

A primeira descricdo formal da DC foi realizada na Europa e durante muitos
anos acreditou-se que a distribuicdo da doenca estava restrita a populacdes com
predominéancia de pessoas de origem caucasiana (Singh, 2018). Atualmente, sabe-se
que individuos de praticamente todas as etnias, idades e sexos, tém o potencial de
serem afetados pela DC. Isto ficou em evidéncia apos a descoberta e divulgacédo dos
testes soroldgicos para o diagnostico da DC, quando foram evidenciados casos da
patologia em pessoas de quase todos os paises do mundo.

Mundialmente, a doenca Celiaca é considerada um problema de salde publica
devido a sua prevaléncia, a frequente associacdo com morbidade variavel e néo
especifica e a probabilidade de aparecimento de complicacdes graves, principalmente
osteoporose e doencas malignas do trato gastroentérico (Gandolfi, 2005). Com base
na prevaléncia mundial, a Federacdo Nacional das Associacbes dos Celiacos do
Brasil-FENACELBRA, estima que haja no Brasil hoje aproximadamente 2 milhdes de
Celiacos, sendo que a grande maioria ainda nao tem diagnostico preciso.

A DC pode se manifestar em qualquer idade e se apresenta de duas formas:
Forma Atipica, Nao Classica ou Subclinica, caracterizada por quadro clinico variado,
ou até mesmo com auséncia de sintomas gastrointestinais, e Forma Classica ou
Tipica, que apresenta sorologia especifica positiva e bidpsia compativel com sinais e
sintomas classicos, tais como ma absorcdo, diarreia cronica, anorexia, distensdo
abdominal, perda de massa muscular, nadegas plana, esteatorreia, edema por
hipoalbuminemia, flatuléncias, fraqueza e irritabilidade (Fasano; Catassi, 2001). Além
destes, a DC esta associada a diversas doencgas, como diabetes melito tipo I, hipo e
hipertireoidismo, sindrome de Sjogren, cirrose biliar primaria, hepatite autoimune,

autismo, depresséo, epilepsia, ataxia cerebelar, infertilidade, puberdade tardia,
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deficiéncia de IgA seletiva, sindrome de Turner, sindrome de Down e neuropatia
periférica (Silva; Furlanetto, 2010). A doenca Celiaca pode apresentar manifestacées
diversas, além dos sintomas gastrointestinais classicos, como pode ser visualizado na

figura 1.

Figura 1 - Manifestacdes clinicas da doenca Celiaca
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Fonte: Adaptado de Lindfors et al. (2019).

Para que o diagnostico possa ser feito, é pertinente que o individuo que
apresente sintomas associados seja submetido a prova de absorcdo da D-xilose,
dosagem de gordura nas fezes, dosagem de anticorpo antigliadina e bidpsia de
intestino delgado. O tratamento da doenga Celiaca, consiste fundamentalmente na
exclusdo do gluten da dieta. A adesdo a terapia dietética, implica na maioria dos
casos, no desaparecimento da sintomatologia da doenca. Para garantir uma
alimentacdo isenta de gluten, o celiaco deve ter conhecimento dos componentes que
compdem as preparacdes alimentares e fazer leitura minuciosa dos ingredientes
listados nos rotulos de produtos industrializados.

A lei n°10.674/2003, determina que todos os alimentos industrializados
deverdo conter em seu rotulo e bula, obrigatoriamente, as inscricdes "contém Gluten”

ou "ndo contém Gluten". A adverténcia deve ser impressa nos rétulos e embalagens
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dos produtos respectivos, assim como em cartazes e materiais de divulgagdo em
caracteres com destaque, nitidos e de facil leitura (Brasil, 2003).

Aderir a uma dieta isenta de gluten nédo influencia apenas o consumo de
alimentos, mas também a qualidade de vida dos individuos (Araujo et al., 2010).
Quando o individuo comeca a tratar a DC, inicia-se um novo momento em sua vida,
marcado por mudancas que alteram seu ritmo de vida, seu habitus e seu corpo fisico,
psicolégico e social. Na figura 2, € possivel visualizar as imagens endoscopicas do
epitélio intestinal de um portador de Doenca Celiaca:

a) Epitélio intestinal de um doente celiaco recém-diagnosticado com atrofia das
vilosidades, demonstrando recortes e nodularidade no jejuno proximal;
b) Epitélio intestinal saudavel, apés 12 meses em uma dieta sem gluten, o jejuno

proximal voltou ao normal conforme demonstrado pelas vilosidades normais.

Figura 2 - Imagens endoscoépicas do epitélio intestinal de um portador de Doenca
Celiaca
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Fonte: Adaptado de Lindums et al. (2011).

2.1.2 Sensibilidade ao Glaten Nao Celiaca (SGNC)

A Sensibilidade ao Gluten Ndo Celiaca € uma patologia de natureza nao
alérgica e ndo autoimune, e de importancia crescente (Baptista, 2017).

De acordo com Fasano et al. (2015), a SGNC é um termo que € usado para
descrever os individuos que nao sao afetados pela doenca Celiaca ou alergia ao trigo,
mas ainda assim apresentam sintomas intestinais e/ou extra intestinais relacionados

a ingestao do gluten e que melhoram dos sintomas apos a retirada do gluten da dieta.
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Os primeiros casos clinicos publicados sobre sensibilidade ao gliten em
individuos sem doenca Celiaca foram na década de 1970. Esses relatos descreveram
um pequeno numero de mulheres jovens e de meia-idade que apresentaram uma
histéria antiga e ndo resolvida de dor abdominal, desconforto, distensdo abdominal,
habito intestinal alterado e fadiga (Aziz; Hadjivassiliou; Sanders, 2015). A SGNC,
destaca-se, também, pelos diversos sintomas extra intestinais, como cefaleia, mal-
estar, dores musculoesqueléticas, ulceracéo oral e depressao (Balakireva; Zamyatnin,
2016; Barbaro et al., 2018).

O diagnéstico de SGNC permanece indefinido, ora pela escassez de
conhecimento acerca dos mecanismos fisiopatoldgicos, ora pela falta de
biomarcadores confiaveis, sendo um diagnostico de exclusdo. Assim, como o glaten
€ o principal desencadeador do processo inflamatério no intestino, o tratamento
consiste basicamente na realizacdo de uma dieta sem gluten (DSG). (Barbaro et al.,
2018; Catassi et al., 2015; Taraghikhah et al., 2020).

Portanto, na auséncia de biomarcadores sensiveis e especificos, um
monitoramento estreito e padronizado durante o periodo de 15 dias de eliminacéo do
glaten e reintrodugdo do mesmo por mais 15 dias, observando como o individuo se
comporta nesses periodos em relacdo a sintomatologia, é a abordagem diagndstica
mais especifica para a SGNC (Catassi et al., 2015).

A SGNC, embora ndo tenha uma prevaléncia concreta, estima-se que seja a
mais comum dentre as DRGs (Doencas relacionadas ao Gluten), variando de 0,5 a
6,0% em diferentes paises e apresentando aumento do nimero de casos com 0
decorrer dos anos, proporcionando um predominio de até seis vezes mais em relacao
a DC. No geral, acomete mais a faixa etaria juvenil, do sexo feminino, tendo um pico
maximo de frequéncia na quarta década de vida (Asri et al.,, 2021; Boarim, 2018;
Resende et al., 2017).

2.1.3 Alergia ao Trigo (AT)

A alergia ao trigo € uma reagdo imunologica adversa, mediada pela
imunoglobulina E (IgE) e nédo IgE, para diferentes proteinas do trigo. (Cianferoni,
2016), causando sintomas que geralmente se desenvolvem dentro de minutos ou
horas apés a sua ingestéao.

Nas reagfes mediadas por IgE, ocorrem sintomas imediatos como
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angioedema, urticéria, prurido em labios e boca, broncoespasmo, rinite alérgica,
exacerbacdo aguda de dermatite atdpica, dor abdominal, vomitos, diarreia e
anafilaxia, além da anafilaxia induzida por exercicio. (Cianferoni, 2016; Hill 1d, 2012;
Quirce, 2016). A alergia alimentar também pode apresentar mecanismos mistos, onde
além da IgE, algumas células desempenham func¢des na fisiopatologia, como na
dermatite atépica. (Mhk, 2014; Sampson, 2014). As reacdes ndo mediadas por IgE
tém mecanismos patogénicos pouco compreendidos e apresentam sintomas tardios
como dor abdominal, flatuléncia, diarreia, nausea, vomito e constipacao. (Cianferoni,
2016; Hill Id, 2016; Salcedo, Diaz-Perales, 2010).

A AT é relatada na primeira infancia, crescendo por volta dos 3 a 5 anos de
idade. A maioria das criancas alérgicas ao trigo apresentam sensibilizacdo a outros
alimentos como ovo e leite. Em adultos, a alergia alimentar ao trigo parece ser rara
(lonomata, 2009).

E importante ressaltar que o individuo com AT ndo é sensivel ao glaten ou
portador da doenca Celiaca. Geralmente os pacientes com AT ndo sdo alérgicos as
outras prolaminas presentes em outros graos, tais como centeio ou cevada. (
Pomiecinski et al., 2017; Kirsi, 2018).

2.1.4 Glaten

De acordo com Bock; e Seetharaman (2012), o glaten foi descrito pela primeira
vez por Beccari, em 1728, como um material de matéria glutinosa, oriundo da massa
de farinha de trigo, que, uma vez isolada, ndo se misturava com agua e continha
propriedades fisicas Unicas. Essas propriedades sao atribuidas as proteinas gliadina
e glutelina, que compdem o gluten (Wieser, 2007).

O glaten é uma proteina de armazenamento encontrada em alguns gréos de
cereais, como trigo, centeio e cevada. (Lebwohl; Sanders; Green, 2018). No trigo, o
gluten é responsavel por 85% da proteina do endosperma, desempenhando um papel
estrutural fundamental em massas a base de trigo (Ogawa; Matsumura, 2021).

O trigo € um dos principais cereais cultivados em todo o mundo. O gréo do trigo
€ uma matriz proteica, sendo composto por 8-15% de proteina, das quais 10-15% sé&o
albumina e globulina e 85-90% sé&o glaten. As proteinas gliadina e glutenina que
compdem o glaten, séo referidas como prolaminas (Biesiekirski, 2017). As prolaminas
sdo as principais proteinas presentes no endosperma dos graos, apresentando
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significativo percentual de residuos dos aminoacidos glutamina e prolina em sua
estrutura primaria. A presenca destes aminoacidos confere resisténcia a hidrélise por
proteases no trato gastrointestinal, desencadeando o efeito toxico observado na
Doenca Celiaca (DC) (Balakireva, 2016)

Os mecanismos conhecidos de hipersensibilidade ao gluten ou outras
proteinas do trigo envolvem a Doenca Celiaca, Alergia ao Trigo e Sensibilidade ao
Gluten Nao Celiaca (Tonutti; Bizzaro, 2014; Fasano et al., 2015).

Apesar dos inumeros beneficios do trigo, as proteinas do gliten tém a
capacidade de desencadear respostas imunes patogénicas e reacdes de
hipersensibilidade em individuos suscetiveis, conhecidas como doencas relacionadas
ao gluten (DRGs). As DRGs englobam trés tipos principais: Doenca Celiaca (DC),
Alergia ao Trigo (AT) e Sensibilidade ao Gluten Nao Celiaca (SGNC), que afetam
cerca de 1 a 7% da populacdo mundial. Estas sdo, biologicamente, doengcas com
etiologias imunes, alérgicas e possivelmente ndo imunes distintas, para as quais o
gliten ou a farinha de trigo sdo um fator desencadeante comum (Asri et al., 2021), a
figura abaixo mostra as desordens relacionadas ao Gluten-DGRs e seu mecanismo
de producéao

Figura 3 - Desordens relacionadas ao Gluten-DGRs
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2.1.5 Contaminacéo Cruzada

A contaminacédo cruzada € uma transferéncia de tracos ou particulas de gluten
de um alimento para outro alimento, diretamente ou indiretamente. Podendo ocorrer
na area de manipulacdo de alimentos, ou ainda durante o plantio, colheita,
armazenamento, beneficiamento, industrializacdo e no transporte e comercializagao
desse produto. (Benati, 2016).

De acordo com o Codex Alimentarius, os alimentos sdo considerados “isentos
de gluten” quando o nivel de gluten ndo excede 20 ppm (partes por milhdo) mg/kg no
total, com base nos alimentos vendidos ou distribuidos ao consumidor (CODEX,
2008). No entanto, alimentos naturalmente isentos de gluten ou produtos sem glaten
preparados industrialmente podem ser contaminados por itens contendo gluten e
exceder o limite seguro de 20 ppm, como consequéncia de procedimentos
inadequados no campo nas etapas de moagem, armazenamento e fabricacao, tais
como areas de producdo compartilhada, utensilios de cozinha ndo devidamente
higienizados e praticas inadequadas por funcionarios da industria/restaurante (Farage
et al., 2017; Verma et al., 2017).

Nos ultimos anos, tem se observado um aumento gradativo na producédo e
comercializacao de alimentos sem glaten, no entanto, a adesao a dieta € muito dificil
devido ao alto custo dos produtos inseridos no mercado, a contaminag¢do cruzada
presente no processamento dos alimentos e a dificuldade de inclusdo social dos
portadores de DC e SGNC, uma vez que a maioria das relagbes entre individuos
envolvem alimentacéo, influenciando diretamente a condicdo de bem-estar das
pessoas. Por esse motivo, surgiram os restaurantes “Gluten-Free”, para melhorar a
incluséo desses pacientes na sociedade, possibilitando relagdes sociais fora de casa
em ambientes propicios e que nao afetem a sua saude, visto que minimas
quantidades de gluten podem desencadear rea¢des nesses individuos (Rocha et al.,
2016).

Para que os pacientes Celiacos tenham seguranca alimentar comendo fora de
casa, € preciso que os manipuladores tenham conhecimento sobre a doenca e que
cologuem em acédo todas as boas praticas necessarias para isso, porém, estudos
indicam que ha escasso conhecimento por parte dos manipuladores de alimentos
quanto a intolerancias e alergias alimentares, revelando que é preciso mais

experiéncia para assegurar essa seguranca alimentar e bem-estar dos consumidores
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(Gais et al., 2017).

2.1.6 Consumo de Alimentos

As préticas alimentares estdo envolvidas com o0 sentimento dos seres
humanos, relacionam-se com valores familiares e culturais, com fatores como
urbanizacdo, composicao etaria e outras transformacdes estruturais que influenciam
o montante despendido na aquisicdo de alimentos.

O consumo de alimentos no Brasil, tem sofrido modificacbes importantes,
estando relacionado também com a busca por um estilo de vida mais saudavel que
contribua com a saude da populagdo, em especial dos individuos portadores de
enfermidades. A alimentacdo € componente prioritario nas sociedades
contemporaneas e tem repercutido, de forma crescente, na area de saude. A mesa é
0 centro das relacdes; simboliza organizacao, critica familiar, alegrias, dissabores,
novidades. Os efeitos socializantes de alimentar-se em grupo harmonizam, fortalecem
vinculos, estabilizam estruturas de convivio. (Botelho, 2006). De acordo com Araujo
etal., (2010), o psicoldgico dos pacientes celiacos, em alguns casos, pode ser afetado
pela mudanga nos héabitos alimentares, associando com os valores culturais e
familiares, j& que a doenca exige uma mudancga e novas praticas alimentares com
exclusao da proteina.

Segundo a ACELBRA - Associacao dos Celiacos do Brasil (2018), os pacientes
transgridem a dieta por varios motivos: falta de orientacdo relativa a doenca e ao
preparo de alimentos, descren¢a na quantidade de produtos proibidos, dificuldades
financeiras, habito do consumo de alimentos preparados com farinha de trigo, falta de
habilidade culinaria para o preparo de alimentos isentos de glaten. Em geral, a oferta
de alimentos, sensorialmente apropriados, ainda € restrita, 0 que torna a dieta
monodtona, e os produtos disponiveis no mercado sdo normalmente de alto custo.
Além disto, acbes como viajar, se alimentar fora do lar e ndo ter certeza da seguranca
dos alimentos configuram davida aos portadores de doenca Celiaca.

Nessa perspectiva, Fasano e Flaherty (2015) afirmam que seguir uma dieta
basica se torna mais complicado, uma vez que o trigo, a cevada e 0 centeio estdo
presentes em diversos alimentos comuns no dia a dia, o trigo, por exemplo, esta
presente em massas, pao, biscoitos, bolos, doces, molhos, temperos. A cevada faz
parte de sopas, cerveja, cereais sob a forma de malte e inUmeras variedades de péo
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de centeio. Portanto, manter uma disciplina e aceitar a dieta isenta de glliten requisita
que o paciente seja determinado e tenha o apoio da familia, visto que a alimentagéo
bésica e diaria possui diversos alimentos a base de trigo (Araujo et al., 2010). Assim,
adotar uma dieta livre de gluten nao influencia apenas o consumo de alimentos, mas
também a qualidade de vida dos Celiacos.

No contexto de mercado, torna-se primordial conhecer as necessidades dos
consumidores e expandir os nichos de mercado de alimentos isentos de glaten para
atender a demanda. Assim, € relevante o marketing compreender o seu papel no que
se refere ao processo de decisao de compra, do consumidor e dos fatores envolvidos
em cada etapa do processo de compra, visto que este consumidor esta em constante
busca de novidades em alimentos, € preciso identificar para atender as suas

necessidades.

2.1.7 Marketing Nutricional de Produtos sem Gluaten

O comportamento do consumidor esta atrelado ao propésito do marketing,

segundo Samara e Morsch (2005, p. 2),

E satisfazer as necessidades e os desejos dos consumidores por meio da
producdo de produtos e servicos. Assim, conhecer as pessoas, suas
necessidades, seus desejos e seus habitos de compra tornam-se
fundamental para a eficaz administracdo mercadolégica.

Nesse sentido, 0 consumidor pode ser caracterizado como um processo que
compreende a selecdo, a compra, o uso, a disposicdo de produtos, ideias ou
experiéncias para satisfazer suas necessidades e desejos. Esse processo néo se
limita apenas ao momento da compra, mas aos aspectos que influenciam o

consumidor antes, durante e apds a compra (Samara; Morsch, 2005).

O marketing nutricional € definido como o uso de informagfes de cunho
nutricional para diferenciar o produto e assim incrementar as vendas. Todavia, em
funcdo da assimetria de informacédo (o consumidor ndo tem base para interpretar
adequadamente a informacdo nutricional) essa estratégia de concorrénciapode induzir
consumidores a comprar o produto ao considera-lo algo que de fato ele ndo é. Uma
ilustracdo desse argumento seria a aquisicdo de um PSG por interpreta-lo como

saudavel, quando de fato € um produto com elevado teor de sodio e densidade
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energeética, como os produtos similares tradicionais, adequado tdo somente para
pessoas Celiacas que dependem de uma DLG (WU et al., 2015).

Tendo isso em vista, 0 mercado busca atender de maneira gradualmente mais
exclusiva as demandas dos consumidores e suas especificidades. Isso pode ser
evidenciado pela procura por produtos sem glaten (PSG) industrializados, em virtude
do aumento de pessoas diagnosticadas com a doenca Celiaca ou outros tipos de
desordens relacionadas ao gluten (Foschia et al., 2016). Além disso, as dietas da
moda também provocam motivacdes no mercado por associarem o emagrecimento e
0 bem-estar fisico em razao da exclusédo do gluten da alimentacéo cotidiana, embora
essa relacédo seja imprecisa cientificamente (Pszczola, 2012).

O marketing nutricional dos produtos sem gluten (PSG), € um aspecto relevante
observado, pois, apoia as empresas na adocdo de estratégias competitivas que
incentivem o consumo de PSG por publicos que ndo dependem deste tipo de
alimentacdo. Isto leva a um aumento significativo da procura e corrobora com o0
acréscimo dos precos destes produtos. Embora esta questdo nao afete as decisdes
daqueles que querem viver um estilo de vida sem gluten, prejudica aqueles que
realmente precisam de uma alimentacao livre de glaten.

O alto custo dos produtos isentos de gluten, pode estar associado a maior
demanda desses produtos por pessoas que ndo possuem doenca Celiaca. Devido a
crenca de possiveis efeitos benéficos a salde, pessoas estdo dispostas a pagar por
produtos sem gluten, o que pode induzir os fabricantes e varejistas a elevar o preco
desses produtos, dificultando o acesso a alimentos por pessoas com doenca Celiaca.
(Gorgitano; Sodano, 2019).

De modo consquente, a ado¢do de uma dieta isenta de gliten sem presenca
de enfermidades relacionadas ao gluten, pode trazer prejuizos ao organismo, caso
nao haja um equilibrio nutricional quanto ao teor de proteinas, carboidratos e lipidios.
Além da possibilidade de deficiéncias nutricionais, pela falta de acompanhamento por
profissional de salde especializado, uma dieta isenta de gliten pode alterar a
composicdo da microbiota intestinal, causar deficiéncia de micronutrientes, restricao
social e aumentar encargos financeiros (Sergi; Villanacci; Carroccio, 2021).

A disfuncionalidade do glaten para alguns individuos, juntamente com a chance
de associa-lo a impactos na saude, possibilita a diversificagdo de produtos e, por
conseguinte, declaracbes que podem ser exploradas pelo marketing para aproximar-

se do publico que nao é portador de DC e SGNC.
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Especificamente, as empresas do ramo de produtos alimenticios utilizam
diversasestratégias para maximizar o lucro e vencer a concorréncia, como: selecao
dos melhoreslocais para distribuicdo; oferta de servigcos ao cliente (ex.: Servico de
Atendimento ao Consumidor); aprimoramento de propriedades fisicas do produto (ex.:
sabor, aroma, combinacdo de ingredientes e melhorias da composicao nutricional);
propriedades visuais do produto (ex.: desde formato da embalagem e porc¢oes,
informacgdes contidas narotulagem e alegacfes nutricionais) (Scherer; Ross, 1990;
Gonsalves, 1997; Machado, 2003; Maciel, 2012).

Em vista disso, o processo de desenvolvimento de novos produtos é uma
atividade chave para a industria global de alimentos. Quando se trata de produtos
alimenticios sem gluten, o termo “inovacdo” tem um significado particular, pois o
produto em questdo pode ser igual a um convencional (com gluten) ja existente, porém
em uma versao sem gliten que ainda nao estava disponivel. (Arendt et al., 2008).

Dessa forma, em um mercado cada vez mais competitivo e inovador, no qual
as transformacdes ocorrem de forma rapida e constante, as organizacdes necessitam
compreender as necessidades dos consumidores e 0s nichos de mercado para lancar

novas iniciativas e manter o crescimento e a ampliacdo dos negdcios ja estabelecidos.

2.1.8 Custo da Dieta Isenta de Gluten

A oferta de produtos e o surgimento de servicos de alimentacdo destinados a
celiacos vém crescendo nos ultimos anos, aumentando a variedade de preparacdes
sem glaten e também melhorando seus aspectos sensoriais (Rostami et al., 2017;
Valitutti et al., 2017). Todavia, € importante destacar que produtos industrializados
sem glaten geralmente apresentam custo mais elevado que produtos tradicionalmente
produzidos com farinha de trigo ou outro cereal que contém glaten. (Missbach et al.,
2015).

O custo € um fator importante que influencia a escolha dos alimentos (Hopkins;
Soon, 2019). Segundo Panagiotou et al. (2017), esse alto custo da dieta isenta de
gluten esta associado a uma menor adeséo, tanto em criancas quanto em adultos.

Os produtos sofrem variacdo no custo de acordo com o local de compra.
Embora a internet possua maior variedade, é o local com maior custo dos produtos
sem gluten, seguido das lojas de produtos naturais, supermercados e mercados de

luxo. Os armazéns possuem menor custo e menor disponibilidade dos produtos (Lee
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et al., 2007).

De cordo com Afonso (2016), o preco elevado dos produtos isentos de glaten

se justifica pela necessidade que as industrias alimenticias devem ter de cuidados
com a seguranca alimentar para evitar a contaminacao cruzada nos processos de
producéo, transformacéo e embalagem, bem como possuir equipamentos e maquinas
instalados exclusivamente para a producdo desses produtos, além disso, devem
contar com componentes de investigacdo, para que os produtos ndo percam suas
caracteristicas organolépticas e nutricionais preservadas, atendendo assim as
necessidades e preferéncias do paciente celiaco.
Estratégias e delineamento de politicas publicas destinadas a pacientes celiacos, séo
muito relevantes, pois essas possuem repercussao no processo diagndéstico, adesao
a dieta, seguranca de alimentos e, ainda, na qualidade de vida desses individuos
(Cataldo; Montalto, 2007; Long et al.,, 2010; Mogul et al., 2017). Outrossim, o
investimento governamental em programas de assisténcia ao paciente celiaco na
compra de alimentos sem glaten ou fornecimento de tais alimentos também recebe
destaque (Cataldo; Montalto, 2007; Linton et al., 2018; Long et al., 2010). Tais politicas
publicas facilitam a adesdo a DSG por aumentarem o acesso e reduzirem o fardo
econdmico do paciente pelo maior custo de produtos sem glaten.

Corroborando com estas politicas publicas, esse estudo sugere também a
identificacdo dos agentes envolvidos no mercado e propde a isencéo de impostos para
industria alimenticia que produz alimentos livre de gluten, como forma de estimular o
fabricante a produzir mais alimentos zero gluten para comunidade Celiaca e SGNC,
com custos menos elevados dos praticados atualmente. A seguir, um comparativo dos
custos da alimentacédo que ndo contém gluten e da alimentacdo que contém gluten,

pesquisados na cidade de Salvador - Bahia.
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Gréfico 1 - Custo da Alimentacdo sem Gluten em Salvador-BA
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Fonte: Elaborado pela autora (2023).

2.1.9 Politica de isencéo de impostos

Considerando que a adeséo a dieta sem gluten € a Unica terapia disponivel
para o tratamento da doenca Celiaca, o 6nus econémico da dieta pode impactar
negativamente na qualidade de vida de individuos com doencga Celiaca, contribuindo
para o aumento de complicacdes e mortalidade (Lee et al., 2007).

A alimentacdo isenta de gluten tem um custo mais elevado em relacao a dieta
da maioria da populacéo. Nesse sentido, uma alternativa proposta nesta pesquisa € a
criacdo de uma politica publica de incentivos de natureza fiscal para fomentar a
producdo de alimentos livres de gluten, a um custo mais acessivel a comunidade
Celiaca e SGNC, pois a isencdo de impostos sobre alimentos industrializados
incentiva o empresariado a aumentar a producdo de alimentos isentos de gluten,
gerando concorréncia e consequentemente diminui¢do nos custos da producao, o que
potencializaria ganhos simultaneos para os consumidores Celiacos, SGNC e para as
empresas.

De acordo com os estudos de Bento (2020, p.19),
No Brasil, inexiste politica publica de &mbito nacional de incentivo & producgéo
de alimentos isentos de glaten, ou de incentivo a praticas de prevencao e
precaucdo de contaminacdo cruzada por gldten, ou mesmo protocolo que
permita a rastreabilidade da cadeia produtiva do produto de origem
naturalmente isenta de gliten, cingindo-se, a politica publica nacional atual,

ao dever de rotulagem do “contém gluten” ou “ndo contém gluten” na
embalagem dos produtos industrializados.
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No entanto é importante salientar que, no ano de 2015, a Deputada Brunny
(PR/MG), protocolou o projeto de lei n.° 2.797-A, cujo objetivo era a desoneracao
tributaria de produtos voltados a portadores de doenca celiaca, intolerancia a lactose
e alergia a proteina do leite de vaca — APLV, no que toca a Contribuicdo para o
Financiamento da Seguridade Social — COFINS, a Contribuicdo do Programa de
Integracdo Social — PIS, a Contribuicdo do Programa de Formacao do Patrimoénio do
Servidor Publico e ao Imposto sobre Produtos Industrializados — IPI. O projeto de Lei
foi encaminhado as ComissGes de: Seguridade Social e Familia; Financas e
Tributacdo (MERITO e ART. 54, Regimento Interno da Camara dos Deputados) e
Constituicao e Justica e de Cidadania (ART. 54 RICD), mas foi arquivado nos termos
do Artigo 105 do Regimento Interno da Camara dos Deputados. Como pode ser
observado no Anexo A desta pesquisa.

Os alimentos sem gluten custam em média de 22 a 334% a mais, quando
comparados a suas versdes sem gluten. O 6nus de uma dieta sem gluten tem levado
alguns paises a implementarem politicas de apoio as pessoas com doenca Celiaca,
através de subsidio mensal ou deducdes fiscais. Na Grécia, o subsidio mensal para
produtos a base de cereais sem gluten é de € 100 por més, para adultos, e € 150 por
més, para pessoas de até 18 anos de idade. Na Italia, o valor do subsidio € de até €
140 por més para comprar alimentos sem glaten. No Reino Unido, os pacientes tém
acesso a desconto em alimentos sem gluten. J& na Irlanda e no Canada, pessoas com
doenca Celiaca podem solicitar deducdes fiscais (Panagiotou; Kontogianni, 2017).

Dessa forma, subsidios e ac¢des de politicas de incentivo a isencdo de impostos
devem ser implementadas pelo poder publico de modo a tornar os custos menos
onerosos e promover a diversidade dos alimentos sem glaten, incentivando maior
consumo por parte dos portadores dessa enfermidade, uma vez que a DC é um
problema de Saude Publica, mundial, e que necessita de atencéo pelas autoridades
competentes. (Kotze, 2004).

2.1.10 Segurancga Alimentar

O acesso a alimentagdo é um dos direitos fundamentais consignados na
Declaracédo Universal dos Direitos Humanos, devendo o poder publico adotar as
politicas e acdes que se fagcam necessarias para promover e garantir a seguranga
alimentar e nutricional da populacao (Brochardt, 2010).
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De acordo com Maluf e Menezes (2000, p.1),

O termo "Seguranca Alimentar" comegou a ser utilizado apds o fim da
Primeira Guerra Mundial. Com a traumatica experiéncia da guerra,
vivenciada sobretudo na Europa, tornou-se claro que um pais poderia
dominar o outro controlando seu fornecimento de alimentos. A alimentacdo
seria, assim, uma arma poderosa, principalmente se aplicada por uma
poténcia em um pais que nao tivesse a capacidade de produzir por conta
prépria e suficientemente seus alimentos.

Portanto, estaquestao adquiria um significado de seguranga nacional para cada
pais, apontando para a necessidade de formacdo de estoques "estratégicos" de
alimentos e fortalecendo a ideia de que a soberania de um pais dependia de sua
capacidade de autossuprimento de alimentos.

No Brasil, a lei 11.346/2006, em seu artigo 3, explicita o conceito de seguranca
alimentar e nutricional como a realizacdo do direito de todos ao acesso regular e
permanente a alimentos de qualidade, em quantidade suficiente, sem comprometer o
acesso a outras necessidades essenciais, tendo como base praticas alimentares
promotoras de salde que respeitem a diversidade cultural e que sejam ambiental,
cultural, econémica e socialmente sustentaveis (BRASIL, 2006).

Segundo dados do Programa das Nacfes Unidas para o Desenvolvimento
(PNUD), o Brasil ja € o 9° pais mais desigual do planeta. A inseguranca alimentar é
reconhecida como um fendémeno complexo e multidimensional de determinacao
multicausal. Nesse sentido, os fatores que determinam a situacao alimentar de uma
populacao apresentam naturezas distintas, entreas quais a econdmica, a psicossocial,
a ética, a politica e a cultural (ABRANDH, 2013).

Uma das maiores dificuldades encontradas pelos portadores de DC e SGNC,
esta na manutencgao da vida social, devido ao alto risco de contaminagéo cruzada em
estabelecimentos comerciais. Como o tratamento baseia-se na exclusédo do gluten da
dieta, o portador de Doenca Celiaca necessita de informacdes seguras sobre as
preparacdes. A contaminacdo cruzada ocorre quando ha transferéncia direta ou
indireta de contaminantes fisicos, quimicos ou biolégicos de um alimento, utensilio,
vetor oumanipulador para alimentos que serdo consumidos. Podem ocorrer nas
diferentes etapas do processo de producdo do alimento: pré-preparo, tratamento,
armazenamento, transporte, servico. S&o fontes de contaminagao: esponjas, panos
de prato, colher de pau, Oleo para fritura, dentre outros (FENACELBRA, 2021).

Algumas estratégias e habitos para tentar lidar com a DSG e reduzir a

possibilidade de consumo acidental de gluten sdo comumente adotados por celiacos,
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como realizar leitura de rétulos nutricionais de alimentos industrializados, preparar
com antecedéncia refeicdes sem gluten e leva-las para eventos sociais, sempre ter
lanches seguros a disposicdo nos ambientes de trabalho ou escola, identificar todos
os vasilhames com farinaceos em casa, entre outros (Skjerning et al., 2014; Zarkadas
et al., 2013). Contudo, apesar das estratégias utilizadas quanto ao tratamento
dietético, muitas familias relatam vivenciar dificuldades em situa¢des sociais como
reunides de familia, ocasifes festivas, viagens, excursdes escolares e idas a
restaurantes (Cummings et al., 2010; Skjerning et al., 2014; Zarkadas et al., 2013).
Em decorréncia dos entraves sociais mencionados, familias relatam sensacdo de
alienacdo social, vergonha e medo de ingerir alimentos que possam estar
contaminados por gluten (Bacigalupe; Plocha, 2015; Bystrom et al., 2012; Cummings
et al., 2010).

Assim, torna-se necessario o ajuste célere dos sistemas de producdo e
distribuicdo alimentares, a busca de solucdes tais como a elaboracdo de modelos para
a limitacdo do uso dos recursos, garantindo a seguranca alimentar e nutricional, que
seja capaz de se adaptar ao crescimento populacional. Da mesma forma, uma
mudanca cultural em relacdo aos alimentos, sobretudo devido aos emergentes
problemas de salde e as enfermidades, que tem dado lugar a producéo pessoal dos
alimentos a serem consumidos.

A partir desse contexto, a pesquisa-acdo pode contribuir enquanto base

tedrica para concepcao dessa pesquisa.

2.1.11 Pesquisa-Acao

A Pesquisa-acéo (PA) teve origem na Psicologia Social na década de 1940,
nos Estados Unidos. Seu desenvolvimento se deu com duas intengbes principais:
oferecer uma nova op¢ado metodoldgica aos pesquisadores das ciéncias sociais; e
aproximar o conhecimento cientifico a sociedade, gerando possibilidade de mudanca
social (Lodi et al., 2018).

Para Thiollent (2005, p.16),

A pesquisa-acdo, consiste em: um tipo de pesquisa social com base empirica
gue é concebida e realizada em estreita associacdo com uma a¢ao ou com a
resolucdo de um problema coletivo e no qual os pesquisadores estdo
envolvidos de modo cooperativo e participativo.
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Em seu contexto historico, a pesquisa-acdo apresenta-se como aquela que
rompe com as teorias positivistas mais tradicionais de pesquisa, permitindo ao
pesquisador interpor no processo de investigacao. No dizer de Franco (2005), esse é
um diferencial da pesquisa-acdo em relagdo as demais pesquisas. A pesquisa-acao
teve seu surgimento a partir do pesquisador Kurt Lewin (1890,1947), conforme refere
a autora Franco (2005, p. 485).

A pesquisa-acdo tem suas origens nos trabalhos de Kurt Lewin, em 1946,
num contexto de poés-guerra, dentro de uma abordagem de pesquisa
experimental, de campo. Suas atividades com pesquisa-acdo foram
desenvolvidas quando trabalhava junto ao governo norte-americano. Suas
pesquisas iniciais tinham por finalidade a mudanca de habitos alimentares da
populacdo e também a mudanca de atitudes dos americanos frente aos
grupos éticos minoritarios.

Kurt Lewin tinha como objetivo ndo somente desenvolver o conhecimento a
respeito do comportamento humano, mas buscava também formas de intervir nesses
comportamentos. Lewin percebia as limitacdes de se compreender elementos do
comportamento humano de forma isolada e considerava inadequado estudar eventos
sociais reais e complexos em laboratérios. Sua proposta apontava para a necessidade
de imerséo do pesquisador na situacdo humana e o acompanhamento dessa situacao
ao longo do tempo, o que significa considerar que o Unico objeto de pesquisa garantido
€ o processo de mudanca em si (Checkland; Holwell, 1998).

Com a evolugéo do contexto histérico, foram surgindo culturas diferenciadas
de pesquisa-acdo, o que fez com que esse movimento se tornasse dinamico e
heterogéneo, como apontam Diniz-Pereira; e Zeichner (2005). Nesse contexto, tem-
se a possibilidade da intervencdo da pesquisa-acdo de forma multidisciplinar,
englobando investigacdes com pesquisadores de diversas disciplinas e areas do
conhecimento.

Seguindo essa linha, para Thiollent (2005), a pesquisa-acdo ndo se limita
apenas a uma forma de ac¢éao, pretende aumentar o conhecimento dos pesquisadores
ou o nivel de consciéncia das pessoas ou grupos envolvidos.

Para Reason e Bradbury (2001), a pesquisa-acdo é um processo participativo
e democratico preocupado com o desenvolvimento de conhecimento préatico na busca
de objetivos humanos valiosos, fundamentados em uma visdo de mundo participativa
gue emerge de um momento histérico especifico. Dessa maneira, a pesquisa-acao

busca unir acao e reflexdo, teoria e pratica, de forma que, a partir da participacéo, dos
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sujeitos envolvidos com a situacdo estudada, sejam encontradas solu¢des praticas
para os problemas que os afligem (Brydon-Miller; Greenwood; Maguire, 2003).

De acordo com Pinto (1989), o processo de pesquisa-acao pode ser dividido

em em trés momentos:

) Investigacéo, que visa produzir um conhecimento, uma compreensao
da problemética dos grupos com os quais se trabalha e da percepcao
coletiva que tais grupos tém de sua prépria problematica;

1)) Tematizacdo, que representa a acdo reflexiva na producdo do
conhecimento da realidade em confronto com o referencial teérico ja
elaborado e desvelando, das contradicfes existentes na busca de sua
superacao através de um programa ou proposta pedagodgica;

1)} Programacao/Acao, que visa motivar 0s grupos e a populacao para
acdo através de uma programacdo coerente e adequada com a
realidade e da capacitacao das pessoas que participam do programa.

A PA como metodologia de pesquisa e de acao cria espacos onde as pessoas

participam do projeto de atuac&o organicamente estabelecido. No tocante a operacao
da PA, prop6e-se quatro fases interdependentes: fase exploratéria; fase analitica; fase

ativa; e fase avaliativa, conforme descrito no quadro abaixo:
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Quadro 1 - Fases da operacdo da pesquisa-acdo

Fase Exploratoria

Colocacéo de
Problemas

Discussdao sobre a relevancia cientifica e pratica do
que esta sendo pesquisado

Referencial Teorico

Articulacdo com referencial teérico de acordo com
localonde serd realizada a pesquisa

Problematizacéo

Proposicdes formuladas pelos pesquisadores a
respeito de
possiveis solucdes para problemas levantados

Seminario

Promover discussao e tomada de decisdes acerca da
investigacdo (definicdo de temas e problemas),
constituir grupos de estudos, definir acdes,
acompanhar e avaliarresultados

Coleta de Dados

Definicdo das técnicas de coleta de dados a serem
utilizadas, entrevistas em profundidade, entrevistas
episédicas, grupos
focais, levantamentos, observacéo-participante

Fase Analitica

Apresentacéo de
dados

Apresentacdo de dados para discusséo, analise e
interpretacao

Aprendizagem

Acdes investigadas envolvem producéo e circulagdo
de informac0bes, tomadas de decisdo, supondo
capacidade de aprendizagem dos participantes

Saber formal e
informal

Interagdo entre saberes prético e tedrico que constroi
novos conhecimentos

Fase Ativa

Plano de Acéo

Definicdo dos atores, da relagdo entre eles, quem s&o
os lideres, quais os objetivos e os critérios de
avaliagdo da pesquisa, continuidade frente as

dificuldades, quais estratégias serdo utilizadas para
assegurar a participacdo dossujeitos, incorporacdo de
sugestdes e qual a metodologia de
avaliacdo conjunta de resultados

Fase Avaliativa

Avaliacéo de Controle da efetividade das a¢Bes no contexto social
Efetividade da pesquisa e suas consequéncias a curto e médio
prazos
Avaliacéo de Extracdo dos conhecimentos necessarios para

Conhecimento

estender as
acoes realizadas a outros casos.

Divulgacéo Externa

Nessa fase ocorre o retorno dos resultados da
pesquisa aos participantes, divulgacéo dos resultados
em eventos,
congressos, conferéncias, teses e publicacdes
cientificas

Fonte: Lodi, Thiollient e Sauerbronn (2018).

Deve-se ter como meta um projeto que trate tOpicos de interesse reciproco,

baseando-se em um compromisso compartilhado na realizacdo da pesquisa. E

essencial permitir que todos os envolvidos participem ativamente, produzindo uma

relacdo custo-beneficio igualmente benéfica a todos os participantes (Tripp, 2005).

Finalizando, pode-se dizer que a “Pesquisa-acao ajuda tanto na descoberta,

como na construcdo desse caminho novo, sempre que seja entendida como um

projeto de pratica social e nunca como um livro de receitas.” (Pinto, 1989).

Nesse limiar foi adotada a Teoria da Pratica, uma lente que permite uma analise
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mais minuciosa das narrativas dos sujeitos da pesquisa.

2.1.12 Teoria da Pratica

Originada no campo da Sociologia, a Teoria da Prética teve inicio a partir da
década de 80, com o do trabalho de Anthony Giddens e Pierre Bourdieu, e foi
desenvolvida posteriormente por Theodore Schatzki, Andreas Reckwitz, Alan Warde
e outros (Costa; Rezende, 2017; Yui; Biltekoff, 2020).

Para Bourdieu (1992), o modo de teorizar a pratica € tido como inseparavel do
modo de praticar a teoria. Ele defende que a teoria sem pesquisa empirica € vazia e
a pesquisa empirica sem teoria é cega (Bourdieu, 1992). De acordo com Giddens
(2009), as praticas constituem o caminho para compreender a producéo e reproducao
da vida social, possuindo tanto uma dimenséao de agéncia quanto de estrutura. Nesse
sentido, oS campos que se apoiam nas ciéncias sociais, entre eles o de
comportamento do consumidor, tém sido marcados por esta dualidade entre agéncia

individual e estrutura.

De acordo com Reckwitz (2002, p. 249-250),

A pratica [...] € um tipo de comportamento rotinizado que consiste de varios
elementos, interligados uns aos outros: formas de atividades corporais,
formas de atividades mentais, “coisas” e seu uso, conhecimento prévio na
forma de entendimento, know-how, estados de emocdo e conhecimento
motivacional. Uma pratica — uma maneira de cozinhar, de consumir, de
trabalhar, de investigar, de cuidar de si ou dos outros, etc. — constitui, por
assim dizer um “bloco”, cuja existéncia depende necessariamente da
existéncia e interconectividade especifica destes elementos, e que ndo pode
ser reduzido a qualquer um destes elementos individuais.

A aplicacéo da teoria da pratica como forma de estudar o consumo foi proposta
por Warde (2005), através de seu trabalho publicado no Journal of Consumer Culture
(JCC) denominado Consumption and Theories of Practice. Para o autor, consumo esta
além da simples troca monetaria e é definido por um processo pelo qual os agentes
se engajam na apropriacdo e apreciacdo, para uso utilithrio, expressivo ou
contemplativo, de bens, servigos, performances, informacdes e ambientagdes,
buscados ou néo, sobre o qual o agente possui algum tipo de critério. Sendo assim, o
consumo ndo € somente uma pratica, mas, sim, um momento em cada uma das
praticas (Warde, 2005).

O consumo, por conseguinte, surge como um aspecto das praticas, onde esses
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“praticantes” recorrem a recursos para desempenhar as diversas praticas nas quais
estdo envolvidos (Rapke, 2009), ou seja, 0 consumo € visto como um subproduto das
praticas e ndo um fim em si mesmo (Spaargaren, 2003). O consumo alimentar, por
exemplo, pode ser visto como parte da manobra diaria entre as praticas alimentares
e outras praticas na organizacdo social do tempo e do espaco, incluindo préaticas
parentais, praticas de trabalho e praticas de transporte (Halkier; Jensen, 2011). O
ponto central de interesse passa pela escolha individual do consumidor para formas
de consumir.

Embora Schatzki (2002) afirme ndo haver uma abordagem prética unificada
para essas teorias, Hargreaves (2011) coloca que o ponto em comum entre elas € que
todos os autores buscaram um nivel intermediario entre agéncia e estrutura e que isso
seria constatado no desempenho cotidiano e rotineiro de praticas sociais, como
cozinhar, dirigir, lavar etc. Isso coloca a pratica em si como unidade de analise, mais
do que os individuos que as realizam ou as estruturas sociais que 0s cercam
(Hargreaves, 2011) e parte do pressuposto que os comportamentos individuais estao
profundamente enraizados em contextos sociais e institucionais, muitas vezes
realizados de maneira habitual (Stf3bauer; Schafer, 2018), levando em consideracao
tanto os consumidores quanto o contexto de suas agdes (Mu; Spaargaren; Lansink,
2019).

A TP néo utiliza conteddos mentais, discursos ou interacbes como ponto de
partidada explicacdo da préatica, mas as proprias praticas (Reckwitz, 2002). Assim, as
praticas possuem desenvolvimentos e histérias que podem oferecer respostas para
entender por que as pessoas fazem o que fazem e da forma que fazem (Castafieda,
2010).

Esta pesquisa visa compreender o comportamento de consumo de alimentos
dos portadores de Doenca Celiaca, utilizando a teoria da pratica, tendo como base o
quadro de elementos das praticas de forma analitica, observando os seguintes
elementos das praticas: entendimentos, procedimentos, engajamentos e

materialidades.
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Quadro 2 - Quadro Tedrico-Analitico baseado nos Elementos das Praticas
Elementos das Préticas

Entendimentos Interpretacdes praticas do que e de como fazer,
conhecimento e know-how

Procedimentos Instruc@es, principios e regras de como fazer,
modo de agir, habilidades e competéncias

Engajamentos em Estruturas Teleo-Afetivas Orientagfes emocionais e normativas

relacionadas com o que e como fazer. Inclui fins,
projetos, tarefas, propositos, crengas, emocgdes e
estado de espirito. Afetos (como agente
modificador de comportamento)

Materialidades Coisas, utensilios, servigos, tecnologias

Fonte: Lodi (2018).

Entendimentos: Os entendimentos envolvem as formas de ver o mundo,
conhecimento e o know-how em um sentido amplo. Assim, o entendimento das
praticas nos remete a saber como fazer algo e compartilhar entendimentos comuns a
respeito disso (Warde, 2005). Para a TP, o foco de analise deixa de estar nas atitudes
e escolhas individuais e passa a estar nas praticas e na sua vida social. A maneira
como as pessoas enxergam o alimento esté relacionada a conduc¢éo das suas praticas
alimentares e, nesse sentido, a distin¢cao entre alimento e comida parece ser um ponto
comum observado nos relatos e interacdes entre sujeitos.

Procedimentos: Os procedimentos estéo relacionados a instrucdes, principios
e regras do que e como fazer, habilidades e competéncias (Warde, 2005; Gram-
Hansen, 2011). Assim, as praticas sdo entidades coordenadas que necessitam de
desempenho para existirem (Sauerbronn; Teixiera; Lodi, 2019).

Engajamentos em Estruturas Teleo-Afetivas: Os engajamentos em
estruturas teleo-afetivas envolvem as orientagbes emocionais e normativas
relacionadas com o que e como fazer (Warde, 2005). Abrangem fins, projetos, tarefas,
finalidades, crencas, sentimentos, emoc¢des e humores e, portanto, se distinguem dos
entendimentos (conhecimentos) e procedimentos (principios e regras), mas estao
obviamente relacionados a esses outros componentes das praticas. Nesse sentido,
0S engajamentos podem ser observados nas praticas a partir da exploracdo mais
profunda de seus componentes subjetivos.

Materialidades: As materialidades envolvem os elementos materiais das
praticas, os quais, a principio, podem incluir utensilios, tecnologias, produtos ou itens
de consumo (Lodi, 2018). Quando se fala de praticas de consumo de alimentos,

obviamente, os alimentos ocupam o espaco importante no tocante as materialidades.
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A seguir algumas publicagBes dos ultimos cinco anos (2018-2023) sobre a

Teoria da Prética:

Quadro 3 - Estudos relevantes para discussdo dos dados coletados sobre Teoria da Pratica,
e Consumo de Alimentos publicados entre o ano de 2018 e 2023

Ano Titulos Autores Objetivos
2018 O(Eonggn&o de ,IADIImentos_, e LODI, M.D.F. | Compreender como o consumo de alimentos
esidade na Perspectiva esta relacionado a obesidade.
Transformativa do Consumidor
_Saude, Estetica SAUERBRONN,
Eficiéncia: relacdes entre d lach ”
2019 préticas de consumo de J.F.R. Compreender as relagdes entre as praticas
. TEIXEIRA, C.S. | de consumo de alimentos de mulheres e seus
alimentos das mulheres e
LODI, M.D.F. COrpos.
Seus corpos
Autonomia, Controle e Apoio: | LODI, M. D. F.;
2020 | UMma andlise da relacéo entre | SAUERBRONN, | Explorar e compreender como as préticas de
praticas de consumo de J.F.R. consumo de alimentos estéo relacionadas a
alimentos e obesidade sob a | TRUNINGER, obesidade.
lente da teoria da pratica M.
O Ciclo de Evolucgéo das
Praticas de Consumo: uma FERREIRA, F.
2021 revisdo sobre o L. Propor por meio de uma reviséo sistematica,
comportamento do CHRISTINO, J. | uma operacionalizacdo da teoria da préatica
consumidor visto sob a 6tica M. M. aplicada ao consumo.
da teoria da prética
Consumo Sustentavel através
das Lentes das Praticas: Preencher a lacuna sobre discussao de
proposta de framework sobre < consumo sustentavel pelas lentes das
g i LEOCADIO, A. "
2022 dominios de praticas de L etal préticas ao propor um framework sobre
consumo suscetiveis a ’ dominios de praticas de consumo para a
intervencdes para sustentabilidade.
sustentabilidade
Refletir sobre os principais temas e debates
em torno da alimentacao contemporanea,
com foco nos desafios teéricos e
. o NOREMBERG, conceituais que o campo da Sociologia da
Desafios e tendéncias da M.S Alimentacao e do Comer apresentam,
alimentagéo contemporanea o além de apresentar formas e métodos que
2023 < TONIN, J. L
consumo, mercados e acao possibilitem compreender, da forma
- SCHNEIDER, ; : -
publica S mais ampla possivel, os novos fenbmenos

sociais em torno da alimentacao, bem
como instrumentalizar politicas alimentares
com resultados mais efetivos frente
aos desafios que se avizinham.

Fonte: Elaborado pela autora (2023).
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3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

No tocante a pesquisa qualitativa, Minayo (2010), retrata que esta tem como
funcao investigar os assuntos em profundidade, avaliando os fatores emocionais e
intencionais implicitos nos posicionamentos e comportamentos dos entrevistados,
revelando processos sociais ainda pouco conhecidos, referentes a grupos
particulares, e propiciando, ao longo da investigacdo, a construcdo de novas
abordagens, revisdo e criacdo de conceitos e categorias. A escolha da pesquisa
qualitativa se deu pela natureza investigativa e subjetiva do trabalho, ja que se busca
analisar as contribuicfes da pesquisa-acdo nas praticas de consumo de alimentos dos
portadores da doenca Celiaca.

Seguindo esta linha, Bogdan e Biklen (1994, p. 16), por exemplo, ressaltam que
na abordagem qualitativa a investigacéo nao é feita visando obtencéo de respostas a
questdes previamente formuladas, ou para verificar hipéteses levantadas, pois 0s
pesquisadores devem privilegiar compreender comportamentos e fendmenos a partir
da perspectiva dos sujeitos da pesquisa.

A pesquisa sera baseada nos principios metodoldgicos da pesquisa-acao. De
acordo com Thiollent (2009, p.2),

Essa metodologia consiste em acoplar pesquisa e acdo em um processo no
qual os atores implicados participam junto com os pesquisadores, para
chegarem interativamente a elucidar a realidade em que estdo inseridos,
identificando problemas coletivos, buscando e experimentando solugdes em
situacéo real.

Para fazer a andlise de dados, foi adotada a pesquisa narrativa. De acordo com
Clandinin e Connelly (2000, p.20), a pesquisa narrativa € definida como “uma forma
de entender a experiéncia” em um processo de colaboracdo entre pesquisador e
pesquisado. A pesquisa narrativa mais comum pode ser descrita como uma
metodologia que consiste na coleta de historias sobre determinado tema, onde o
investigador encontrara informacdes para entender determinado fenémeno. Seguindo
essa linha, Czarniawska (1998) afirma que a pesquisa qualitativa, utilizando métodos
de narrativa, permite aos pesquisadores se colocarem na interface entre pessoas,
historias e organizacbes, e colocar a pessoa em um contexto emocional e

organizacional.
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3.1 CENARIO DO ESTUDO

A intervencao foi desenvolvida em ambiente virtual, na modalidade sincronica,
através do uso da plataforma digital de videoconferéncia Zoom Metting. Esta
plataforma se tornou adequada para pesquisa, pois ela possui controle e protecéo de
dados, transparéncia, recursos inteligentes e personalizacdo, além de criptografia de
dados nas videochamadas, seguindo os padrdes de seguranca. As reunifes ocorriam
no periodo noturno e tinham duracdo de aproximadamente 1h30min.Todas as
reunibes eram gravadas para posterior transcricdo. Apds cada reunido, a propria
pesquisadora realizava a transcricdo, o que permitiu uma leitura mais atenta do seu
conteudo.

Inicialmente, pensou-se em fazer reunides presenciais no campus da
Universidade Salvador - UNIFACS, contudo, para alguns sujeitos da pesquisa, esse
formato era inviavel, pois alguns residem em outros Estados, como Belo Horizonte,

Pernambuco e Sdo Paulo e até em outros paises como Portugal e China.

3.1.2 Sujeitos da Pesquisa

Com a finalidade de analisar as contribuicdes da pesquisa-acao nas praticas
de consumo de alimentos dos portadores da doenca Celiaca e Sensiveis ao Glaten
N&o Celiaca (SGNC), a amostra selecionada para o estudo foi intencional e por
conveniéncia, com sujeitos portadores de DC e SGNC, escolhidos em funcédo da
importéancia que eles tém em relagdo ao tema eleito. Foram selecionados 15
colaboradores, sendo 01 adolescente, 11 mulheres e 02 criangas, com idades entre
15 e 59 anos.

A selecdo dos sujeitos da pesquisa ocorreu por busca ativa através de
divulgacdo na midia, na comunidade académica, em grupos de WhatsApp de
individuos portadores de Doenga Celiaca e Sensiveis ao Gluten ndo Celiaca e rede
de relacionamento da pesquisadora, orientadora e alunas da Iniciacdo Cientifica que
participaram da coleta de dados da pesquisa.

Foi criada uma pagina na rede social Instagram (@viversemgluten23) para
fornecer informacdes sobre a doenca Celiaca, captar sujeitos para participar do
estudo, divulgacdo da pesquisa académica, dos procedimentos do estudo e a

intervencao online. Além disso, foi elaborado um formulario virtual no Google Forms,
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para coletar alguns dados dos sujeitos da pesquisa, como faixa etaria, e-mail, estado
civil, cidade onde reside, género, nivel de escolaridade, ocupagcdo e questbes de
salde, praticas alimentares e consumo de alimentos.

Seguindo essa linha, Souza (2019) identifica que o indice de resposta e
probabilidade de adesdo serdo maiores quando na pégina de apresentacdo da
pesquisa houver uma descricdo objetiva e sintética dela, indicando a instituicdo de
origem do pesquisador, quais as caracteristicas do participante que se procura e para
qual finalidade, bem como o tempo estimado que precisara dispor para participar.
Salienta-se a importancia de explicitar com o que o trabalho ira contribuir também
favorece a adesdo, além de indicar meios em que o participante possa obter
esclarecimentos.

O contato inicial foi feito pelo WhatsApp. Por este meio de comunicacéo e por
e-mail foi enviado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para ser
assinado pelo participante, com as opg¢Oes de imprimir o documento, assinar
manualmente e enviar scaneado de volta a pesquisadora ou preencher com
assinatura eletrénica através da plataforma DocuSign; também foi enviado pelo
WhatsApp o link do Google Forms para responder ao questionario. Este modelo
possibilitou um retorno imediato a pesquisadora, antes de dar inicio a intervencéo da

pesquisa.

Gréficos 2 a 7 - Caracterizacdo dos Sujeitos da Pesquisa

Gréfico 2 - Distribuicdo dos sujeitos pelo Estado Civil

Estado Civil

® Casado (a)
® Com companheiro (a)
® Solteiro(a)

Fonte: Elaborado pela autora (2023).



Gréfico 3 — Distribuicao dos Sujeitos pela Faixa Etaria

Faixa Etaria

® De 40 a49 anos
® De 50 a 59 anos

De 15 a 19 anos
@® De 30 a 39 anos
® De 20 a 29 anos

25,0%

Fonte: Elaborado pela autora (2023).

Gréfico 4 - Distribuic@o dos sujeitos pela Cidade onde residem

Cidade onde Reside
® Salvador-BA
® Campinas-SP
® Betim-MG
® Jaboatédo dos Guararapes - PE
Feira de Santana-BA
Hangzhou - China
@ Algarve- Portugal

Fonte: Elaborado pela autora (2023).

Gréfico 5 - Distribui¢céo dos sujeitos por Género

Género
@® Feminino

® Masculino

Fonte: Elaborado pela autora (2023).



Gréfico 6 - Distribuicdo dos sujeitos por Ocupacao

Ocupagéao
@® Aposentado

® Empregado(a) em uma
empresa publica

® Estudante

® Empregado(a) em uma
empresa privada

4 27,3%
Trabalhador(a) Auténomo ‘

Fonte: Elaborado pela autora (2023).

Gréfico 7 - Distribuicdo dos sujeitos por nivel de Escolaridade

Nivel de Escolaridade
® Pos-Graduado
® Superior completo
® Superior incompleto

8.3%
® Ensino Médio incompleto
Ensino Fundamental
incompleto Q

Fonte: Elaborado pela autora (2023).
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4 COLETA DE DADOS

O estudo em discusséao foi baseado nos principios metodolédgicos da pesquisa-
acao, conforme divulgado, preliminarmente. De acordo com Thiollent (2011), a
pesquisa-acdo traz a possibilidade de olhar para as dificuldades do cotidiano,
buscando equacionar uma situacéo problema, acompanhando e avaliando as acdes
desencadeadas em funcado da problematica, contando com a colaborac¢éo do coletivo.

Nessa perspectiva, ao longo dessa secao, serd apresentado o trabalho que foi
realizado em etapas e o contexto da investigacdo, baseado nas quatro fases da

pesquisa-acao, exposta no figura a seguir.

Figura 4 - Fases da Pesquisa-Acao

FASE
E XPLORATORIA

N

FASE
ANALITICA

Fonte: Elaborado pela autora (2023).

A fase Exploratéria consiste em descobrir o campo de pesquisa, 0S
interessados e suas expectativas, estabelecer um primeiro levantamento ou
diagndstico da situacao, dos problemas prioritarios e de eventuais acdes. Para isso,
busca-se conhecer as caracteristicas da populacdo objeto da pesquisa, sua
expectativa, os problemas apresentados e outras observacbes que venham
enriquecer e ampliar o conhecimento da situacao, favorecendo um diagnéstico mais
preciso (Thiollent, 1986).

Seguindo esta linha, o processo da coleta de dados da pesquisa deu-se a partir
dos principios metodoldgicos da pesquisa-agéo, organizados em ciclos, realizados em
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reunides que tiveram periodicidade mensal e foram realizadas entre abril e julho de
2023, com duracdo de 1h30min aproximadamente, em formato online, nos turnos
matutino, vespertino e noturno, através da plataforma Zoom Metting. Todas as sessdes
foram gravadas em audio e video com a finalidade de registrar e transcrever
posteriormente os conteldos desenvolvidos pela pesquisadora e as narrativas dos
participantes. Na primeira sessdo, houve a presenca de 15 (quinze) colaboradores
voluntarios para participarem da pesquisa, todos portadores de doenca Celiaca (DC) ou
Sensiveis ao Gluten ndo Celiaca (SGNC).

Inicialmente, a pesquisadora fez uma apresentacdo sobre o tema de pesquisa
“Préticas de Consumo de Alimentos: uma contribui¢do a luz da pesquisa-agéo em prol
dos portadores de doencga Celiaca (DC) e Sensiveis ao Gluten Nao Celiaca (SGNC)’,
abordando o objetivo, a metodologia, a motivacdo pela escolha dessa tematica para
pesquisa, que se deu pelo fato da mesma ser portadora de DC. Em seguida, abriu
espaco para os colaboradores narrarem suas histérias. Nesse primeiro momento, 0s
participantes falaram sobre suas percepc¢des a respeito da descoberta do diagnéstico
da doenca Celiaca ou SGNC. Os participantes envolvidos na pesquisa apresentaram
os desafios enfrentados e uma diversidade de problemas que estdo presentes no dia
a dia do portador de doenca Celiaca, entre eles, foi citado pelos sujeitos da pesquisa
a falta de acolhimento, contaminacéo cruzada, e a dificuldade de acesso e aquisicao
de uma alimentacao isenta gluten. Entre os problemas relacionados, o mais lactente
foi a dificuldade em adquirir alimentos zero glaten. Ha poucas opcfes no comércio
alimenticio e o alto custo desses produtos ndo sao acessiveis a maioria da populacao
Celiaca, ficando evidenciado entre os sujeitos como sendo este o problema que requer
uma atenc¢ao maior da pesquisa.

Nesse cenario, a pesquisa-agdo comeca com uma andlise situacional,
produzindo uma visdo ampla do contexto em que estdo inseridos os participantes e
envolvidos. E uma opgao metodoldgica que estimula o envolvimento da comunidade
a fim de abrir seu universo de respostas para solucionar os problemas detectados
(Tripp, 2005; Melo Neto, 2003).

No segunda sessao, foi colocada em pratica a fase Analitica que, de acordo
com Lodi et al., (2018), se inicia com a apresentacdo dos dados coletados para
discusséo, analise e interpretagdo conjunta entre pesquisadores e participantes. A

analise dos dados serviu para o aprendizado de pesquisadores e participantes a
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respeito do problema. Essa fase termina com a interacdo entre saberes praticos e
tedricos e a construcdo de novos conhecimentos.

Nessa etapa, a pesquisadora e 0s participantes atuaram conjuntamente na
intervencao e sugestao para resolucdo do problema proposto na fase analitica, que
foi a dificuldade de acesso e aquisicdo a uma alimentacdao livre de gliten. Em conjunto,
propuseram uma politica publica de isen¢do ou diminuicdo de impostos para 0s
fabricantes de alimentos zero glaten, propiciando um estimulo maior na fabricacao e
comercializacdo desse tipo alimentacdo, consequentemente, a oferta de alimentos
nessa categoria sera maior, 0S precos praticados serdo mais acessiveis e a
comunidade Celiaca ter4 mais op¢c6es em um mercado que ainda esta muito aquém
de ser o ideal.

Em seguida a fase analitica, a fase ativa envolve a definicdo de um plano de
acdo dos participantes. Nesse momento, também sao definidos os objetivos e critérios
de avaliacdo da pesquisa, sdo identificados os atores e as relacdes entre eles e sao
tracadas as estratégias que assegurem a participacao dos sujeitos na acdo. Também
€ definida a metodologia de avaliacdo conjunta dos resultados que sirva como
subsidio para a ultima fase da PA. (Lodi et al., 2018).

Nesta ocasido, a pesquisadora informou aos participantes que a sugestao de
resolucdo do problema apresentado na fase analitica integraria um topico da
dissertacéo construida para a pesquisa, como sugestdo para possivel implementacao
dos 6rgdos competentes.

A fase Avaliativa envolve a avaliacdo da efetividade das agcbes desenvolvidas
e a avaliacdo do conhecimento desenvolvido pelos pesquisadores. Essa fase se
encerra com o retorno dos resultados da pesquisa aos participantes, assim como a
divulgacdo dos resultados cientificos em eventos, congressos, teses e publicagbes
académicas. (Lodi et al., 2018).

Nessa fase, um aspecto que mereceu destaque foi a participacdo ativa e
coletiva na tomada de decisdes e nos processos de planejamento, desenvolvimento
e avaliacdo da pesquisa.Todos concordaram com o plano de agado proposto e
agradeceram a oportunidade de participar da pesquisa, onde puderam discutir, trocar
experiéncias, avaliar e sugerir melhorias que favorecam o acesso a uma alimentacao
de qualidade em quantidade satisfatéria e com custo que seja acessivel a todas as
pessoas que necessitam de uma alimentacdo inclusiva. Como propde Baldissera
(2011, p. 08):
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A forma de pesquisar a realidade implica a participacdo da populacdo como
agente ativo no conhecimento de sua prépria realidade e possibilita a mesma
adquirir conhecimentos necessarios para resolver problemas e satisfazer
necessidades. A pesquisa por ser acdo, a propria forma ou maneira de fazer
a investigacéo da realidade gera processo de a¢do das pessoas envolvidas
no projeto. O modo de fazer o estudo, o conhecimento da realidade ja € acao;
acdo de organizacéo, de mobilizagcéo, sensibilizacdo e de conscientizacao.

Essa extensao cooperativa e democratica € regra nos processos de pesquisa-
acdo. A participacdo democratica dos colaboradores sé foi possivel devido a
cumplicidade e interacdo entre os sujeitos envolvidos, validando um coletivo de

trabalho organizado.

Figura 5 - Ciclo de Investigacéo da Pesquisa

CICLO DE INVESTIGACAO

! !

10
CiCLO

.

Apresentacgéo dos objetivos da
pesquisa;

Explanagéo dos principios
metodologicos da Pesquisa-Agao;

Motivacao pessoal para realizagéo
da pesquisa;

Diagnostico da situacéo;
Identificacdo dos problemas
prioritarios;
Aplicagao de questionario;

15 participantes diretos da pesquisa
(portadores de DC e SGNC);

Colaboragéo das discentes da
Iniciacao Cientifica (IC) com
registros escritos sobre a reuniao;

Realizagao da reunido em formato
online, pela plataforma Zoom
Metting, com duracéo de 1h e

30min., em multiplos turnos.

20
CiCLO

-

Apresentacdo dos dados
coletados;

Discusséo conjunta entre
pesquisadora e participantes
acerca das decisdes a serem

tomadas;

Intervencéo e sugestao para
resolucao do problema
proposto (alto custo da

alimentagao isenta de gluten);

Politica Publica de isencéo de
impostos para fabricantes e
empresarios que produzem e
comercializam alimentacédo
livre de gluten.

30
CICLO

+

Plano de agao elaborado
pela pesquisadora
conjuntamente com os
participantes;

Defini¢ao dos objetivos e
critérios de avaliagao;

Estratégias tracadas pelos
participantes para alcancar os
objetivos propostos;

Topico da dissertacao sobre a
isencao de tributos como
sugestéo de resolugéo do
problema apresentado.

4°
CiCcLO

4

Avaliacao da efetividade das
agoes desenvolvidas;

Resultado da pesquisa aos
participantes;

Concordancia com o plano de
agao proposto;

Agradecimento dos sujeitos
pela oportunidade de
participar da pesquisa;

Reconhecimento dos
participantes por se tratar de
uma pesquisa que se
configura como relevante
para o meio académico e
social.

Fonte: Elaborado pela autora (2023).

A realizacdo da pesquisa ocorreu entre os meses de abril de 2023, quando
aconteceu a primeira reunido, até julho de 2023, més da ultima reunido. Todas as
reunides foram realizadas pela pesquisadora, com auxilio das alunas da Iniciacéo
Cientifica da Universidade Salvador - UNIFACS. Sendo todas as reunides em formato
online através da plataforma Zoom Metting. A duracdo média foi de 1he30 minutos,

sendo que em um caso especifico foi necessario fazer entrevista, pois a colaboradora
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nao tinha disponibilidade para participar das reunides em grupo. Os sujeitos da
pesquisa foram bastante participativos e ficaram muito descontraidos ao narrarem
suas historias, durante as reunides havia uma troca de conhecimento muito pertinente
entre a pesquisadora e os participantes.

Todos os colaboradores assinaram um termo de consentimento antes da
realizacdo das reunides, permitindo a gravacdo da entrevista e a possivel utilizacéo
de partes das falas na analise da pesquisa. Na apresentacdo dos resultados a
identidade dos participantes foi mantida em sigilo, assim como quaisquer informacdes
que pudessem identifica-los. Portanto, todos os nomes utilizados na analise foram

ficticios.
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5 ANALISE DOS DADOS
5.1 PESQUISA NARRATIVA

Como propde Bauer e Gaskell (2012), um dos primeiros problemas enfrentados
porum investigador seria o de decidir qual método utilizar para um problema e como
justificar os procedimentos metodoldgicos de constituicdo de dados e de analise.

Com as transcricdes das reunides e material da discusséo organizados para
andlise, foi escolhida a analise das narrativas como método de analise dos dados.

De acordo com Roland Barthes (1993, p.251-2),

A narrativa esta presente em cada idade, em cada lugar, em cada sociedade;
ela comecga com a prépria histéria da humanidade e nunca existiu, em
nenhum lugar e em tempo nenhum, um povo sem narrativa. Nao se
importando com boa ou ma literatura, a narrativa é internacional, trans
histérica, transcultural: ela esta simplesmente ali, como a prépria vida.

Czarniawska (1998) ressalta que, para muitos pesquisadores, a narrativa é
considerada o principal modo de conhecimento humano e o principal modo de
comunicacdo. Para Jovchelovitch e Bauer (2002), é através da narrativa que as
pessoas contam suas experiéncias e, por meio das historias contadas,
acontecimentos e sentimentos da vida cotidiana sdo passados adiante, tornando-se
familiares. Nesse sentido, Clandinin e Connely (2000, p.20) definem pesquisa
narrativa como “‘uma forma de entender a experiéncia” em um processo de
colaboracéo entre pesquisador e pesquisado. A pesquisa harrativa mais comum pode
ser descrita como uma metodologia que consiste na coleta de historias sobre
determinado tema, onde o investigador encontrara informacfes para entender
determinado fenémeno.

Assim, a narrativa € uma tentativa de ligar os acontecimentos tanto no tempo
como no sentido. Os acontecimentos ndo devem ser considerados de forma isolada,
eles devem estar estruturados em uma histéria, o que permite a producéo de sentido
do enredo. E ele que da coeréncia e sentido & narrativa, assim como fornece o
contexto necessario para que todos os atores e acontecimentos que participam da
historia sejam entendidos (Jovchelovitch; Bauer, 2002).

Schutze (1977,1983), prop0de seis passos para analisar narrativas, descritos na

figura a segquir:



Figura 6 - Seis passos para analisar narrativas

1° PASSO

Transcricao detalhada de alta qualidade
do material verbal.

2° PASSO

Divisdo do texto em material indexado e nao
indexado. As proposicoes indexadas tem uma
referéncia concreta a ‘quem fez o que,
quando, onde e por que', enquanto que
proposicoes nao-indexadas vao aléem dos
acontecimentos. e expressam valores, juizos
e toda forma de uma generalizada “sabedoria
de vida." Proposicoes nao indexadas podem
ser de dois tipos: descritivas e
argumentativas. Descricoes se referem a
como os acontecimentos sao sentidos e
experienciados, aos valores e opinioes ligadas
a eles, e as coisas usuais e corriqueiras. A
argumentacao se refere a legitimacao do que

3° PASSO

Faz uso de todos os componentes
indexados do texto para analisar o
ordenamento dos acontecimentos para
cada individuo. cujo produto Schutze
chama de ‘trajetorias”

4° PASSO

As dimensoes nao-indexadas do texto sao
investigadas como ‘analise do
conhecimento”. Aquelas opinioes.
conceitos e teorias gerais, reflexdes e
divisoes entre o comum e o incomum sao a
base sobre a qual se reconstroem as
teorias operativas. Estas teorias operativas
sao entao comparadas com elementos da
narrativa, pois elas representam o auto-
entendimento do informante.

nao e aceito pacificamente na historia e a
reflexdes em termos de teorias e conceitos
gerais sobre os acontecimentos.

6° PASSO

Muitas vezes atraves de uma derradeira
comparacao de casos, trajetorias
individuais sao colocadas dentro do
contexto e semelhancas sao estabelecidas.
Este processo permite a identificacao de
trajetorias coletivas.

5° PASSO

Compreende o agrupamento e a comparagao
entre as trajetorias individuais.

Fonte: Adaptado de Schutze (1977,1983).

As finalidades da andlise sdo: estabelecer uma compreensdo dos dados
coletados, confirmar as hipéteses ou proposicdes da pesquisa, responder a pergunta

formulada, e ampliar o conhecimento sobre o assunto pesquisado (Minayo, 2001).

5.1.2 Andlise das Préaticas Alimentares sob a Lente da Teoria da Pratica

A teoria da prética serviu como um ponto de partida Gtil para entender a
dindmica das praticas de consumo de alimentos e suas dimensdes relevantes para 0s
portadores de DC e SGNC. Ao tomar as praticas alimentares da vida cotidiana como
unidades centrais de analise, foi possivel entender melhor os elementos e padrdes
dessas praticas. Esse modo de analise também tornou mais facil visualizar, discutir e
avaliar as mudangas mais relevantes na producédo e consumo de alimentos (Mu;
Spaargaren; Lansink, 2019).

Utilizando-se dos objetivos da pesquisa foram selecionadas as categorias de

andlise baseadas na Teoria da Pratica e codificadas as informagdes que foram de
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importancia para o estudo.

As préaticas, ou praktic, sdo definidas como um tipo rotinizado de
comportamento, que consiste em diversos elementos, interconectados, na
forma de atividades corporais, mentais, objetos e seus usos, conhecimento
na forma de entendimento, know-how, estado de emog¢fes e conhecimento
motivacional. A pratica depende da conexéo e existéncia desses elementos,
e ndo pode ser reduzida a um ou outro elemento. Um individuo, por sua vez,
age enquanto um portador de praticas, diversas, muitas vezes, nao
coordenadas umas as outras. Assim, uma pratica € uma maneira rotinizada
na qualcorpos se movem, objetos sdo manuseados, sujeitos sdo tratados,
coisas séo descritas e o mundo é entendido (Reckwitz, 2002).

Nessa direcdo os colaboradores da pesquisa expuseram nos grupos focais a
realidade na qual estavam inseridos contribuindo com as percep¢des a que eram
submetidos diariamente e o percurso que era necessario trilhar para se adaptar as
novas praticas alimentares e de consumo de alimentos. Isto ocorre, seja colocando
em préatica o conhecimento sobre a enfermidade, os procedimentos para mudar a
realidade, sendo agente modificador de comportamento e utilizando as materialidades
que englobavam mudltiplas atividades.

Assim, Warde (2005) classifica o individuo como um portador de praticas, que
contém componentes e conexfes. Essas conexdes relacionam as praticas do
individuo as demais, explicando a origem das atividades sociais desse individuo,
como o consumo. O consumo esta além da simples troca monetaria e € definido por
um processo pelo qual os agentes se engajam na apropriacao e apreciagao, para uso
utilitario, expressivo ou contemplativo, de bens, servicos, performances, informacdes
e ambientacdes, buscados ou ndo, sobre 0 qual o agente possui algum tipo de critério.
Sendo assim, 0 consumo ndo é somente uma pratica, mas, sim, um momento em
cada uma das praticas.

As interconexdes entre as praticas dado sentido e significado as atividades
praticadas pelos individuos. Na teoria da pratica, o consumo permeia diversas
praticas, ocorre dentro e porcausa delas (Warde, 2005). Assim, as narrativas e as
informacdes relevantes obtidas através das reunides com os grupos focais foram
associadas aos gquatro elementos da Teoria da Préatica propostos por Lodi, (2018):
Entendimentos, Procedimentos, Engajamentos e Materialidades, categorizados com

momentos que foram observados para cada elemento.
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Figura 7 - Elementos da Teoria da Pratica

Fonte: Adaptado de Lodi (2018).

Entendimentos: Interpretacdes praticas do que e de como fazer, conhecimento e
know-how em um sentido amplo.

Procedimentos: Instru¢des, principios e regras de como fazer, modo de agir,
habilidades e competéncias.

Engajamentos em Estrutura Teloafetiva: Orientacdes emocionais e normativas
relacionadas com o que e como fazer. Inclui fins, projetos, tarefas, propadsitos, crencas,
emocdes e estado de espirito. Afetos (como agente modificador de comportamento).

Materialidades: Coisas, utensilios, servi¢os, tecnologias.

5.1.3 Entendimentos

Os entendimentos envolvem as formas de ver o mundo, conhecimento e o
know-how em um sentido amplo. Assim, o entendimento das praticas nos remete a
saber como fazer algo e compartilhar entendimentos comuns a respeito disso (Warde,
2005). Partindo desse pressuposto, foi salutar compreender o impacto causado na
vida dos portadores de Doenca Celiaca (DC) e da Sensibildade ao Glaten Nao Celiaca
(SGNC), frente a descoberta do diagnéstico da DC e da SGNC, como se processou 0
entendimento e aprendizado sobre uma nova realidade atrelada a patologia e as
novas praticas alimentares que precisaram ser modificadas. Dessa forma, iniciou-se
um novo ciclo, marcado por mudancas que alteraram seu ritmo de vida, nascendo

uma nova rotina, interligando varios elementos.
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Tem 07 anos que eu recebi meu diagnéstico, mas eu tenho consequéncias
gue eu consigo enxergar a muito mais tempo. Eu tenho sintomas desde meus
10 anos. A descoberta demorou tanto e me trouxe tantas consequéncias na
vida, uma qualidade de vida péssima, por mais que eu tenha condi¢cdes de
comprar alimentacao diferenciada sem glaten, mas isso ndo exclui o fato da
inseguranca alimentar que eu vivo. Nao estou falando que falta alimento.
Estou falando que eu ndo tenho seguranca alimentar na minha casa, na
minha cidade e na faculdade. A aula de Técnica Dietética eu fiquei a mercé
de contaminacdo cruzada, porque néo tinha material destinado para
estudantes Celiacos. N&o tinha equipamento, ndo tinha ingrediente
necessario para pessoas com restricoes alimentares. (Maria, jornalista, 25
anos).

E importante destacar que muitas vezes o diagnostico é tardio em funcdo da
pouca familiaridade dos profissionais de saiude com as manifestacdes da doenca ou
da falta de acesso aos recursos necessarios para sua confirmagéo. A inseguranca
alimentar € um fator preponderante no dia a dia do portador de DC e SGNC, sendo a
contaminacgao cruzada um dos obstaculos mais dificeis de superar. Ela ocorre quando
um alimento sem gluten recebe direta ou indiretamente particulas (tracos) de glaten
de outros alimentos, podendo ocorrer em qualquer ambiente, por isso, mesmo
mantendo uma dieta livre de glaten, o individuo ndo esta isento de passar pela

contaminacdo cruzada.

Eu sofri muito durante aproximadamente 10 anos, enquanto eu ndo sabia o
gue eu tinha, passei por quatro reumatologistas, porque eu sentia muitas
dores no corpo, eu me deitava para descansar e ndo relaxava, a noite as
dores se intensificavam, eu ndo conseguia dormir, eu ndo conseguia ir mais
ao shopping, porque ndo conseguia andar com dores nas pernas. Meus pés
ficavam doloridos, as médos ndo conseguiam fechar, porque meus dedos
estavam todos inchados, era um sofrimento terrivel, além de ter enxaqueca.
Vocé esta ali gemendo de dor, sofrendo e ndo tem nada aparente que possa
comprovar. Mas fui diagnosticada com Fibromialgia. (Lourdes, funcionaria
publica, 50 anos).

E muito comum a DC e a SGNC serem subdiagnosticadas. A doenca atinge 1%
da populagédo mundial, mas, devido a falta de diagnostico, esse numero pode ser ainda
maior. Os sintomas sao variados e percebidos também em outras enfermidades, o
gue colabora para o equivoco no diagnéstico e muitas vezes o paciente leva anos

para descobrir a verdadeira causa da patologia.

A minha histéria € um pouco diferente. Eu trabalhava na area de saude. Sou
médica Psiquiatra e na minha familia sempre teve histérico de enxaqueca,
anemia e hipotireoidismo. Eu comecei com dores nos punhos e isso foi
aumentando, dores articulares, cansaco e fadiga. Comecei a ser
acompanhada por reumatologista, até que fiz um hemograma e deu anemia,
fiz endoscopia e colonoscopia e veio o diagndstico de doencga Celiaca. De
repente, eu comecei a cair e fui para uma investigacéo neurolégica, descobri
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varias manchas na substancia branca cerebral, que na época ficou
interrogado que poderia se tratar de Esclerose Mdltipla ou poderia estar
relacionado a doenca Celiaca ou a outra doenca autoimune. Nesse tempo eu
acabei sendo aposentada porque estava ficando insustentavel, tinha muita
dor, ndo conseguia dormir e estava ficando prejudicada, comecei a cair, ndo
era todo dia, mas eu caia. As vezes eu perdia a nogao e até hoje acontece,
eu nao sei direito onde meus pés estdo e eu acabo caindo, falta equilibrio.
Tirando Ataxia por gliten, um quadro neurolégico bem descrito, fica sempre
uma interrogagéo.” (Silvia, médica, 53 anos).

A narrativa da participante, corrobora mais uma vez com a falta de informacéao

e a falta de preparo dos profissionais de saude em fazer um diagndstico assertivo,

levando o individuo na maioria dos casos ao subdiagndstico. Esta € uma doenca dificil,

com curva de aprendizado longa, com detalhes numerosos, por isso mesmo deve
estimular os profissionais de salde a estudar mais sobre a doenca.

Eu sempre tive o intestino preso ficava 07 dias sem ir ao banheiro e nem sabia

gue isso ndo era normal. S6 que as coisas foram piorando, além do intestino

preso eu comecei a ter muita colica e diarreia, entdo comecou a me

incomodar mais do que o normal. Depois de um tempo, descobri que era o

gluten, comecei a diminuir o gliten da dieta, mas ainda né&o eliminei

totalmente da minha vida, no entanto quando como alimentos com glaten, fico

acamada e com muita dor de estbmago. (Esther, funcionédria publica, 35
anos).

A ingestdo de glaten esta relacionada a uma ampla gama de disturbios
clinicos, que causa varias desordens ao organismo. O tratamento da DC e SGNC
€ a adesdo de uma dieta 100% sem gluten, no entanto, muitos portadores da
doenca tem dificuldade em adotar uma alimentacéao inclusiva, seja pela dificuldade
de acesso ou pela falta de exercicio da disciplina. No entanto, é importante se
conscientizar da necessidade de uma vida livre de glaten, sob pena de ter
problemas graves de saude, a exemplo, do cancer de intestino.

Jodo com 9 anos, comecgou com alguns sintomas de pele era uma coceira,
irritacdo, vermelhidao e isso foi aumentando apareceu também nas costas,
na parte interna da coxa e nas nadegas. A pediatra sugeriu que fosse uma
guestao alimentar, deve ser alguma alergia. Fomos a dermatologista e ela

optou por retirar alguns alimentos da dieta: frango, cacau, gluten e ovo. (Flora,
mae de Jodo, administradora, 48 anos).

A sensibilidade ao gluten pode se manifestar com irritacdes na pele, erupgdes

e coceiras, principalmente no rosto e nos bragos, podendo ser confundida com
alergias a outros alimentos.

Entdo, eu acho que a grande maioria das pessoas da década de 70 e 80,

acaba descobrindo muito mais tarde o diagndstico da doenca Celiaca. Meu
caso foi um pouquinho ao contrario, minha mae ja teve cancer de intestino e
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por conta disso eu ja faco rastreio e fagco colonoscopia com certa
regularidade, a cada cinco anos desde os 25 anos, mas nunca tinha feito a
endoscopia, Meu diagndstico tem mais ou menos 03 anos e eu ja tenho 45
anos. Pelo fato do rastreio eu fui fazer a colonoscopia e a minha proctologista
resolveu fazer a endoscopia, foi detectado march 3, ou seja, sem vilosidade
nenhuma no intestino delgado. A partir dai comecei a ligar os pontos, desde
pequena sempre fui constipada eu nunca tive diarreia, tinha constipacéo
cronica, 07 dias era meu normal para ir ao banheiro, além disso sempre tive
anemia, sempre fui muito magra. Isso acontece porque vocé ndo absorve 0s
nutrientes. Hoje minha qualidade de vida mudou absurdamente porque antes
eu tinha azia, afta, dores no estbmago, distensdo abdominal, gases, anemia,
ainda uso medicacdo, mas melhorou muito com a retirada do gliten. A
vitamina B12 baixa muito, por causa disso eu ja tenho osteopenia, tenho
tireoidite de Hashimoto, diabetes, mais apesar de tudo eu tenho outra
vida.(Joana, trabalhadora autbnoma, 45 anos).

Ter uma dieta isenta de glaten pode ajudar, e muito, o bom funcionamento do

organismo. Como beneficio o individuo pode experenciar a reducédo de inflamacdes

que sdo causadas por doencas autoimunes, melhora na digestdo e reducdo de

sintomas como diarreia, constipacao, refluxo, célicas intestinais, entre outros.

A minha descoberta foi em 2016, da minha infancia até os meus 46 anos eu
tinha dores de estbmago, que os médicos ndo descobriam o que era e s6
passavam remédios paliativos e eu ia vivendo. Até que 3 anos antes de
descobrir a doenca Celiaca eu parei de comer pao porque eu passava muito
mal e isso me ajudou bastante. Quando eu descobri que eu estava Celiaca,
eu estava com 80 kg. O médico disse que aquilo ndo era possivel, porque eu
era Celiaca e as minhas vitaminas estavam todas baixas. Fiz todos os
exames novamente, e realmente era a doengca Celiaca. A partir da
descoberta, s6 foi conhecimento, tentar entender o que era doencga Celiaca,
0 que eu podia o que eu ndo podia comer. (Mariana, trabalhadora autbnoma,
46 anos).

E notdrio o subdiagnostico na DC e SGNC, muitos individuos, ao passarem por

multiplas complicacdes, e sem diagnostico preciso, optam por conta prépria pela

adesdo a uma alimentag&o sem gluten e observam melhoras significativas no quadro

apresentado.

Eu tenho atualmente 26 anos, mas a partir dos 10 anos comecei a ter crise
de enxaqueca muito forte, fui diagnosticada com enxaqueca crénica e depois
de um tempo na faixa dos 17 anos, eu comecei a ter muitos episédios de
diarreia e fui diagnosticada com Sindrome do Intestino Irritdvel. Nessas
andancas da vida, eu comecei a observar que ingerir muitos alimentos com
gluten era um pivd, era um gatilho para que eu tivesse enxaqueca. Comecei
a notar que quando eu comia alimentos com gluten, eu inchava muito. Resolvi
fazer exames, mas nesse meio tempo comecei a apresentar mais
enxaquecas e também apareceu a Dermatite Herpetiforme, configurando
sinais bem sugestivos de que eu tinha problemas relacionados ao gliten. Eu
cheguei a ir ao endocrinologista e ao gastroenterologista, mas meus exames
de sangue deram todos normais, mesmo eu apresentando os sintomas. Os
médicos ndo fecharam o diagndstico como Celiaca, porque os exames de
sangue deram normais, mas meus marcadores inflamatorios estavam
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elevados eu tinha muito edema, eu tinha a Dermatite Herpetiforme,
flatuléncia, diarreia, enxaqueca e outros sintoma adicionais. (Alice,
nutricionista, 26 anos).

O meu processo comeca antes da pandemia com uma dor abdominal
constante. Passei dois anos investigando e ndo achei nada. Hoje fazendo um
retrospecto, eu tenho sintoma desde a infancia, mas eu néo sabia. Aos 04
anos, fui diagnosticada com enxaqueca gastrica. E uma sintomatologia da
doenga Celiaca. Eu tinha crise pelo menos uma vez por semana, ficava
completamente incapacitada, passava o tempo todo deitada em uma cama e
vomitando, com diarreia e muita cefaleia, mas nao tinha diagndstico de
doencga Celiaca. Nesse meio tempo apareceram manchas no meu corpo € 0s
médicos sempre associaram ao estresse. Fiz 0 exame de sangue genético,
mas deu negativo, porque quando eu fiz eu ja tinha zerado o gluten. (Rosana,
trabalhadora autbnoma, 30 anos).

Para muitos individuos, surgem quadros atipicos mais frequentemente e

incluem manifestacfes extraintestinais, como relata a participante, que iniciou com

quadro de enxaqueca, evoluindo com a melhora do quadro pés retirada do glaten da

dieta.

Eu sempre tive a barriga bem inchada, parecia que eu estava gravida e eu
atribuia isso a falta de rotina de néo ir ao banheiro. Fui ao médico e fiz uma
endoscopia que deu inflamagéo cronica leve na mucosa duodenal, atrofia e
gastrite crénica leve. Levando em conta meus sintomas o médico fechou o
diagndstico e solicitou que eu adotasse uma dieta sem glaten. Minhas fezes
voltaram a ter coloracdo normal, ndo sdo mais escuras nem endurecidas,
mesmo néo indo diariamente ao banheiro, meu abdémen também nao incha
mais, a sensagdo de mal-estar apés o almogo também melhorou. (Camila,
funcionaria publica, 36 anos).

E salutar perceber os beneficios gerados no organismo apos a suspensao do

gluten da dieta.

Tudo comecou quando fui fazer exames e descobri a falta da vitamina B12
no meu organismo, a médica desconfiava que o meu estbmago nao
processava vitamina B12 dos alimentos, ndo conseguia absorver vitaminas.
Comecei a fazer exames e ela indicou injec8es de vitamina B12, pois eu tinha
trés vezes menos do que o normal. Ela passou a endoscopia, colonoscopia e
exame de sangue. A partir dai foi detectado uma bactéria no meu estdbmago
e a doenca Celiaca. Eu ndo tinha diarreia, mas tinha constipagéo e vivia muito
inchada. A médica associava esse inchaco a falta da vitamina B12, mas era
a doenca Celiaca. Foi assim que descobri, por acaso. (Vilma, engenheira, 55
anos).

Lauren hoje tem 11 anos, mas desde 2-3 anos de idade ela reclamava de dor
abdominal e dor de cabeca, chegamos a fazer varias avaliagfes, fiz algumas
ultrassons, mas nao foi diagnosticado nada especifico, ela chegou a fazer
exame de sangue e de intoleréncia & lactose, e néo tinha sido diagnosticado
nada até entdo. Fizemos uma nova bateria de exames e os resultados
revelaram alergia ao trigo. A pediatra conversou comigo que tudo isso fazia
sentido agora, por conta dos sintomas, inclusive a dor de cabeca. Desde
pequena, ela tem um diagndstico de enxaqueca e fez uso de medicacao por
90 dias a época, e agora novamente esta fazendo um novo ciclo com a
mesma medicacdo prescrita pela neuropediatra. (Juliana, mée de Lauren,
enfermeira, 36 anos).
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A doenca Celiaca na maioria dos pacientes ndo apresenta os sintomas
classicos, surgindo muitas vezes com sintomas extra intestinais. Por isso, o dia a dia
das pessoas com doencas relacionadas ao glaten pode ser um constante desafio,

com sérios impactos na saude.

5.1.4 Procedimentos

Os procedimentos estéo relacionados a instrucdes, principios e regras do que
e como fazer, habilidades e competéncias (Warde, 2005; Gram-Hansen, 2011).
Assim, as préticas sao entidades coordenadas que necessitam de desempenho para
existirem. Nesse caso, o entendimento das praticas nos remete a como fazer algo e
compartilhar entendimentos comuns. Os procedimentos sdo definidos como as
instrucdes, regras e principios de como realizar a pratica. Os procedimentos podem
variar, independentemente de um ou outro componente dos nexos, de suas distintas
formas de aprendizagem e dos grupos participantes, mas oferecem ordem para as
praticas e 0s processos associados. (Sauerbronn; Teixiera; Lodi, 2019).

Os participantes da pesquisa trouxeram em suas narrativas a dificuldade no
acesso e manutencdo de uma a dieta zero glaten, pois a aquisicdo de uma
alimentacgao inclusiva envolve um alto dispéndio financeiro e interfere diretamente nas
praticas alimentares e no consumo de alimentos, tornando a alimentacdo muito
restrita. De acordo com Panagiotou e Kantogianni (2017), o alto custo da dieta isenta
de glaten estéd associado a uma menor adesao tanto em criangas quanto em adultos.
Os alimentos sem gluten custam em média de 22 a 334% a mais, quando comparado
a suas versdes sem gluten.

Os portadores de DC e SGNC devem criar procedimentos e regras para
aquisicao de alimentos, observando os locais de compra, fazendo substituicoes de
alimentos que tenham o mesmo valor nutricional, mas com um custo menor, levando

em consideracao o poder aquisitivo de cada individuo.

Agui em Portugal o prego dos alimentos sem gliten, ndo € muito acessivel, a
minha sorte é que nos supermercados aqui tem tapioca e cuscuz, quando
descobri isso, fiquei aliviada. Alimentacdo sem gluten é cara. Todo
supermercado tem, mas é muito pouco, mas ha uma loja que vende produtos
especializados para quem é Celiaco, mas é caro. O pacote de pao custa
guatro vezes mais do que o pdo com glaten. (Vilma, engenheira, 55 anos).

Ainda acho os precos elevados, embora as vezes encontre alguns alimentos
com o mesmo valor dos alimentos com glaten. Por exemplo o biscoito
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recheado de chocolate que uma empresa langou, esta 0 mesmo preco do
biscoito de uma marca conhecida. Estava custando 3 reais. Um pre¢o bom,
porque a gente s6 encontra de 10, 12 e 15 reais. (Mariana, trabalhadora
autdbnoma, 46 anos).

O consumidor portador de DC e SGNC, ndo deve se limitar apenas a uma

classe de alimentos, mas estar atento a outras opcfes que o comércio alimenticio

oferece. Existem outras formas de substituicdo dos alimentos, como frutas, legumes,

vegetais, e tubérculos como inhame, mandioca, batata doce, entre outros, que tem

um custo mais acessivel. Desembalar menos e descascar mais configura uma

oportunidade de provar novas possibilidades de alimentacédo e ampliacao das opcoes

ja existentes.

Sobre a acessibilidade aos alimentos, eu estava aqui pensando, ha semana
passada eu fui fazer mercado em uma rede grande de supermercado aqui da
cidade, eu comprei um pdo sem gluten pra Jodo e outro com gluten para
minha mée, da mesma marca. O de minha mée custou 9 reais e o de Joéo
custou 25 reais. E detalhe a quantidade de gramas do pdo sem gliten era
bem menor do que a quantidade de pdo com glaten. Outra coisa que muito
me incomoda é fazer exames em laboratério. Vocé faz o exame e o cafezinho
gue eles oferecem ndo tem um produto sem glaten. Quando eu levava Joao
para fazer exames, ou eu retornava pra casa ou eu levava a alimentagéo dele.
(Flora, m&e de Jodo, administradora, 48 anos).

Acesso a produtos também varia demais de uma cidade para outra, eu tenho
acompanhado em S&o Paulo, a cidade de S&o Paulo tem uma oferta muito
grande, embora o custo seja proibitivo, mas em Campinas que esta ao lado
de S&o Paulo, tem pouquissimas op¢8es. Nos Laboratérios, essa questao de
nao ter um lanche sem gluten, depois de uma coleta ou procedimento que
seja, parece que é uma dificuldade geral. (Silvia, médica, 53 anos).

E importante que o Celiaco e o Sensivel ao Gliten N&o Celiaca, crie

mecanismos de sobrevivéncia e tenham sempre um segundo plano, seja na aquisi¢cao

de alimentos, seja na utilizacdo de servicos que necessitem utilizar alimentacédo, mas

sobretudo € imprescindivel sinalizar para os estabelecimentos sobre a existéncia da

doenca e sugerir a incluséo.

Em Salvador a oferta de alimentos sem glaten € muito menor, tudo € muito
mais caro também. S&o Paulo é caro também, mas quando a gente vem para
arealidade de Salvador, aqui se torna mais caro ainda. Sao Paulo tem pizzas
maravilhosas sem glaten em locais aptos para Celiaco, locais confiaveis que
vocé pode tomar café, almogar e jantar e em Salvador tem muito pouco.
(Joana, trabalhadora autbnoma, 45 anos).

A aquisicao de alimentos, aqui € muito cara. Um pacote de biscoito aqui custa
entre 22 e 27 reais e s6 vém 150 gramas, pdo em torno de 25 reais, poucas
gramas e ruim. Tento achar alguma coisa gostosa e nao encontro. Sao
poucos mercados que vendem alimentacdo sem gliten e nem sempre tem 0s
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alimentos. Fora isso compro pela internet, mas os valores ndo mudam,
sempre um absurdo. Aqui na minha regido, Betim-MG, a dificuldade é muito
grande, ja em Belo Horizonte tem padaria gliten free, mas ndo temos acesso
sempre, e 0s precos também séo pesados. (Esther, funcionaria publica, 35
anos).

Via de regra, a alimentacao glaten free tem um custo alto, se comparada com
alimentacdo que contém glaten, isto porque, na producdo de alimentos isentos de
gluten, é utilizado maior quantidade de ingredientes, existe maior responsabilidade da
indUstria para evitar a contaminagdo cruzada e isso gera um aumento do trabalho com
limpeza do ambiente, maquinas, capacitacdo dos funcionarios, fornecimento de
matéria prima, que é feito por empresas que assumem as garantias de que nao tem
tracos de gluten, etc. No entanto, cabe ao consumidor fazer pesquisas de preco, criar
formas e estabelecer condutas que propiciem a sua condicdo na aquisicdo da
alimentacao apropriada para sua patologia.

Eu acho que a dificuldade para mim é porque tenho muito pouco tempo aqui
na China. Eu ainda estou aprendendo onde achar as coisas, mas eu percebo
aqui uma questédo, a alimentacdo é muito barata, seja para comer em casa
ou para comer na rua. A condicdo material do trabalhador € muito melhor do
gue a nossa no Brasil. Entdo um trabalhador médio ganha muito mais, com
muito mais poder de compra do que o trabalhador médio brasileiro. Para se
ter uma nocdo o salario minimo aqui é quase 3 mil reais. No mercado, por
exemplo, eu consigo achar com facilidade comida sem glaten, inclusive
lanche que no Brasil ndo acho que seja tdo facil encontrar porque a

perspectiva de lanche deles é diferente da nossa. (Rosana, trabalhadora
autbnoma, 30 anos).

Nesse caso especifico, a participante tem acesso facil a alimentacéo inclusiva,
mas ainda esta se ambientando a uma nova realidade, que se deve ao fato de estar
residindo em outro pais. Sendo essencial seguir um plano que envolva rotinas e regras
para atingir o objetivo proposto.

Eu tenho acesso facil a alimentacdo sem glaten, porém é muito cara. Mas a
minha condicdo permite que eu compre em locais especializados em
alimentacdo sem gliten, mas eu entendo que para as pessoas que compram
em Atacadao nao é facil. (Alice, nutricionista, 26 anos).

Neste trecho, é notério que a participante tem praticas consistentes com a
rotina. A aquisicdo de alimentos representa a rotina e a regra de sé comprar em local

especializado.
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5.1.5 Engajamentos em Estrutura Teloafetiva

De acordo com Warde, (2005) o engajamento compreende orientacdes
emocionais, normativas e sentimento. O engajamento definido por Gram-Hanssen
(2011) fala sobre a prética ser a intencdo do individuo de estar conectado com algo
especifico da rotina.

O dia a dia das pessoas com doencas relacionadas ao gluten pode ser um
constante desafio, com sérios impactos na saude psicologica e no equilibrio
emocional. (Crucinsky, 2014). A partir disso, foram identificadas, nos relatos,
estruturas teleoafetivas relacionadas as préaticas alimentares.

E notéria a falta de acolhimento e empatia, muitas vezes pelos proprios
familiares e amigos, que, por ndo possuirem conhecimento sobre a doenca, inclinam-
se a rotular o portador da doenca Celiaca e Sensivel ao Gluten Nao Celiaca. Muitos

colaboradores da pesquisa relatam essa experiéncia cotidiana.

A parte social é outra coisa que fica muito prejudicada, quando meu irméo
vinha passar férias comigo, saiamos e eu comia de tudo. Meu rosto estourava
e eu voltava a ter Dermatite Herpetiforme, muita erup¢do nos meus ombros,
nas minhas costas, no meu rosto. Eu acho que foi a situagdo mais dificil com
a doenca Celiaca, porque uma coisa é quando as pessoas nao veem que
vocé estd com dor. Dor de estbmago, diarreia, as pessoas nao veem, vocé
que sabe. Com dermatite todo mundo via. Eu hem queria mais sair de casa
porque eu ndo me reconhecia. A doencga Celiaca é muito pesada. Eu costumo
dizer que uma hora eu vou melhorar, uma hora eu vou conseguir controlar
tudo, porém eu nunca mais vou conseguir lidar com tudo como antes, eu
sempre vou carregar as cicatrizes. (Maria, jornalista, 25 anos).

As praticas alimentares ndo se resumem apenas ao ato de comer, isso é
perceptivel na narrativa da participante, quando ela relata as emocdes vividas
durantes as suas praticas. Alegria, dor, afetividade e esperanca em dias melhores,
trazem um misto de sentimentos que influenciam as decisfes diarias, que compde

uma gama de aspectos que envolvem o consumo.

Meu esposo me incentivou a cortar o gliten da alimentagdo e minha vida
mudou completamente. Parei de ter enxaqueca, hoje ndo tomo mais
remédios. A minha familia entrou nessa também. Aqui em casa a alimentacao
€ sem glaten. Mas, nao foi facil até eu descobrir eu sofri muito, muito. Eu ndo
podia pisar os pés no chdo de tanta dor que eu sentia, eu faltava ao trabalho
constantemente e hoje eu me sinto outra pessoa, eu tenho outra qualidade
de vida. (Lourdes, funcionéria publica, 50 anos).

O acolhimento faz toda diferenca no tratamento. A colaboracdo e parceria

estimula o individuo a buscar alternativas e orientagdes necessarias para obter éxito
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nas suas praticas alimentares.

Ela sempre foi uma bebé grande e hoje é o contrario, magrinha e pequenina.
As garotas de 11 anos, sdo todas maiores que ela. Recentemente ela fez
exame de coracado. E deu doenca cardiovascular, um dos indicios de quem
tem doenca Celiaca é ter mais chances de ter outras doencas que séo
consequéncia da doenca Celiaca. (Esther, funcionaria publica, 35 anos).

O Diagnéstico tardio impacta muito na saude do portador de DC e SGNC, por

vezes, isso pode gerar frustracdes e ndo aceitacao.

E todo um contexto. Eu vou comegar pela minha infancia. Eu tenho memorias
de minha mée, eu no vaso sanitario e ela me ajudando a retirar as fezes. Eu
tinha esse ressecamento desde crianca. Além disso, eu sempre notei que
depois do almoco eu ndo me sentia muito bem. A vida toda nunca ia todos os
dias ao banheiro. Eu me notava irritada e com indigestéao, instabilidade e dor
de cabeca, inchaco abdominal, ndo tinha prazer em me alimentar porque
comia pouco e parecia que tinha comido muito. Um periodo desafiador para
mim, meu estbmago ficou muito sensivel, passei a sentir muitas dores.
(Camila, funcionaria publica, 36 anos).

Uma rede complexa de sentimentos que permeou o dia a dia da participante

por muito tempo, desorganizando o seu controle emocional e impedindo o exercicio

das praticas alimentares com equilibrio.

Eu sempre lembro da paz que eu tenho durante os 15 dias que eu excluo o
gluten da minha dieta, as fotos do antes e depois, como eu achava que isso
era normal? Mas eu ndo tinha informacdo sobre a DC. Na minha cabeca a
doenga Celiaca era muito rara. Eu conheci pouquissimas pessoas na vida
com doenca Celiaca e que tinham restricdo severa. Entdo para mim era uma
coisa muito dificil. (Rosana, trabalhadora autbnoma, 30 anos).

A narrativa da participante demonstra uma melhora no quadro de saude a partir

da normativa e orientacdo da retirada do gluten, demonstra ainda o quanto a doenca

precisa ser difundida para que as pessoas tenham mais acesso a informacgéo sobre a

patologia.

E um pouco assustador quando vocé recebe o diagndstico. A gente se
pergunta o que vai comer agora? Na verdade, ndo foi nem eu que me
perguntei, ela mesma perguntou: o que eu vou comer agora? Nao posso mais
comer um bolo de aniversario? No aniversario ndo vou poder comer uma
pizza? E ai para a gente desconstruir isso na cabecinha dela é um pouco
mais demorado. A gente entende de outra forma. (Juliana, m&e de Lauren,
enfermeira, 36 anos).

Quando criancga, eu nao tinha nocdo do que era o glaten, entdo nédo foi um
choque. A medida que a gente vai crescendo, vai amadurecendo mais.
Quando eu era crianga eu gostava muito de comer macarrdo e tive de deixar
de comer. (Jodo, estudante, 15 anos).

O que fazer com uma crianca de 09 anos para levar lanche para escola e com
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a vida social de tantos aniversarios? Eu tive que mudar toda a alimentacao
dele, tiramos o glaten de tudo, fizemos alteracdo alimentar e ndo foi nem um
pouco facil porque nédo conter ovo e ndo conter gliten, sao duas coisas que
deixa a gente tenso. E hoje eu vou lhe dizer que ele é um paciente que nao
tem diagnéstico, o que a gente sabe é que ele tem uma sensibilidade ao
glaten. Tenho muito cuidado com alimentacéo dele. (Flora, mae de Jodo,
administradora, 48 anos).

Sentimento de angustia, de ndo saber como conduzir as praticas alimentares

pos-diagnostico sdo comuns. A medida que o tempo passa, orientacdes e normas

surgem, organizando as medidas a serem adotadas, ressignificando uma nova fase

da vida.

E a gente ainda tem que ficar feliz quando chega em algum lugar e encontra
alguma coisa sem gluten, porque tem mercado que ndo tem nada e vocé
precisa se deslocar para outro local que tem, nesse dia eu consegui sair do
supermercado pelo menos com um produto sem gluten que foi o pao. (Flora,
méae de Jodo, administradora, 48 anos).

Alguns fatores influenciam positivamente o comportamentoalimentar. A

sensacao de felicidade € um deles, apesar de ter uma duracdo momentanea,

provoca no individuo a sensacdo de missao cumprida por ter atingido o objetivo.

E sobre vocé saber que vocé vai ser rejeitada por ser Celiaca, vocé é rejeitada
porque rejeita comer algo na casa de alguém, vocé é riscada de listas de
aniversarios porque vocé ndo vai comer mesmo e ndo tem opc¢ao. (Maria,
jornalista, 25 anos).

Na familia foi uma coisa ruim também porgque quando eu ia almocar na casa
da minha mée ela meio que se esquecia do gluten e aquilo caia de um jeito
muito mal. Meu diagndstico foi em 2008, eu tinha 41 anos. Minha mée teve o
diagnostico aos 75 anos, por eu ter o diagndstico, eu acabei insistindo muito
para ela fazer o exame e deu positivo, observo que isso hdo é uma coisa que
foi bem aceita pela familia. Quando ela fazia sopa, tinha que ser duas panelas
de sopa para familia, ai € que esta a histéria ao invés de fazer tudo sem gluten
que ficaria mais facil, ndo, tinha que fazer os dois. Ai vocé vai mexer as sopas
e mistura as colheres passando pela contaminac¢do cruzada, na minha familia
isso foi complicado. (Silvia, médica, 53 anos).

Envolver a familia que é um pouco dificil nessa situacdo porque quando as
outras pessoas ndo sao Celiacas, elas ndo entendem muito bem, € meio
complicado. (Mariana, trabalhadora auténoma, 46 anos).

Algumas pessoas ja me disseram que a doenca Celiaca é emocional, que é
coisa da minha cabeca, que comer s6 um pouquinho com gliten, ndo faz mal.
(Camila, funcionaria publica, 36 anos).

Isso € uma falta de respeito, eu jamais vou dizer isso, que nao vai fazer mal,
a pessoa tem alguma restricao, tem que ser respeitada e ponto. Seja aonde
for, com a familia, amigos, em uma clinica, em um hospital e esse respeito eu
ainda vejo muito longe. Esses anos todos que eu tenho lidado com Jodo,
ainda me perguntam como ndo pode? Tem certeza? Mas se comer um
pouquinho s6 ndo tem nada ndo. Como ndo tem? Se as pessoas proximas
ndo respeitam a gente, imagine o poder publico, nem olha. (Flora, mée de
Jodo, administradora, 48 anos).
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A falta de informacdo € um dos maiores problemas enfrentados pelos
portadores de Doenca Celiaca e Sensiveis ao Gluten N&o Celiaca, configurando um
grande vildo, pois colabora com a reproducdo de discursos permeados por
sentimentos, como falta de empatia e falta de acolhimento aos portadores dessas
enfermidades, causando isolamento social, angustia e negacdo da patologia,
impactando nas praticas alimentares, justamente por nao se sentir parte integrante do
grupo familiar, de amigos, entre outros. Essa realidade precisa ser mudada a partir da

disseminagéo e conhecimento acerca da doenga.

5.1.6 Materialidades

Abrange os elementos materiais que ocorrem durante o decorrer das praticas.
Podem ser coisas, utensilios, servi¢cos, tecnologias. Embora alguns autores tais como
Borelli (2014) e Gran-Hanssen (2011) creditam os itens de consumo como um dos
elementos das praticas citados por Warde, ele ndo expressa isso de forma clara, mas
cita que a maioria das praticas envolvem consumo.

Essa discussdo buscou compreender como o consumo esta relacionado as
praticas alimentares através do exercicio da culinaria, utilizacdo de utensilios e coisas
englobando multiplas atividades. Ao preparar as refeicdes, é possivel observar como
os alimentos estdo acondicionados e como os utensilios sdo utilizados, relacionados
ao desenrolar das praticas, de forma que participam do dia a dia das pessoas com

praticas que corroboram com o consumo de alimentos, como veremos a seguir.

Eu insisti e continuei, depois de um tempo tive retorno. A escola resolveu
servir alimentacdo adequada e também ensinar aos funcionarios sobre a
doencga Celiaca. Antes eu ja havia sinalizado sobre a contaminagao cruzada,
disse que precisava ter utensilios separados para fazer a alimentacdo de
minha filha, mas mesmo assim levei prato, copo, garfo, faca, bucha de prato
e vasilhas plasticas. Depois resolvi muda-la de escola e a outra escola foi
muito mais receptiva e funcionou direitinho. (Esther, funcionéria publica, 35
anos).

A gaveta de Joao € separada, a alimentacdo dele é toda sem gluten. (Flora,
mée de Jo&o, administradora, 48 anos).

Eu ndo havia me atentado para os utensilios domésticos, a sanduicheira por
exemplo, a gente esquenta o pdo com gliten e o pdo sem gliten, ocorrendo
a contaminacao cruzada. De repente vocé continua sentindo alguns sintomas
sem saber que foi por conta dessa contaminacéo, entdo eu parei de usar a
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sanduicheira aqui em casa porque as outras pessoas usam, mas talheres, e
outros utensilios ndo, entéo continuo exposta. Eu acho que a contaminacao
cruzada é o que temos de pior na doenca e que dificilmente sera vencida.
(Lourdes, funcionaria publica, 50 anos).

E essencial manter separados os alimentos que ndo contém glaten, daqueles
que tenham em sua composic¢éo particulas de gluten, assim como manter separados
0s recipientes que serdo utilizados no preparo dos alimentos livres de glaten, devido
a contaminacao cruzada, que é tao prejudicial para o doente Celiaco e SGNC, quanto

0 contato direto com o gluten.

Eu acho que para melhorar a nossa condi¢do € necessario melhorar os
custos, vocé vai comprar um pao pronto paga em média 24 a 25 reais, entao
fica inviavel. A gente pode fazer, mais nem sempre temos tempo. N&o
dispomos de tempo para estar produzindo os alimentos. Acho que deveria
haver uma estratégia para melhorar essa area. (Lourdes, funcionaria publica,
50 anos).

O ato de preparar os alimentos em geral afeta 0 consumo, pois a rotina diaria
estd cada vez mais acelerada. Uma estratégia que pode ser adotada é fazer uso da
tecnologia através de equipamentos e utensilios domeésticos, que simplifiquem o
processo de cozinhar.

Quando eu recebi a noticia da Sensibilidade ao Gluten ndo Celiaca, eu fiquei
nervosa porque eu gosto muito de comer bolo, comer pao, coisas que tenha
farinha. Mas, minha mée sempre fez receitas e disse que vai continuar
fazendo porque uma época meu triglicérides estava muito alto e ela aprendeu
a fazer vérias receitas que funcionou e agora ela vai aprender a fazer receitas
sem glaten e vai dar certo também. (Lauren, estudante, 15 anos).

N&o s6 o bolo, mas a pizza de batata doce vocé vai amar, Lauren. Tem muitas
opcdes como brigadeiro de batata doce, leite condensado caseiro que é feito
de leite vegetal e que é outra coisa maravilhosa e tem varias receitas que até
mesmo vocé com a ajuda da sua méae pode fazer. (Mariana, trabalhadora
autdbnoma, 46 anos).

Agui a gente tem mais acesso a alimentacao restritiva, mas sem glaten nao
tem muita variedade. Eu aprendi a fazer pdes sem gliten de aveia e quinoa,
fui descobrindo receitas porque as vezes nao encontro nos supermercados
préximos de casa. (Vilma, engenheira, 55 anos).

Realizar transformacdes na forma de criar receitas novas em prol da saude é
muito enriquecedor. Um momento oportuno para testar novos ingredientes, novos
sabores, novos itens de consumo, como utensilios e equipamentos que vao surgindo

auxiliam na criacéo e elaborac&o de novos alimentos.

Alguns lugares ja sdo mais atualizados. Aqui tem uma loja de sopas e no
cardapio é discriminada a lista de ingredientes. Dessa forma a gente
consegue ter uma percepcdo melhor dos ingredientes que sao utilizados no
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preparo e o que podemos ou ndo consumir. (Vilma, engenheira, 55 anos).

Eu ndo vou a Lishoa ha algum tempo, eu moro no Algarve. Aqui tem muitas
promoc8es que chegam a 50% do valor, e sempre quando esta faltando um
més para vencer o produto, eles colocam também em promocéo. Isso me
ajuda muito. Sempre encontro torradas, aveia em flocos, farinha de aveia,
paes e leite de aveia. (Vilma, engenheira, 55 anos).

Mas aqui no Algarve ndo tem pizzarias sem gldten, pelo menos ainda ndo
descobri. Ja fui para restaurantes e levei meu pao porque aqui antes de servir
0 prato principal tem entradas com queijos, azeitonas e pao, fiquei com
vergonha, mas levei meu préprio pdo, mas aos poucos a gente vai se
adaptando a nossa nova alimentagéo. (Vilma, engenheira, 55 anos).

Eu fui a Maceié e levei muita comida, pensando que eu néo ia conseguir
locais aptos para me alimentar. No entanto, figuei em um hotel que na frente
tinha um restaurante que fornecia alimentag¢@o sem glaten, encontrei também
lojas de produtos naturais com muita opc¢ao livre de glaten. Eu pegava Uber
e em cinco minutos chegava em saladarias e muitos lugares para almocar.
Em Jodo Pessoa, a mesma coisa quando eu estive |4, acessei o Ifood e fiquei
surpresa, chorei porque tinha pizza apta para mim. Foi a 12 pizza que eu pedi
em 07 anos de diagnostico. Aqui em Pernambuco, nunca consegui nada.
(Maria, jornalista, 25 anos).

A narrativa das participantes remete ao fato da falta de informagé&o e inclusao
dos servicos prestados por estabelecimentos que fornecem alimentacdo. O acesso a
alimentacdo inclusiva, ainda esta muito aquém do ideal, é fundamental disseminar
informacao sobre a doenca, para que 0s servigos prestados sejam mais acessiveis a
comunidade Celiaca e aos SGNC, colaborando para que as praticas alimentares
sejam um ato prazeroso e ndo um ato isolado.

O quadro a seguir apresenta um resumo da andlise dos dados, sob a lente
da Teoria da Prética identificados durante o estudo, no que se refere as praticas
alimentares narradas pelos portadores de DC e SGNC.



68

Quadro 4 - Resumo da analise dos dados sob a lente da Teoria da Pratica

Entendimentos

Procedimentos

Engajamentos
em Estruturas
Teleo-Afetivas

Materialidades

Descoberta da doencga;
Aprendizado sobre uma
nova realidade atrelada
a patologia;
Praticas alimentares
modificadas em fungéo
da enfermidade;
Segurancga alimentar;

Contaminacéo cruzada.

Manuteng&o de uma dieta
zero glaten;

Habilidade para controlar o
alto dispéndio financeiro que
interfere diretamente nas
praticas alimentares e no
consumo de alimentos;

Regras para aquisicao de
alimentos, observando os
locais de compra que ofertam
alimentos com um custo mais
acessivel;

Aprender a fazer
substituicbes de alimentos
que tenham o mesmo valor

nutricional, mas com um
custo menor.

Impactos
socioemocionais
causados pos
descoberta da
DC e ou SGNC;

Comportamento
alimentar
prejudicado pela
falta de
informacao,
acolhimento e
empatia;

Diagnéstico
tardio, fator
preponderante
para frustracdes
e ndo aceitacdo
da patologia;

Aprender a
ressignificar
uma nova fase
da vida.

Uso da tecnologia
através de
equipamentos e
utensilios que
auxiliam no preparo
dos alimentos e
simplifique as
praticas
alimentares;

Utensilios e
equipamentos
devem ser
separados para
evitar a
contaminacgéo
cruzada;

Testar novos
ingredientes, novos
sabores, novos
itens de consumo
gue auxiliam na
criagdo e
elaboracéo de
novos alimentos.

Fonte: Elaborado pela autora (2023).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho, buscamos investigar as praticas de consumo de alimentos dos
portadores de doenca Celiaca (DC) e Sensiveis ao Gluten Ndo Celiaca (SGNC), a
partir da metodologia da pesquisa-acéo. Foi uma jornada desafiadora e gratificante,
pois, como portadora de DC, pude ampliar meus conhecimentos e compartilhar
experiéncias, que foram fundamentais para a realizacao deste estudo qualitativo com
os grupos focais de Celiacos e SGNC.

Os portadores dessas enfermidades enfrentam diversos obstaculos no seu dia
a dia. Uma doenca que afeta desde a pele até o sistema reprodutor das vitimas, além
de dificuldade de acesso a uma alimentacao inclusiva, alto custo dos alimentos sem
glaten, contaminagdo cruzada, seguranca alimentar, falta de informacao sobre a
patologia, preconceito, inclusdo social, entre outros, fatores que interferem
diretamente nas praticas alimentares desses individuos. Assim, o objetivo geral desta
pesquisa foi entender como as contribuicbes metodolégicas da pesquisa-acdo
auxiliaram os portadores de DC e SGNC nas suas praticas de consumo de alimentos.

Neste estudo, utilizei a pesquisa-agdo como uma metodologia e uma forma de
investigacdo baseada nas pesquisas sobre as praticas alimentares dos portadores de
DC e SGNC. A partir da interacdo e participacdo enquanto pesquisadora junto aos
colaboradores da pesquisa, identificamos os problemas, planejamos e realizamos
acdes, com o objetivo de transformar a realidade dessas pessoas. Para isso,
realizamos reunides, onde discutimos temas como as praticas alimentares, o alto
custo e a escassez da alimentacdo sem glaten, a contaminag¢do cruzada, as
dificuldades de acesso aos alimentos, a seguranca alimentar, a inclusao social, entre
outros. A pesquisa-acao possibilitou que os Celiacos e SGNC refletissem sobre a sua
situacgéo, construissem conhecimentos individuais e coletivos, e ressignificassem suas
atitudes e possibilidades de mudanca.

Um dos principais problemas apontados foi o alto gasto financeiro para comprar
alimentos livres de glaten, a procura por alimentos sem gluten estd em constante
crescimento, ndo apenas devido ao aumento de casos diagnosticados de doenca
Celiaca e SGNC, mas também devido a tendéncia crescente centrada no marketing
nutricional. Essas tendéncias incentivam a adesao a dietas sem glaten com base em

informacdes falsas sobre os maleficios do glaten, como ganho de peso e a ma de
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qualidade de vida. Isso acaba levando as empresas a adotarem estratégias de
mercado que promovem o consumo de produtos sem gluten por um publico que na
verdade ndo precisa desse tipo de alimento. Como resultado, h4a um aumento
significativo na demanda e consequentemente nos precos. Embora isso nao afete a
escolha daqueles que optam por uma vida livre de glaten por opcéo, prejudica aqueles
que realmente dependem desses produtos, devido a enfermidade.

Os elevados custos financeiros associados a aquisicdo de alimentos sem
gliten demandaram mais atencdo do estudo. Assim, sugerimos que uma politica
governamental de isencao de impostos para a producdo de alimentos sem glaten
poderia ser uma alternativa para aumentar a oferta e reduzir os precos desses
produtos.

Este estudo se justificou pela possibilidade de investigar as praticas
alimentares e a acessibilidade ao consumo de alimentos desses individuos,
atendendo ao objetivo proposto. A partir das narrativas dos participantes, foi possivel
examinar as praticas sob a 6tica da Teoria da Pratica, empregando os elementos que
a constituem: Entendimentos, Procedimentos, Engajamentos em Estruturas Teleo-
Afetivas e Materialidades. Essa abordagem permitiu compreender o contexto historico
de cada sujeito, observando que, apesar das diferencas, os discursos eram
semelhantes. Os principais aspectos envolviam a adaptacao das praticas alimentares
em funcdo da doencga, o gerenciamento do custo financeiro que interfere nas praticas
e no consumo de alimentos, o enfrentamento dos impactos socioemocionais
decorrentes do diagndstico da DC ou SGNC, a experimentacdo de novos ingredientes,
sabores e produtos que facilitam a criacdo e preparacdo de novos alimentos e a
aprendizagem de ressignificar uma nova etapa da vida. A utilizacdo dos elementos
das praticas como categorias de analise possibilitou uma compreensdo mais
aprofundada sobre os dados.

Este estudo buscou compreender como as pessoas que sofrem de DC e SGNC
lidam com as mudancgas em suas praticas alimentares e sua qualidade de vida. A partir
das narrativas dos participantes, foi possivel perceber que a descoberta da condi¢éo
de saude implicou em um processo de aprendizagem, adaptacéo e ressignificacao
das escolhas alimentares. Os resultados mostraram que os Celiacos e SGNC
desenvolvem estratégias para lidar com as restrices impostas pela dieta sem gluten,
buscando alternativas que atendam as suas necessidades nutricionais, sociais e

culturais. A pesquisa também evidenciou a importancia do apoio da familia, dos
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amigos e dos profissionais de saude para a inclusdo e o bem-estar dos celiacos e
SGNC. Além disso, a pesquisa contribuiu para ampliar o conhecimento sobre as
Desordens Relacionadas ao Glaten (DGRS) e seus impactos na vida das pessoas
afetadas.

Em suma, a pesquisa apontou a necessidade de maior atencao por parte da
industria e do comércio para oferecer produtos adequados e acessiveis para 0s
Celiacos e SGNC, bem como de politicas publicas que garantam seus direitos e sua
cidadania.

Por fim, este estudo prop6e que a comunidade Celiaca se engaje em diferentes
formas de participacdo social, como grupos de apoio, associacdes de Celiacos,
Conselhos de Saude e Seguranca Alimentar, entre outros, para garantir o Direito
Humano a Alimentacdo Adequada (DHAA) das pessoas com essa condi¢céo,

buscando transformar a realidade atual.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ﬁ\“

\\\“\‘\a\" %,

Universidade Salvador-UNIFACS

Instituicdo de Ensino Superior (IES) do Grupo Anima Educacéo

Programa de Pés-Graduacdo em Administracédo
Mestrado em Administracéo

Pesquisa sobre “Praticas de Consumo de Alimentos: uma contribuicdo a luz da
pesquisa-acdo em prol dos portadores de Doenca Celiaca (DC) e Sensiveis ao Gluten
Nao Celiaca (SGNC)”

Pesquisadora responsavel: Jucimeire Aragao de Oliveira Siqueira

Orientadora: Profa. Dra. Marluce Dantas de Freitas Lodi
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Recebi orientacdo e declaro estar ciente dos objetivos desta pesquisa que visa,
principalmente, investigar as praticas de consumo de alimentos dos portadores de
doenca Celiaca, a partir da contribuicdo metodoldgica da pesquisa-agao.

Declaro, ainda, que ndo havera nenhuma técnica invasiva que comprometa
minha integridade fisica e que ndo havera nenhum tipo de puni¢édo se houver recusa de
minha parte a participacdo, uma vez que nao sou obrigado(a) a participar da pesquisa.

Dessa forma, aceito participar de livre e espontanea vontade dela, no quese
refere ao fornecimento de informacdes relacionadas as praticas de consumo de
alimentos dos portadores de Doencga Celiaca (DC) e Sensiveis ao Gluten Nao Celiaca
(SGNC).

Os dados coletados nesta entrevista serdo exclusivamente acessados e
utilizados pela equipe de pesquisa do PPGA UNIFACS e sua identidade serd mantida

no mais absoluto sigilo. A sua participacdo é voluntéria, a entrevista serd gravada e



vocé podera interrompé-la a qualquer momento, se esta for sua vontade.

Se vocé estiver de acordo em prosseguir, por favor, assine abaixo.

Assinatura (nome legivel)

Jucimeire Aragéo de Oliveira Siqueira

Telefone: (71) 9xxxx-1549
E-mail: juolisiqueira@yahoo.com.br

Instagram: @viversemgluten23
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APENDICE B - QUESTIONARIO SOBRE A DC, SGNC E PRATICAS DE
CONSUMO DE ALIMENTOS

Pesquisa sobre “Préaticas de Consumo de Alimentos: uma contribuicdo a luz
da pesquisa-acdo em prol dos portadores de Doenca Celiaca (DC) e Sensiveis
ao Gluten Nao Celiaca (SGNC)”

Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario da pesquisa de Mestrado,
“Praticas de Consumo de Alimentos: uma contribuicdo a luz da pesquisa-acao
em prol dos portadores de Doenca Celiaca (DC) e Sensiveis ao Gluten N&o
Celiaca (SGNC)”, sob responsabilidade da pesquisadora Jucimeire Aragdo de
Oliveira Siqueira, e orientacdo da profa. Dra. Marluce Dantas de Freitas Lodi.
Dessa forma, vocé aceita participar de livre e espontanea vontade da pesquisa, no
que se refere ao fornecimento de informacdes relacionadas as praticas de consumo
de alimentos dos portadores de doenca Celiaca (DC) e Sensiveis ao Gluten Nao
Celiaca (SGNC). Os dados coletados neste questionario serdo exclusivamente
acessados e utilizados pela equipe de pesquisa do Programa de Pés-Graduacao em
Administracdo-PPGA da Universidade Salvador-UNIFACS, e sua identidade seré

mantida no mais absoluto sigilo.

Muito obrigada!l

Jucimeire Siqueira

QUESTIONARIO

Pesquisa sobre a doenca Celiaca e a pratica de consumo de alimentos

|.  CARACTERIZACAO INDIVIDUAL

1. Nome:

2. Cidade onde vocé reside

3. Qual seu Género? ( ) Masculino ( ) Feminino () Outro (Qual?) ( ) Prefiro ndo dizer

4. Indique a sua Faixa Etaria:
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( ) De 15 a 19 anos ( ) De 40 a 49 anos
( ) De 20 a 29 anos ( ) De 50 a 59 anos
( ) De 30 a 39 anos ( ) 60 anos ou mais
5. E-mail:

6. Estado Civil:

() Solteiro(a)

() Casado (a)

( ) Com companheiro (a)

( ) Separado (a) ou Divorciado (a)
() Viavo (a)

7. Qual seu nivel de escolaridade?
() Ensino Fundamental incompleto
() Ensino Fundamental completo
() Ensino Médio incompleto

( ) Ensino Médio completo

() Superior incompleto

() Superior completo

( ) P6s-Graduado

8. Qual sua ocupacao?

ll. QUESTOES DE SAUDE, PRATICAS ALIMENTARES E CONSUMO DE
ALIMENTOS

9. Héa quanto tempo foi estabelecido o diagnéstico de Doenca Celiaca ou Sensibilidade ao Glaten
nao Celiaca (SGNC)?

( )menos de 5anos ()6 al0anos( )11 anos ou mais ( ) N&o sei informar

10. Algum membro da sua familia possui doencga Celiaca (DC) ou Sensibilidade ao Glaten néo Celiaca
(SGNC)?

() Sim. Parente de 1° grau (pais ou irmaos)

() Sim. Parente de 2° grau (tios, avés, sobrinhos, primos, entre outros)

( ) Néo

11. Qual foi o tempo entre o aparecimento dos sintomas e o diagnéstico da DC ou SGNC?
( ) Meses ( ) Anos



12. Vocé sofria sintomas da DC ou SGNC?

() Sim
( ) Néo
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13. Depois do seu diagndstico, com que frequéncia vocé sofre dos sintomas descritos na tabela abaixo:

Sintomas Diéaria Algumas 1x por 3x por Nunca
vezes na semana més
semana
Constipacéo (intestino

preso)

Diarreia (fezes amolecidas)

Flatuléncia (gases)

Distensao abdominal

(abdome estufado)

Nausea (vOmito)

Pirose (azia)

Perda de peso sem motivo

Ganho de peso

Dores abdominais

Refluxo

Dermatite Herpetiforme

Hipotireoidismo

Anemia ferropriva

Enxaqueca

Dores articulares

Nervosismo /Irritabilidade

Outros (cite):

14. Vocé tem outras alergias ou intolerancias a alimentos que nao contenham gliten?

() Sim
( ) N&o

15. Se sim, quais alimentos provocam em vocé essas alergias ou intolerancias?
() Leite () Ovo ( ) Peixe () Soja ( ) Crustaceos ( ) Castanhas ( ) Milho ( ) Frutas Citricas

() Nozes ou Amendoim () Outros

(cite):

16. Vocé sofre outros problemas de saude, além da DC e SGNC que Ihe obrigam a eliminar ou reduzir

alguns alimentos na sua alimentag&o exemplos (Hipercolesterolemia, Diabetes, Hipertensdo, Tireoidite
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de Hashimoto, Enxaqueca, Osteoporose, Dermatites, Anemia etc.)
()Sim
( ) Nao

Quais?

17. Na medida do possivel, vocé evita todos os alimentos com gliten?
() Sim
( ) Néo
() Se vocé respondeu néo. Por qué?

18. Onde prefere realizar as compras de produtos SEM GLUTEN?
( ) Supermercados (loja fisica)
() Lojas virtuais (internet)

( ) N&o compro produtos sem gluten

19. Quantos Estabelecimentos (supermercado, restaurante ou lanchonete) que trabalham com
produtos livres de gliten vocé conhece? (localizado na cidade onde vocé mora).

( ) Nenhum

( ) 1 a 3 estabelecimentos

( ) 4 a7 estabelecimentos

( ) 7 a 10 estabelecimentos

() + de 10 estabelecimentos

20. Ao longo dos anos, vocé tem verificado evolugdo na qualidade (diversificacdo de produtos, alteracéo
na textura, sabor e identificagdo visual) dos produtos sem gluten ofertados nos estabelecimentos da
sua regiao.

( ) Grande evolugéo

( ) Pequena evolucdo

() Nao percebi evolugéo

( ) Observei reducao da qualidade dos produtos

( ) Né&o sei

21. Com que frequéncia voceé ler os rétulos dos produtos industrializados que compra?
() Muito frequentemente

() Frequentemente

() As vezes

( ) Raramente
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( ) Nunca

21. A cozinha do local onde vocé reside é adaptada para viver em seguranca?

() Sim

( ) Nao

( ) Nao tenho certeza

22. Vocé compartilha utensilios, eletrodomésticos, eletroportateis e o uso de espagos comuns com

pessoas ndo celiacas ou que ndo tenham sensibilidade ao glaten?

() Sim

( ) Néo

23. Se sua resposta foi sim, quais utensilios, eletrodomésticos e eletroportateis e espagos comuns séo

compartilhados?

() Facas, garfos e colheres

( ) Pratos, copos e xicaras

() Vasilhas plasticas

() Escorredor de macarréo

() Frigideiras e panelas

() Espatulas e colher de pau

( ) Tabuas de corte

() Panos de prato

( ) Bucha de lavar louca

() Armarios

() Geladeira

( ) Forno Convencional

( ) Forno Micro-ondas

() Liquidificador
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( ) Batedeira

( ) Processador

( ) Outros

24. Com que frequéncia vocé realiza as refeicfes fora do domicilio (fora de casa)?

( ) Nunca

() Algumas vezes ao ano

( ) Todos os dias

25. Quando vocé realiza suas refei¢cdes fora de casa, vocé normalmente escolhe:

() Estabelecimentos que comercializam alimentos sem glaten

( ) Restaurantes

( ) Lanchonetes

( ) Cafeterias

( ) Padarias

26. Abaixo estao listadas algumas preocupacdes relacionadas a DC e a SGNC. Indique qual opgéo ou

quais opc¢des lhe preocupa mais?

( ) Comer em restaurantes que nao ofertam alimentacéo sem glaten

( ) Comer na casa de parentes e amigos

() Ter que ler os rotulos dos alimentos

() Planejar e preparar refeicdo sem gliten

( ) Falta de alternativas alimentares

() Diferencas de orientacfes entre as fontes de informacgéo

( ) Divulgar que vocé é Celiaco ou SGNC

( ) Planejar as férias

( ) Acreditar que seus filhos tenham a doenca Celiaca ou sdo SGNC



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

( ) Exclusao social (discriminacéo por causa da doenca)

27. Em geral vocé apresenta alguma dificuldade em seguir uma dieta sem glaten?
( ) Nenhuma dificuldade

() Pouca dificuldade
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ANEXO A - DOCUMENTO INTEIRO TEOR DO PROJETO DE LEI N° 2797/2015

Cimara dos Deputados
Gabinete da Deputada Federal Brunny

PROJETODELEIN® ,DE 2015
{Da Sra. Brunny)

Reduz a zero as aliquotas da Contribuicéo para
o Financizmento da Segundade Social — Cofins e da
Contribuigdo pam o PlS/Pasep incdentes na
importagio & na vends no mercado intemo  de
alimentos industrislizados voledos pars poredoms de
doenca celisca, de intokeréncia & laciose & de slergia &
proteina do leite de vacas — APLY, especificados pelo
Ministério da Sadde, bem como isenta esses produtos
do Imposto sobre Produtos Industrslizados — IPI.

O Congresso Macional decreta:

Art. 1° Esta Leireduz 8 0 (zero) as aliquotes ds Contribuicso pars os
Programas de IntegragSo Socel e de FormagSo do Patrimdnio do Servidor Pilblico —
PISiPasep e da ContribuicSo para o Financamenio da Segurdsede Social — Cofns
incidentes na imporegdo & na venda no mercado intemo de alimentos industrislizados
voltados pam poredoms de doencs celisca, de intolerdncis & ladose e de alergis &
proteina do leite de vaca — APLY, especificedos pelb Ministério da Salde, bem como
isents esses produtos do Imposto sobre Produios Industrslzados — [P

Art. 2¢O art. 1% da Lein® 10925, da 23 de ylho de 2004, passa &
vigorarcom a seguinte redagso:

XL — slimentos industnslzedos volledos pars poredorss de
doenca celiaca, de intolerdnca & laciose & de akergia & proteina do
leite de vacs — APLY, especificados pelo Ministério da Sadde.

Art. 3% Ficam isentos do Imposio sobre Produios Industnslizedos —
IPI os alimentos industrializados voltados para portsdores de doenca celiaca, de

FAWDR CTTAR NOS5 4 REFERE SOLGE VST RES PO




Cimara dos Deputados
Gabinete da Deputada Federal Erunny

intolerancia 2 lactose e de slergis & proteina do leite de vaca — APLY, especificados pelo
Ministério da Sadde.

Paragrafo dnico. 580 asseguradas a8 manutengdo e a utiizacdo dos
créditos do imposio, melativos 85 matérss-primas, sos produins intermedianos & ao
material de embabgem efetivamente empregados na industrslizagSo dos produios
refendos neste artigo.

Art. 4% Mo prazo méximo de 60 (sessents) dias apos & publicagso
dests Lei, o Poder Executivo regulsmentara o disposto nos arts. 2 e 3%, especificando os
alimentos ndustrislizados que fazem jus sos beneficos fisceis neles criados, devendo
atuslizaressa relagdo até o ditimo dia do més de janein de cads ano.

Art. 5% Esta Leientra emvigorna dats de sua publicagSo.

JUSTIFICACAD

A doenca celiaca, 8 infolarancia & laciose & a alargia 4 proteina do
keite de vaca — APLV #m =& tomado cada vez mais frequenies em nossa sociedsde,
demandando 8 atengdo das sutordedes govemamentais & das familias para seu contole
& tratamento.

A doengs celisca comesponds 4 iniolerSncia permanente ao gliten,
proteina presanie no trigo, aveis, cenieio, cevads, & no male. A intolerancia & Boiose
equivale & impossibiidade de digestiio do kie & de seus derivados. Jé a APLY & uma
regcdo do sistema de defesa do organismo &8s proteines do kite (ex: caseins, alfa-
lactoalbumina, beta-lactoglobuling).

Este projetn de lei wvisa & suxiliar em um dos pontos gue maks
afligem os pormdores dessas doencas: o alip prego dos alimenios industrslizedos
especificos.

Messe sentido, elimina-se a tributsgdo do Imposio sobre Produtos
Industrislizados — IPl, da ContribuigSo para o Finsnciamento d= Segurdede Social -
Cofins e da Contribuigdo pars o PIS/Pasep.

Para que o beneficio ndo seja apoveitsdo indevidamente, limits-se
sus aplicacdo aos alimentos industrislizados especificados pelo Ministéro da Sadde.

FAWTHE CTT AR S5 & REFE T SO I E ME LA RES POSTA
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Camara dos Deputados
Gabinete da Deputada Federal Brunny

Estabelece-se, também, o prazo de 60 diss apos a publicacéo da lei pars que ess8
relacdo seja elaborada, bemcomo se exige sus atuslizacso anualments.
Tendo em vista a relevéncia dests proposicio, esperamos contar

com o apoio de nossos Nobres Pares para o seu aprimoramento & aprovagao.

Sals das Sessoes, em de de 2015,

Ceputads BRUMMNY

Hrasalo — IFF: L ampe

EAYTIR 1T AR OS5 A REFE FE %OI8 E S LG RES POSTS




Informacdes de Tramitacao do Projeto de Lei n° 2797/2015

Data

27/08/2015

02/09/2015

08/09/2015

08/09/2015

21/09/2017

22/09/2017

03/10/2017

23/05/2018

04/12/2018

06/12/2018

06/12/2018

07/12/2018

31/01/2019

28/02/2020

Andamento

Plenario ( PLEN )

Apresentacao do Projeto de Lei n. 2797/2015, pela Deputada Brunny (PTC-MG),
que: "Reduz a zero as aliquotas da Contribuicdo para o Financiamento da
Seguridade Social - Cofins e da Contribuicdo para o PIS/Pasep incidentes na
importacdo e na venda no mercado interno de alimentos industrializados
voltados para portadores de doenca celiaca, de intoleréncia a lactose e de
alergia a proteina do leite de vaca - APLV, especificados pelo Ministério da
Saude, bem como isenta esses produtos do Imposto sobre Produtos
Industrializados - IPI". Inteiro teor ;=

Mesa Diretora ( MESA )

As Comissdes de Seguridade Social e Familia; Financas e Tributacio (Mérito e
Art. 54, RICD) e Constituicdo e Justica e de Cidadania (Art. 54 RICD) - Art. 24,
IIProposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissdes - Art. 24 Il
Regime de Tramita¢ao: Ordinaria Inteiro teor =

COORDENAGAO DE COMISSGES PERMANENTES ( CCP )
Encaminhada a publicacdo. Publicacdo Inicial em avulso e no DCD de 09/09/15
PAG 391 COL 01. Inteiro teor 2

Comissdo de Seguridade Social e Familia ( CS5F)
Recebimento pela CSSF.

Comissdo de Seguridade Social e Familia ( CSSF )
Designado Relator, Dep. Dr. Sinval Malheiros (PODE-SP)

Comissao de Seguridade Social e Familia ( CSSF)
Prazo para Emendas ao Projeto (5 sessdes a partir de 25/09/2017)

Comissao de Seguridade Social e Familia ( CSSF )
Encerrado o prazo para emendas ao projeto. Ndo foram apresentadas
emendas.

Comissao de Seguridade Social e Familia ( CSSF)

Apresentacdo do Parecer do Relator n. 1 CSSF, pelo Deputado Dr. Sinval
Malheiros (PODE-SP). Inteiro teor 2

Parecer do Relator, Dep. Dr. Sinval Malheiros (PODE-SP), pela aprovacao.
Inteiro teor /=

Comissao de Seguridade Social e Familia ( CSSF ) - 14:00 Reunido
Deliberativa Extraordinaria

Lido o parecer pelo Dep. Geraldo Resende

Aprovado por Unanimidade o Parecer. Inteiro teor /=

Financas e Tributagado ( CFT)
Recebimento pela CFT.

COORDENAQKD DE COMISSOES PERMANENTES ( CCP )
Parecer recebido para publicacao.

COORDENAGAO DE COMISSOES PERMANENTES ( CCP )

Encaminhada a publicagcdo. Parecer da Comissdo de Seguridade Social e
Familia Publicado em avulso e no DCD de 08/12/18 PAG 80 COL 01 Letra A.
Inteiro teor 2

Mesa Diretora ( MESA )
Arquivado nos termos do Artigo 105 do Regimento Interno da Camara dos
Deputados.

Financas e Tributagado ( CFT)
Devolucdo a CCP
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ANEXO B - REGISTRO FOTOGRAFICO DAS REUNIOES COM OS GRUPOS

FOCAIS

Registro de alguns momentos das reunides da pesquisa, realizadas no periodo de

abril a julho de 2023, em formato on-line, com os grupos focais.

VIVER SEM
GLUTEN

PESQUISA: DOENGA CELIACA E
0 CONSUMO DE ALIMENTOS

PESQUISA: DOENGA CELIACA E
0 CONSUMO DE ALIMENTOS

A

VIVER SEM
GLUTEN

DS DC

VIVER SEM

PESQUISA: DOENGA CELIACA E GLUTEN
0 CONSUMO DE ALIMENTOS |

'.‘-;____», 37 /ALY

PESQUISA: DOENGA CELIAGAE | B

0 CONSUMO DE ALIMENTOS | et
R B MAIS ENCONTRO DA
he ~ NOSSAPESQUISA
~ NoDiA7s/or!

meire Siqueira
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ANEXO C - REGISTRO DA APRESENTACAO DO PROJETO DE PESQUISA NA
UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA - UFBA

Registro de alguns momentos da apresentacéo do Projeto de Pesquisa para os alunos
de graduacdo em Administracdo, da Universidade Federal da Bahia - UFBA.

Agradecimento especial a Profa. Dra. Luciana Alves Rodas Vera, pelo convite!

S

VIVER SEM

PESQUISA: DOENGA CELIACA E  Giyren
0 CONSUMO DE ALIMENTOS APRENTAGAD I

Novembro/2023
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ANEXO D - REGISTRO DA PAGINA CRIADA NA REDE SOCIAL INSTAGRAM
PARA DIVULGACAO DA PESQUISA

P&gina criada na rede social Instagram, em janeiro de 2022, com o objetivo de divulgar
a pesquisa, fornecer informacgdes relativas a DC, SGNC, praticas alimentares e
consumo de alimentos, além de convidar os portadores de doenca Celiaca e Sensiveis

ao Gluten néo Celiaca-SGNC, para participarem da pesquisa.

Viversemg luten23 Editar perfil Itens Arquivados
¢ 48 publicacoes 426 seguidores 73 seguindo
VIVER SEM . Celiaca

GLUTEN

Aprendiz de uma vida sem Gliten

@ Jucimeire Siqueira, Nutricionista

& Mestranda pela UNIFACS

I Pesquisa: Doenca Celiaca e Consumo de Alimentos

B PUBLICAGOES ® REELS [ SALVOS & MARCADOS

PESQUISA: DOENGA CELIACAE |

= s
Leitura o coNsUMO DE ALIMENTOS

oulmen

4 ASERENT ViRMTE
» mnnwnﬂws

smasnrum

Janeiro/2023



