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RESUMO

Introducdo: A doenca celiaca (DC) é desencadeada pelo gluten ingerido em individuos
geneticamente predispostos, causando sintomas gastrointestinais e extra gastrointestinais. O Unico
tratamento é a adesdo rigorosa a dieta sem glaten (DSG), representando desafios e afetando a
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), especialmente de pessoa com baixa condi¢éo
socioecondmica. Portanto, politicas publicas (PP) sdo essenciais para apoiar esses pacientes e
reduzir os impactos sociais e econdmicos da DC né&o tratada. Objetivo: Avaliar a correlagdo entre
a qualidade de vida de pessoas com DC e as politicas publicas destinadas a elas em diferentes
paises. Métodos: Este estudo foi realizado em cinco etapas: (i) revisdo integrativa sobre
instrumentos de avaliagcdo de QVRS em DC para determinar o instrumento a ser utilizado nas etapas
posteriores; (ii) aplicacdo do Celiac Disease Questionnaire (CDQ) para populacdo brasileira em
meio a pandemia do COVID-19; (iii) estudo exploratério transversal multicéntrico para coleta e
padronizacdo de dados de QVRS utilizando o CDQ; (iv) levantamento das PP para DC em cada
um dos paises englobados nesta pesquisa por meio do Public Policies for Celiac Disease Score
(PPCDS), no ano de coleta dos dados do CDQ e em 2024; (v) analise da correlacdo dos escores de
CDQ e PPCDS entre paises. Resultados: Na etapa da revisdo integrativa, identificou-se 43 estudos
que avaliaram QVRS de pessoas com DC por meio de sete questionarios distintos: Celiac Disease
Questionnaire (CDQ) (n=21), Celiac Disease-Specific Quality of Life Instrument (CD-QOL)
(n=17), Celiac Disease Assessment Questionnaire (CDAQ) (n=4), CeliacQ-7 (n=1), CeliacQ-27
(n=1), Black and Orfila’s self-developed instrument (n=1) e Coeliac Disease Quality of Life
Questionnaire (CDQL)(n=1). O CDQ e CD-QOL foram os dois instrumentos mais aplicados. O
CDQ destacou-se como a opg¢ao mais interessante para avaliar QVRS em paises que enfrentam
desafios com PP e maiores prevaléncias de pacientes com DC ativa, e por ter sido aplicado em
maior numero de paises e continentes. Quanto a aplicacdo do CDQ no Brasil durante o periodo
pandémico (n=674), o dominio gastrointestinal (29,77 £10,75) foi 0 mais afetado, porém a QVRS
total (125,26 £32,02) ndo foi amplamente prejudicada. A adeséo a DSG foi crucial para melhores
escores de QV, e as redes de apoio dos pacientes influenciaram nos dominios social e emocional.
Analisou-se os dados de 15 aplicagdes do CDQ (2007-2023) realizadas em 12 paises, sendo estes:
Alemanha (n=1), Argentina (n=1), Australia (n=1), Brasil (n=2), Espanha (n=1), Franca (n=2), Ird
(n=1), Italia (n=2), Marrocos (n=1), Portugal (n=1), Reino Unido (n=1) e Turquia (n=1). Constatou-
se que a presenca de PP abrangentes para DC se correlaciona positivamente com os resultados
QVRS (correlagdo de Spearman de 0,358). Regulamentacdes sobre refeicdes sem gluten e
certificagcdo ndo melhoraram significativamente a QVRS individualmente, mas podem ser mais
eficazes quando aplicadas em conjunto. A presenca de servigos de salde especializados ndo se

correlacionam significativamente o dominio de sintomas gastrointestinais presente do CDQ,



destacando a necessidade de melhor capacitacdo de profissionais de salde e expansao dos centros
de atendimento a pessoas com DC. Concluséo: PP direcionadas as necessidades de pacientes com
DC est4o associadas a melhores resultados de QVRS. E essencial monitorar e expandir a aplicacio
dessas regulamentacdes, além de educar profissionais de salude sobre a DC e acompanhar
periodicamente a QVRS ao longo do tempo para fornecer informacdes valiosas para governos e

desenvolvedores de politicas.

Palavras-chave: gliten; satde publica; dieta sem gluten; qualidade de vida.



ABSTRACT

Introduction: Celiac disease (CD) is triggered by gluten in genetically predisposed individuals,
causing gastrointestinal and extraintestinal symptoms. The only treatment is strict adherence to a
gluten-free diet (GFD), which presents challenges and impacts health-related quality of life
(HRQoL), especially for those with low socioeconomic status. Public policies (PP) are essential to
support these patients and reduce the social and economic impacts of untreated CD. Aim: To
evaluate the correlation between HRQoL indicators in countries that applied the CDQ and the
public policies aimed at the CD population in these countries. Methods: This is a multicenter cross-
sectional exploratory study conducted in five stages: (i) an integrative review of HRQoL
instruments in CD; (ii) collection and standardization of HRQoL data using the Celiac Disease
Questionnaire (CDQ); (iii) assessment of CD-related public policies in each country involved in
this research using the Public Policies for Celiac Disease Score (PPCDS) for the year the study was
conducted and for 2024; (iv) statistical analysis of the data; (v) correlation of CDQ and PPCDS
scores across countries. Results: A total of 43 studies were identified that assessed HRQoL in
individuals with CD using seven different questionnaires: Celiac Disease Questionnaire (CDQ)
(n=21), Celiac Disease-Specific Quality of Life Instrument (CD-QOL) (n=17), Celiac Disease
Assessment Questionnaire (CDAQ) (n=4), CeliacQ-7 (n=1), CeliacQ-27 (n=1), Black and Orfila's
self-developed instrument (n=1), and Coeliac Disease Quality of Life Questionnaire (CDQL)
(n=1). The CDQ and CD-QOL were the two most widely used instruments. The CDQ stood out as
the most suitable option for assessing HRQoL in countries facing challenges with PP and limited
higher prevalence rates of patients with active CD. Regarding the application of the CDQ in Brazil
during the pandemic period (n=674), the gastrointestinal domain (29.77 +10.75) was the most
affected; however, the overall HRQoL score (125.26 £32.02) was not significantly impaired.
Adherence to a gluten-free diet (GFD) was crucial for better QoL scores, and patient support
networks influenced the social and emotional domains. 15 CDQs (2007-2023) from 12 countries
were analyzed: Germany (n=1), Argentina (n=1), Australia (n=1), Brazil (n=2), Spain (n=1),
France (n=2), Iran (n=1), Italy (n=2), Morocco (n=1), Portugal (n=1), United Kingdom (n=1), and
Turkey (n=1). Comprehensive PP positively correlated with HRQoL outcomes (Spearman
correlation of 0.358). Regulations on gluten-free meals and certification did not significantly
improve HRQoL individually but may be more effective when applied together. Specialized health
services did not significantly reduce gastrointestinal symptoms, highlighting the need for better
training healthcare professionals and expanding care centers. Conclusion: Public policies tailored
to the needs of CD patients are associated with better HRQoL outcomes. It is essential to monitor
and expand these regulations, educate healthcare professionals about CD, and periodically track

HRQoL over time to provide valuable information for governments and policy developers.
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ESTRUTURA DA TESE

Esta tese estd estruturada em trés capitulos. O Capitulo 1 é abrange a introducéo,
objetivos, revisdo bibliografica, e materiais e métodos. No Capitulo 2, os resultados da
pesquisa estdo apresentados na forma de artigos cientificos publicados em periddicos de alto
impacto, a saber: “Enhancing life with celiac disease: unveiling effective tools for assessing
helth-related quality of life”(FALCOMER et al., 2024a), publicado no periodico Frontiers in
Immunology,; “Health-Related Quality of Life and Experiences of Brazilian Celiac Individuals
over the Course of the Sars-Cov-2 Pandemic” (FALCOMER et al., 2021), publicado no
periodico Nutrients; e no artigo “From struggle to strength: a multicentric study on how public
policies transform lives with celiac disease” (FALCOMER et al., 2024b), publicado no
periodico Nutrients. O Capitulo 3 exp8e as consideracdes finais do estudo e as referéncias.
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CAPITULO 1

1. INTRODUCAO

A doenga celiaca (DC) é uma enteropatia crénica autoimune desencadeada pela ingestdo de
glaten em individuos geneticamente predispostos, cuja prevaléncia mundial é estimada em 1-2%
da populacdo (DIMIDI et al., 2021; SINGH et al., 2018). O consumo de gluten por esse grupo
desencadeia uma reacdo imunoldgica que resulta em inflamacao do intestino delgado e atrofia
vilositaria (ESPGHAN; NASPGHAN, 2019; SCHIEPATTI et al., 2021).

As manifestagdes clinicas da DC sdo classificadas em cléssicas e ndo classicas. Os sinais e
sintomas classicos da DC sdo associados ao sistema gastrointestinal, sendo os mais frequentes:
diarreia, constipacdo, algia e distensdo abdominal, flatuléncia, déficit de crescimento e perda de
peso (CAIO et al., 2019; KING et al., 2020; SELLESKI et al., 2020a). Ja 0s sintomas nao classicos, sao
majoritariamente extra gastrointestinais como depressdo, fadiga cronica, anemia, osteoporose,
aftas recorrentes, entre outros que também sdo comumente apresentados por individuos com DC
(CAIO etal., 2019; TOVOLI et al., 2018; ZYSK; GLABSKA; GUZEK, 2018).

Apesar de a presenca de sintomas ser frequentemente observada e relatada por pacientes com
DC, ha ainda pacientes que ndo apresentam sintomas, mesmo em casos de lesdo de mucosa
intestinal (ESPGHAN; NASPGHAN, 2019; ITZLINGER; BRANCHI; ELLI; SCHUMANN; et al., 2018).
Em razdo da grande heterogeneidade de manifestacdes e perfis clinicos e a complexidade de
realizacdo do diagnostico desta enteropatia, sua prevaléncia é ainda subestimada (BARADA et al.,
2012; ESPGHAN; NASPGHAN, 2019; KING et al., 2020).

O Unico tratamento seguro para pacientes com DC ¢é a dieta completamente isenta em glaten
(ASPASIA et al., 2022; DIMIDI et al., 2021). Ao aderir ao tratamento, 0 paciente necessita remover
todos os alimentos e preparacdes com gluten, incluindo trigo, centeio, triticale, cevada e aveia e
seus subprodutos, o que representa grandes desafios para mudancas de héabitos alimentares, sociais
e cotidianos (ENAUD et al., 2022; OLIVEIRA et al., 2022; ZYSK; GLABSKA; GUZEK, 2018).

Ainda ndo ha consenso cientifico acerca da seguranca do consumo de aveia por individuos
com DC, ha estudos que categorizam este cereal como seguro para parte das pessoas com DC e
outros que ratificam e enfatizam que sua fracao prolaminica, avenina, apresenta toxicidade em um
subgrupo dessa populacio (COHEN; DAY; SHAOUL, 2019; HOFFMANOVA et al., 2019).
Ademais, ha grande dificuldade em assegurar a producgdo de aveia sem contaminag&o cruzada por

outros cereais com gluten, sendo seu consumo é desencorajado para celiacos em alguns paises,
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como no Brasil (COHEN; DAY; SHAOUL, 2019; COMINO; MORENO; SOUSA, 2015;
HOFFMANOVA et al., 2019)

Uma vez que o tratamento da DC é essencialmente dietético, o individuo com DC enfrenta
desafios diérios para aléem da retirada de gluten da dieta (CHAVES et al., 2023; ZYSK;
GLABSKA; GUZEK, 2018). Os entraves sdo também sociais, pois o individuo com DC se
alimentara de forma diferente das pessoas com quem convive; e relacionados ao acesso (financeiro
e fisico) e a disponibilidade de alimentos sem gliten seguros. Estes e outros desafios representam
obstaculos para a adesdo ao tratamento dietético da DC (LEE et al., 2015; ZYSK; GLABSKA,
GUZEK, 2018).

A fim de mensurar a repercussao dos desafios vivenciados por pessoas com DC em sua
qualidade de vida (QV), foram desenvolvidos e validados instrumentos para avaliar a qualidade
de vida dessas pessoas (BLACK; ORFILA, 2011; BURGER et al.,, 2019; CROCKER,;
JENKINSON; PETERS, 2018a; DORN et al., 2010; HAUSER et al., 2007a; SKJIERNING et al.,
2017). Dentre estes, destaca-se o Celiac Disease Quality of Life (CDQ), que considera as
especificidades atreladas a vivéncia e ao manejo da DC, contemplando sintomas, dieta, exclusao
social e preocupac0es vivenciadas por pessoas com DC em relagdo a sua doenga a fim de mensurar
sua QV(HAUSER et al., 2007b).

Visto que o CDQ foi desenvolvido por pesquisadores alemaes, este foi primeiramente aplicado
na Alemanha (HAUSER et al., 2007a; HAUSER et al., 2007b), sendo posteriormente traduzido e
culturalmente adaptado e aplicado em outros paises: Italia (MARCHESE et al., 2013), Espanha
(MORENO; SANCHEZ-MUNOZ; SOUSA, 2022), Franca (ENAUD et al., 2022; POUCHOT et al.,
2014), Turquia (AKSAN et al., 2015), Brasil (FALCOMER et al., 2021; PRATESI, Claudia et al., 2018),
Argentina (SELLESKI et al, 2020), Polénia (ZYSK; GLABSKA; GUZEK, 2018), Ira
(BARZEGAR et al., 2018) e Marrocos (GUENNOUNI et al., 2022).

Os resultados dos estudos com a ferramenta CDQ ratificam a importancia da promoc¢éo de
alimentacdo adequada e saudavel, e assisténcia adequada e especializada a pessoas com DC
(AKSAN etal., 2015; HAUSER et al., 2006a; PRATESI et al., 2018). A obtencéo de dados para embasar
e oportunizar melhorias nas politicas publicas (PP) de saide, bem como proporcionar bem-estar
para populacdo com DC é essencial e se torna mais vidvel a partir da aplicacdo e anélise de
instrumentos especificos, como 0 CDQ (AKSAN et al., 2015; TRONCONE et al., 2008).
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Dado que a alimentacdo e a nutri¢do estdo entre as dimens6es contempladas pela Lei Organica
de Seguranca Alimentar e Nutricional (LOSAN) e o Direito Humano a Alimentacdo Adequada
(DHAA) encontram-se o acesso fisico e econdmico ao alimento, estes sdo também apliciveis ao
contexto de alimentos isentos de gluten (BRASIL, 2006, 2010). O desenvolvimento de estratégias e
0 investimento em programas nacionais de assisténcia a pacientes com DC vém se destacando
como abordagens de boa repercussdo e impacto social para contornar os entraves relacionados a
doenca (LINTON et al., 2018; NADAL et al., 2013a; SUGAVANAM et al., 2024). Politicas publicas
(PP) especificas para populacdo com DC comprovadamente facilitam desde a adesé&o ao tratamento
dietético e remissdo de sintomas até reducdo de despesas governamentais associadas a doenca e
suas comorbidades (DIETETIC ASSOCIATION BRITISH, 2021; LINTON et al., 2018; LONG et al.,
2010; SUGAVANAM et al., 2024).

Com intuito de avaliar globalmente as legislacdes existentes para individuos com DC, foi
desenvolvido um instrumento entitulado Public Policies for Celiac Disease Score (PPCDS), para
classificar o nivel de assisténcia que cada pais do mundo oferece para este grupo populacional
(FALCOMER et al., 2020). O PPCDS avaliou PP relacionadas a regulamentacédo de alimentos sem
gluten, industrializados e manufaturados; assisténcia a saude especializada em DC; incentivo
financeiro ou politica de fornecimento de alimentos; programas de certificacdo de seguranca de
alimentos sem gluten; e presenca de associacdo de pessoas com doencga celiaca (FALCOMER et al.,
2020).

A implementacdo de PP especificas para individuos com DC pode viabilizar o acesso a dieta
isenta de gliten e aumentar a adesdo a dieta, reduzindo o fardo econémico para o paciente e
Estados (CATASSI; GATTI; LIONETTI, 2015; LINTON et al., 2018; TOVOLI et al., 2018).
Compreende-se entdo que o conhecimento acerca da QV é fundamental para a deteccdo de pontos
criticos para o bem-estar e, por conseguinte, desenvolvimento e efetivacdo de medidas que possam
reduzir a carga fisica, emocional e social dos pacientes (AKSAN et al., 2015; HAUSER et al., 2006a;
PRATESI et al., 2018).

Ressalta-se ainda que pessoas com DC cujos paises possuem politicas para assisti-los relatam
menor sensacdo de desconforto e dificuldades para lidar com a doenga, podendo assim influenciar
positivamente em sua QV (CATASSI; GATTI; LIONETTI, 2015; LINTON et al., 2018; MOGUL et al.,
2017). Neste contexto, o CDQ € um instrumento importante para avaliar as dificuldades

enfrentadas pelo individuo com DC e 0 PPCDS faz-se relevante para avaliar e determinar maneiras
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de contornar tais entraves para a QV dos pacientes (AKSAN et al., 2015; GUENNOUNI et al.,
2022; PRATESI et al., 2018).

Assim, verifica-se a importancia social, cientifica, econdmica e para a salde dessas pessoas
em analisar e comparar os resultados obtidos a partir da aplicacdo dos questionarios de QV em DC
em diferentes paises para compreender quais os fatores particulares que possibilitam a melhora da
QV de um pais quando em comparacdo a outro. Ademais, indaga-se se ha correlacdo entre
melhores indicadores de qualidade de vida de individuos com DC e a existéncia de medidas de
saude publica especificas para este publico, assim como se tais politicas contemplam os dominios

avaliados pelos questionarios de QV.

E importante destacar que ainda ndo ha estudos que investiguem a QV de individuos com DC
comparando diferentes paises entre si ou que as associem as suas respectivas PP em vigor. Nota-
se entdo a relevancia de verificar a correlacdo entre tais aspectos inerentes a melhoria do indicador
de QV em DC a existéncia de PP para DC a partir do PPCDS de forma a depreender e propor a¢oes
que possam melhorar a QV de celiacos no Brasil e no mundo e minimizar o impacto sobre 0s

sistemas de saude.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1. Doenga celiaca

A doenca celiaca (DC) é uma desordem de carater autoimune que envolve respostas
imunoldgicas inatas e adaptativas, acometendo individuos geneticamente predispostos que foram
expostos a alimentos com glaten e outros fatores ambientais para sua manifestacdo (CAIO et al.,
2019; GUTIERREZ-RIOS et al., 2024). Diferentemente de alergias alimentares, a DC ndo é mediada
por uma reacdo imediata de hipersensibilidade por meio de IgE(ELLI et al., 2015). O gluten atua
como um agente nocivo, ativando enzimas teciduais como antitransglutaminase (TTG), permitindo
infiltragdo linfocitaria (T CD4+) na lamina propria do intestino delgado(GUTIERREZ-RIOS et
al., 2024). Assim, séo liberadas citocinas que resultam em mudancas histolégicas no intestino,
visiveis por meio de infiltracdo intraepitelial linfocitaria e atrofia vilositaria em amostras
duodenais obtidas via endoscopia digestiva alta (CAIO et al., 2019; ESPGHAN; NASPGHAN, 2019;
KAUKINEN; LINDFORS, 2015).

Uma vez que o diagnostico da DC é desafiador devido aos varios sintomas e a utilizacédo de
diferentes combinacbes de métodos para avaliacdo e confirmacdo diagndstica por auséncia de
confiabilidade na aplicacéo isolada destes, percebeu-se a necessidade de padronizar o processo
diagnostico e minimizar o subdiagndstico da doenca (ESPGHAN; NASPGHAN, 2012). Para tal, a
European Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology, and Nutrition (ESPGHAN),
desenvolveu e atualizou diretrizes diagnosticas para DC em guidelines (ESPGHAN; NASPGHAN,
2012, 2019), definindo como métodos diagnosticos para adultos (ESPGHAN, 2019):

e Biopsia duodenal postiva;

e Teste inicial combinando resultados soroldgicos de IgA total, anticorpos

antitransglutaminase (TTG-IgA), antiendomisio;

e N&o é necessario realizar teste de HLA ou haver presenca de sintomas para realizar

diagnostico em individuos que apresentam sorologia positiva, mesmo sem a realizacdo de

bidpsia intestinal.

O teste de HLA tem como objetivo identificar a presenca de gendtipos predisponentes para
DC, sendo estes HLA DQ-2 e HLA DQ-8. Todavia, na existéncia de exames bioquimicos
positivos, sua realizacdo ndo é essencial para conclusdo diagnostica (CATASSI; GATTI; LIONETTI,
2015; ESPGHAN; NASPGHAN, 2019). Assim, exames sorolégicos dos anticorpos EMA-IgA, IgA
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total e TTG-IgA sdo marcadores importantes para a determinagédo de DC devido a sua sensibilidade
e especificidade (GUTIERREZ-RIOS et al., 2024).

N&o obstante, enfatiza-se que os marcadores soroldgicos para esta enteropatia espelham o
comprometimento da lamina prépria do intestino delgado, sendo associadas ao grau de degradacao
de mucosa entérica (CATASSI; FASANO, 2010; GUTIERREZ-RIOS et al., 2024; SAPONE et al., 2012).
Logo, por meio da analise histopatoldgicas obtidas a partir do método de bidpsia intestinal faz-se
possivel visualizar a infiltracdo linfocitaria e o grau de comprometimento das vilosidades
duodenais, refletidos em resultados de exames bioquimicos (CATASSI; FASANO, 2010;
GUTIERREZ-RIOS et al., 2024; LEBWOHL et al., 2012).

A investigacdo da DC pode ser labirintica devido a pluralidade de manifestacdes clinicas que
englobam desde sintomas que afligem o paciente mentalmente e fisicamente, sendo muitas vezes
confundidas com outras doencgas (KING et al., 2020; SHAMIR et al., 2014; TONUTTI; BIZZARO,
2014). Como consequéncia ao grande numero de complicacdes atreladas a DC, o risco de
mortalidade de pacientes que ndo aderem completamente ao tratamento é duas vezes maior que
guando comparado a populacédo geral. Ja em individuos com DC ndo diagnosticada, seu risco de
mortalidade pode ser até quatro vezes maior que na populacdo sadia (BIAGI; CORAZZA, 2010;
HERSHCOVICI et al., 2010; KING et al., 2020). Por esta razdo, o diagnostico e tratamento desta
enfermidade requer profissionais qualificados e métodos adequados.

Estima-se que a DC acometa aproximadamente 1-2% da populagcdo mundial, com diferencas
regionais em sua prevaléncia (CAIO et al., 2019; ELLI et al., 2015). No Brasil, foram realizados
alguns estudos a fim de mensurar a prevaléncia desta enteropatia. Em Sao Paulo encontrou-se
prevaléncia de DC entre individuos adultos doadores de sangue aparentemente saudaveis entre
1:214 a 1:286 na cidade de S&o Paulo (ALENCAR et al., 2012; OLIVEIRA et al., 2007), 1:273 na
cidade de Ribeirdo Preto no estado de Sdo Paulo (MELO et al., 2006), 1:417 na cidade de Curitiba
(PEREIRA et al., 2006) e 1:687 na cidade de Brasilia (GANDOLFI et al., 2000).

O Unico tratamento seguro e eficaz para a DC é a dieta sem gluten (DSG)(ASPASIA et al.,
2022a; PRZYBYLSKA et al., 2022). A exclusdo dietética completa do gluten pode promover
remissdo dos sintomas, regularizacdo dos parametros sorolégicos da DC ativa e sintomatologia
associada DIMIDI et al., 2021a; ENAUD et al., 2022).
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2.2. Dieta sem glaten

O gluten € um complexo proteico presente nos cereais: trigo, cevada, centeio, aveia e seus
subprodutos(SCHIEPATTI et al., 2021a). E composto por uma fragdo monomérica soltvel em
alcool denominada prolamina (gliadina, secalina, hordeina e avenina) e uma fracdo polimérica
insolivel em &lcool designada glutenina (BIESIEKIERSKI, 2017; CABRERA-CHAVEZ;
CALDERON DE LA BARCA, 2010). O contetido de prolaminas nos cereais é divergente. No trigo,
cevada e centeio, aproximadamente 30 a 50% do total de proteinas e constituido por prolamina
(BALLABIO et al., 2011) e na aveia, cerca de 5 a 15% (HOLM et al., 2006).

Apesar de alguns estudos recentes estabelecerem que a aveia é um cereal seguro para a
maior parte das pessoas com DC, também héa estudos que enfatizam que sua fracdo prolaminica,
avenina, exerce toxicidade em um subgrupo delas (COMINO; DE LOURDES MORENO; SOUSA,
2015; MANFREDI et al., 2015). Destaca-se ainda a dificuldade em garantir a producao de aveia sem
contaminacgdo cruzada por outros cereais com gluten e, por isso, seu consumo € desencorajado em
alguns paises (COHEN; DAY; SHAOUL, 2019b; HOFFMANOVA et al., 2019; MANFREDI et al.,
2015). Em paises como o Brasil, em que a rotulagem acerca do glaten é compulsoria, porém
qualitativa, ou seja, ndo é mandatéria a realizacdo de quantificacdo de particulas de gluten,
assegurar a seguranca de alimentos sem gluten representa um desafio ainda maior (BRASIL,
2003a; NADAL et al., 2013b; SIMINIUC; TURCANU, 2022).

O gluten é amplamente utilizado na industria de alimentos, na elaboragéo de alimentos em
casa ou em servicos de alimentacdo devido as suas caracteristicas tecnolégicas, principalmente
quele por meio do trigo (BIESIEKIERSKI, 2017; YE et al., 2023). O complexo de gluten de trigo
produz uma massa viscoelastica, capaz de alongar, deformar e recuperar sua forma, reter gases e
vapor de agua, possibilitando o crescimento de massas, sendo vantajoso principalmente para
produtos de panificacdo e confeitaria (BRASIL, 2009; HARISHA et al., 2024). O gliten pode ainda
ser utilizado como agente espessante em preparacfes e produtos prontos para consumo, como
molhos, sopas, cremes salgados ou doces, e até em produtos carneos (BIESIEKIERSKI, 2017;
SILOW et al., 2017).

Apesar das varias vantagens culinérias da utilizacdo de alimentos que contém gluten,
individuos que possuem DC precisam excluir completamente estes produtos de sua alimentagao

haja vista que o gluten engatilha a reagdo imunolégica e degradacéo vilositaria nesta populacéo
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(CAIO et al., 2019; GUTIERREZ-RIOS et al., 2024). O limite toleravel de ingestdo diéria de gliten
por pessoas com DC varia entre individuos e as evidéncias disponiveis até 0 momento ainda nao
permitem o estabelecimento de um valor definitivo e universalmente seguro para elas (ITZLINGER
etal., 2018; ROSTAMI et al., 2017).

Enfatiza-se que ha diferenca entre o limite toleravel/dia de gliten por pessoas com DC e o
limite permitido de gluten em alimentos. O limite toleravel/dia refere-se a quanto de gluten pode
ser ingerido por individuos com DC sem implicar em inflamacdo e comprometimento da mucosa
intestinal e é mensurado em mg (AKOBENG; THOMAS, 2008; GUTIERREZ-RIOS et al., 2024).
Sugere-se que alguns individuos apresentam boa tolerancia a 34-36 mg de gluten por dia, enquanto
outros revelam anormalidades na mucosa intestinal em consequéncia ao consumo de apenas 10
mg ao dia (AKOBENG; THOMAS, 2008).

Jé o limite permitido em alimentos concerne a concentragdo de gliten no produto para fins de
rotulagem, sendo mensurado em mg/kg (ou parte por milhdo - ppm) de produto (CODEX
ALIMENTARIUS, 2008; COHEN; DAY; SHAOUL, 2019; MONACHESI et al., 2021; ROSTAMI et al.,
2017). Considera-se a concentragéo limite de gluten em um alimento rotulado como “ndo contém
gluten” igual a 20 ppm (COHEN; DAY; SHAOUL, 2019a; MONACHESI et al., 2021,
PRZYBYLSKA et al., 2022).

A adesdo por toda a vida a DSG por pacientes com DC esta associada a melhora das
manifestacdes clinicas, incluindo aspectos fisicos, emocionais e fisiolégicos (ENAUD et al., 2022;
GUENNOUNI et al., 2022; SKJERNING et al., 2014). Ao excluir completamente o gliten da dieta,
estudos apontam que o risco de mortalidade normaliza, tornando-se 0 mesmo que o da populagéo
geral sadia (GATTI et al., 2024; SUGAVANAM et al., 2024; YE et al., 2023). Isso reforca a
importancia da adesdo ao tratamento dietético e a necessidade de suporte para que as pessoas com

DC consigam aderir a DSG apesar dos desafios representados por esta.
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2.3.Insegurancas e desafios vivenciados por individuos com doenga celiaca

A alimentacdo ¢ um fenbmeno complexo de socializagdo e de grande importancia na
construcdo da identidade alimentar dos individuos (BACIGALUPE; PLOCHA, 2015a; ZYSK;
GLABSKA; GUZEK, 2018). Por conseguinte, ndo consiste apenas na ingestdo de nutrientes para
atingir as necessidades diarias para manutencédo de func@es organicas, engloba também aspectos
sociais, ambientais, culturais e emocionais (BACIGALUPE; PLOCHA, 2015; SZOCS; HORVATH;
VIZIN, 2021). Uma vez que festividades, comemoracBes e praticas religiosas tendem a ser
realizadas em meio a preparacGes alimentares, a restricdo dietética vitalicia imposta pelo
diagnostico da DC é bastante desafiadora (BACIGALUPE; PLOCHA, 2015; SKJERNING et al., 2014;
SZOCS; HORVATH; VIZIN, 2021).

Em virtude da magnitude de alteracbes que necessitam ser implementadas diariamente pelos
pacientes com DC para seguir a DSG, a adeséao ao tratamento representa um desafio as suas vidas
mesmo reconhecendo melhora dos sintomas e tendo ciéncia de que apenas a dieta ira promover a
recuperacdo da satde intestinal (MOGUL et al., 2017; MORENO; SANCHEZ-MUNOZ; SOUSA, 2022;
SMEETS; KIEFTE-DE JONG; VAN DER VELDE, 2022). Compartilhar desde superficies como
mesas e bancadas, equipamentos eletrodomésticos como fornos e fornos microondas, até mesmo
utensilios como copos, talheres e pratos, com pessoas que consomem alimentos com gldten podem
apresentar risco de contaminacdo acidental por gluten e repercurtir no sucesso do tratamento
dietético (HOLLON et al., 2013; ZYSK; GLABSKA; GUZEK, 2018).

Objetivando minimizar a possibilidade de consumo acidental de gluten e seguir a DSG,
algumas estratégias e habitos sdo comumente adotados por pessoas com DC, como realizar leitura
de rétulos nutricionais de alimentos industrializados, preparar com antecedéncia refeicdes sem
gliten e leva-las para eventos sociais, sempre ter lanches seguros a disposi¢do nos ambientes de
trabalho ou escola, identificar todos os vasilhames com farindceos em casa, entre outros
(SKJERNING et al., 2014; ZARKADAS et al., 2013). Porém, apesar das estratégias utilizadas quanto
ao tratamento dietético, muitas familias relatam vivenciar dificuldades em situagdes sociais como
reunides de familia, ocasides festivas, viagens, excursdes escolares e idas a restaurantes
(CUMMINGS et al., 2010; SKIJERNING et al., 2014; ZARKADAS et al., 2013).

Em decorréncia dos entraves sociais mencionados, familias queixam-se da alienacgdo social,

vergonha e medo de ingerir alimentos que possam estar contaminados por gluten (BACIGALUPE;
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PLOCHA, 2015; BYSTROM et al., 2012; ZYSK; GLABSKA; GUZEK, 2018). Os estigmas sao
vivenciados principalmente por criancas e adolescentes associados a reacdo de outras pessoas
quanto a seus habitos alimentares diferentes. Criancas referem ter sofrido bullying devido as suas
restricbes dietéticas; ja adolescentes enfatizam a dificuldade de compreensdo acerca de seus
habitos alimentares (BYSTROM et al., 2012; CUMMINGS et al., 2010; SKJERNING et al., 2014;
SzOCS; HORVATH; VIZIN, 2021). Ambas faixas etarias relatam sensacdo de frustracdo e
isolamento social e de ndo pertencimento a grupos (BACIGALUPE; PLOCHA, 2015; SKJERNING
etal., 2014; ZARKADAS et al., 2013).

Entre individuos adultos, as queixas associadas aos desafios da DSG persistem, como:
isolamento social; falta de compreensé&o entre pares, frustracdo por ndo poder participar de algumas
praticas religiosas — como a comunhdo por meio da héstia (feita com trigo), mencionada por
pessoas com DC que praticam o catolicismo; dificuldade para manutencdo da DSG pois o(a)
companheiro(a) de vida consome glaten regularmente; dentre outras (BACIGALUPE; PLOCHA,
2015; MCGRATH, 2002). A adesdo a DSG entre pessoas com DC de diferentes populacdes no
mundo varia entre 42% a 91%, sendo inferior em criancas e minorias étnicas (HALL; RUBIN;
CHARNOCK, 2009). No Brasil, estima-se que 56,5% dos pacientes com DC ndo seguem a DSG
por motivos diversos (MACHADO et al., 2013).

Um estudo realizado no Brasil em 2022 com 1030 pessoas com DC apontou como principais
motivos pelas quais ndo compram ou raramente compram produtos sem gluten: (i) sdo muito caros
(36,9%); (ii) preparam as refeicdes sem gluten em casa (24,3%); (iii) e as lojas que vendem
produtos sem glaten séo de dificil acesso (14,1%) (OLIVEIRA et al., 2022). O estudo aponta também
gue o consumo intencional de alimentos com gldten costuma estar atrelado ao alto preco dos
produtos sem gluten (OLIVEIRA et al., 2022).

O alto custo de produtos sem gluten, a auséncia de alternativas de alimentos seguros em
eventos sociais e servicos de alimentacgéo, e a falta de informagdes adequadas sobre a composicao
nutricional dos alimentos sdo pontos destacados por pessoas com DC que relatam ndo conseguir
aderir completamente a DSG (ENAUD et al., 2022; OLIVEIRA, P. M. De et al., 2022a; SKJERNING
et al., 2014). Ademais, a auséncia de conhecimento sobre a DC na populacdo geral € apontada a
esséncia de muitos dos problemas sociais enfrentados pelos pacientes (BACIGALUPE; PLOCHA,
2015; CANESTARO; EDWARDS; PATRICK, 2016). A desinformacdo afeta ndo apenas as atividades
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sociais, mas também dificulta a compreensdo da doenca por funcionarios do ramo de alimentacéo,
comprometendo a adocdo de cuidados e controle rigidos sobre a seguranca de alimentos isentos
de gluten para evitar riscos a saude da populacdo com DC (ROSTAMI et al., 2017; SIMINIUC;
TURCANU, 2022).

Algumas medidas podem reduzir o fardo gerado pela DC e seu tratamento dietético(GATTI et
al., 2024; MOGUL et al., 2017). Segundo Bystrom et al., 2012, pais de criancas com doengas
cronicas destacam a necessidade de estratégias educacionais em salde sobre a doenca de seus
filhos e também de apoio de profissionais de saude. Contudo, a relacdo identificada entre maior
adesdo a dieta e maior QV e melhores condi¢fes socioecondémicas dos pacientes sugere também
que a renda esta associada a busca e acesso a profissionais de salde especializados em diagnostico
e manejo da DC, bem como a aquisi¢do de alimentos adequados ao tratamento (BARADA et al.,
2012; CATALDO; MONTALTO, 2007; HAUSER et al., 2006b; LONG et al., 2010; MARCHESE, A. et
al., 2013).

Observa-se a relevancia de estratégias e delineamento de PP destinadas a pacientes com DC,
pois essas possuem repercussdo no processo diagnostico, adesao a dieta, seguranca de alimentos
e, ainda, na QV desses individuos (MOGUL et al., 2017a; SIMINIUC; TURCANU, 2022; UGUR,
2015). Além disso, essas regulamentacdes contribuem para minimizacdo de dispéndio
governamental com servicos de salde (LINTON et al., 2018; LONG et al., 2010; PETERS et al., 2020;
SUGAVANAM et al., 2024).

2.4. Legislagdo e politicas publicas para pacientes com doenga celiaca

De acordo com o Codex Alimentarius da Organiza¢do Mundial de Saide (OMS), um alimento
somente ¢ considerado ‘sem gliten’ se 0 nivel de gluten ndo exceder 20 mg/Kg (ppm) no total,
baseando-se na por¢cdo do alimento como aquele vendido ao consumidor (CODEX
ALIMENTARIUS, 2008). Porém, alimentos naturalmente isentos de glaten e produtos
industrializados sem gluten podem ser acidentalmente contaminados por gluten ao longo de seu
processo de producdo em decorréncia de praticas inadequadas nos processos de colheita,
estocagem, fabricacdo e, também, devido a utensilios e equipamentos contaminados com glaten
(PRZYBYLSKA et al., 2022; ROSTAMI et al., 2017; THOMPSON; LEE; GRACE, 2010).
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No Brasil, a instituicdo da Lei n° 10.674, de 16 de maio de 2003, tornou compulsoria a
apresentacao dos dizeres “Contém Gluten” ou “Nao Contém Gluten” na rotulagem de alimentos,
porém ndo € mandatoria a andlise do teor total de gluten destes (BRASIL, 2003b). Logo, a
adverténcia sobre o conteudo de gluten na legislacdo brasileira se refere apenas a adicéo

intencional de ingrediente com gluten na formulacéo de alimentos (BRASIL, 2003b).

A ndo confiabilidade na rotulagem dos alimentos gera constante inseguranga aos consumidores
com DC, sendo entdo necessario assegurar a auséncia de gluten no processo de producdo de
preparacdes e alimentos sem gluten, principalmente por residuos de glaten de trigo (gliadina e
glutenina), que sdo mais frequentemente responsaveis pela contaminagdo cruzada em producgdes
alimenticias (ARAUJO et al., 2010; FARAGE et al., 2016; ROSTAM I et al., 2017). Tal incerteza quanto
as informacgdes no rotulo de alimentos sem gluten e ao seu processo de producdo geram
inseguranca e risco a saude da populacdo com DC, contradizendo a lei de implementacgéo nacional
de seguranca alimentar e nutricional (MOGUL et al., 2017; NADAL et al., 2013; ROSTAMI et al.,
2017).

A Seguranca Alimentar e Nutricional (SAN) compreende multiplas dimenses e é tematica de
preocupacéo e relevancia internacional (BRASIL, 2006; KEPPLE; SEGALL-CORREA, 2011). A Lei
Organica de Seguranca Alimentar e Nutricional (LOSAN) (Lei n°® 11.346, de 15 de julho de 2006,

Art 3°) a define como:

A seguranga alimentar e nutricional consiste na realizagdo do
direito de todos ao acesso regular e permanente a alimentos de
qualidade, em quantidade suficiente, sem comprometer o acesso a
outras necessidades essenciais, tendo como base praticas
alimentares promotoras de saude, que respeitem a diversidade
cultural e que sejam social, econdmica e ambientalmente

sustentaveis.

A promocao de alimentagdo adequada, saudavel e variada é relevante para todos os individuos,
incluindo aqueles que necessitam de alimentos para fins especiais, como individuos com restri¢ao
ao gliten (BRASIL, 2006; KEPPLE; SEGALL-CORREA, 2011; ROSTAMI et al., 2017). Entre as

dimensdes compreendidas pela SAN e o direito humano a alimentacdo adequada (DHAA) estéo o
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acesso fisico e econdémico ao alimento - estes, quando aplicados ao contexto de alimentos isentos

de gluten, ainda representam um desafio a ser superado (BRASIL, 2006, 2010).

O custo elevado dos produtos sem glaten, bem como o conteudo superior de agucares e
gorduras, quando comparados as suas contrapartes com gluten, também véo de encontro a SAN e
ao DHAA (BRASIL, 2006, 2010; MOGUL et al., 2017; NADAL et al., 2013). Além disso, as dimensdes
sociais do DHAA e da SAN também contemplam populagdes que necessitam de alimentos
especiais, como populacdo com DRG, e devem ser considerados os aspectos sociocultural,
psicolégico e fisioldgico de sua alimentacdo (BRASIL, 2006, 2010; KEPPLE; SEGALL-CORREA,
2011; ZYSK; GLABSKA; GUZEK, 2018).

O acesso a servico de assisténcia a salde especializados é considerado um fator que contribui
para maior adesdo a dieta e melhor QV, facilitando o diagnostico adequado e acompanhamento
dos pacientes (CHAVES et al., 2023; DIMIDI et al., 2021a; ENAUD et al., 2022). Entretanto, o
desconhecimento sobre DC pela populacdo, principalmente entre individuos de baixa renda e
menor escolaridade, dificulta a procura ao servico de salde e a execucdo do tratamento adequado
(PETERS et al., 2020; SAHIN et al., 2022; SUGAVANAM et al., 2024). Além disso, a presenca de
profissionais de saude com conhecimento acerca da DC ainda é limitada e menos frequente ainda
em servigos publicos de salde, principalmente em paises em desenvolvimento (BARZEGAR et al.,
2019; LONG et al., 2010; SAHIN et al., 2022; SIMINIUC; TURCANU, 2022).

Embora a qualificacdo de profissionais de salde possa representar um custo significativo para
o0 Estado, o impacto financeiro da falta de diagndstico ou diagnostico tardio da DC, assim como o
desenvolvimento de outras doencas associadas, € ainda mais elevado (BARZEGAR et al., 2019;
MOGUL et al., 2017; SAHIN et al., 2022). O estudo de Long e colaboradores (2010) utilizou dados
administrativos médicos de custos relacionados a DC e 0os comparou com registros de cobranca de
individuos com DC no sistema de saude do Condato de Olmsted, Minnesota nos Estados Unidos
da América (EUA), realizando também o emparelhamento com individuos saudaveis do mesmo
Condato (LONG et al., 2010). A partir das analises de impacto direto da DC nos custos médicos e
associados ao tratamento da patologia e comorbidades, os autores destacam que, quando o
diagnostico e feito corretamente e sdo criadas condicdes favoraveis para a adesdo ao tratamento
dietético, os custos médicos diretos e indiretos relacionados a DC por paciente diminuiram 1764
ddblares/ano (LONG et al., 2010) .
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A presenca de regulamentacGes pode facilitar a adesdo a DSG por estas permitirem maior
acesso aos produtos sem gluten e também minimizarem as adversidades econémicas para
paciente(FRY; MADDEN; FALLAIZE, 2018; GUENNOUNI et al., 2020; SUGAVANAM et al.,
2024). A exemplo, programas de auxilio financeiro para pacientes com DC na compra de alimentos
sem glaten ou fornecimento de tais alimentos pelo sistema de salde destacam-se na Itélia e
Inglaterra, respectivamente (DIETETIC ASSOCIATION BRITISH, 2021; LINTON et al., 2018;
SUGAVANAM et al., 2024). Como resultado, PP possibilitam a reducéo de sintomas e dos riscos de
maiores complicagdes relacionadas & DC ndo tratada, e contribuem também para a redugdo do
impacto econémico de despesas medicas para 0s governos (CATASSI; GATTI; LIONETTI, 2015;
LINTON et al., 2018; PETERS et al., 2020).

2.5.Qualidade de vida de individuos com doenca celiaca

Qualidade de vida (QV) ¢ definida pela OMS como “percepgao do individuo acerca de sua
posicao na vida em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” (WHO, 2012).
Portanto, trata-se de um conceito multidimensional que contempla avaliagbes subjetivas de
aspectos positivos e negativos da vida das pessoas (HAUSER et al., 2007b; WHO, 2012). Tendo em
vista que a satde ¢ um elemento essencial para QV global, originou-se o conceito de qualidade de
vida relacionada a saude (QVRS) cujo diferencial é a analise do bem-estar dos individuos a partir
de suas percepcBes de saude fisica e mental ao longo do tempo (MORIARTY; ZACK; KOBAU,
2003).

Ao longo das Gltimas duas décadas, a preocupacdo com a QV de pessoa com DC aumentou
em virtude da crescente conscientizacdo sobre as repercussées da DSG no dia a dia dos pacientes,
bem como das complicacdes associadas a auséncia de adeséo ao tratamento dietético e, do impacto
econémico nas esferas domiciliares e nos sistemas de salde publica (CROCKER; JENKINSON;
PETERS, 2020; LOPES et al., 2020; SELLESKI et al., 2020). Inicialmente, a determinacéo da QV de
paciente com DC era realizada utilizando instrumentos para populacdo geral, e por conseguinte,
ndo contemplava os desafios enfrentados por pessoas com DC (DORN et al., 2010; HAUSER et al.,
2007h).

Uma vez que a DC e seu tratamento afetam os individuos em diferentes dimensdes, notou-

se a necessidade de instrumentos especificos para avaliar a QV de pacientes com esta doenga. A
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partir do desenvolvimento de ferramentas especialmente elaboradas considerando as
especificidades da DC e sua repercussao na vida dos individuos que a possuem, tornou-se possivel
compreender melhor as repercussdes multidimensionais da DC na QV da vida das pessoas
(CROCKER; JENKINSON; PETERS, 2018b; POUCHOT et al., 2014). Tendo em vista a pluralidade
de fatores associados a DC que impactam diretamente os pacientes, questionarios de QV em DC
foram desenvolvidos levando em consideracdo especificidades como disponibilidade e acesso a
produtos sem glaten, custos, influéncias da DSG, sintomas, exclusdo social, entre outros (ASPASIA
et al., 2022; DORN et al., 2010; HAUSER et al., 2006b, 2007c; RODRIGUES; YONAMINEZ; SATIRO,
2018) .

Almejando minimizar a aplicacéo de instrumentos genéricos aos pacientes com DC, melhor
avaliar e analisar as necessidades peculiares a esta populacdo, foi desenvolvido um instrumento
intitulado Celiac Disease Questionnaire (CDQ) (HAUSER et al., 2007a). O questionario foi
desenvolvido a partir de revisao de literatura, respostas de pacientes com DC, médicos especialista,
e contou com 0 apoio da associa¢ao nacional de pessoas com DC da Alemanhd. O CDQ possui
vinte e oito questBes divididas em quadro dominios com sete itens cada, sendo estes: emocdes,

social, gastrointestinal e preocupacdes (HAUSER et al., 2007a).

A ferramenta de Hauser et al., 2007 compreende 0s critérios necessarios para avaliar QVRS
em DC, sendo relevante para acompanhamento clinico por profissionais da satide em contextos
ambulatoriais e hospitalares, bem como para aplicacdo académica; seus dominios englobam
critérios clinicos relacionados a sintomas gastrointestinais, saide mental e comportamento social
que podem ser comparados em subescalas como em instrumentos de especificos para medidas de
salde doencas gastrointestinais, como a Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ).
Apos construcédo e validacdo, o CDQ foi aplicado nacionalmente na Alemanha (HAUSER et al.,
2006b), depois foi traduzido, adaptado culturalmente e aplicado nacionalmente nos paises: Italia
(MARCHESE et al., 2013), Franca (POUCHOT etal., 2014), Brasil (FALCOMER et al., 2020; PRATESI,
C. et al., 2018), Argentina (SELLESKI et al., 2020), Turquia (AKSAN et al., 2015), Poldnia (ZYSK;
GLABSKA; GUZEK, 2018), Iran (BARZEGAR et al., 2018). A versdo original do CDQ também foi
aplicado em regides na Australia (HARNETT; MYERS, 2020), Itadlia (SCHIEPATTI et al., 2021,
ZAMPIERON et al., 2011), Hungria (SZOCS; HORVATH; VIZIN, 2021), Reino Unido (DIMIDI et al.,
2021).
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Posteriormente, foi criado um novo instrumento denominado Celiac Disease Quality of
Life (CD-QoL), Dorn e colaboradores (2010) observaram por meio de grupo focal que a populacéo
americana ndo queixava-se muito sobre sintomas atrelados ao trato gastrointestinal (DORN et al.,
2010). Por conseguinte, o instrumento desenvolvido ndo apresenta uma categoria para sintomas
gastrointestinais, e possui maior foco em mudancas no cotidiano em funcdo do cumprimento do
tratamento, principalmente em mudancas que se deram a partir de préaticas clinicas e intervengdes
terapéuticas (DORN et al., 2010).

O CD-QoL possui vinte questbes que engloba quatro fatores clinicamente relevantes:
limitacOes relacionadas a DC; disforia; preocupaces de salde; e tratamento inadequado. Apos seu
desenvolvimento, validacdo e aplicacdo na regido do estado de Nova lorque nos EUA (DORN et
al., 2010), o CD-QoL original foi aplicado em regifes dos paises: Brasil (CASTILHOS et al., 2015),
EUA (LEE et al., 2016; LEE; CLARKE, 2017), Paraguai (REAL-DELOR; CENTURION-MEDINA,
2018), Dinamarca e Irlanda (SKJERNING et al., 2017). Ademais, versfes traduzidas e adaptadas
culturamente do CD-QoL foram aplicadas na Espanha (CASELLAS, et al., 2013; CASELLAS,
Francisco et al., 2015; FUEYO-DIAZ et al., 2019, 2020) € no Ird (NIKNIAZ et al., 2021).

O instrumento Celiac Q-27 foi desenvolvido a fim de mensurar a QVRS da populacéo
holandesa, sendo elaborado a partir do CD-QoL (DORN et al., 2010), adaptado para cultura do pais
e reduzido em dimensdo gquando comparado a ferramenta inicial, sendo validado na lingua
holandesa (BURGER et al., 2019). Este novo questionario foi adaptado para acompanhar e comparar
a QV dos pacientes nos momentos de DC ativa ou em remissao clinica, transgressao ou alta adesao
a DSG e cont trés dimensdes: limitagcdes, preocupacdes e impacto no cotidiano (BURGER et al.,
2019). Visto que o Celiac Q-27 possui vinte e sete questdes, 0s pesquisadores desenvolveram
também uma versao reduzida deste visando facilitar a aplicacdo da ferramenta, intitulada Celiac
Q-7 com sete perguntas (BURGER et al., 2019).

Ja o Celiac Disease Assessment Questionnaire (CDAQ), desenvolvido a partir de
entrevistas subjetivas e posteriormeste analisadas por especialistas para criagdo do construto, tem
como objetivo avaliar a QVRS focando nas repercussdes da DSG. O CDAQ é composto por trinta
e duas questdes distribuidas em cinco dominios: estigma (oito itens), inconveniente alimentar (oito
itens), sintomas (cinco itens), isolamento social (cinco itens) e preocupacdes (seis itens). Foi
desenvolvido e aplicado no Reino Unido (CROCKER; JENKINSON; PETERS, 2018b, 2020)
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Haja vista que o CDQ compreende a avaliacdo aspectos relacionados a satde mental,
gastrointestinal, emocionais, preocupac@es diarias, entraves sociais e dietéticos associados a DC e
a DSG, bem como foi desenvolvido para ser aplicado em contextos clinicos e académicos, este
instrumento é interessante para aplicacbes em amostras maiores, como em analises nacionais
(HAUSER et al., 2007b). Além disso, por ser uma ferramenta traduzida e adaptada culturalmente
por um maior nimero de paises, com a mesma estrutura de constructo, também torna-se relevante
para acompanhamento da QVRS nacional, sendo possiveis analises de um mesmo pais em
periodos distintos de aplicacdo do questionarios, bem como comparacéo entre paises distintos.

Apesar da existéncia de ferramentas distintas para avaliacdo da qualidade de vida em
pessoas com DC, nenhum estudo compara 0s instrumentos existentes que medem a QV dos
individuos com DC, nem os principais dominios utilizados para avalia-la. Portanto, verifica-se a
necessidade de identificar e analisar os instrumentos utilizados para avaliar a qualidade de vida
relacionada a saude de pessoas com DC para orientar pesquisadores em estudos relacionados a QV
e auxiliar no desenvolvimento de politicas publicas para esses individuos, reduzindo o impacto na

assisténcia a saude e os custos do tratamento da DC e suas consequéncias.
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3. OBJETIVOS
3.1. Objetivo geral
Avaliar a correlacdo entre a qualidade de vida de pessoas com DC e as politicas publicas

destinadas a elas em diferentes paises.

3.2. Objetivos especificos

e Investigar por meio de revisdo sistematica os instrumentos utilizados para avaliacdo de
QV de individuos com DC.

e Avaliar a QV de pessoas com DC no Brasil durante o periodo da pandemia de COVID-19
por meio do CDQ.

e Comparar a QVRS mensurada por meio do CDQ entre os paises estudados.

e Relacionar a pontuacdo dos CDQs dos paises em estudo ao seus respectivos escores
PPCDS.

e Correlacionar os dominios referentes a QV de individuos com DC as estratégias adotadas
em PP de apoio mais frequentes para esses pacientes.

e Propor acdes que possam melhorar a qualidade de vida de brasileiros com doenca celiaca

com base nos dados encontrados.
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4. MATERIAL E METODOS
4.1. Desenho do estudo

Este estudo foi realizado em cinco etapas: (i) revisdo integrativa sobre instrumentos de
avaliacdo de QVRS em DC para determinar o instrumento a ser utilizado nas etapas posteriores;
(i) aplicacdo do Celiac Disease Questionnaire (CDQ) para populacdo brasileira em meio a
pandemia do COVID-19; (iii) estudo exploratorio transversal multicéntrico para coleta e
padronizacdo de dados de QVRS utilizando o CDQ); (iv) levantamento das PP para DC em cada
um dos paises englobados nesta pesquisa por meio do Public Policies for Celiac Disease Score
(PPCDS), no ano de coleta dos dados do CDQ e em 2024; (v) analise da correlacdo dos escores de
CDQ e PPCDS entre paises.

4.2. Desenvolvimento de revisdo integrativa com busca sistematica sobre instrumentos
utilizados para avaliacédo de qualidade de vida de individuos com doenca celiaca
A revisdo foi elaborada de acordo com o Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analyses (PRISMA) Checklist (MOHER et al., 2015). Haja vista que o estudo possui como
objeto de estudo instrumentos para avaliacdo de indicador de salde, registrou-se o protocolo
PRISMA no International Prospective Register of Systematic Reviews (PROSPERO)
(1D:141742).

Foram incluidos estudos quantitativos sobre desenvolvimento, validacdo, traducdo ou
adaptacéo cultural de instrumentos medir a QV de adultos com DC. Em contrapartida, excluiu-se
aqueles que utilizaram instrumentos para avaliar a QV de populacdo geral, estudos qualitativos,
estudos cuja populacdo avaliada era menor de dezoito anos, resenhas, cartas, resumos de
conferéncias, relatos de casos, comunicacfes curtas e livros. Ndo foram aplicadas quaisquer

restricbes de tempo ou idioma a busca.

A estratégia de busca detalhada elaborada, foi adaptada e truncada de acordo com as
peculiaridades de cada base de dados, sendo estas: Pubmed, Science Direct, Scopus e Web of
Science. Realizou-se busca em literatura cinzenta por meio do Google Scholar. Ademais, as listas
de referéncias de cada artigo incluido foram revisadas para identificar possiveis estudos relevantes
gue pudessem nao ter sido contemplados nas buscas. Os programas EndNote web® e Rayyan®

para manejo dos artigos e exclusdo de duplicatas.
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A selecdo dos estudos deu-se em duas etapas: leitura de resumos e titulos de todas as
referéncias identificadas nas bases de dados executada por dois revisores independentemente (R1
e R2), com decisdo final de um terceiro revisor (3R) em caso de discordancia; e leitura na integra
dos textos selecionados e de suas listas de referéncias. Também foram adicionados outros estudos

pelos experts da equipe de pesquisa.

Foram coletadas as caracteristicas principais dos estudos incluidos na etapa final de selegéo:
autores e ano de publicacéo, pais em que foi conduzida a pesquisa; objetivo do estudo; métodos;
resultados principais. Estes dados dados coletados para construcao da revisao sistematica foram
sintetizados pelos trés revisores em uma tabela padronizada. Para minimizar viés entre os
revisores, ocorreu um treinamento destes para coleta dos dados e 0 R3 auxiliou na resolucgéo de
conflitos e tomada de decisdo. A partir desta revisdo, definiu-se o questionario de avaliacdo de

qualidade em pessoas com doenca celiaca que foi utilizado nas demais fases deste estudo.

4.3. Coleta e padronizacgéo dos dados referentes a aplicacdo do CDQ nos paises incluidos

A partir da revisdo de literatura realizada, identificou-se que o CDQ é o instrumento especifico
mais aplicado no mundo para avaliacdo de QVRS de individuos com CD até o momento da
conducdo desta pesquisa. Constatou-se ainda que o CDQ é um questionario interessante para
aplicacdo em regides que ainda enfrentam dificuldades para assegurar a adesdo a DSG. Por
conseguinte, optou-se por utilizar esta ferramenta como método para avaliacdo de QVRS a fim de

explorar sua associacdo a PP em diversas nacoes.

Como critério de inclusdo, somente foram incluidos estudos que utilizaram o instrumento
completo do CDQ para pacientes adultos, sem restrigdo de data ou idioma. Estudos que avaliaram
apenas criancas, ou apenas validaram o instrumento, ou ainda que ndo possuiam dados publicados
foram excluidos do estudo. Antes de excluir estudos que ndo tinham dados publicados, tentou-se

entrar em contato com o autor correspondente pelo e-mail mencionado nos artigos.

Por se tratar de uso de dados secundarios, foi estabelecida parceria entre equipes técnicas, com
universidades e centros de pesquisa internacionais que aplicaram o CDQ. Na América do Sul,
contou-se com o Laboratorio Interdisciplinar de Biociéncias (Laboratério de Pesquisas em Doenca
Celiaca), da Universidade de Brasilia e 0 Departamento de Cienciay Tecnologia de los Alimentos,

Faculdad de Ciencias Exactas, Quimicas y Naturales, universidad Nacional de Misiones,
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Argentina. Ja na Europa, colaboraram com o estudo o Department of Internal Medicine I, Klinikum
Saarbriicken, Alemanha; Institute of Nutritional Science, Justus-Liebig University, Giessen,
Alemanha; Centre de référence pour les syndromes drépanocytaires majeurs, Public Assistance
Hospital of Paris, Franca; Université Paris Descartes, Sorbonne Paris, Paris, Franca; Universita

degli studi di Pavia, Dipartimento di Medicina Interna e Terapia Medica, Italia.

No continente asiatico, o Celiac Disease and Gluten Related Disorders Research Center,
Research Institute for Gastroenterology and Liver Diseases, Shahid Beheshti University of
Medical Sciences, Tehran, Ird e o Department of Nutrition and Dietetics, Hacettepe University
Faculty of Health Sciences, Turquia. Na Africa, Chouaib Doukkali University of El Jadida, Higher
School of Education and Training, Science and Technology Team, El Jadida, Marrocos; e Hassan
First University of Settat, Higher Institute of Health Sciences of Settat, Laboratory of Health
Sciences and Technologies, Marrocos. Totalizando oito paises e 11 instituicdes de pesquisa

parceiras.

Uma vez firmadas as parcerias com as instui¢Ges e determinados os estudos elegiveis, foram
tabulados os valores de média e desvio padrdo de cada dominio do CDQ e pontuacdes totais no
respectivo pais e ano de coleta de dados. Outrossim, foram registradas em tabela padronizada as
informacdes sobre tamanho da amostra, adesdo a dieta, nivel educacional e status socioecondémico

a partir dos resultados dos estudos que aplicaram o CDQ.

4.4. Levantamento das PP direcionadas as pessoas com DC em cada paises englobado nesta

pesquisa por meio do PPCDS, no ano de publicacio e em 2024

O PPCDS mede o nivel de apoio que os paises oferecem as suas populagdes com DC por meio
da avaliacdo de seis categorias: regulamentacdes para alimentos industrializados sem gluten e
refeicbes sem gllten, assisténcia por servicos de salude especializados, subsidios alimentares ou
incentivos financeiros para individuos com DC, certificacdo de alimentos sem gluten, e apoio de
associagdes para pessoas com DC. Cada categoria recebe uma pontuacdo dicotdmicade 0 a 1, onde
1 indica a presenca de politicas relevantes e 0 sua auséncia. A pontuagéo total do PPCDS varia de
0 a 6, com pontuagdes mais altas refletindo PP mais robustas e sugerindo maior assisténcia para

individuos com doenca celiaca.

Para avaliar o PPCDS, dois pesquisadores realizaram buscas especificas para cada pais

incluido na andlise de QV, revisando documentos de politicas, sites governamentais e literatura
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publicada sobre regulamentacdes, leis e programas relacionados a DC, tanto no ano de aplicacao
do instrumento quanto nas politicas atuais. A estratégia de busca foi conduzida utilizando o
Google, com palavras-chave combinadas relacionadas a produtos e refeicdes sem glaten,
regulamentac0es, certificacdes, rotulagem, e termos associados & doenca celiaca, suporte a saude,
assisténcia governamental, e associacdes de doenca celiaca, conforme delineado no estudo original
do PPCDS.

As politicas identificadas foram organizadas em uma tabela padronizada, sendo cada uma
classificada como 'Sim' ou 'Nao'. Para cada politica classificada como 'Sim', foi atribuido 1 ponto.
Em caso de divergéncias na categorizacdo, os dois pesquisadores discutiram até alcancar um
CONSenso.

Para paises com idiomas oficiais diferentes do inglés, as buscas foram realizadas em inglés e
nesses idiomas com a ajuda do Google Tradutor®. As pontuagdes do CDQ e do PPCDS foram
entdo consolidadas em um Unico banco de dados, com cada pais representado como um ponto de

dados.

4.5.Anélise estatistica dos dados

Em razdo de dois estudos terem utilizado uma escala adaptada de 0 a 100, foi necessario
converter tal pontuacdo para escala original do instrumento CDQ, que varia de 28 a 196, para
permitir comparacdes entre paises. O CDQ € composto por 28 itens que avaliam quatro dominios
da QVRS (emocional, social, preocupacdes e gastrointestinal) e cada dominio inclui 7 itens
avaliados em uma escala Likert de 7 pontos. Portanto, a pontuagdo maxima para cada dominio é
49, e a pontuacdo total de QVRS pode atingir 196, que é a soma de todas as pontuacdes dos itens.

Para garantir a comparabilidade entre os paises, utilizou-se a média ponderada e o desvio
padrédo combinado para apresentar os resultados do CDQ de forma consistente. Essa abordagem
foi necessaria porque em dois estudos os dados foram calculados para dois grupos e néo
forneceram uma pontuacéo final agregada.

Ap0s a padronizacdo dos dados do CDQ, aplicou-se a correlagdo de Spearman para examinar
a relacdo entre os dominios e as pontuagdes totais do CDQ com o PPCDS. Além disso, realizamos
0 teste t de Student para avaliar a forga e a direcdo da associacéo entre as pontuacgdes dos dominios

e totais do CDQ e as seis categorias do PPCDS. Todas as andlises foram conduzidas utilizando o
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IBM SPSS Statistics para Windows. Estatisticas descritivas, como média e desvio padrdo, foram

apresentadas para resumir os resultados da analise estatistica das pontuacdes.
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CAPITULO 2

1. ARTIGO 1: “Enhancing life with celiac disease: unveiling effective tools for assessing
helth-related quality of life” (FALCOMER et al., 2024a)

Falcomer, A. L., de Lima, B. R., Farage, P., Fabris, S., Ritter, R., Raposo, A., Teixeira-Lemos, E.,
Chaves, C., Zandonadi, R. P. (2024). Enhancing life with celiac disease: unveiling effective tools
for assessing health-related quality of life. Frontiers in immunology, 15, 1396589.
https://doi.org/10.3389/fimmu.2024.1396589
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2. ARTIGO ORIGINAL 1: “Health-Related Quality of Life and Experiences of Brazilian
Celiac Individuals over the Course of the Sars-Cov-2 Pandemic” (FALCOMER et al., 2021).

Falcomer, A. L., Farage, P., Pratesi, C. B., Pratesi, R., Gandolfi, L., Nakano, E. Y., Raposo, A.,
Zandonadi, R. P. (2021). Health-Related Quality of Life and Experiences of Brazilian Celiac
Individuals over the Course of the Sars-Cov-2 Pandemic. Nutrients, 13(5), 1582.
https://doi.org/10.3390/nu13051582



https://doi.org/10.3390/nu13051582

39

3. ARTIGO ORIGINAL 2: “From struggle to strength: a multicentric study on how
public policies transform lives with celiac disease” (FALCOMER et al., 2024b).

Falcomer, A. L., Pratesi, C. B., Nakano, E. Y., Chaves, C., Rostami-Nejad, M., Guennouni, M.,
Aksan, A., Pouchot, J., Hauser, W., Zandonadi, R. P. (2024). From Struggle to Strength: A
Multicentric  Study on How Public Policies for Celiac Disease Transform
Lives. Nutrients, 16(17), 2855. https://doi.org/10.3390/nul6172855
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CAPITULO 3

1. CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho objetivou avaliar a correlacdo entre a qualidade de vida de pessoas com DC e as
politicas publicas destinadas a elas em diferentes paises. Como desfecho, foram desenvolvidos e
publicados trés artigos, sendo uma reviséo integrativa e dois estudos originais. Visto que o presente
trabalho foi o primeiro a explorar a relagdo entre a QVRS de individuos com DC e as PP

implementadas para essa populagéo, enfatiza-se a sua relevancia para o0 campo de pesquisa.

Por meio da revisdo integrativa, ratificou-se a importancia de ferramentas eficazes para
mensurar a QVRS, enfatizando a necessidade de questionarios desenvolvidos e validados a partir
do prisma de experiéncias e estratégias de manejo associadas a DC. Dentre os instrumentos

analisados, 0 CDQ e o CD-QOL mostraram-se particularmente relevantes.

O CDQ, destaca os sintomas fisicos e mentais relacionados a doenga, é especialmente Gtil em
contextos em que as PP para pacientes com DC sdo limitadas e onde ha maior prevaléncia de
pacientes com DC ativa. Por outro lado, o CD-QOL, que examina as repercussdes emocionais da
adesdo vitalicia a dieta sem glaten (DSG), € mais adequado para paises que possuem
regulamentacfes bem estabelecidas sobre alimentos sem gldten e um ndmero significativo de

pacientes em remissao.

Para garantir a comparabilidade dos resultados entre diferentes populacGes, é fundamental
utilizar instrumentos culturalmente validados que tenham sido amplamente aplicados em diversos
paises. Essa abordagem permite uma interpretacdo mais precisa dos dados e facilita a comparacao
entre os achados de diferentes estudos, contribuindo para uma compreensdo mais abrangente da
QV dos pacientes com DC. No contexto deste estudo, 0 CDQ foi escolhido como instrumento de
referéncia justamente por ter sido aplicado em um maior nimero de paises, cada um com realidades

muito distintas em termos de assisténcia aos pacientes com doenca celiaca.

O estudo realizado durante a pandemia de COVID-19 no Brasil, que avaliou a QVRS de
brasileiros com DC, trouxe esclarecimentos adicionais importantes. Contrariamente ao esperado,

a pandemia ndo teve um impacto negativo geral na qualidade de vida desses individuos. No



41

entanto, o dominio gastrointestinal foi mais afetado, sugerindo uma possivel ingestdo nao
intencional de glaten durante o periodo de confinamento. A adesdo a dieta sem glaten (DSG)
continuou a ser um fator determinante na QVRS, com aqueles que seguiam rigorosamente a dieta
apresentando melhores escores em todos os dominios. A presenca de parceiros e a convivéncia
com criangas também influenciaram os dominios social e de preocupacfes, respectivamente,

destacando a complexidade dos fatores que afetam a QVRS durante situacdes de crise.

Sendo assim, esses resultados ressaltam a importancia de compreender como diferentes
contextos e fatores externos, como uma pandemia, podem impactar a QV dos individuos com DC
e realcam a necessidade de PP robustas para este publico. Neste sentido, a analise das correlacfes
entre as PP para DC revela uma tendéncia importante: paises que implementam regulamentac6es
desenvolvidas especificamente para pessoas com DC tendem a melhorar os desfechos de QVRS
dessa populacdo. A partir desta constatacdo, o desenvolvimento de PP para DC, tanto no Brasil
quanto internacionalmente, pode se tornar mais estratégico e favoravel, garantindo um suporte

mais eficaz e abrangente para os pacientes.

Os achados sugerem ainda que legislacbes bem delineadas podem trazer beneficios
significativos tanto para a populacdo com DC quanto para 0S governos, uma vez que podem
reduzir, a médio e longo prazo, as despesas que a DC ndo tratada gera para os sistemas de salde
publico e privados. Esta perspectiva pode facilitar as negociacdes para desenvolvimento e

implementacdo de regulamentacdes.

Ademais, os resultados deste estudo auxiliam a identificar quais PP estdo ligadas a diferentes
dominios vinculados a QVRS. Com o monitoramento continuo destes indicadores, a determinagéo
das regulamentacGes que necessitam de aperfeicoamento ou elaboracdo pode ser mais assertiva.
Este contexto foi observado ao analisar os componentes do PPCDS e sua correlagdo com 0s
dominios do CDQ.

Embora as categorias do PPCDS tenham apresentado correlacdo positiva com 0s Varios
dominios do CDQ, indicando beneficios amplos para as pessoas com DC em diferentes aspectos
da qualidade de vida, uma excecdo foi observada nas regulamentacdes sobre refeicdes. Essa
categoria especifica de politicas esteve associada a pontuag¢fes mais baixas nos dominios social e

gastrointestinal do CDQ, além de afetar negativamente a pontuacéo geral.



42

As regulamentacdes sobre refeicdes podem nao estar sendo plenamente aplicadas, podem ser
regionais ou ainda, sua implementacao pode nao estar abordando de forma eficaz as preocupacées
e sintomas gastrointestinais das pessoas com DC. A producdo de refeicdes sem gluten em cozinhas
que também manipulam alimentos com gluten apresenta desafios, podendo afetar a saude fisica e
mental de pessoas com CD. Consequentemente, muitos individuos preferem frequentar
restaurantes exclusivamente sem glaten ou evitam se alimentar fora de casa. No entanto, apesar de
a seguranca alimentar associada a DSG ser mandatoria nesses locais, muitas pessoas com DC
relatam sentir-se socialmente isoladas e julgadas ao convidar familiares e amigos para comerem
em um estabelecimento 100% sem gluten, o que pode impactar negativamente suas experiéncias
sociais. Portanto, a existéncia de leis para orientar a producéo de refeicdes sem gldten ndo garante
que essas politicas sejam seguidas ou que os consumidores com DC confiem nos restaurantes; esse
resultado sugere que essa PP por si sO, ndo aumenta a confianca das pessoas com DC ao comer

fora.

Outrossim, a presenca de certificacdo sem glaten para refeices ndo demonstrou uma
associacao positiva significativa no dominio das preocupagfes do CDQ. Isso indica que, embora
essa certificacdo seja essencial e potencialmente eficaz, ela sozinha pode néo ser suficiente para
aliviar as preocupacfes e medos experimentados por individuos com DC. Considerando que a
confianca dos consumidores nas certificacBes esta relacionada a percep¢do de credibilidade no
processo de producdo de alimentos, a implementacdo simultdnea de regulamentacdes para
refeicOes e certificacdo sem gluten pode ser mais eficaz para atenuar as preocupacgdes das pessoas
com DC.

Ademais, a disponibilidade de servigos de saude especializados ndo se correlacionou com
melhorias no dominio gastrointestinal do CDQ. Essa auséncia de associacdo pode estar relacionada
ao numero reduzido de centros de saude especializados em cada pais, o que faz com que as pessoas
com DC sejam atendidos por profissionais de satde que ndo possuem treinamento especifico em
DC.

A partir das evidéncias do presente trabalho, enfatiza-se a importancia de PP bem estruturadas
e integradas para melhorar a QV de pacientes com DC; e principalmente a necessidade de

aprimorar a aplicacdo dessas politicas, bem como de expandir e capacitar 0s servi¢os de salde
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especializados. Considerando a legislacéo brasileira para pessoas com DC e sua QVRS, destacam-

se as oportunidades de melhoria para o contexto brasileiro:

« Aprimoramento da regulamentacéo sobre refeicGes sem glaten: Extensdo de leis estaduais
sobre a producéo de refei¢cbes sem gluten para ambito nacional e implementacdo de uma
fiscalizacdo mais rigorosa, bem como programas de certificagdo e educagdo para

manipulacdo segura de alimentos sem gluten.

o Expansdo dos servicos de salde especializados: Aumentar o nimero de centros de satde
especializados em DC e incluir conteudos especificos sobre a doenca celiaca nos curriculos
de cursos de salde.

e Melhorias na rotulagem e certificacdo de produtos sem gliten: Reforcar a rotulagem
obrigatoria e criar um selo de certificacdo nacional especifico para produtos sem glaten

industrializados e produzidos em unidades de alimentagéo.

e Incentivos fiscais: Implementar subsidios para a producéo e venda de alimentos sem gluten
e criar programas de apoio financeiro direto para pessoas com DC, especialmente de baixa

renda.

o Campanhas de conscientizacdo e educacdo publica: Lancar campanhas nacionais de

conscientizacao sobre a doenca celiaca e introduzir programas educacionais nas escolas.

e Monitoramento e avalia¢do continuos das PP: Estabelecer um sistema de monitoramento
continuo das regulamentagdes relacionadas a DC, incluindo canais formais para feedback
da comunidade com DC.

Contudo, faz-se importante destacar as limitagdes deste trabalho. Quanto as analises
comparativas dos dados de QRVS a partir do CDQ), cabe salientar que apesar de todos os resultados
terem sido obtidos por meio do CDQ, alguns paises utilizaram a versao original do instrumento,
sem realizacdo de adaptacdo cultural, sendo assim um viés para os resultados. A pontuacdo do
PPCDS também pode ndo capturar completamente as nuances da implementacgdo e aplicagdo das
politicas em diferentes contextos culturais e socioeconémicos. Além disso, a presenca de
legislagdes regionais, em vez de nacionais, pode ter influenciado a associagéo observada entre as
PPeaQV.
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Embora este trabalho ndo tenha a intencdo de esgotar o tema, considerando sua complexidade
e as limitacdes do estudo, acredita-se que ele tenha contribuido para enriquecer as discussdes sobre
0 manejo eficaz da doenca celiaca sob a perspectiva dos beneficios para a qualidade de vida dos
pacientes. Além disso, espera-se que este estudo inspire novas investigacGes sobre politicas
publicas voltadas para individuos com doenca celiaca, servindo como base para futuras pesquisas

na area.

Ao destacar a complexa relacao entre as categorias especificas de PP e os diversos aspectos da
QV, esta pesquisa reforca a importancia de uma abordagem multidimensional na formulacgéo e
implementacéo de politicas, visando apoiar a comunidade de pessoas com doenca celiaca de forma
eficaz. Pesquisas futuras devem aprofundar a analise das nuances na implementacdo dessas
politicas e outros fatores que possam influenciar a qualidade de vida das pessoas com DC. Em
suma, o acompanhamento continuo da qualidade de vida desses individuos ao longo do tempo

proporcionaria informacdes valiosas para formuladores de politicas.
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