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RESUMO

A Doencga Celiaca (DC) € uma enteropatia imunomediada que acomete pacientes
geneticamente predispostos. Esta afecgdo gera uma reagao inflamatéria no intestino
delgado que desencadeia uma intolerancia permanente ao gluten. Atualmente seu
unico tratamento € uma dieta totalmente livre de gluten (DLG). Esta pesquisa tem
como objetivo conhecer as questbes psicossociais que circunscrevem O paciente
portador de DC, uma vez que as consequéncias fisicas e o tratamento da Doenca
Celiaca (DC) tém sido amplamente estudados, porém, pouco conhecimento se tem
sobre como as questdes psicossociais afetam a saude e as relagdes do paciente
celiaco. Através de estudo qualitativo, foram acompanhados pelo servico de
psicologia do ambulatério de DC do Hospital Universitario de Brasilia (HUB) 12
pacientes recém diagnosticados com DC, com a aplicagdo de uma de entrevista
semi-estruturada, que levava o paciente a refletir sobre o impacto da DC em sua
vida como um todo, envolvendo fatores biopsicosociais. As entrevistas foram
analisadas de acordo com a técnica dos mapas de associagao de ideias. Foi
realizada também uma analise quantitativa descritiva de cunho séciodemogréfico,
com o intuito de descrever os 15 (quinze) pacientes recém diagnosticados com DC,
sendo que destes, 12 (doze) participaram também da entrevista qualitativa. Para
obtencao destes dados foi aplicado um questionario socioecondmico que teve como
finalidade conhecer e definir de forma consistente os sujeitos participantes desta
pesquisa. Os pacientes entrevistados apresentaram alto impacto nas suas relacdes
familiares e sociais correlacionados com o desenvolvimento de sintomas
psicolégicos. Observou-se dificuldade de readaptacdo social apdés o inicio do
tratamento, o que resultou na dificuldade em manter a dieta livre de gluten (DLG) e

em uma queda da sua qualidade de vida.

Palavras - chave: Doenca celiaca; Diagndstico; Tratamento; Impacto Psicossocial.



ABSTRACT

Celiac disease (CD) is an immune-mediated enteropathy affecting genetically
predisposed patients this condition causes an inflammatory reaction in the small
intestine that triggers a permanent intolerance to gluten, currently his only treatment
a totally gluten-free diet (GFD). This research aims to evaluate the psychosocial
issues that circumscribe the DC patient, since the physical consequences and
treatment of Celiac disease (CD) have been widely studied, but little is aware of how
psychosocial issues affect health and celiac patient relations. Through a qualitative
study, were followed by DC clinic psychology department of the University Hospital of
Brasilia (HUB) 12 newly diagnosed patients with CD, with the application of a semi-
structured interview, which took the patient to reflect on the impact DC in your life as
a whole, involving biopsychosocial factors. The interviews were analyzed according
to the technique of association maps of ideas. A descriptive quantitative analysis of
socio-demographic nature in order to describe the 15 patients newly diagnosed with
CD, and of these 12 also participated in the qualitative interview was also performed.
For these data we applied a socioeconomic questionnaire that aimed to know and
define consistently the participants in this study. The Interviewed patients presented
a large impact in their family and social relations correlated with the development of
psychological symptoms. The difficulty of social rehabilitation after the beginning of
the treatment was noticed, which resulted in a difficulty with keeping a gluten free diet

(GFD) and a decline in quality of life.

Key words: Celiac Disease; Diagnosis; Treatment; Psychosocial Impact.
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1. INTRODUGAO

A Doenga Celiaca (DC) é uma enteropatia imunomediada que acomete
pacientes geneticamente predispostos, atingindo principalmente o intestino delgado
e desencadeando uma intolerancia permanente ao gluten, sendo este uma proteina
encontrada em alguns cereais como o trigo, a cevada, o centeio, 0 malte e a aveia.
A DC envolve fatores genéticos, ambientais e imunolégicos, ou seja, € uma
desordem multifatorial e por esta razdo possui varias manifestagdes clinicas

inclusive de forma sistémica (1).

O paciente celiaco necessita de uma dieta isenta de gluten, isto é, deve- se
privar de comidas que contenham gluten por toda a vida. Minimas quantidades
podem desencadear reagdes devido a lesdo severa que tal proteina produz em seu
intestino delgado, achatando e atrofiando suas vilosidades, o que leva a ma
absorcdo dos nutrientes, e que pode desencadear sintomas como: atraso no
crescimento, diarreias e constipacao cronica, vomitos, dor e distensdo abdominal,

anemia ferropriva, osteoporose, infertilidade, dentre outros sintomas (2).

Em alguns casos a DC se apresenta de forma assintomatica digestiva, mas
pode haver sensacdo permanente de mal estar e irritabilidade, dentre outras
alteragdes psicoldgicas. O diagndstico da DC necessita de um acompanhamento
prolongado e baseia-se no exame clinico, na anamnese detalhada, na avaliagao dos
marcadores séricos, em exame genético e na analise histopatolégica do intestino
delgado (1). Desta forma, o diagndstico da DC para ser considerado definitivo pode

levar um grande periodo de acompanhamento clinico, laboratorial e nutricional (3).

O cuidado no diagnostico da DC € de extrema importancia, uma vez
diagnosticada, deve-se adotar uma dieta totalmente isenta de gluten, de forma
definitiva e permanente. A ndo adesdo, mesmo que nao leve ao surgimento de
sintomas, implica no risco de complicagdes a longo prazo, como o aparecimento de
neoplasias, linfoma do intestino delgado, carcinoma esofagico e faringeo, dentre

outros problemas (4).
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A aderéncia a dieta isenta de gluten depende de varios fatores como: o
conhecimento e aceitacdo da enfermidade, o que inclui aspectos -culturais,
intelectuais e psicoldgicos; as possibilidades financeiras da familia e o acesso aos

alimentos permitidos; e as atitudes do proéprio paciente (5).

Devido ao gluten estar presente na base alimentar de muitos brasileiros, o
tratamento da doencga celiaca pode representar mudancgas significativas nos habitos
de vida do paciente. Sao diversos os significados da alimentagao, e a pratica de se
alimentar perpassa desde os procedimentos do preparo da alimentagcdo até o
consumo do alimento propriamente dito. Situacdes cotidianas como se alimentar fora
do lar, relacionar-se com familiares e amigos, ou viajar, podem representar sérios

problemas, e assim intervir na vida social do celiaco.

Neste sentido os habitos alimentares podem estar relacionados com valores
familiares e culturais, e se alimentar muitas vezes pode estar interligado com os
sentimentos dos individuos (6). Como o tratamento da DC implica na retirada de
alimentos muito usados na cultura brasileira, tal condicdo impde uma ruptura
obrigatéria de um habito alimentar, e esta perda do alimento pode causar sofrimento,

perda do afeto e diminuicdo da qualidade de vida do paciente (6).

Este trabalho tem seu diferencial por estar se atentando a lacuna existente na
literatura académica sobre a importancia dos aspectos subjetivos e das questdes
emocionais e sociais que atingem tais pacientes e que sdo de extrema importancia

para o sucesso do tratamento e qualidade de vida destes.

Sabemos que na cultura ocidental o gluten estd incluso na maioria dos
alimentos, e ao levarmos em consideragao que o ato de se alimentar é um cédigo
que extrapola o ato de comer, podemos compreender segundo a literatura (7), que
as pessoas tendem a rejeitar sabores aos quais néao estdo acostumados, os gostos

sao construidos de acordo com o que a cultura estabelece como aceitavel.

Desta forma observamos o impacto psicossocial que o diagnéstico da DC
pode acarretar na qualidade de vida dos pacientes, pois as restricdes alimentares
influenciam no seu convivio familiar e social, e entendemos que o cuidar de
pacientes celiacos requer o conhecimento de todos os fatores que podem contribuir

para a melhoria do bem-estar e qualidade de vida do paciente em geral (8), pois,ao
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considerarmos o éxito do tratamento, devemos levar em conta ndo apenas a
presenca ou gravidade de sintomas fisicos, mas também o cuidado e as

manifestacdes da doenca experienciadas pelo individuo.

Este estudo amplia o olhar as manifestacbes piscoafetivas e sociais
implicadas ao tratamento e o cuidado do paciente celiaco, nos leva a compreender
que uma assisténcia completa ao celiaco é primordial, e ressalta a importancia de se
inserir em nossa sociedade a nogao de cuidado permanente com a pessoa como um

todo, investindo em qualidade de vida e ndo apenas a remissao dos sintomas (9).

Considerando tais premissas e a experiéncia com os pacientes celiacos no
ambulatério de DC do Hospital Universitario de Brasilia, nos propomos a estudar
qual a relevancia das questdes psicossociais no estado de saude do paciente

celiaco.

Desta forma os objetivos do presente estudo foram: investigar a repercussao
nas relagdes psicossociais apdés o diagndstico e durante o tratamento da DC,
averiguar quais as alteragbes psicossociais sdo geradas pelo diagnostico e
tratamento da DC, e, ainda, fazer um levantamento do perfil s6cio demografico dos
pacientes recém-diagnosticados no ambulatério de DC do Hospital Universitario de

Brasilia.
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2. REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 DEFINICAO

A Doenga Celiaca (DC) se caracteriza como uma desordem sistémica
imunomediada desencadeada pela proteina de reserva do trigo, a qual chamamos
de gluten, e por prolaminas relacionadas, sendo estas: a hordeina da cevada e a
secalina do centeio. Tal desordem resulta na inflamagao crénica do intestino
delgado, o que gera atrofia das vilosidades intestinais, hiperplasia de criptas e
infiltracdo linfocitaria. Desenvolve-se apenas em individuos geneticamente pré-
dispostos, ligados a presenga dos genes do Sistema Antigeno Leucocitario Humano
(HLA) de classe Il, HLA DQ2 e/ou DQ8. A DC se manifesta devida a combinacgéo

destes fatores genéticos e ambientais e seu tratamento consiste na DLG (1, 10).

2.2 HISTORICO

O primeiro caso relatado de alteragbes gastrointestinais com caracteristicas
similares a DC ocorreu no Século Il d.C, pelo médico grego Arateus da Capaddcia
(11), denominado de “Afecgédo Celiaca” (com base na palavra grega “koelia”, por
abdome), que apresentava sintomas de afeccdo intestinal associada a diarreia

prolongada, atrofia do corpo e comprometimento do estado geral.

O préximo relato s6 acontece no Século XIX, no ano de 1888, no qual o médico
inglés Samuel Gee, descreveu uma doenga cujos sintomas eram a diarreia, a
fraqueza muscular, a distensdo abdominal e a perda ou o pouco ganho de peso. A
cronicidade do curso da doencga afetava todas as idades, especialmente criancgas, e

o quadro foi denominado de “Afecc¢ao Celiaca” (12).
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No periodo da segunda guerra mundial, 0 médico pediatra holandés Willlem
Karel Dicke associou a escassez de alimentos e a quase auséncia de derivados de
trigo, entre outros cereais na Holanda, a nitida melhora de criangas celiacas sob o
seu tratamento. Apdés a segunda guerra, foi identificado a gliadina como o
componente do gluten responsavel pela sindrome de ma absorg¢ao caracteristica da
DC, a partir de entao foi estabelecida a DLG como unico tratamento da enfermidade.
(13).

Ja em 1969, os critérios de diagndstico da DC estabelecidos pela Sociedade
Europeia de Gastroenterologia Hepatologia e Nutricdo Pediatrica (ESPGHAN -
European Society for Pediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition) eram a
realizagao de trés biopsias intestinais: uma realizada quando na suspeita de doenca
celiaca, devendo apresentar anormalidades particulares a doenga; a segunda
biopsia seria realizada depois do paciente ter permanecido em dieta livre de gluten
por um periodo significativo que resultasse em uma normalizagcdo da histologia da
mucosa intestinal; e a terceira biopsia que deveria ser feita depois que o paciente
retomasse a dieta com gluten, o que deveria resultar no reaparecimento das

alteragdes da mucosa, confirmando o diagndstico de forma definitiva (14).

Nas décadas de 70 e 80 surgiram os testes soroldégicos especificos para a
afeccdo, estes ajudaram no diagnéstico precoce da DC e na redugdo de biopsias
desnecessarias. Atualmente, estes testes trabalham para identificar a enzima
Transglutaminase Tecidual (TTG), por ser esta o principal auto-antigeno
desencadeador da DC, sendo a detecgao dos anticorpos TTG um dos principais

testes utilizados para o diagnéstico da DC (10, 15).

Em 2012, a ESPGHAN publicou a nova revisdo dos critérios para o
diagnostico da DC. A bidpsia ndo € mais considerada o fator principal, os critérios
foram ampliados e sdo a analise dos sintomas, a sorologia, a genética, a bidpsia e a
melhora clinica com o inicio do tratamento (1). Portanto o diagnéstico definitivo da
DC acarreta em um longo periodo de acompanhamento clinico, laboratorial e

nutricional (3).
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Atualmente, um teste de grande relevancia clinica é o teste genético, pois se
sabe que a doenga se desenvolve na presenca dos genes HLA especificos (HLA-
DQ2 E HLA-DQ8) (16-18). De acordo com as pesquisas genéticas (19), os genes
HLA-DQ2 e DQ8 embora sejam necessarios, ndo sdo suficientes para a
manifestacdo da DC, o que significa que muitos individuos podem carregar esses

marcadores genéticos, mas nao necessariamente desenvolverem a DC.

Estudos (20) tem demonstrado que 30% da populagdo geral apresentam
esses genes em sua carga genética, porém apenas 3 a 4% deste grupo ira
desenvolver a doenga. Desta forma a auséncia dos genes HLA-DQ2 e HLA-DQ8
possuem um alto valor de predigdo negativa a DC, ou seja, os individuos que nao
apresentam esses genes tem baixo risco de desenvolver a DC, ja aqueles que
possuem esses marcadores genéticos apresentam alto valor preditivo positivo para
DC (21, 22).

2.3 EPIDEMIOLOGIA

A DC até pouco tempo atras era considerada uma afecgao rara, que se
manifestava principalmente em criancas e se encontrava apenas em paises
desenvolvidos da Europa, além dos Estados Unidos da América, Canada e
Australia. Porém, estudos atuais tém fornecido evidéncias de que esta patologia

também é comum em paises em desenvolvimento.

O panorama atual indica que a DC apresenta distribuicdo global, com
prevaléncia semelhante as encontradas em populagdes ocidentais, ou seja, cerca de
1 % da populagao, incluindo também popula¢gdes da América do Sul, Leste e Sul da
Asia, Oriente Médio e Africa, (23-32) demonstrando-se assim, que muitas mudancas
epidemioldgicas estdo ocorrendo no cenario da DC. Estudos publicados salientam
que até 1970 estimava-se que a prevaléncia global de doenga celiaca na populagao
geral fosse de 0,03 %. Hoje acredita-se que a prevaléncia seja de 1 %, com
variacdes entre 0,5 — 1,26 % na populagédo geral da Europa e Estados Unidos da
América (33).
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A DC foi identificada (34) como uma das mais comuns desordens
imunoldgicas ocidentais, apresentando prevaléncia de 1% nestas populagdes,
podendo variar de acordo com o local do estudo, idade dos pacientes, ano de
mensuramento, e principalmente, em fungao dos critérios de diagndsticos utilizados

para determinar a presenca da doenca.

Pesquisas na area de prevaléncia da DC (33, 34), revelam que mesmo
levando em consideragdo que a taxa de incidéncia desta afec¢ao tenha sido
subestimada por muitas décadas, que atualmente os métodos e critérios para
diagndstico tenham sido aprimorados, e que haja maior consciéncia da doenca,
estudos de coorte e longitudinais demonstram evidéncias de um crescimento real

nos casos de doenga celiaca (32, 35).

A razao para este aumento pode estar relacionada com os fatores ambientais
ou dietéticos ligados a globalizagdo. Acredita-se que as facilidades provocadas pela
abertura do comércio internacional estimularam o consumo regular de alimentos
contendo trigo mesmo em sociedades que tradicionalmente utilizam outros tipos de
grdos e de cereais como o milho ou o arroz. E provavel que este fato esteja

correlacionado com o aumento da incidéncia da doenca celiaca (29, 36-38).

Na literatura ndo ha registros de um levantamento nacional sobre a
prevaléncia de DC no Brasil. Estudos realizados em ambitos regionais indicam que a
prevaléncia da doencga celiaca no pais € semelhante as encontradas nos paises
europeus. Em um estudo realizado em Brasilia (39) foi encontrado uma prevaléncia
de 0,34% (1:294) para DC e em outras pesquisas realizadas com adultos no pais,
verifica-se que a prevaléncia da DC varia entre 0,24 - 0,84 % (40-43). Entre criangas
e adolescentes a prevaléncia da doenca foi de 1,9 % (44). Ja entre parentes de
individuos com doencga celiaca a prevaléncia da DC variou entre 4,8 % e 11,5 % (45-
48).
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2.4 QUADRO CLINICO

A DC pode se manifestar em qualquer idade e se apresenta de forma
heterogénea, porém nos adultos o pico de incidéncia ocorre na quinta década,
ressaltando que as mulheres sdo mais comumente afetadas do que os homens (49).
As manifestagdes gastrointestinais mais recorrentes sao: diarreia, dor e distenséo
abdominal, vOmito, flatuléncia, constipacdo e ma absorcdo. Ja as diversas
manifestagdes extra-gastrointestinais podem se caracterizar por: anemia resistente
ao tratamento, perda de peso progressiva, osteoporose, infertilidade, baixa estatura,
irritabilidade, dermatite herpetiforme e pela presengca de quadros neuroldgicos,
principalmente por epilepsia, eventualmente associada a calcificagdes parieto-
occipitais, ataxia cerebelar idiopatica, neuropatia periférica e cefaleia de tipo

enxaquecoso (50, 51).

Existem diversas formas clinicas de apresentagao da DC: classica ou tipica,
atipica ou nao-classica, silenciosa ou assintomatica, potencial e latente (1, 51, 52). A
DC classica ou tipica € caracterizada por manifestacbes gastrointestinais,

principalmente diarreia e ma absorcéao.

Na DC atipica ou nado classica as manifestagcbes gastrointestinais sao
minimas ou ausentes, porém, as manifestacbes extra-intestinais sdao mais
recorrentes, tais como: anemia ferropriva, dermatite herpetiforme, osteoporose,
complicagdes neurolégicas, abortos de repeticdo, infertilidade, além de

anormalidades na menarca € na menopausa. (51-54).

A forma silenciosa, assintomatica ou subclinica se caracteriza por sorologia
positiva e biopsia compativel com DC, entretanto sinais e manifestacbes comumente
associados a DC sao inexistentes. Ocasionalmente, o0s pacientes séao
diagnosticados em programas de rastreamento ou por estarem em grupos de risco
para DC (portadores de doengas autoimunes ou parentes de celiacos). As principais
caracteristicas encontradas s&o: disturbios de comportamento (irritabilidade,
tendéncias a depressao e prejuizo no desempenho escolar), sensagao de cansaco,
aptidao fisica comprometida, fadiga crénica e redugcédo da densidade mineral 6ssea.

Muitos desses pacientes, apesar de n&o terem apresentado sintomatologia
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significativa antes do diagndstico, relatam melhor disposi¢cao tanto fisica quanto
emocional apos o inicio da DLG. (1, 34, 52, 54-56).

A forma potencial é caracterizada por sorologia positiva e tipagem do HLA
compativel com a DC, a mucosa intestinal encontra-se normal ou com pequenas
anormalidades (aumento de linfocitos intraepiteliais), além da auséncia de
enteropatia significativa. O paciente pode ou nao apresentar manifestacbes e

desenvolver lesdes na mucosa futuramente (1, 34, 51, 57, 58).

Alguns pesquisadores acrescentam mais uma forma clinica para a DC,
denominada de forma latente. Esta se caracteriza pela presenga ou auséncia de
anticorpos, mucosa intestinal normal e tipagem de HLA compativel com DC, sendo
que, o paciente para ser definido um portador desta forma, precisa em algum
periodo de sua vida prévia, ter sido diagnosticado como portador de enteropatia

consequente ao consumo de gluaten (1, 57, 58).

2.5 DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

O Diagnéstico da DC envolve diversos fatores e se diferencia de acordo com
alguns fatores como idade, grupo de risco, sintomas e doencgas associadas. De
acordo com a ESPGHAN deve-se considerar as manifestagdes clinicas, a presenca
de niveis significativos de anticorpos especificos (sorologia positiva), a presenca de
genes HLA-DQ2 e/ou HLA-DQS8 predisponentes e anormalidades histopatoldgicas

da mucosa intestinal caracteristicas evidenciadas na biopsia (1).

A ESPGHAN e a Associagdo Americana de Gastroenterologia entendem que
o diagnostico para DC deve ser considerado em pessoas que apresentam
manifestagdes clinicas gastrointestinais (diarreia, dor abdominal, nauseas ou

vomitos) e extra-intestinais (anemia, dermatite herpetiforme, fadiga cronica).

Além disso, é também recomendado para individuos assintomaticos, mas que
pertengcam a um grupo de risco para desenvolvimento de DC, sendo estes: diabetes

tipo 1, Sindrome de Down, Sindrome de Turner, Sindrome de Willians, doenca
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autoimune da tireoide, doenca autoimune do figado, deficiéncia seletiva de

imunoglobulina A (IgA) e familiares de primeiro grau de celiacos (1, 59)

Pesquisas atuais (1) sugerem o uso de um sistema de escore para analisar a

possibilidade de instaurar um diagndstico simplificado e fidedigno como abordagem

inicial. O mesmo (conforme demonstrado na Tabela 1) esta baseado em quatro

categorias: sintomas, anticorpo sérico, HLA e histologia, cada qual contribui somente

uma vez para a pontuagdo. Para fazer o diagndstico a soma requerida pela

contagem dos escores indicados por categorias € de 4 pontos, mas a pontuagao

menor do que 4 nao descarta a possibilidade de ser portador de DC.

Tabela 1 — Sistema de escore para o diagnéstico da DC.

SINTOMAS: Sindrome de ma-absorg¢ao
Outros sintomas atipicos*

Assintomatico

ANTICORPO SERICO: EMA positivo ou tTG positivo >10x a U
tTG positivo fraco ou AGA positivo
Nao foi feita a sorologia

Sorologia feita, mas todos negativos -

HLA: DQ2eDQ8
Nao tem HLA feito ou s6 metade do DQ2, ex. DQB

HLA sem DQ2 nem DQ8

HISTOLOGIA: Marsh 3B ou 3C
Marsh 2 ou 3A

Marsh 0 ou 1 ou sem bidpsia feita

2pt
1pt

Opt

2pt
1pt
Opt

1pt

1pt
Opt

-1pt

2 pt
1pt

0 pt

Fonte: Adaptagao de Husby et al., 2012. *Anemia, sindrome genética, doengas autoimunes, etc.
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Outro fator importante em relagdo ao diagnéstico diferencial da DC surge
devido ao grande numero de pessoas nao celiacas adeptas a DLG. Foram
constatadas que as reagbes do organismo ao gluten podem acontecer de trés
maneiras distintas: a forma alérgica sendo esta alergia ao trigo; a autoimune que se
manifesta pela DC, dermatite herpetiforme e ataxia por gluten; e a possivelmente

imunomediada que seria conhecida como sensibilidade ao gluten.

O diagndstico diferencial destas trés afeccbes se baseia nas informagdes
clinicas, genéticas e histologicas, sendo que a alergia ao gluten pode ser detectada
por marcadores soroldgicos, teste de exposigao e o diagndstico da sensibilidade ao
gluten, por ndo se ter conhecimento fisioldgico ou testagem soroldgica, o diagnostico
de sensibilidade se da por exclusao a detec¢ao da DC, ou seja, caso o paciente nao
seja diagnosticado com DC ou alergia ao gluten, mas apresentar consideravel
melhora clinica com a DLG pode-se pensar na possibilidade da sensibilidade ao
gluten (60).

Atualmente a condicdo € incuravel e o unico tratamento disponivel para a DC
consiste na evasao completa de todos os alimentos que contenham gluten da dieta
(trigo, centeio, cevada, e geralmente, a aveia). A DLG deve fazer com que os
sintomas entrem em remissdo normalizando as caracteristicas histolégicas e
soroldgicas, levando a absorgao normal de nutrientes e restauragdo do equilibrio
nutricional (61) além de proporcionar melhora da saude e da qualidade de vida dos

pacientes celiacos.

A privagao total da dieta dos alimentos que contém gluten se complica em
razao da contaminacao, do alto custo e da restrita disponibilidade dos produtos sem
gluten, da baixa palatabilidade dos alimentos, e também em razdo das

representacdes sociais e culturais em torno dos alimentos (3, 33, 62, 63).

No Brasil, devido a necessidade de restricado do gluten na dieta dos celiacos,
desde 2003 vigora a Lei Federal 10.674 que obriga que todos os alimentos
industrializados contenham em seu rétulo e bula, as inscricbes "contém Gluten" ou

"nao contém Gluten", conforme o caso (64).
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2.6 FATORES PSICOSSOCIAIS

O termo psicossocial tem sido utilizado para se referir a variedade de fatores
psicoldgicos e sociais que se relacionam com a saude e a doenga mental, ou seja,
descreve as caracteristicas da pessoa, os tragos de personalidade, mecanismos de
defesa, estados emocionais e cognitivos e os fatores sécio-ambientais como, por
exemplo, as situagdes indutoras de stress (Binik, 1985). Na literatura psicologica
verifica-se as influéncias dos fatores psicossociais na saude, no desenvolvimento do
ser humano e nos mecanismos que podem levar essas variaveis a contribuir para o

desenvolvimento e manutengao de comportamentos inadequados (Erikson, 1998).

Embora a literatura presuma que o grau de atividade da DC se correlaciona
diretamente com os sintomas fisiolégicos, imunolégicos e com os indicadores de
sorologia e histologia (65, 66), observagdes clinicas tem sugerido (67, 68) que os
fatores psicossociais estariam diretamente ligados a atividade/gravidade e qualidade
de saude do paciente celiaco. Os fatores psicossociais interagem com a dimensao
biolégica (compreendida neste estudo como as caracteristicas fisiologicas,
imunoldgicas, soroldgicas e histolégicas) que contribuem para o desenvolvimento de

comportamentos inadequados.

Estudos clinicos tém demonstrado que a gravidade e extenséo da atrofia das
vilosidades subjacentes ndo se correlacionam com a apresentacgao clinica (69, 70).
Também é frequente a observagcdo de pacientes que, apesar de leve lesao
histolégica do intestino delgado, se referem a sintomas graves e costumam procurar
os servigos de saude demonstrando que a atividade da DC nem sempre se relaciona

com o grau de gravidade de doenga e vice-versa (67).

Relatérios anteriores mostram que a qualidade de vida dos pacientes
celiacos, em diversos ambitos da saude mental, € menor do que a de individuos
saudaveis na populagdo em geral (71). A cronicidade da doenca, as limitagdes
impostas pela necessidade de seguir uma DLG permanente assim como o risco de
outras doencgas associadas podem ter um impacto negativo na qualidade de saude

de vida e bem-estar psicolégico (72, 73)
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Outras afecgbes gastrointestinais como a doenca inflamatéria do intestino e
sindrome do intestino irritavel (Sll) preveem a utilizagdo de cuidados de saude,
relacionando a saude com qualidade de vida (73-75). Se usarmos 0 mesmo
pensamento para a DC, os casos podem ser melhor administrados através de uma
abordagem biopsicossocial que considera tanto a parte bioldgica (ou seja, a doencga)

e os fatores psicossociais (67, 76).

Ao analisarmos a literatura encontramos algumas pesquisas que retrataram a
importancia dos fatores psicossociais na assisténcia ao paciente celiaco e a
remissdo dos sintomas. Os transtornos psiquiatricos aparecem junto com o
diagndstico da DC como podemos observar, em um estudo realizado com 177
mulheres diagnosticadas celiacas 37% apresentaram quadro sugestivo de

depressao e 22% apontaram sintomas para transtornos alimentares (71).

Ja em uma pesquisa feita com 390 pacientes com DC foi verificado o impacto
negativo dos sintomas psicolégicos sobre a qualidade de vida e aderéncia da DLG
(75). Outra pesquisa feita em um centro de referéncia em DC com 101 pacientes
adultos nos EUA (67), foi concluido que os fatores psicossociais afetam mais
fortemente o estado de saude e a incidéncia dos sintomas gastrointestinais do que a

atividade da doenga encontrada pelos marcadores soroldgicos e histologicos.

A qualidade de vida é peca chave dos fatores psicossociais e ao fazermos
referéncia a tais fatores salientamos que as variaveis psicologicas se relacionam
com o ambiente social, entdo, sabemos que os comportamentos e as respostas do

individuo ao ambiente parecem relacionar-se com as questdes da DC.
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3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer as questdes psicossociais que circunscrevem o paciente portador de DC.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.

3.

Caracterizar os pacientes atendidos pela psicologia no ambulatério de DC do
HUB segundo variaveis socio demograficas (sexo, idade, escolaridade e
renda).

Investigar as repercussdes nas relagdes psicossociais, apos diagndstico e
durante o tratamento da DC;

Verificar alteragdes psicossociais geradas pelo diagndstico e tratamento da
DC;
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4. METODO

4.1 TIPO DE ESTUDO

O estudo realizado foi do tipo descritivo e transversal, usando uma amostra
por conveniéncia composta por pacientes celiacos recém diagnosticados atendidos
pelo servigo de psicologia do ambulatério de DC do Hospital Universitario de Brasilia

(HUB) e que aceitaram participar da pesquisa.

Trata-se de um estudo qualitativo pois se preocupa com um nivel de realidade
que nao pode ser quantificado, no qual trabalhou-se com o universo dos
significados, ressignificagcbes, motivos, representagbes psiquicas, aspiragdes,

crencgas, valores e atitudes.

Do ponto de vista operacional a analise de conteudo qualitativo se iniciou pela
leitura das falas, realizada por meio das transcricdes de entrevistas e depoimentos,
geralmente, todos os procedimentos levam a relacionar estruturas semanticas
(significantes) com estruturas socioldgicas (significados) dos enunciados e articular a
superficie dos enunciados dos textos com os fatores que determinam suas
caracteristicas: variaveis psicossociais, contexto cultural e processos de producio

de mensagem (77).

Tal método de pesquisa condiz com o objetivo deste estudo que se propde a
contemplar aspectos da subjetividade, utilizando a fala e das agbes dos pacientes
em relagdo a DC, bem como a caracterizacdo dos pacientes diagnosticados no
ambulatério de DC do HUB.
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4.2 CENARIO DA PESQUISA

Ambulatério de Doenga Celiaca do “Centro de Prevengao, Diagndstico,
Tratamento e Apoio ao Paciente com Doencga Celiaca no DF”, localizado no Hospital

Universitario de Brasilia (HUB), na Cidade de Brasilia- Distrito Federal.

4.3 POPULAGCAO DE ESTUDO

Foram entrevistados pelo servigo de psicologia 15 pacientes, todas do sexo
feminino. Este numero abrange os pacientes que foram recém-diagnosticados com
DC através da entrevista clinica, dos testes sorolégicos e histolégicos dos que
estavam em atendimento no Ambulatério de Doenga Celiaca do HUB e que
livremente aceitaram participar da pesquisa mediante a assinatura do termo de
consentimento durante um periodo de dois anos (2013 e 2014). Destes, dois se
recusaram a gravar seus depoimentos e um foi descartado devido ao audio da
entrevista estar comprometido, impossibilitando a analise das falas, totalizando a

participacado de 12 pacientes na parte qualitativa deste estudo.

4.4 CRITERIOS DE INCLUSAO DOS SUJEITOS DE PESQUISA

Pacientes recém diagnosticados, ou seja, que estavam na fase inicial do
tratamento de Doenca Celiaca, sendo acompanhados no ambulatério do HUB, de
ambos os sexos e entre 15 e 50 anos, que pudessem falar sobre suas proprias
experiéncias, sem limitagbes mentais ou cognitivas que os impedisse de responder

por seus atos e que desejaram participar da pesquisa livremente.
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4.5 INSTRUMENTO

O Instrumento utilizado foi a entrevista semiestruturada baseada em
perguntas norteadoras, previamente definidas (apéndice A), mas com abertura para

novas colocacdes de acordo com a necessidade dos participantes.

Para a realizagcado das entrevistas foram solicitadas gravagdes com intuito de
registrar integralmente as falas dos sujeitos assegurando, assim, um material rico e
fidedigno para a analise. As entrevistas gravadas foram digitadas para analise
posterior. Para preservar a confidencialidade dos informantes nao foram

mencionados 0os nomes dos pacientes em nenhuma etapa da pesquisa.

A escolha da entrevista como instrumento de pesquisa se deu por esta
permitir o acesso a dados de dificil obtengcdo, por meio da observacao direta, tais
como sentimentos, pensamentos e intencdes. Na entrevista ndo existe uma relacao
hierarquica entre o pesquisador e o pesquisado, pois a relacdo que se cria € de
interagcao, proporcionando uma atmosfera de reciprocas influéncias entre quem

pergunta e quem responde.

A entrevista, de um modo geral € a técnica mais usada nas pesquisas
qualitativas. Em sentido genérico, pode-se considerar entrevista todo ato de
comunicacao verbal. Em sentido estrito € considerada a colheita de informacgdes
sobre determinado tema (77). A vantagem da entrevista € que esta permite a
captacdo imediata e corrente da informacdo desejada, além de possibilitar
corregoes, esclarecimentos e adaptagdes no momento em que é realizada
tornando-se eficaz na obtengao de informacdes (78). Optou-se pelo tipo de
entrevista semi-estruturada, pois, de acordo com a literatura (79), os resultados sao

melhores, possibilitando um amplo leque de percepcoes e representacdes.

As entrevistas realizadas tém sua duragcdao sempre flexivel e
dependente das circunstidncias que rodeiam o informante. Deste modo, o
instrumento mais utilizado na feitura da pesquisa qualitativa é a entrevista semi-

estruturada, a qual se configura como um dos principais meios que tem o
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investigador para realizar uma colheita de dados (79). Assim temos a definicdo da

entrevista semi-estruturada como:

(...) parte de questionamentos basicos, fundamentado nas teorias e
nas hipoteses que interessam a pesquisa, oferecendo-lhe uma
diversidade de interrogativas a partir das respostas dos entrevistados
(informantes), ou seja, no momento que o informante, seguindo
espontaneamente a sua linha de pensamento, responde os
questionamentos feitos pelo investigador, esta resposta podera gerar
uma série de novos questionamentos e a partir desse momento o
informante passa a participar da elaboracdo do conteudo
questionado pela pesquisa (79).

Ainda de acordo esta metodologia (79), os objetivos da entrevista devem ser
expostos ao informante e este deve ser orientado em como ele pode contribuir com
a pesquisa, tal feito, permite que naturalmente o encontro para a realizacdo da
entrevista ocorra de uma forma amigavel, estimulando a discorrer livremente sobre o

tema proposto, segundo sua maneira de pensar.

Além das entrevistas, aplicamos um questionario (apéndice 3), que abrangia
informagdes socio-demografica, para caracterizagdo do grupo de estudo,
compreendendo que € necessario conhecer suas caracteristicas sociais, de

territorio, e econdmicas para se fazer inferéncias (80).

4.6 CRITERIOS ETICOS

A pesquisa obedeceu as normas e diretrizes que regulamentam a pesquisa
que envolve seres humanos do Conselho Nacional de Saude, Resolugao n° 466 de
12 de dezembro de 2012 (81). O estudo foi aprovado pelo comité de ética em
pesquisa com seres humanos da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade
de Brasilia sob o parecer de numero 389.680 em 10/09/3013 (Anexo A).

Foi obtida a autorizacdo de todos os envolvidos na pesquisa através da
informacéao oral e escrita e através da assinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE), conforme apéndice B. Apds a autorizagdo, os entrevistados

respondiam as perguntas segundo roteiro de entrevista semi-estruturada descrita no
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apéndice A e questionario socioecondmico (apéndice C). Todo o material
permanece identificado e arquivado segundo as normas necessarias para

resguardar a privacidade e confidencialidade dos participantes.

Vale ressaltar que o compromisso de acompanhamento clinico e psicolégico
foi reiterado junto aos pacientes sempre que estes se fizessem necessarios pela

indicacao da equipe de assisténcia do ambulatorio ou pelo proprio paciente.

4.7 ANALISE DE DADOS

Para analise das entrevistas foi utilizada a técnica do Mapa de Associacbes de
Ideias (82), que sao ferramentas de visualizagdo que embasam o processo de
analise e interpretacdo dos dados da pesquisa, de forma a viabilizar a comunicacéao

de seus resultados, segundo o autor:

“Os mapas tém o objetivo de sistematizar o processo de analise das
praticas discursivas em busca de aspectos formais da construgao
linguistica, dos repertérios utilizados nessa construgao e da dialogia
implicita na produgdo de sentidos. Constituem instrumentos de
visualizagado que tém duplo objetivo: dar subsidios ao processo de
interpretagao e facilitar a comunicagdo dos passos subjacentes ao
processo interpretativo” (83).

A construgdo dos mapas € iniciada com a definicdo de categorias gerais que
refletem os objetivos da pesquisa. Os mapas nao sao fechados, ou seja, existe um
processo interativo entre a elaboragcdo das categorias e a analise dos conteudos.
Para a autora (84), a utilizacdo de categorias na analise nas praticas discursivas
“sdo estratégias linguisticas delineadas para conversar, explicar, organizar e dar
sentido ao mundo, cujas especificidades estdo vinculadas ao contexto que as

produzem.
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Os passos desta técnica sao: a) digitacao de toda a entrevista através de um
processador de dados tipo Word for Windows; b) constru¢do de uma tabela com
numeros de colunas correspondentes as categorias utilizadas; c) transferir o texto
para as colunas da tabela, respeitando a sequéncia do dialogo, através do comando
recortar e colar. Desta forma obtém-se um efeito escada que resulta em uma forma

de analise que permite compreender o processo da pesquisa de maneira dialdgica.

Pelo mapa de associacdo de ideias podemos compreender o processo de
inter-animagcao que faz da pesquisa uma pratica social, pois este nao consiste
apenas na analise do conteudo verbal, mas sobre tudo no sentido que esta
verbalizacdo tem para o entrevistado, o que permite a visualizagcdo da construcéo
das formas discursivas e sua dialogia entre a produgdo dos sentidos e o

encadeamento das ideias (83).

4.8 REFERENCIAL TEORICO

O Construcionismo Social foi o referencial tedrico utilizado para analise deste
estudo. A perspectiva construcionista aqui usada esta pautada na Psicologia Social
e na Sociologia do Conhecimento, utilizando a expressdo Construgdo Social para
discorrer sobre as acdes e tomando o Construcionismo como o termo usado para se
referir a abordagem tedrica. O construcionismo (82) entende que os critérios e
conceitos que utilizamos para escolher, descrever ou explicar determinadas
situacdes sao construgdes humanas, resultado de nossas convengdes e praticas
culturais, nos tornando, em nosso cotidiano, produtos da época e suas convengoes,

moralidades e estruturas de legitimagao.

A teoria conceitual e metodoldgica desta abordagem tem como foco as trocas
linguisticas e o discurso, “reconhecendo a centralidade da linguagem como
constituinte da sociedade humana em seus processos de objetivagao, ou seja, para
o construtivismo, algo adquire o estatuto de objeto a partir do processo de
construgao linguistico-conceitual” (82), sendo as praticas discursivas o foco central

de analise desta abordagem. Estas praticas discursivas surgem a partir das
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ressignificagdes e da produgédo dos sentidos vindos dos momentos ativos do uso da
linguagem, ou seja, é a linguagem em agao, significando a forma como as pessoas

produzem sentidos e tomam posi¢cdes nas relagcdes cotidianas.

Essa maior visibilidade aos sentidos € uma das principais estratégias da
pesquisa social e, de acordo com a literatura (85), o sentido pode ser entendido
como uma construgdo social, um empreendimento coletivo, mais precisamente
interativo por meio do qual as pessoas, na dinamica da relagdes sociais, constroem
os termos a partir dos quais compreendem e lidam com as situacdes e fendmenos a

sua volta.

A producdo dos sentidos € um fendbmeno sociolinguistico, ou seja, nao
acontece de forma cognitiva intra-individual ou de forma a simplesmente reproduzir
modelos predeterminados. A producio de sentidos para o construcionismo social se
configura como uma pratica social dialégica que implica a linguagem em uso, onde a
utilizagcao da linguagem fornece sustentagao as praticas sociais que geram sentidos
e procura entender as praticas discursivas (narrativas, argumentagdes e conversas),

assim como aqueles repertorios empregados nestas produgdes discursivas (85).

O construcionismo social permite entender o diadlogo entre os pacientes e 0
investigador e amplia 0 acesso a produgao de sentidos e a construgdo do mundo
sociocultural desses individuos (86). Essa teoria delineia que os conceitos utilizados
para descrever e explicar sdo constru¢gdées humanas, produto de nossas convengoes
e peculiaridades. Portanto, ndo se utiliza de nenhum conceito prévio como verdade
absoluta e entende-se que o ser humano é um “produto social” imerso numa
dindmica de conservagao e ruptura que moldam a realidade e possibilitam a
ressignificagdo e a transformacdo social. Desta forma o construcionismo social
colaborou na compreensdo de como O paciente celiaco se posiciona com seu

diagndstico e das suas relagdes sociais na condigéo de ser portador de DC.
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5. RESULTADOS

Para entendimento mais claro os resultados foram divididos em diferentes
partes. Para conhecermos melhor os sujeitos entrevistados comegaremos com a
exposi¢cao dos dados encontrados através do questionario séciodemografico. Apds e
a caraterizacédo dos participantes deste estudo, seguimos para a analise dos dados,

ou seja, narrativas obtidas através das entrevistas.

A analise das narrativas foi realizada objetivando a compreensao da produgao
de sentidos construidos em atividades relacionais, fruto do convivio entre as
pessoas tendo como referéncia o construcionismo social. A DC tende a assumir uma
complexidade que se projeta no cotidiano de vida dos pacientes atendidos no HUB e
de seus familiares. Tal fato ficou evidente diante da leitura do conteudo transcrito

das entrevistas, com destaque para trés categorias gerais:

a. Psicoafetivos - efeitos psiquicos, reacdes, emogdes ou sensagoes de
ajuste ao diagndstico;

b. Familiares — ajustes, dificuldades e facilidades vivenciados juntamente
com o grupo familiar;

c. Relacbes Sociais — Mudancas e adaptacbes nas relacbes sociais,

trabalho, lazer, etc.

5.1 DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Nesta secdo descreve-se a caracterizagado séciodemografica das pacientes
recém diagnosticadas no ambulatério de Doenga Celiaca do HUB, atendidas pelo
servigo de psicologia. O software estatistico utilizado para geragao dos resultados foi
o SAS® 9.3. Esta analise descritiva nos permitiu apresentar o perfil das pacientes
atendidas em nosso ambulatério para que possamos conhecer e definir de forma

consistente os sujeitos participantes desta pesquisa.
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Dos 15 pacientes que preencheram o questionario séciodemografico todos

foram mulheres, com idade predominante entre os 36 e 45 anos (40%), sendo que a

faixa etaria variou de 15 a 49 anos de idade (Tabela 2).

Tabela 2: Distribuigdo por idade das celiacas atendidas no ambulatério de doenga celiaca do HUB,

Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Categoria de Idade Frequéncia %
15-25 anos 3 20.00
26-35 anos 4 26.67
36-45 anos 6 40.00
46-49 anos 2 13.33

Com relacdo ao nivel

de escolaridade dos pesquisados,

conforme

demonstrado na tabela 3, a maioria das pacientes apresentou nivel superior com

pos-graduagao.

Tabela 3 — Distribuigdo por nivel escolar das pacientes atendidas no ambulatério de doenga celiaca
do HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014.

Escolaridade Frequéncia %
Pés-graduagio 5 33.33
Superior Completo 3 20.00
Superior em andamento 4 26.67
Nivel Médio Completo 2 13.33
Médio em andamento 1 6.67
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Ja no que tange as atividades diarias, foram encontradas uma variedade de
ocupacoes: servidora publica, dona de casa, professora e bancaria, mas a ocupacao
mais frequente foi a de estudante que, somada a de estagiarias, totalizou 6 pessoas

ou seja 40% da amostra, conforme tabela 4:

Tabela 4: Distribuigdo por Ocupagao das pacientes atendidas no ambulatério de doenga celiaca do
HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Ocupacao Frequéncia %
Aposentada 1 6.67
Dona de casa 3 20.00
Estagiaria 2 13.33
Estudante 4 26.67
Professora 1 6.67
Servidora Publica 3 20.00
bancaria 1 6.67

Ao analisarmos os dados econémicos dividimos o fator renda em duas partes:
renda pessoal (tabela 5A) e renda familiar (tabela 5B), ambas medidas em salarios
minimos (SM). A distribuicdo da renda pessoal aconteceu de forma variada, sendo
que os maiores resultados estdo dentre pacientes que alegaram nao possuir renda
fixa (53% = 8 pessoas) e aquelas que disseram possuir renda pessoal de mais de 5
SM (26% = 4 pessoas).

Tabela 5A — Distribuigdo por Renda Pessoal das pacientes atendidas no ambulatério de doenga
celiaca do HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Renda Pessoal Frequéncia %

Sem Renda 8| 6.67
De1a2SM 2(13.33
3 Salarios Minimos 11 26.67
Mais de 5 SM 4] 53.33
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Em relacdo a renda familiar esta distribuicdo aconteceu de forma mais
uniforme onde apenas uma entrevistada possuia renda de ate 4 SM e todas as

demais apresentaram renda superior a 5 SM.

Tabela 5B — Distribuigdo por Renda Familiar das pacientes atendidas no ambulatério de doenga
celiaca do HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Renda Familiar | Frequéncia %

4 SM 1| 6.67

Mais de 5 SM 14 | 93.33

Os dados em relagao ao acesso a planos de saude para rede de atendimento
privado (tabela 6) mostraram que apenas uma paciente relatou ndo possuir plano de

salde.

Tabela 6 — Distribuigdo por Plano de Saude das pacientes atendidas no ambulatério de doenga
celiaca do HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Plano de Frequéncia %
Saude
nao 1 6.67
sim 14 93.33

Conforme tabela 7 a maioria das entrevistadas havia nascido na regiao
centro-oeste 73% e as demais se dividiam nas regides nordeste com 13% e sul e
sudeste 6%.

Tabela 7 — Distribuigcdo por Regidao de Nascimento das pacientes atendidas no ambulatério de doenga
celiaca do HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Regidao de Nascimento | Frequéncia %

Centro-oeste 11 | 73.33
Nordeste 2113.33
Sudeste 1 6.67

Sul 11 6.67
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O estado civil (Tabela 8) se dividiu entre 53,33% de casadas e 46,67% de

solteiras, no que tange a questao da moradia (Tabela 9) os domicilios apresentaram

em sua maioria 4 ou mais moradores (66,66%), e em relagéo a religiao (Tabela 10) a

maioria declarou pertencer a religido Catdlica (46,67%).

Tabela 8 — Distribuigdo por Estado Civil das pacientes atendidas no ambulatério de doenga celiaca do
HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Estado Civil Frequéncia %
casado 8 53.33
Solteiro 7 46.67

Tabela 9 — Distribuigdo por Coabitagéo das pacientes atendidas no ambulatério de doenga celiaca do
HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Tabela 10 — Distribuigdo por Religido das pacientes atendidas no ambulatério de doenga celiaca do

Coabitagao Frequéncia %
2 pessoas 1 6.67
3 pessoas 4 | 26.67
4 pessoas 513333
mais de 5 pessoas 513333

HUB, Brasilia, Distrito Federal, 2013-2014

Religiao | Frequéncia %
Espirita 2| 13.33
Evangélica 4 | 26.67
catélica 7 | 46.67
sem religiao 211333
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5.2 IMPACTOS PSICOAFETIVOS

Os aspectos psicoafetivos podem ser considerados como fatores psicoldgicos
ligados ao afeto, onde sdo consideradas e trabalhadas as experiéncias subjetivas,
afetivas e sociais de cada individuo, com os valores, emocgdes, sentimentos e

desejos que lhe sdo suscitados no contato com a realidade.

Ao longo da existéncia da humanidade, algumas moléstias que acometiam as
pessoas nao puderam ser explicadas através do modelo fisico e funcional do corpo
humano e a partir disso se deu inicio aos estudos aprofundados das relagdes entre a
mente e estas moléstias, o que revelou a consistente ligagao entre corpo e mente. O
desenvolvimento destes estudos na area da psiquiatria levou a elaboracdo de
teorias que consideram que a ocorréncia de eventos traumaticos na vida do
paciente, que ficaram armazenados em sua mente, poderiam ser a causa de

sintomas surgidos sem motivo fisico aparente (87).

Para a teoria psicossomatica (88) situagbes traumaticas e eventos de
estresse podem influenciar no processo da evolugdo de doencas. Estes eventos
traumaticos sdo acontecimentos fortemente indesejaveis que geram perturbagdes
psiquicas prolongadas e dependentes da combinagdo entre os recursos que o0

individuo possui e a intensidade da reacao a experiéncia.

Por outro lado, as reagdes psicofisiolégicas do “stress” podem ser
desencadeadas por eventos positivos ou negativos que rompem com o equilibrio e
apresentam finalidades adaptativas. O stress é definido como “estado de tenséao
nao-especifico de um ser vivo, que se manifesta por mudancas morfolégicas

tangiveis, em diferentes 6rgaos, e particularmente nas glandulas endécrinas” (89).

Para o Ministério da Saude (90) as pessoas com doengas crénicas precisam
fazer mudancas na sua vida para aceitar a doenga e as modificacdes que esta
impde em seu cotidiano. Porém, a aceitagdo da doenca nao seria resultado apenas
da informacgao e aquisicdo de novos habitos, mas estaria relacionada a forma como
o/a paciente entende e acredita sobre o seu problema, a carga de experiéncia e

aprendizagem relativas ao seu adoecimento levando em consideragdo os
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sentimentos de perda, frustragao e a busca de querer viver para além das limitagdes

imposta pela doenca.

Assim as doencas crbénicas trazem perdas cotidianas em relacdo a forma de
viver do paciente antes do diagndéstico, mudando a relagdo da pessoa consigo
mesma € com o mundo, podendo produzir sentimentos de impoténcia,

desesperanca, desvalorizacio, temor, apreensao e medo da morte.

Desta forma de acordo com a literatura (91) podemos compreender a doenga
como uma ponte que liga o corpo, 0 eu e a sociedade e esta vai conectando o
processo psicoldgico, o significado e as relagbes de maneira que o mundo social
faca uma conexao com as experiéncias internas e singulares da pessoa, aqui

retratada no universo psiquico do sujeito apresentado nos repertorios das pacientes:

“A principio, a primeira coisa que da é uma angustia. "A gente vai comer o que?". Que na
verdade existe um negoécio muito real que é a fome, que vocé precisa saciar de alguma
forma”. (E11)

Com o diagnostico de DC, o paciente inicia uma nova etapa que sera
marcada por uma mudanga que altera seu ritmo de vida. As exigéncias do
tratamento implicam, em muitos casos, nos sentimentos de perda e castracao, tanto
no ambito familiar quanto psiquico e no circulo das relagdes sociais. Abrir mao de
determinados papéis se desdobra no prejuizo do status conquistado ao longo da

vida a favor de um novo status, o que provoca medo, conforme observado nas falas:

“E, medo do que possa vir a acontecer”. (E9)
“ O medo, isso. Eu ter esse problema...” (E10)

“Eu acho que essa questdo da perda, do que eu estou mais sentindo... E, é de perda. Eu
estou perdendo assim...” (E7)

“...0 que é que eu estou tentando fazer: Comer s6 quando eu realmente n&o consigo ficar
sem...”. (E2)

O medo e ansiedade sao os nhomes mais utilizados tanto na linguagem do dia-

a-dia como na literatura psicolégica para descrever um estado emocional
desagradavel de apreensdo ou tensdao, acompanhado por sintomas de ativagao

fisiolégica, como, por exemplo, palpitagdes, dificuldades em respirar, tonturas,
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suores, sensacgoes de calor e frio ou tremores, desencadeados por uma ameaga real

ou antecipada (92).

Embora o medo e ansiedade muitas vezes sejam considerados sinbnimos, a
teoria das emocgdes (93) considera 0 medo como uma emogéao basica, fundamental,
discreta, presente em todas as idades, culturas, racas ou espécies e a ansiedade
seria uma mistura de emog¢des onde o medo predomina e, entdo, a dificuldade de se
separar ou compreender cada um destes afetos separadamente. Por se originar a
partir da mistura de emocgdes, a ansiedade se torna mais variavel que o medo,
podendo variar ao longo do tempo ou de acordo com as situagdes
desencadeadoras. Desta forma é imprecisa e dificil de definir, podendo incluir
sentimentos como tristeza, vergonha e culpa ou célera, curiosidade, interesse ou

excitacao.

Assim, podemos considerar o medo quando existe um estimulo
desencadeador externo que provoca comportamentos de fuga ou evitagao, enquanto
a ansiedade nao teria desencadeadores claros, portanto, estes estimulos ndo

podem ser evitados mas geram um estado emocional aversivo.

Outra palavra que se confunde com os sentimentos de medo e ansiedade ¢é a
angustia que, assim como o medo e a ansiedade, pode ser entendida pelo paciente
como um estado emocional desagradavel de apreensao ou tensdo, acompanhado

por sintomas de ativagao fisioldgica, ja citados anteriormente.

Na literatura (94), dor e angustia sdo palavras que sO se inscrevem no
psiquismo, portanto, sdo os antigos sentimentos de desconforto ou mal-estar que, de
alguma forma, buscam representagdes psiquicas que reverberam, inicialmente, no

corpo, conforme identificado na fala:

“.. A dor no peito, a angustia, a mao que esquenta e esfria, uma desmotivagéo... Eu sinto
assim, uma angustia muito grande. Essa angustia, um pouco de tristeza é que esta me
deixando as vezes um pouco abalada. Mas as vezes eu ... E uma angustia mesmo, uma dor
no peito”. (E7).

As mudancas no status e nos papéis sociais pelas quais passa o portador de

DC implicam necessariamente na construgdo de um nova identidade que o angustia.
Na perspectiva social da psicanalise (95), essa reformulagdo ocorre principalmente

devido ao fato de o individuo ser ativo e ndo meramente passivo diante do mundo,
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podendo algumas vezes, simplesmente reproduzir os significados recebidos, mas
em outras, a apropriacdo que faz da realidade pode passar por um processo de
reorganizagao dos significados que Ihe foram fornecidos. Essa reorganizagcao pode
impor pequenas mortes representadas pelas perdas cotidianas em relacdo a forma

de viver anterior.

Na psicanalise Freudiana (96), a angustia pode ser entendida como a perda
eminente do objeto e afirma que esta tem inegavel relagcdo com a expectativa: é
angustia por algo. Tem uma qualidade de indefinicdo e falta de objeto. No caso da
D.C acontece com a imposigao da auséncia do gluten, que fazia parte dos seus
habitos de alimentacéo e relagdes cotidianas. De acordo com Lacan (97) a perda do
objeto institui a falta fundamental para operacédo do desejo, pois, ho caso em que a

falta vem a faltar, a angustia tera seu lugar.

Sendo considerada por Freud como um sinal a ser emitido quando o sujeito
corre o0 perigo de se separar de seus objetos, a angustia fica assim, a mercé dos
seus investimentos pulsionais inconscientes (96). Esta falta ou perda do objeto de
desejo pode ser entendida como a castragdo que marca a principal dificuldade
apontada pelas entrevistadas, onde o individuo se distancia de seu status anterior
ao diagnostico, conquistado ao longo da vida, e passa a estar exposto a um novo
status de portador de doencga crbénica e restricdo alimentar. Ao analisarmos pela
teoria da castragdo, a DC castra o paciente, ou seja, a doenga cerceia a opgao de
escolha de consumo, gerando frustragdo e tendo como resultado sentimentos de
raiva, chateacdo e tristeza que acabam por dificultar o cumprimento do tratamento
(DLG):

“Eu sei que eu tenho que aprender a conviver, mas eu sei que é dificil. Porque querendo ou
nao tem muitas restricdes. Eu acabo me sentindo um pouco até chateada com as outras
pessoas ao redor...” (E6)

“Ai eu fico assim, com um pouco de raiva...E isso me irrita, eu penso: " Caramba, é para
sempre, nunca mais vou poder comer as coisas que eu gosto". Isso me deixa com raiva,
meio que triste também”. (E8)

“Eu prefiro comer e pensar que aquilo ali nao vai me fazer mal, e rezar para que nédo me
faca mal e seguir minha vida... Isso cansa! ...E muito chato!” (E2)
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Vale ressaltar que problemas como o alto custo dos produtos sem gluten,
assim como a dificuldade de encontrar este alimentos e os perigos de contaminagao,
influenciam nos sentimentos vivenciados pelas celiacas, por dificultarem o acesso a
variedade dos alimentos e limitarem demasiadamente as opcdes de locais para

alimentacao:

“Os restaurantes la diziam que ofereciam cardapio e quando chegavam, ndo ofereciam. A
agencia de turismo disse que o hotel que eu ia ficar tinha uma comida sem glaten e néo
tinha, tudo era com gluten, se nao tinha, estava contaminado. Entao, tudo isso eu tenho que
me preocupar... O fornecimento de produtos” (E2)

Tomando a DC como causa de fragilizagdo do “eu” e seus efeitos sobre a
carreira pessoal do individuo podemos considerar que essa representa um momento
decisivo na vida deste. Um momento decisivo € um momento critico em que se
observa frequentemente um "desalinhamento” através de emogdes como: surpresa,
choque, pesar, ansiedade, tensao, frustracdo, autoquestionamento, bem como a
necessidade de experimentar o novo self, de explorar e validar as novas

concepgdes, muitas vezes excitantes ou pavorosas (98).

“Pois é, nos primeiros dias, eu fiquei muito preocupada...” - (E3)

“A gente fica abalada né? Porque muda. Muda a sua rotina. Eu ainda, parece que néao
assimilei. Tenho tido muita tristeza” - (E7)

“Ai que susto! Eu fiquei um pouco deprimida”— (E10)

Neste sentido, os aspectos psicoafetivos influenciam a evolugcdo da
enfermidade e a vida dos sujeitos, que aparece nas narrativas e remete a depressao

que pode ser reativada diante de uma aflicao (99).

“Eu estava feliz com o diagndéstico, que eu podia tratar. Mas ai, ao longo desse més, foi que
eu realmente pude ter uma experiéncia mais vivida com a doenga... Deprimiu mesmo.” (E4)

Os sintomas depressivos aparecem em diferentes estudos como algo comum
em pacientes em uma dieta livre de gluten e em alguns casos podem nao estar
relacionadas apenas as restricbes alimentares, pois, estes sintomas permanecem

independentes da duragao ou da total adesao a dieta (100-102).
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E importante observar que, apesar da surpresa, das angustias e do
desalinhamento que a condicao |lhe reserva, o paciente de D.C. passa a racionalizar
os varios aspectos da doenga para conhecé-la de modo mais abrangente e assim
conviver melhor com a restricdo alimentar. Podemos entender essa racionalizagéo
como um mecanismo de defesa para se ajustar a nova condigdo onde os celiacos
comegam a buscar pensamentos e respostas légicas na tentativa de amenizar ou

afastar o sofrimento:

“Melhorou minha alimentagéo. Tudo o que tem gluten as vezes é muito gorduroso, muito
doce, causa diabetes né? Mas, fora isso ...” (E5)

“E vou melhorar minha alimentagédo, porque eu vi que como faz mal, eu acho que a gente
vai comendo muita coisa, colocando muita coisa para dentro sem saber... lixo...” (E6)

“Foi bom ter diagnosticado, mas eu acho que eu tenho muita dificuldade. Me deixa assim,
muito limitada... primeiro um alivio. Eu acho que é bom ter chegado em um ponto ... Mas eu
acho muito limitante...” (E11)

“Néo fico revoltada, por que eu sei que tem doengas piores do que essa.” (E10)

Analisando as falas acima fica perceptivel que as pacientes tentam minimizar
ou realmente enxergam pontos positivos, em relagdo ao diagndstico da D.C, porém
o sofrimento prevalece. Para psicanalise (103) “a racionalizacdo de certos
acontecimentos servem como mecanismos de defesa, que sdo uma forma de
adaptacao ao desprazer psiquico gerado, se constituindo como uma protegao de si

mesmo aos sentimentos de medo, ansiedade, culpa, dentre outros”.

Ao nos depararmos com todos os aspectos psiquicos gerados pelo
diagnodstico da D.C., entendemos que embora o tratamento possa, em um primeiro
olhar, parecer simples por ser necessario apenas a retirada do gluten da
alimentacdao as pacientes, ao analisarmos os aspectos psicoafetivos implicados
notou-se grande sofrimento, principalmente, no que tange a dificuldade de manter a
DLG.
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Na rotina do ambulatério notou-se que tal sofrimento ndo ocorre com
pessoas que escolhem fazer uma DLG por opgao propria como por exemplo a perda
de peso, mudanga de habitos alimentares ou um bem estar com a retirada do gluten,
mas sem ter o diagndstico de uma doencga que afete seu estado de saude caso o

gluten seja consumido.

Porém, quando o individuo tem suas escolhas cerceadas por um diagndstico
de doenga crénica como a D.C., mas ndo por sua propria escolha, seguir o
tratamento restritivo vira um peso que gera sentimentos como ansiedade, raiva,
revolta e tristeza. Desta forma encontramos o diagnéstico e tratamento da D.C.
como fatores que podem vir a comprometer a saude psiquica da paciente celiaca,

conforme observado nas narrativas aqui demonstradas.

Ao analisarmos as narrativas de cunho psicoafetivos das pacientes
percebemos que na D.C. o comprometimento destes aspectos emerge quando a
paciente, ao tomar conhecimento do diagnéstico, desenvolve uma sintomatologia
reativa que vai desde o aparecimento de sentimentos de frustragdo, medo e
angustia, uma simples ansiedade ou depressao leve até uma perturbagédo que afeta
0 processamento emocional desencadeado pelo temor do desconhecimento da

doenca ou pela a adaptacao a DLG.

Ha alguns anos varias pesquisas tém relatado a importancia da preocupagéao
com o bem-estar psicologico e qualidade de vida das celiacas. Estudos americanos
e europeus sugerem que a depressao e baixa qualidade de vida afetam os
individuos com D.C., e a ansiedade e depressao foram identificados como principais
causas de niveis mais baixos de adesao ao tratamento (71, 101, 104) e ma

adaptacao a doenga (72, 100).

Ha, também, estudos suecos que evidenciam que as mulheres com D.C.
tiveram pontuacdo mais baixa do que a populagcdo em geral sobre as medidas
subjetivas de saude e vitalidade geral (105, 106), além de apresentar menor

qualidade de vida do que os homens (107).

Estudos anteriores também relataram que a depressdao € um dos principais
motivos da ndo adesdo ao tratamento em pacientes com D.C. e doencgas crbnicas

em geral, (108, 109) e na baixa remissdo de sintomas de pacientes celiacos (67).
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Tais achados podem sugerir que os pacientes celiacos com transtornos afetivos
devem contar com apoio psicoterapéutico a fim de corrigir alteragdes psicoldgicas e
melhorar a aceitagcao da DLG, melhorando a adesao ao tratamento e as implicacdes

relacionadas a doenca.

Conforme estudos prévios (76) faz-se notdrio a avaliagao de apoio psicolégico
como parte do cuidado ao paciente para melhorar disturbios que possam vir a afeta-
los e a comprometer a adesao a dieta em pacientes celiacos com ansiedade e

depressao.

5.3 MUDANGCAS NAS RELAGOES FAMILIARES

Usaremos a definicdo de familia baseada nas relagdes intimas
intergeracionais, incluido as variaveis externas de pessoas além das relagdes de
matrimonio e genitores, ou seja, incorporando outras pessoas que possam fazer
parte deste contexto, compreendendo a familia como um grupo de pessoas
comprometidas com o apoio mutuo, compartiihando suas expectativas e
significados, independente da localizagdo (vivendo ou ndo no mesmo local), mas

com forte ligagao e interagao.

Desta forma, ao considerarmos familia a partir da teoria dos sistemas
familiares (110), esta se caracteriza como uma unidade emocional e este sistema
emocional responde de acordo com forcas externas a familia, incluindo a familia

ampliada, situacdes de trabalho e fatores sociais.

A estrutura familiar € o conjunto invisivel de exigéncias funcionais que
organiza as maneiras pelas quais os membros da familia interagem. Uma familia é
um sistema que opera através de padrdoes transacionais. Transacdes repetidas
estabelecem padrdes de como, quando e com quem se relacionar, e estes padrdes

reforcam este sistema (111).
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Nos sistemas familiares existem regras que definem quem e como se
participa. Estas regras sdo chamadas de fronteiras, que envolvem os territorios
fisicos, psiquicos, materiais ou mesmo ficticios e sua funcédo € a de proteger a
diferenciacao do sistema. “Cada subsistema familiar tem funcdes especificas e faz
exigéncias especificas a seus membros; e o desenvolvimento de habilidades
interpessoais, conseguidas nestes subsistemas, estd baseado na liberdade do

subsistema de interferéncias de outros subsistemas” (111).

A familia emergiu neste estudo como uma forte rede para o cuidado em
saude, tecida por pessoas vivenciando um adoecimento cronico no sistema familiar.
Por estar vinculada a pessoa adoecida de forma mais constante, vira uma rede de
sustentacao, se tornando um nucleo de permanéncia na biografia e na producao de
cuidado (112, 113). Essas relagdes sao engendradas na experiéncia vivida em

comum configurando o sentido de pertencimento e compartilhamento desta vivéncia.

Este apoio manifestado pelo sentimento de pertengca |hes da sustentagao
para manutencdo do dia a dia. A literatura defende que as familias humanas sao
uma unidade emocional cujos membros se encontram interligados uns aos outros de
tal maneira que o funcionamento de cada um deles afeta os demais
automaticamente (114). Neste sentido, o impacto de mudanga em um dos seus
membros pode influenciar em todo sistema familiar conforme os seguintes

depoimentos:

“Eu fui vendo que minha familia, principalmente, ia fazer alguma coisa para comer, sempre
buscava as coisas que ndo tem gluten, que nao tem lactose para mim. Quando eu vi, eles ja
estavam fazendo sobremesa, comida, almoco, café da manha. E ai assim, nao foi um
esforgo nem s6 meu, nem sé da minha mée, que era s6 nos duas que estavam fazendo
tudo, mas de todo mundo”. (E4)

“E meu marido, que me ajuda muito, que eu converso mais é com ele - Ele até entrou
também”. (E7)

“Eu acho que a minha méae também, ela me ajudou muito. Ela tentou comprar o maximo de
coisas normais possiveis. Pizza sem gluten, pdo diferente, biscoitos diferentes. Ela esta indo
atras o maximo que possivel’. (E8)
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Vemos que tais transformacgdes, quando ocorrem na unidade familiar, geram
sentimentos de pertenca a este sistema. Por outro lado esta pertenca pode vir
acompanhada de sentimentos de culpa, principalmente quando estas mudancas
refletem nas alteracdes das condi¢des sociais da propria familia e em seu meio. Na
literatura (113) vemos que os vinculos da familia sdo construidos, mantidos e

desfeitos ao longo da experiéncia biografica do cuidado familiar, conforme expostos:

“A minha familia, como a gente saia muito para pizzaria, para lugar que s6 tem essas
coisas, acabou que a gente, eu acho que a gente diminuiu bastante, de sair. Porque eu néao
posso comer”. (E8)

“Eu me sinto muito como se eu estivesse atrapalhando ele, a vida das pessoas. Quando eu
estou em algum lugar e ele faz alguma coisa diferenciada para mim, (...) estou te dando
trabalho” (E4)

Por outro lado a DC pode gerar situagbes conflituosas nas relagdes
familiares, causadas ndo somente pela restricdo, mas também pelos cuidados

necessarios em todo o ambiente impactando o sistema familiar:

“..Ai, é consumido gluten, compra coisa com gluten. Nem sempre ela tem o cuidado, ela usa
as coisas. E meio que criar um atrito familiar por causa disso... Ah, entdo é como se tivesse
uma ala de hospital dentro da minha casa. Ai nem sempre tinham o respeito para isso,
entendeu?” (E2)

“Eu fago comida para todo mundo, a que eu posso comer... A minha filha mais nova odeia...
Mas o Pedro esta comendo, reclamando! Mas tudo ele acha diferente, vocé faz um bolo, -
Nossa, que negocio ruim, ndo é gostoso como vocé fazia". (E11)

Pode-se perceber nos relatos que as relagdes familiares acabaram
permeadas pela historia de doencga, sinalizando como a restricdo alimentar da
paciente pode gerar problemas nas interacées dentro do seu nucleo familiar. A DLG
pode causar pressdes até entdo inexistentes em todos os que convivem com o

sujeito.

Tais perturbacées podem influenciar na desisténcia total ou parcial da DLG,
ou na contaminagao dos alimentos e utensilios usados pelo paciente, o que pode
comprometer todo o tratamento; reiterando que o apoio da familia € um grande
facilitador ou motivador do tratamento da D.C., conforme citado pelo autor: “A familia
€ um sistema em que a mudanga que afeta uma de suas partes se faz seguir por

mudangas compensatérias em outras de suas partes componentes” (114).
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Os dados encontrados nesta pesquisa sobre as dificuldades geradas pela
convivéncia com a D.C. no ambito familiar demonstram a importancia deste sistema
para o tratamento da paciente celiaca e nos chama a atengao para a necessidade
de se ampliar o cuidado ndo somente ao portador da D.C., mas também as suas
familias. Estes dados encontrados nesta pesquisa corroboram com estudos atuais
(115, 116) que apontaram para necessidade dos cuidados ampliados aos processos
familiares devido as influéncias a aderéncia a DLG e aos desafios enfrentados pela

convivéncia com a D.C. e outras doencas restritivas.

5.4 RELAGOES SOCIAIS

O cotidiano surge como um territério invisivel aos nossos olhos (117). O dia a
dia experienciado pelas pacientes com D.C. pode ser definido como uma rota de
conhecimento (118). Podemos entender o cotidiano (119) como algo que vai além
de uma mera vivéncia sensorial. E um objeto de pensamento, uma construcéo de

indole completa que se constitui enquanto um solo repleto de sentido.

A realidade cotidiana se organiza em torno do que € vivenciado no “aqui”,
lugar onde o corpo ocupa, e no ‘agora’ que é o tempo presente (120), que se

modifica a partir de novas rotas imposta ao sujeito.

A partir do diagndstico de D.C. a dieta sem gluten deve ser iniciada, porém,
as restricdes alimentares derivadas desta podem desempenhar uma papel critico na
aceitacao das pacientes, principalmente no que tange as relagdes de trabalho e vida
social, influenciando em uma reducdo na qualidade de vida conforme dados

apresentados em estudos anteriores (105, 107).

As restricdes alimentares da DC e cuidados com as contaminagdes, que sio
vivenciadas pelas celiacas, leva a um novo comportamento social e acaba por
alterar todo o cotidiano do individuo, alterando ndo apenas seus habitos alimentares
como também seus habitos sociais. De acordo com a literatura (121) ao mudar sua
alimentagdo o sujeito pode passar por um processo de reconstrugdo de sua

identidade social, conforme as seguintes falas:
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“eu ndo posso mais sair para lanchar com as minhas amigas”. (E8)

“Ai é aquela coisa pisco social, de estar "Ah ndo, ndo vou poder ir com vocés para a
pizzaria", com meu marido, com meus filhos. Sentar la e comer uma boa pizza...” (E10)

Assim como as relacdes familiares e de amizades sdao permeadas pela troca
ou consumo de alimentos, outras ocasides sdo permeadas pelo ato de comer,
reunides, almogos e jantares de trabalho, e até mesmo rituais e cerimbnias
religiosas tem o alimento como carater simbdlico, (121, 122), em algumas religides o
pao (que é constituido pelo gluten) tem grande importancia como simbolo principal

de cerimonias.

A DLG se apresenta, entdo, como fator complicador para o paciente por exigir
mudanca de habitos sociais nos diferentes ambitos de convivéncia. Observamos
nesta pesquisa que muitos dos lugares costumeiramente frequentados pelos
pacientes, antes do diagndstico da D.C., ou os eventos sociais mais basicos como
aniversarios e confraternizagdes, no geral, nao oferecem opgbdes de comidas
isentas de gluten ou ndo garantem o cuidado com a contaminacéo causando, assim,

um sentimento de exclusdo do paciente celiaco nos eventos sociais:

“Se falar para mim que é festa de aniversario, que é bolo, que é salgado, eu ndo vou. (E1)

“Limitou muito os lugares... Porque assim, acaba que, sendo a gente acaba néo saindo
porque nao tem para onde ir”. (E7)

A condicdo da D.C. pode ser considerada como uma experiéncia de vida que
envolve uma permanéncia em algo que esta fora do funcionamento social normal, o
que resulta em movimentos de estresse em relagdo a alteragcdo da imagem e
adaptacdo social. Tais alteragdes tornam a D.C. uma patologia causadora de
perdas, disfungbes e mudangas no cotidiano das pessoas afligidas por essa
comorbidade (123).

A exclusao derivada dessas mudancgas € vivenciada pelos portadores de D.C.
de maneira constante principalmente por ndo acharem com facilidade os alimentos
gluten free. Neste trabalho o resultado dessas alteracbes apareceu através de

sentimentos de revolta, tristeza e angustia, conforme os relatos:
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“Os restaurantes la diziam que ofereciam cardapio e quando chegavam, ndo ofereciam. A
agencia de turismo disse que o hotel que eu ia ficar tinha uma comida sem gliuten. Nao
tinha, tudo era com gluten, se néo, tinha contaminado. Entéo, tudo isso eu tenho que me
preocupar. (E2)

“Minha maior dificuldade? Eu acho que é sair. Porque eu me sinto bem limitada quando eu
saio... Eu queria poder ter mais opg¢ao de ir em mais restaurantes, creperia, sorveteria, todas
essas coisas”. (E4)

O gluten tem um significado especial para nossa sociedade por estar atrelado
culturalmente ao habito de alimentacido no convivio social da maioria das pessoas, 0
que torna o consumo e contaminagao ao gluten um problema n&do apenas de saude,

mas também uma questao social para o paciente celiaco.

Entendemos que os seres humanos agem de forma relativa as coisas, de
acordo com os significados que estas tém para eles, sendo que, o significado delas
€ originado com base nas relagdes sociais do sujeito (124); dai a dificuldade em
administrar a retirada do gluten da vida e do espagos sociais dos celiacos, pois,
como este se encontra nos alimentos culturalmente presentes na mesa da maioria
dos brasileiros, os cuidados com a contaminacdo e a sua auséncia na alimentacao

acabam por se caracterizar em forma de exclusao social:

“O que me incomoda muito é sair. Por exemplo, de eu ir pro cinema. Eu ndo posso comer
nada, a ndo ser pipoca. Nada, porque néo tem lugar para a gente comer... Ai vocé tem que
estar dando satisfagéo por que tem que estar levando a comida, ai eu ndo gosto”. (E1)

“Eu acho que a gente fica um pouco assim, excluida ... Mas eu acho que o que mais me
assustou, essa parte assim, de excluir mesmo. Parece que a gente ndo pode mais sair

... Tudo existe um risco. E uma coisa um pouco assustadora. A gente vai aprendendo a lidar
com isso”. (E7)

Outro sentimento decorrente das mudancas nas relagcbes sociais derivadas
das restricdes alimentares que aparece no discurso das pacientes entrevistadas é a
culpa. O aparecimento deste sentimento se correlaciona com os dados encontrados
na discussao sobre os aspectos psicoafetivos da D.C., pois, para a psicanalise (125)
a culpa esta ligada a angustia. Nesta vertente tanto a culpa quanto a angustia tém
suas origens no conjunto do desenvolvimento afetivo e a sensagao de culpa teria em

si muito da natureza da angustia.
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A psicanalise (125) apontaria ainda que o sentimento de culpa seria uma
variedade topografica da angustia, o fator desconhecido que faz parte da angustia

seria 0 que opera por tras do sentimento de culpa.

Dentro deste contexto tém-se a angustia e a culpa como fatores dominantes
na vida dos seres humanos. A palavra alema Angst poderia estar ligada a latina
Angustia e a grega Ancho significando estreito, apertado e estrangulado. Culpa
deriva da palavra do antigo aleméao ‘schuld’, significando “aquilo que carece e falta”,

algo que sempre e perpetuamente falta na vida do ser humano.

A literatura aponta que os primeiros sentimentos de culpa sdo incutidos nas
criangas pelos pais através de ordens e proibicdes. As imagens das repreensdes
sdo projetadas cada vez mais para fora e tais mandamentos e proibicdes sao

introjetadas no proprio EU interior (126).

Podemos relacionar a culpabilidade com a D.C. ao considerarmos estes
aspectos psicanaliticos, o autor (127) relata que aquele que sofre de compulsdes e
proibicbes comporta-se como se estivesse dominado por um sentimento
inconsciente de culpa e como o tratamento da D.C. envolve diversas restrigdes, a
culpa estaria ligada a fatores como transgredir a dieta, ndo poder acompanhar ou
compartilhar certas refeicdes e até mesmo fazer com que pessoas nao celiacas
sejam privadas de consumir gluten ou mudar habitos por conviverem com pessoas

com a restri¢ao:

“..mas na hora que eu estou passando mal, eu fico: - Caramba, que droga! Por que

eu comi aquele negoécio? Eu néo devia ter comido!” (E8)

“Acho melhor evitar sair por agora para ndo passar mal”. Mas ai, eu me senti um pouco
culpada até... Eu me sinto muito como se eu estivesse atrapalhando ele, a vida das
pessoas...” (E4)

“Deixo de ir, falo para o André ir sozinho. Porque eu nédo quero ir. As vezes é muito chato”.
(E2)

Por este viés psicanalitico essas dificuldades vivenciadas pelas pacientes,
indicam que elas se encontram envolvidas em um circulo vicioso onde a celiaca
sente-se culpada por privar os outros e, a0 mesmo tempo, os outros € quem sao os

culpados por algumas vezes néo as acompanharem na dieta.
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Além do sentimento de culpa, outro aspecto que muitas vezes acomete as
entrevistadas € o sentimento de raiva ou chateacgéo, que surge com a proibicdo ao
gluten. E como se a paciente fosso obrigada a dar um “n&o” a si propria e que tende
a fazé-la sentir-se estranha a si mesmo e as suas relagdes, tornando-se um ser

solitario, enclausurado num mundo extinto de gluten:

“Ai eu fico assim, com um pouco de raiva...E isso me irrita, eu penso: - Caramba, é para
sempre, nunca mais vou poder comer as coisas que eu gosto. Isso me deixa com raiva,
meio que triste também.” (E8)

“...A gente fica muito anti-social. As pessoas ndo entendem...” (E3)

Ao observarmos as colocacdes das entrevistadas fez-se notoério o impacto do
diagndstico nas relagbes sociais das pacientes. Habitos antes costumeiros como
lanchar com as amigas, sair com a familia para comer uma pizza, ou simplesmente
sair, sem se preocupar em levar comida sdo questbes abordadas pelas pacientes

como ponto de dificuldade:

“E, muda um pouco, porque eles ndo véo ...Vocé acha que amigo vai mudar? Nem meus
filhos vao mudar e eu nem quero que eles mudem. Se eles sdo saudaveis para comer uma
boa pizza, come! Ndo com exagero, por que ja tem esses tragos na familia, de diabetes.
Fico com muito medo. Eu sei que eles gostam de uma coca cola. Entdo assim, nem quero
que eles mudem, ninguém precisa de mudar por mim, entendeu?”. (E10)

Ja cheguei a brigar com as minhas amigas! Poxa, sacanagem! N&o vai comer comigo
porque quer comer, tipo, “Espagueto”, que ndo é uma coisa que eu hdo quero, é uma coisa
que eu ndo posso!".(E8)

A restricdo ao gluten pode entdo ser interpretada como uma das restricoes
alimentares de maior impacto para os pacientes por gerar também maiores
restricdes no convivio social e criar sentimentos de exclusdo social devido a
dificuldade em encontrar lugares publicos que oferecam produtos sem gluten e que

garantam a nao contaminagao dos produtos.

O Interacionismo Simbdlico (IS) (124) nos ajuda a entender esta analise por
compreender que os significados dados as coisas podem ser manejados ou
modificados através do processo interpretativo usado pelas pessoas ao lidar com as

coisas que encontram.
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Se pacientes comecam a correlacionar a doenca celiaca com as perdas
sociais, a aceitacdo do diagnéstico e a adesao a dieta como unico tratamento ficam
totalmente comprometidos e tornam-se um peso para o celiaco, o que pode vir a

desenvolver quadros psiquicos como depressao, ansiedade dentre outros:

“Uma coisa que a gente gosta muito é sair e viajar. E isso parece que perdeu o brilho para
mim. A gente esta programando uma viagem e a gente talvez ndo faga mais. Entdo assim,
eu ja estou chorando, esta vendo?”(E7)

A falta de informagcao sobre a doenga celiaca, de uma forma geral, é outro
fator que aparece com frequéncia na fala das pacientes. Elas relatam que ter que
ficar explicando sobre a doencga é algo constante que os incomoda:

“Tenho que estar explicando. Como assim celiaca? Ai, tenho que explicar que eu hdo posso
com cevada, trigo...”. (E5)

“Eu néo gosto de ficar falando, porque, primeiro que muita gente ndo entende. Segundo, se
vocé fala doenga, a pessoa, as vezes faz assim, com medo de pegar alguma coisa... eu
simplesmente agrade¢o quando alguém vem me servir, quando alguém me oferece alguma
coisa, eu: "Nao, muito obrigada”. Algumas vezes eu falo, para as pessoas proximas, elas
estdo cansadas de saber ja... Porque as pessoas te olham, as vezes: Ah, coitada!”. (E3)

A importancia dada pelas pacientes em relagao a falta de informacéo sobre a
D.C. se mostrou como um outro ponto crucial para a melhora da sua qualidade de
vida. Este dado também foi encontrado no Reino Unido (68) onde o melhor
conhecimento da D.C. estava associado a maior auto-eficacia em relacido ao bem-

estar do paciente.

Também podemos explicar o impacto dessa falta informacao relatada pelas
pacientes, através do IS (124). Esta teoria compreende que as interagdes sociais
envolvem um processo formativo onde uma agao conjunta sempre passa por um
processo de formacgao do coletivo. Sendo assim, a acdo de uma coletividade deve
ser entendida como atos separados de seus participantes, ou seja, o
desconhecimento geral em relagéo a D.C. faz com que aumente ou corrobore com a

sensacao de diferenca e exclusao relatada pelas pacientes entrevistadas.
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A desinformacao sobre a D.C. afeta inclusive a area da saude. Os relatos das
pacientes mostraram que algo significativo para melhorar a qualidade de vida do
celiaco seria melhor informar a todos os que de alguma forma convivem com a DC,
sejam os pacientes, as pessoas que convivam com eles, ou o0s proprios profissionais

de saude, além da industria farmacéutica e de cosméticos em geral:

“..Eu acho que tinha que ter uma mesa na universidade para colocar a doenga celiaca
relacionada a tudo, porque vocé esta com uma doenga(...) tem que tomar um remédio e o
remédio tem gluten, s6 que o médico néo sabe... Os profissionais de satde, ndo sabem!”
(E6)

0s médicos nem tinha falado: "Ah, vocé é celiaca, vocé tem que tomar cuidado com isso,
fazerisso”. Sé: - Ah, evita o gluten... Entdo eu acho que o que mais precisa, é as pessoas
saberem o que é, para poder pelo menos te ajudar a falar se tem ou néao tem, sé isso.
Informagé&o!” (ES8)

“Ai tem a questao também dos produtos de cosméticos, que é outro dilema, que ndo pode
usar. Entao eu ja me desfiz de varias coisas minhas que tinham, mas nem sempre tem no
rétulo do fabricante. Nem sempre tem uma descricao que seja perceptivel.” (E4)

Todas as questdes que surgem na vida destas pacientes que convivem com a
restricdo alimentar ao gluten acabam por restringir seu convivio social e fazem com
que estas tenham dificuldades em manter suas relacdes e deixem, muitas vezes, de

participar de eventos sociais:

“ E, isso eu ndo tenho participado. Teve um churrasco que eu nem fui, achei melhor néo ir,
por enquanto”. (E7)

“Eu ndo posso mais entrar, e hoje em dia, 0s aniversarios s&o comemorados em pizzarias,
ai eu fico meio triste por causa disso. Minha mée néo deixa eu ir por causa da doenga. Todo
mundo comemora e eu néo. Ai, isso é a parte que me deixa mais triste”. (E5)

“Deixo. Sabado mesmo eu deixei de fazer isso. Eu tinha uma festa de crianga para ir e eu
ponderei. Eu vou comer gluten, eu néo vou”. (E2)

“Eu ndo estava participando de nada. Eu estava muito de fora, todo mundo estava
comendo. Comer é um habito antigo, na minha casa todo mundo, tudo girou em torno de
comida. Eu sempre comi muito”. (E11)

As falas acima retratam as dificuldades que uma restricdo alimentar pode
gerar em um paciente principalmente quando se trata de alimento culturalmente

entranhado no dia a dia das pessoas.
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Para o Interacionismo Simbdlico (124) o significado de algo para uma pessoa
emerge dos modos pelos quais outras pessoas agem com relagao a este algo e com
relagcdo a pessoa, o que nos leva a crer que o0 apoio das pessoas mais proximas ao
paciente, como amigos, familiares e colegas de trabalho, pode ndo apenas facilitar o
convivio do paciente e com a D.C como também pode ser fator decisivo para adesao

ou nao ao tratamento preservando sua saude fisica e psicolégica.
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6- DISCUSSAO

O sentido da D.C. para o sujeito se estabelece na relagdo com o outro por
meio das interacdes face a face (86) e o primeiro deles, como se observou, foi na
parte psicoafetiva evidenciada na linguagem e relacionada a angustia e medo. Neste
sentido a psicanalise (128) nos ajuda a entender esta situagdo, ao afirmar que,
quando ha perdas, predomina sobre o sujeito a sombra do objeto perdido e um
desaparecimento (do outro e do mundo). Os individuos recém diagnosticados com
D.C. apresentaram fortes mudancas em aspectos psicoafetivos correlacionados nao
apenas com a descoberta de uma doencga crénica, mas também com o tratamento
que requer uma DLG rigorosa, o que implica na perda do consumo de alimentos que

faziam parte da vida do suijeito.

As mudancgas alimentares provocam dificuldade de assimilagao por parte do
doente porque, na maioria das culturas, o alimento faz parte do evento de
socializagdo. Podemos inferir que a obrigacdo da dieta desperta reagbes psiquicas
de mecanismos de defesa, negacdo da doenga, medo e ansiedade em relagcéo a
perda do alimento desejado, o que corrobora com estudos realizados na Alemanha,
que demonstraram que sintomas de ansiedade e depressao estariam ligados a D.C.
e a DLG (102, 109) e estudos realizados na lItalia (8) onde sentimentos como raiva,

medo e tristeza também foram associados ao tratamento da D.C.

Tais sintomas e dificuldades ndo ocorrem com pessoas que escolhem fazer
uma DLG por opgao prépria, sem o diagnéstico de uma doenca que afete seu

estado de saude caso o gluten seja consumido.

Porém, ao receber o diagndstico de uma doenga crénica como a DC, que
obriga a seguir o tratamento restritivo, ter sua escolha prépria de comer ou ndo o
gluten retirada, se torna um peso que gera sentimentos como ansiedade, raiva,
revolta e tristeza. Desta forma encontramos o diagnéstico e tratamento da D.C.

como fatores que podem vir a comprometer a saude psiquica do paciente celiaco.
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A familia emerge como um dos pontos de destaque assumindo uma
parcela significativa nos cuidados com a saude de seus membros e proporciona o
apoio necessario para melhoria da qualidade de vida. De acordo com a literatura
(129) as rotinas familiares sdo modificadas e/ou adaptadas quando os membros se
deparam com a doenga em seu meio, ocorrendo modificagdes tanto na familia

quanto na vida da pessoa.

Nos dados analisados nesta pesquisa ficou explicito que a compreenséao e
colaboragédo da familia, como grupo de base do paciente, pode ser um facilitador
quando ajuda na aceitagdo do diagndstico e o comprometimento da DLG, além de
reduzir os impactos psicolégicos de conviver com uma doenga crénica e alimentagao
restritiva. Todavia, a D.C. pode vir a gerar novos conflitos no meio familiar como
sentimentos de nao pertencimento e revolta e nesse caso a familia funcionaria como

um complicador que pode comprometer a aderéncia a dieta do paciente celiaco.

Outro ponto de destaque que surge nesta pesquisa refere-se a um conjunto
de perdas sociais que o individuo enfrenta a partir do diagndstico da D.C. e que
culmina muitas vezes em exclusédo e estigma. A Literatura (130) ajuda a entender
esta situacdo: o termo estigma é usado para definir uma caracteristica diferente do
‘normal” e € comumente associada a doengas e condicbes médicas devido as
sintomatomas que podem gerar diferentes sintomas e novas formas de adaptagao

as doencas.

De acordo com o autor (130), o estigma € a relagao existente entre o atributo
e o esteredtipo, ou seja, € uma caracteristica (atributo) que aproxima a pessoa de
caracteristicas indesejaveis (estereétipo), ou seja, ao ser portador de D.C. o sujeito
adquire tal atributo e por ndo poder se alimentar de gluten cria-se um estereétipo

que acaba por excluir a pessoa que convive com tal condicao.

Devido a falta de locais para se alimentar que garantam a ndo contaminagao
pelo gluten, os sentimentos de exclusdo social, soliddo e revolta sé&o vividos
constantemente pelos celiacos e nesse sentido a literatura afirma que: “Os alimentos
nao sao somente alimentos. Alimentar-se € um ato nutricional, comer € um ato
social, pois constitui atitudes ligadas aos usos, costumes, protocolos, condutas e

situagdes. Nenhum alimento que entra em nossas bocas é neutro” (131).
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Muitas vezes toda a rede social é obrigada a se readaptar devido a restricao
alimentar do sujeito. Encontros simples de cunho pessoal ou de trabalho tém que ser
repensados se estiverem atrelados ao ato de comer do paciente. Tal mudanca do
grupo leva o individuo com D.C. a desenvolver sentimentos como culpa ou
preocupacgao exacerbada em situagdes que antes do diagnéstico eram vividas de

forma comum e sem maiores problemas.

Apesar do impacto nas questdes psicoafetivas e das relagdes familiares, os
pontos mais abordados durante as entrevistas foram as mudancas nas relacdes
sociais causadas pelo tratamento da D.C., pois, todas as pacientes desta pesquisa
relataram dificuldade de se readaptarem socialmente em seus grupos. A partir disso
foram gerados comportamentos de exclusao e diminuigdo das atividades sociais das
pacientes levando estes a uma readaptagao muitas vezes dificil, tanto no ambito
interno (relagbes familiares) quanto no ambito externo (relagdes sociais no geral,

amigos, trabalho, etc.).

Estes achados também conferem com estudos realizados na Italia (76, 132,
133) e Suécia (134), que demostram que o gluten tem um alto valor na sociedade
em geral e que o tratamento eficaz, visando a qualidade de vida do sujeito, deve
ampliar seu olhar a todos os aspectos vivenciados no dia a dia do paciente
compreendendo o cuidado como algo maior que o controle sorolégico ou histolégico

e abrangendo ao tratamento as questdes psicossociais.

Compreendemos que o baixo numero de participantes desta pesquisa € uma
forte limitagcao, porém estes resultados corroboram com pesquisas feitas na Europa
(135), Australia (104), india (136) e Estados Unidos (71), onde os estudos realizados

demonstram a necessidade de tratar a D.C. no ambito biopsicossocial.

No momento, ha uma caréncia de estudos sobre os aspectos
psicossociais da DC. na populacao brasileira. Este trabalho tem como incumbéncia
atender a uma lacuna existente na Literatura no Brasil que até entdo ndo havia
ampliado seus estudos ao cuidado para as questdes psicossociais e seus impactos

na qualidade de vida e no tratamento da DC..



60

Pesquisas anteriores em diversos paises tém demonstrado a importancia de
se atentar aos aspectos psiquicos e sociais relacionados ao tratamento da DC (67,
68, 76), comprovando que o maior conhecimento dos aspectos psicossociais pode
melhorar 0 manejo clinico da doenga e ainda influenciar positivamente sobre a

qualidade de vida do paciente celiaco.

Desta forma podemos enxergar a DC como algo que esta dentro de uma
serie de fatores conforme podemos visualizar no quadro abaixo. Para os celiacos o
diagndstico se encontra dentro de uma série de sistemas que formam sua vida e seu

cotidiano:

Aspectos Psicossociais Clinica Ampliada

Rela¢cbes Sociais

Relacoes Familiares

Aspectos Psicoafetivos

Tristeza

Estigma [ Complica
dores

Biopsia

Mecanismos
de Defesa

Sorologia

Ansiedade

Depresséao

Angustia

Pertenca

Tratamento Eficaz Qualidade de vida

Dentro desta perspectiva vemos que os diferentes aspectos gerados a partir
do diagnéstico e tratamento da DC estédo circunscritos aos fatores psicossociais e
que apenas diante de um atendimento clinico ampliado, que leve em consideracao
além dos sintomas fisicos, os aspectos psicoafetivos, e as mudancgas nas relagdes
familiares e sociais podemos proporcionar um tratamento eficaz que venha

resguardar e/ou proporcionar qualidade de vida ao paciente celiaco.
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6. 1 DISCUSSAO DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Esta pesquisa apresenta predominio de mulheres, dado encontrado em
diversos estudos sobre Doencga Celiaca que apontam a prevaléncia em pessoas do
sexo feminino (3, 137-139). Quanto a faixa etaria, embora a doencga celiaca possa
se manifestar em qualquer idade, em nosso estudo o predominio foi entre 26 a 35
anos, totalizando 40% das entrevistadas. Algumas pesquisas anteriores também

demonstraram uma maior incidéncia em adultos (39, 140, 141).

Tais dados encontrados sobre a faixa etaria podem ser correlacionados com
dois outros resultados: o nivel de escolaridade e a ocupacdo. Em relagcdo a
escolaridade e a idade torna-se possivel identificar que a maioria possui
escolaridade de nivel superior (20%) e po6s graduacgéo (33,33%). Estes resultados
condizem com os dados do censo Brasileiro (142) que afirma que o nivel de
escolaridade superior aumentou principalmente entre as mulheres adultas, além de
estar de acordo com outras referéncias (6, 143) que concluiram que a maioria dos

pacientes celiacos adultos possuem nivel superior.

Estes achados também estao correlacionados com a ocupagao pois 40% da
amostra tem suas atividades como estudantes e estagiarios, o que esta ligado ao
fato de que 46,67% das participantes deste estudo estariam na faixa etaria de 15 a
35 anos e este mesmo percentual (46,67%) caracteriza a amostra como nivel

superior em andamento ou ja completo.

Embora o ambulatério onde os questionarios foram aplicados pertengca ao servico
publico de saude, a maioria das participantes relataram possuir planos de
assisténcia a saude privados e apresentaram renda familiar acima de 5 SM. Este
dado pode representar a falta de atendimento especializado e de profissionais da
saude capacitados para lidar com as especificidades da doencga fazendo com que,
mesmo 0s pacientes tendo assisténcia médica privada, procurem este ambulatorio

no servigo publico.
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Ao considerarmos também que a maioria das pessoas entrevistadas sao
nascidas na regiao centro-oeste (local onde se encontra o laboratério de referéncia
deste estudo) podemos supor que ha uma falta de informacéo tanto em relagdo aos
servigos prestados no ambulatério quanto em relagcdo a sintomatologia e
manifestacéo da D.C. pois levantamentos anteriores (2, 39) demostraram que a D.C.
nao pode ser considerada uma doenga rara nesta regido, portanto deveria haver

uma maior procura dos pacientes atendidos pela rede publica de saude.

Um fator que nos chamou atencdo em relacdo a qualidade de vida do celiaco
foi a religiao: apenas 13,33% relataram n&o seguir nenhum tipo de inclinagéao
religiosa, ja a maioria (46,67%) diz pertencer a religido catdlica e a religido
evangélica (26,67%). Ao considerarmos o pdo como parte intrinseca aos rituais
catdlicos e muitas vezes parte destacada de rituais evangélicos vale ampliarmos o
olhar em relagéo os impactos da DLG dentro dos cultos religiosos, pois estes podem
acabar por constituir mais um local de exclusdo ao celiaco, principalmente por ser
esta uma atividade de importante significado na sua vida social e bem estar

psicoldgico.

A partir da descricao destes dados podemos ter um panorama do perfil dos
participantes desta pesquisa. Porém a limitagao destes se encontra no baixo niumero
de pacientes participantes, o que nos impede de obter uma relevancia estatistica
destes dados, demostrando assim, a necessidade de estudos mais amplos e
direcionados aos fatores complicadores e facilitadores encontrados através de uma

analise sociodemografica do pacientes celiacos atendidos nesta regiao.
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7- CONCLUSOES

Diante das inumeras questdes que circunscrevem o paciente portador de DC
encontradas neste estudo, trés aspectos se destacaram nas falas dos entrevistados
como os que mais influenciaram em seus cotidianos: os psicoafetivos, os familiares

e as relagdes sociais.

A partir destes trés pontos verificou-se alteragdes no estado emocional dos
pacientes entrevistados, que apresentaram emocgdes como, raiva, angustia, medo e
tristeza. Conflitos nas relacbes familiares e sociais devido a DLG alteraram os
habitos e comportamentos sociais dos entrevistados, gerando sentimentos como

culpa e exclusao social.

Por outro lado, o apoio desses dois grupos se mostrou um importante
facilitador que repercutiram de forma significativa na adaptagcdo dos pacientes ao
diagnostico assim como na redugado das dificuldades em relagdo a aceitagdo da
doenca e aderéncia ao tratamento, principalmente no que tange os aspectos de
relacionamentos e adaptacdes sociais evidenciando que maiores conhecimentos
destes fatores podem ajudar no manejo clinico, adesao ao tratamento e melhoria na
qualidade de vida, o que possivelmente pode refletir em uma significativa melhora no

quadro geral da saude do paciente.

Através do levantamento soéciodemografico foi feita a caracterizagdo dos
pacientes atendidos pelo servigo de psicologia no ambulatério de DC do HUB, onde
encontramos uma maior prevaléncia de mulheres, na faixa etaria entre os 26 a 35
anos, nascidas na regiao centro-oeste, com nivel escolar superior, que possuiam
planos de assisténcia médica privado e renda maior a 5 SM. Com estes dados
obteve-se um panorama do perfil dos participantes desta pesquisa, porém o baixo
numero de participantes faz com que estes sejam apenas indicadores, nao

apresentando relevancia estatistica.
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8- RECOMENDAGOES

Ao levar em consideracao as questdes trazidas pelas proprias pacientes este
estudo tem seu diferencial ao ampliar o cuidado para a totalidade do ser,
trabalhando com os diversos aspectos que influenciam na saude e qualidade de vida
do paciente Celiaco. Os fatores psicossociais demonstraram sua relevancia no
estado de saude do paciente, entendendo que a doenca e seu tratamento € melhor
compreendido por uma abordagem baseada nos efeitos integrados de processos

bioldgicos, psicoldgicos e sociais.

Esta pesquisa nos permitiu observar o quanto é significativo que além de uma
DLG, o tratamento inclua apoio psicolégico para melhorar o cumprimento da dieta,
reduzir o sofrimento e melhorar a readaptacdo social mesmo com a restricao
alimentar, trazendo beneficios ao estado geral de saude dos pacientes celiacos e
demonstrando que o cuidar de pessoas deve ser ampliado e requer o conhecimento
de todos os fatores que podem contribuir para a melhoria do bem-estar dos

pacientes.

Esperamos também através deste trabalho incitar o desenvolvimento de
novas politicas publicas que se atentem e protejam os direitos desses pacientes,
proporcionando o atendimento clinico ampliado aos celiacos e suas familias,
oferecendo agdes que promovam a informacdo sobre os problemas com a
contaminacgao e a importancia da descrigdo de todos os ingredientes nos rétulos dos
produtos de forma clara e visivel que ampliem a oferta de produtos e espagos
gluten free, além de tantas outras agdes que podem ser pensadas no sentido de

preservar o direito a qualidade de vida dos celiacos.
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APENDICE A — ROTEIRO ORIENTADOR DE ENTREVISTA

DATA / /

78

Nome/Iniciais:

Idade:

1. Como vocé tem passado apds o diagnostico da Doenga Celiaca (DC)?

Vocé se sentiu a vontade para compartilhar sobre o diagnéstico com alguém
de sua familia, amigos , ou em atividades em grupos?

Que limitagbes vocé tem passado ou acha que vai enfrentar pds diagndstico
da DC?

Apds o diagndstico vocé esta participando de atividades em grupo (futebol,
academia, volei, grupo de musica, artes, bares e festas ...)?

Vocé acha que o diagndstico tem alterado a frequéncia com que vocé

participa de atividades de lazer ?

6. Ha alguma pessoa que tem Ihe ajudado a conviver com a doenga?

7. Como se encontram as suas relagdes interpessoais durante o diagnéstico e

8.
9.

tratamento ?
Como estao suas atividades laborais depois do diagndstico e tratamento?

Que sentimentos em relagédo ao diagnostico e tratamento tem prevalecido?

10.Qual a relagédo que vocé faz entre o diagnostico da DC e sua qualidade de

vida??

11.Deseja relatar algo que considere importante em relagéo ao diagnostico ou

convivéncia com a DC?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE

O (a) Senhor(a) esta sendo convidada a participar da pesquisa: As Implicagoes
Psicoldgicas Geradas pelo Diagndstico e Tratamento da Doenga Celiaca. O nosso objetivo é
conhecer o comportamento psicossocial gerado pelo diagnostico e tratamento da Doencga
Celiaca.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer
da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome nao aparecera, sendo mantido o mais
rigoroso sigilo através da omissao total de quaisquer informagdes que permitam identifica-

lo(a).

A sua participacado sera através de um questionario que vocé devera responder no
Ambulatério de Doenga Celiaca do HUB, na data combinada com um tempo estimado para
seu preenchimento de: 20 min. Nao existe obrigatoriamente, um tempo pré-determinado,
para responder o questionario. Sera respeitado o tempo de cada um para respondé-lo.
Informamos que a Senhor(a) pode se recusar a responder qualquer questdo que lhe traga
constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem
nenhum prejuizo para a senhor(a).

Os resultados da pesquisa serao divulgados aqui no Ambulatério de Doenga Celiaca
do HUB e na Faculdade de Ciéncias da Saude, podendo ser publicados posteriormente. Os
dados e materiais utilizados na pesquisa ficarao sobre a guarda do pesquisador.

Se o Senhor(a) tiver qualquer duvida em relagédo a pesquisa, por favor telefone para:
Susy Rocha de Matos, no Ambulatério de Doenga Celiaca do HUB, através do telefone: (61)
8252-0224, as Tercas — Feiras das 8 as 12h.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia. As duvidas com relagdo a assinatura do
TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone: (61)
3325-4955.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador
responsavel e a outra com o sujeito da pesquisa.

Nome / assinatura

Susy Rocha de Matos - Pesquisador Responsavel

Brasilia, de de
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APENDICE C - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Nome / Iniciais:

Género: ( ) Feminino ( ) Masculino

Idade (anos):

Nascido na regidao: ( ) Norte ( ) Nordeste ( ) Centro-oeste ( )Sul

( ) Sudeste

Possui Plano de Saude: ( ) Sim ( )Nao

Escolaridade: ( ) Sem escolaridade ( )Fundamental Incompleto

( ) Fundamental ( )Médio ( )Superior ( )Pés Graduado

Estado civil: ( ) Solteiro ( ) Casado/unido informal ( ) Separado/divorciado

() Vitvo

Religido: ( ) Sem religido ( ) Catdlico ( ) Evangélico ( ) Espirita

( ) Outra:

Ocupacao: ( ) Autonomo/informal ( )Estudante ( ) Aposentado/sem atividade

( ) Dona de casa ( ) Proprietario Operacional ( ) Outro:

Renda Pessoal: ( ) Menos de 1 salario minimo /SM ( )De1a2SM ( )3 SM
( )4 SM ( )De 5 a mais SM

Renda familiar: ( ) Menos de 1 salario minimo /SM ( )De1a2SM ( )3 SM
( )4 SM ( )De 5 a mais SM

Coabitacao: ( )1 pessoa ( ) 2 pessoas ( )3 pess ( )4 pess ( )De 5 a mais pess
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ANEXO A - PARECER DE COMITE DE ETICA

FACULDADE DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE DE W“m
BRASILIA - CEP/FS-UNB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AS IMPLICACOES PSICOSSOCIAIS GERADAS PELO DIAGNOSTICO E
TRATAMENTO DA DOENCA CELIACA

Pesquisador: Susy Rocha de Matos

Area Temética;

Versao: 1

CAAE: 18023913.9.0000.0030

Instituicao Proponente: Faculdade de Ciéncias da Satde da Universidade de Brasilia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Ntumero do Parecer: 389.680
Data da Relatoria: 10/09/2013

Apresentacéo do Projeto:

O presente trabalho, um projeto de mestrado, trata do comportamento de pacientes portadores da Doenca
Celiaca. A Doenga Celiaca (DC) se caracteriza pela intolerancia permanente ao gliten,uma proteina
encontrada em alguns cereais como trigo, cevada, centeio, malte e aveia,se apresenta como uma desordem
imunomediada do intestino delgado desencadeadapela constante sensibilizacdo do sistema imune contra os
peptideos do gliiten em individuos predispostos geneticamente. A DC envolve fatores genéticos, ambientais
e

imunolbgicos, ou seja, € uma desordem multifatorial e por esta razio possui varias manifestagées clinicas
inclusive de forma sistémica.

O cuidado no diagndstico é de extrema importancia dado que uma vez diagnosticada a doenca celiaca,
deve-se adotar dieta totalmente isenta de gliten, de forma definitiva e permanente. A ndo adesdo, mesmo
que n&o leve ao surgimento de sintomas, implica no risco de complicagdes a longo prazo, como o
aparecimento de neoplasias, linfoma do intestino delgado, carcinoma esofagico e faringeo, dentre outros
problemas.

A aderéncia & dieta isenta de gliien depende de varios fatores como: o conhecimento e aceitagdo da
enfermidade, o que inclui aspectos culturais, intelectuais e psicologicos; as possibilidades financeiras da
familia e acesso aos alimentos permitidos; e as atitudes do préprio paciente.

Endereco: Faculdade de Ciéncias da Satide - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norte CEP: 70.910-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3107-1947 Fax: (61)3307-3799 E-mail: cepfs@unb.br
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SAUDE DA UNIVERSIDADE DE W«m
BRASILIA - CEP/FS-UNB

“ontinuac&o do Parecer: 389.680

Em virtude do exposto o estudo pretende investigar quais as repercuss@es do diagndstico da Doenca
Celiaca sopre o comportamento desses pacientes.

Objetivo da Pesquisa:

Gonhecer o comportamento psicossocial gerado pelo diagnéstico de doenca celiaca

Avaliagéo dos Riscos e Beneficios:

O pesquisador relata que nzo ha riscos fisicos, quimicos ou biolégicos por se tratar de pesquisa subjetiva e
que sera dado suporte psicoldgico aos pacientes por conta das entrevistas. Relata como beneficios a
producéo do conhecimento em area carente de pesquisas cientificas e o apoio aos pacientes parte da
amostra.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

A pesquisa esta bem estruturada, os instrumentos estfo em acordo com os objetivos. O pesquisador refere
que o estudo € qualitativo e que fara entrevista semi-estruturada com 20 pacientes. O tratamento dos dados
esta adequado.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

O TCLE esté elaborado na forma de convite e contam ainda, Folha de rosto devidamente assinada além do
termo de concordancia do coordenador do ambulatério.Conta ainda o termo de responsabilidade do
pesquisador.

Recomendacdes:

Ajustar Cronograma

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:
Ajustar Cronograma

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagédo da CONEP:
Nao

Consideracdes Finais a critério do CEP:
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Zontinuacao do Parecer: 389.680

Endereco:

BRASILIA, 10 de Setembro de 2013

Assinador por:
Natan Monsores de Sa
{Coordenador)

Faculdade de Ciéncias da Saude - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norte CEP: 70.910-900

UF: DF
Telefone:
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Agiseporme

Pégina 03de 03

83



