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RESUMO

Avaliar a adesdo a dieta sem gliten € um ponto crucial do acompanhamento dos pacientes com
doenga celiaca (DC). Objetivos: Investigar se ha concordancia entre a adesdo a dieta sem glaten
avaliada pelo Celiac Dietary Adherence Test (CDAT) adaptado e a negatividade do Teste
Répido para Detecgdo de Gluten na urina (GIPu). Além disso, buscou-se avaliar como fatores
clinicos, sociodemograficos e a situacdo de seguranga alimentar da familia de criancas e
adolescentes com DC influenciam na ades3o a dieta sem gluten e nos resultados do GIPu.
Métodos: O estudo envolveu 54 criancas e adolescentes com diagndstico de DC, em
acompanhamento médico, com prescri¢do de dieta sem gliten por pelo menos seis meses, em
dois hospitais piiblicos vinculados ao Sistema Unico de Satude (SUS). O CDAT adaptado foi
aplicado e amostras de urina foram coletadas para a realizagao do GIPu. O questionario CDAT
original passou por adaptagdo com traducdo, retrotraducdo e avaliacdo por especialistas. Foi
realizada entrevista para coleta de dados sociodemograficos (sexo, idade, nimero de pessoas
na familia, renda familiar per capita) e das caracteristicas da doenga (idade e tempo de
diagnostico, forma de apresentagdo da DC). A situacdo de (in)seguranca alimentar (SAN) da
familia foi avaliada pela Escala Brasileira de Inseguranga Alimentar (EBIA). Resultados: A
concordancia entre os dois métodos foi 79,6% (43/54), com discordancia de 20,4% (11/54). A
adesdo a dieta sem gluten foi observada em 88.9% (IC:77,4-95,8; p<0,001) pela pontuacido no
CDAT adaptado e 87.0% (IC:75,1-94,6; p<0,001) tiveram GIPu negativo. A idade mais jovem
dos pacientes explicou 23,0% (r, = -0,48) da adesdo a dieta sem gluten, enquanto o sexo
masculino explicou 7,3% (¢ = 0,27), a menor idade no momento do diagnostico em 14,4% (¢
= -0,38), o menor tempo de diagnostico em 6,8% (¢ = -0,26) e a presenca de sintomas no
diagnostico explicou 8,4% (¢ = 0,29). A renda familiar per capita ndo teve efeito na adesdo a
dieta. Por outro lado, o0 menor numero de membros na familia explicou 7,8% (= -0,28) ¢ a
situacdo de inseguranca alimentar moderada ou grave explicou 10,2% (¢=0,32) da positividade
para o GIPu. Conclusao: Os resultados do GIPu tém discordancia com o questionario CDAT
adaptado. Altas taxas de adesao a dieta sem gluten e negatividade para o GIPu foram observadas
em criangas e adolescentes com DC em acompanhamento especializado de gastropediatria.
Fatores como idade, sexo, momento e duragao do diagnostico afetam a adesdo a dieta, enquanto

o tamanho da familia e a inseguranca alimentar tém efeito na positividade para o GIPu.



Palavras-chave: adesdo ao tratamento; dieta sem gluten; crianga; adolescente; doenca celiaca;

questionario; peptideo imunogénico do gluten.



ABSTRACT

Assessing adherence to a gluten-free diet is crucial to the follow-up of patients with Celiac
Disease (CD). Objectives: Investigate the concordance between the adherence to the gluten-
free diet, assessed through the adapted Celiac Dietary Adherence Test (CDAT), and the
negative results of the quick test for Gluten Detection in urine (uGIP). Besides, clinical and
social demographic factors and the food security status of the families of children and
adolescents with CD were also assessed regarding their influence on the adherence to the
gluten-free diet and the uGIP results. Methods: This study enrolled 54 children and adolescents
diagnosed with CD, followed by a physician, and prescribed a gluten-free diet for at least six
months from two public hospitals linked to the Brazilian Public Health System (SUS). The
adapted CDAT was used and urine samples were collected for the uGIP. The original CDAT
was adapted with a translation, a back translation, and the assessment of specialists. The
participants were interviewed for the collection of social and demographic data (sex, age,
number of people in the family, family income per capita) and characteristics of the disease
(age, time of diagnosis, and CD presentation). The families had their food (in)security status
(SAN) assessed through the Brazilian Scale of Food Insecurity (EBIA). Results: The
concordance between both methods was 79.6% (43/54), with discordance of 20.4% (11/54).
Adherence to the gluten-free diet was found in 88.9% of the participants (CI: 77.4 - 95.8;
p<0.001) according to the adapted CDAT score, and 87.0% of them (CI: 75.1-94.6; p<0.001)
had a negative uGIP. Younger patient age explained 23.0% (1, = -0.48) of the gluten-free diet
adherence, while male gender explained 7.3% (¢ = 0.27), the lowest age at diagnosis by 14.4%
(¢ =-0.38), the shortest time since diagnosis by 6.8% (¢ = -0,26) and the presence of symptoms
at diagnosis explained 8.4% (¢ =-0.29) of it. The family income per capita did not affect diet
adherence. On the other hand, fewer people in the family explained 7.8% (rb = -0.28) of it, and
moderate to severe food insecurity explained 10.2% (¢ = 0.32) of the positive uGIP.
Conclusion: uGIP shows discordance with the adapted CDAT questionnaire. High rates of
gluten-free diet adherence and negative uGIP were found in children and adolescents with CD,
followed by a specialist in pediatric gastroenterology. Factors such as age, sex, time, and
duration of the diagnosis affect diet adherence, whereas family size and food insecurity play a

role in positive uGIP tests.



Keywords: treatment adherence; gluten-free diet; child; adolescent; celiac disease; Celiac

Dietary Adherence; Gluten immunogenic peptide.
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1 INTRODUCAO

A doenga celiaca (DC) ¢ uma doenga sistémica, de carater autoimune, geneticamente
determinada, que afeta aproximadamente 1,0% da popula¢do mundial (Fasano; Catassi, 2001).
A maioria dos pacientes desenvolve DC antes dos 10 anos de idade e, para manutengdo da
saude, necessitam realizar a exclusdo do gluten da dieta por toda a vida (Fasano; Catassi, 2001;
Liu et al., 2017). Com isso, a avaliagdo da adesdo a dieta sem gliuten é um dos pontos chaves
do acompanhamento de pacientes com doencga celiaca.

A defini¢do do termo “adesdo a dieta sem gliten” € heterogénea e ndo estd alinhada com
o conceito de adesdo a tratamentos de longo prazo preconizado pela World Health Organization
(WHO) em diferentes contextos de enfermidades cronicas (World Health Organization, 2003).
O termo “adesdo a dieta sem gluten” possui definicdo e operacionalizacdo variaveis nas
pesquisas sobre DC e na pratica clinica (Macedo-Campos et al., 2021; Mearin et al. 2022;
Myléus; Reilly; Green, 2020; Rubio-Tapa et al., 2023). Além disso, cada vez mais, parece haver
interesse em se identificar biomarcadores para avaliar a ades@o a dieta sem gluten (Coto ef al.,
2021). Entretanto, tem sido indicada uma combina¢ao de métodos para avaliar a adesdo a dieta
sem gluten (Mearin et al., 2022), o que parece adequado diante do contexto de uma doenga com
possibilidade de apresentacdo assintomatica e contato com gliten inconsciente (ESPGHAN,
2020; Syage et al., 2018). A maior parte dos estudos sobre DC se restringe a realizar a
comparacdo entre os métodos de avaliacdo da adesdo a dieta sem gliten, mas identificar as
contribui¢des entre eles parece ser uma discussdao necessaria na atualidade.

As principais formas utilizadas na avaliagdo da adesdo variam dentre marcadores
clinicos e biologicos que possuem potencialidades e limitacOes para acessarem a adesdo a dieta
sem glaten de criangas e adolescentes com DC (Gerasimidis et al., 2018). Dentre outros, o
questionario Celiac Dietary Adherence Test (CDAT) e o Teste rapido domiciliar para deteccao
de peptideo imunogénico do glaten na urina (GIPu), cujo nome comercial ¢ GlutenDetect®
para uso doméstico, sdo dois métodos que tém sido utilizados para avaliacdo da adesdo a dieta
sem gluten (Coto; Sousa; Cebolla, 2021; Leffler et al., 2009;).

O questionario CDAT avalia a adesdo com base em comportamentos do paciente com
DC. Por outro lado, a avaliagdo da adesdo a dieta sem gliten por meio de biomarcadores, como
o GIPu, busca mensurar o consumo de gluten recente (Coto; Sousa; Cebolla, 2021). Dessa
maneira, a interpretagdo e a aplicabilidade clinica desses dois métodos, na avaliagdo do paciente

com DC, devem ser melhor esclarecidas para contribuirem com a qualidade das pesquisas em
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DC, com a pratica dos profissionais de satide e a adequada compreensao da adesdo a dieta sem
gluten por parte das criangas e adolescentes com DC.

Como nutricionista e pessoa diagnosticada com DC, no ano da minha colagédo de grau,
interessei-me por estudos sobre dieta sem gluten. Apos ingressar no Programa de Mestrado da
Poés-graduagdo em Saude da Crianga e do Adolescentes, surgiu a oportunidade de aprofundar o
conhecimento sobre a adesdo a dieta sem gluten, um tema desafiador na pratica clinica e que
apresenta lacunas importantes a serem respondidas. Tive a oportunidade de realizar um sonho
pessoal e profissional ao desenvolver a dissertagdo, na linha de pesquisa de Gastroenterologia
e Alimentacdo Pediatrica, sobre DC em criangas e adolescentes acompanhados em dois
hospitais vinculados ao Sistema Unico de Satde (SUS).

Perante o exposto, a dissertagdo foi realizada tomando como base a seguinte pergunta
condutora:

- Existe concordancia entre a adesdo a dieta sem gliten avaliada pelo Celiac Dietary
Adherence Test (CDAT) adaptado e a auséncia de gluten na urina pelo Teste Rapido para
Detecgdo de Gluten na urina (GIPu) em criangas e adolescentes com doenga celiaca?

Para responder a pergunta condutora, o objetivo geral do estudo consistiu em:

- Analisar se ha concordéncia entre a adesdo a dieta sem glaten e a auséncia de gliten
na urina de criancas e adolescentes com doenca celiaca acompanhados em servigos
especializados vinculados ao Sistema Unico de Satde (SUS).

Os seguintes objetivos especificos foram elaborados:

- Analisar a frequéncia da adesdo a dieta sem gliten e da auséncia de gliten na urina;

- Avaliar quais caracteristicas clinicas, sociodemograficas e da situagdo de seguranca
alimentar da familia estdo associadas a adesdo a dieta sem gluten e a auséncia de gliten na
urina;

Na estruturagao da dissertagdo, o documento foi organizado em seis capitulos, conforme
a formatacdo exigida pelo PPGSCA no link: https://www.ufpe.br/sib/ficha-catalografica-
normalizacao.

No primeiro capitulo, o objetivo € introduzir a importancia da adesao a dieta sem gliten
dentro do contexto da doenga celiaca, o problema de estudo, a lacuna da literatura e a motivagao
para a realizacdo desta pesquisa.

O segundo capitulo ¢ destinado a fundamentacdo teorico-metodologica da dissertagao.
Tem como base uma revisao narrativa sistematizada elaborada com o objetivo de trazer uma

analise critica das defini¢des, frequéncias e métodos de avaliacdo da adesdo a dieta gliten nos
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ultimos 20 anos, bem como abordar os fatores associados a adesdo a dieta sem gluten e aos
métodos da pesquisa que originaram os dados empiricos da dissertagao.

Por fim, nos apéndices, o artigo original que compde essa dissertacdo estd formatado
para, apds traducao, ser submetido ao periddico, Journal of Pediatric of Gastroenterology and
Nutrition (JPGN), com o intuito de compartilhar com a comunidade cientifica nossos achados
acerca da operacionalizagdo do termo “adesdo a dieta sem gliten”, por meio da contribui¢ao de
dois métodos para a identificacdo de frequéncias e fatores associados a adesdo a dieta sem

gluten em criancgas e adolescentes com DC.

2 REVISAO DE LITERATURA

A doenga celiaca (DC) € uma condi¢do sistémica autoimune geneticamente determinada
e caracterizada pela presenca de enteropatia gluten dependente, bem como de anticorpos
especificos que podem se associar a sinais clinicos de ma absor¢do intestinal. Existem diferentes
formas de manifestagdo da DC, mas, de uma maneira geral, as apresentagdes sao:
gastrointestinal e ndo gastrointestinal (ESPGHAN, 2020). A chave para a manutengdo da satde
de criangas e adolescentes com DC ¢ a adesdo a dieta sem gliten por toda a vida (Fasano;
Catassi, 2001).

A frequéncia de ades@o a dieta sem gluten em criangas e adolescentes com doenca
celiaca apresenta ampla variag@o ou € desconhecida em algumas regioes geograficas. Os dados
epidemioldgicos mais recentes demonstram uma variagdo de 23,0% a 98,0%, o que pode
refletir, mais do que uma variagao real, o fato de os pesquisadores utilizarem diferentes formas
de definir e medir adesdo a dieta sem glaten (Myléus; Reilly; Green, 2020).

Atualmente os métodos empregados para analisar a adesdo a dieta sem gliten nos
estudos sdo: a sorologia especifica para DC, a detec¢do do GIP, a bidpsia da mucosa
gastrointestinal, o autorrelato do paciente, a entrevista dietética estruturada do nutricionista e
os questionarios de avaliacao da adesdo validados ou ndo (Muhammad; Reeves; Jeanes, 2019).
No entanto, ndo ha uma diretriz que estabeleca um método consensual para essa avaliagdo, o
que pode impactar na qualidade dos estudos (Wieser et al., 2021).

Dessa maneira, ¢ necessario entender a contribui¢do, as potencialidades e limitagdes de
cada método de avaliagdo da adesdo a dieta sem gluten para uma interpretacdo adequada do
perfil de adesdao (Singh et al., 2019). Um cuidado semelhante ¢ indicado na construgdo de
questiondrios de investigacdo da adesdo (Bowling, 2009). E recorrente a comparagio entre

métodos de avaliagdo da adesdo, com objetivos diferentes de mensuragao, em estudos empiricos
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e de revisdo sistematica (Coto ef al. 2021; Mehta et al., 2018). Dessa forma, parece estar na
compreensdo das contribui¢des dos métodos e, ndo na comparagdo entre eles, a mensuragao
valida e confiavel da adesdo a dieta sem gluten.

Uma revisdo narrativa sistematizada foi desenvolvida com o objetivo de mapear as
atuais defini¢oes da adesdo a dieta sem gluten, a magnitude desse fendmeno, a complexidade
dos fatores associados e os métodos de avaliagdo utilizados na mensuracao da adesdo a dieta
sem gluten. Foram pesquisados artigos publicados, entre janeiro de 2003 e agosto de 2023, em
periddicos indexados nas bases de dados Scopus, Embase, Pubmed, Lilacs/BVS, Cochrane,
Google Scholar, ¢ na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagdes. A busca foi
desenvolvida por meio de descritores articulados com a légica booleana. Os Mesh terms,
Emtree terms, Decs e descritores livres utilizados foram: Treatment Adherence and
Compliance, Therapeutic Adherence and Compliance , Treatment Adherence , Therapeutic
Adherence , Cumplimiento y Adherencia al Tratamiento, Diet, Gluten-Free, Gluten-Free Diets,
Child, Children, Ninio, Adolescent, Adolescents, Adolescence, Adolescente, Pediatrics,
Pediatria, Celiac Disease, Celiac Sprue, Gluten Enteropathy, Gluten Enteropathies,
Enfermedad Celiaca, Gluten Immunogenic Peptides, Food Safety, Safety, Food, COVID-19.

A descri¢do detalhada das estratégias de busca e da metodologia utilizada pode ser

consultada no Apéndice D.

2.1 ADESAO AO TRATAMENTO: CONCEITO E DEFINICOES

E um desafio para os pacientes com condigdes cronicas de saude aderirem ao tratamento
(World Health Organization, 2003). Em criangas e adolescentes com doengas de historia natural
prolongada, a adesdo aos tratamentos de longo prazo varia entre 4,6% a 100,0% (Steiner ef al.,
2013), na dependéncia do critério e da forma de analisar a adesdo. A World Health Organization
(2003), no livro “Adherence to long-therm therapies: evidence for action”, elaborado por
equipe interdisciplinar com o objetivo de discutir questdes sobre adesdo ao tratamento, define
adesdo como a concordancia entre o comportamento de uma pessoa em relacdo as
recomendagdes acordadas com o profissional de satide. Esta defini¢cdo destaca a adesdo como
uma concordancia de propoésitos entre o paciente e o profissional de satide que ndo so esta
relacionada a adesdo ao tratamento medicamentoso, mas também ao seguimento de uma dieta
e as mudangas de estilo de vida (World Health Organization, 2003).

Segundo a WHO (2003), os comportamentos de adesdo do paciente possuem aspectos

dinamicos e, por isso, devem ser avaliados de forma continuada. Dessa forma, ndo ha preditores
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estaveis que indiquem, de forma confiavel, a adesdo. No entanto, o construto de adesdo deve
ter mensuragdo valida e confiavel. A Entidade considera os questionarios de avaliagdo como os
melhores instrumentos de mensuracdo dos comportamentos de adesdo. A adesdo, embora seja
um fendmeno dinamico, deve ser avaliada com precisdo (World Health Organization, 2003).

E uma tarefa complexa compreender tal fendmeno, por isso diferentes terminologias e
defini¢oes sdo usadas na tentativa de explicar esse termo. Segundo Gusmao ¢ Minon-Jr (2006),
termos como aderéncia, observancia, complacéncia, fidelidade e compliance sdo usados como
sindnimos para adesdo. O termo ades@o reflete com mais frequéncia a postura ativa do paciente
para o seu autocuidado desde niveis excelentes ou bons até niveis moderados ou ruins.
(Gusmao; Mion-Jr, 2006).

A definicdo da adesdo a dieta sem glaten € variavel entre os diversos estudos. Uma
revisdo sistematica sobre esse assunto, em populagdo pediatrica, identificou dois estudos nos
quais “adesdo” foi descrita como ‘ndo ingerir intencionalmente alimentos com gluten’ (Myléus;
Reilly; Green, 2020, p. 564). Nesta mesma revisao sistematica, identificaram-se estudos com
auséncia de defini¢do clara do termo e diferentes formas de avalia-lo. O autorrelato de sempre
realizar dieta sem gluten, a auséncia de atrofia vilositaria confirmada por biopsia, a testagem
negativa para sorologia especifica da DC (Anti-tTG) e a auséncia do GIP nas fezes ou na urina
foram as formas de avaliacdo da adesdo mais utilizadas entre os estudos analisados (Myléus;
Reilly; Green, 2020).

Macedo-Campos et al. (2021), em outra revisdo sistematica envolvendo populagdo
pediatrica, também identificaram heterogeneidade na operacionaliza¢do do termo ‘adesdo’ a
dieta sem gluten. Os autores afirmaram que a definicdo de compliance a dieta sem gliten precisa
ser esclarecida. O mesmo estudo vai além e alerta para o impacto dessa heterogeneidade de
defini¢coes e métodos de medicdo da adesdo sobre a validade e a qualidade dos resultados das
pesquisas atuais e futuras.

Segundo outros autores, o termo “adesdo a dieta sem gliuten” pode ser definido pelo
autorrelato. Nesse caso, adesdo significaria o autorrelato de ‘nunca ingerir gluten’ (Sdepanian;
Morais; Fagundes-Neto, 2001, p. 234) ou ‘ndo ingerir produtos com gliten intencionalmente’
(Macculloch; Rashid, 2014, p. 306) ou ‘sempre evitar o consumo de gliten’ (Rodrigues;
Yonaminez; Satiro, 2018, p. 3).

Em criangas norte-americanas com DC, Reilly et al. (2011), analisaram os dados de uma
coorte retrospectiva para avaliar as modificagdes na composi¢ao corporal e nas caracteristicas
clinicas durante o seguimento da terapia de longo prazo com dieta sem gluten. As criangas cujas

sorologias positivas se normalizaram, dentro de dois anos, apds o inicio da dieta e que
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mantiveram soronegatividade, foram consideradas com adesdo a dieta sem glaten. Nos
resultados, as criangas classificadas com adesdo a dieta sem gliten apresentaram maior tempo
de acompanhamento com nutricionista. Desse modo, é possivel deduzir que a adesdo ¢ o
comportamento do paciente em realizar acompanhamento peridodico com profissional de satide

e ndo apenas a busca pela negativacdo de um biomarcador (World Health Organization, 2003).

El Mehadji et al. (2022) realizaram um estudo transversal com o objetivo de avaliar a
adesdo a dieta sem gliten a longo prazo e analisaram parametros antropométricos, sorologia e
arecuperagdo da mucosa intestinal em 111 criangas e adolescentes com DC na Argélia. Houve
a separagdo dos participantes em dois grupos de acordo com a seguinte defini¢do de adesdo:
“Os pacientes com adesao nao tinham consciéncia de consumir qualquer alimento com glaten”.
Esta definicdo, que leva em consideragdo genericamente o comportamento do paciente,
concluiu que a recuperagdo da mucosa ¢ dependente da boa adesdo a dieta sem gliaten. Dessa
maneira, considerar o comportamento de adesdo ¢ importante para o acompanhamento do
paciente (World Health Organization, 2003).

Apresentamos as definigoes de adesdo a dieta sem gliten utilizadas em outros estudos

no Quadro 3 do Apéndice E.

2.2 VARIABILIDADE DA FREQUENCIA DA ADESAO A DIETA SEM GLUTEN

A variedade de frequéncias observadas nos estudos que objetivam medir a adesdo na
populacdo pediatrica reflete a diversidade de métodos de avaliacdo utilizados. Em uma diretriz
publicada em 2005 pela Sociedade Norte-americana de Gastroenterologia Pediatrica,
Hepatologia e Nutrigdo, a frequéncia de adesdo a dieta sem gluten variou de 45,0% a 81,0%,
(Hill et al., 2005). No entanto, uma revisdo sistematica, publicada em marco de 2020,
analisando dados de 49 estudos, relatou adesdo entre 23% e 98% em criancas ¢ adolescentes
com DC. Esta mesma revisao identificou frequéncia de 79,0% e 74,0% em estudos com criangas
e adolescentes com DC na América do Norte e na Europa respectivamente (Myléus; Reilly;
Green, 2020). No Chile, um estudo realizado, entre 2008 e 2016, com pacientes menores de 18
anos, apresentou resultados de frequéncia de adesdo de 44,0% nesta populagdo (Schilling;
Yohannessen; Araya, 2018).

Ha 20 anos, foi realizada a pesquisa mais ampla sobre essa tematica no Brasil. Nesse
estudo, 364 criangas e adolescentes com DC, em diferentes regides do Brasil, foram avaliados

sobre a adesdo a dieta sem gluten por meio de questionario enviado por correio. As criangas e
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adolescentes contaram com o suporte dos pais para o preenchimento do questionario. A
frequéncia de adesdo identificada foi de 75,5% em criangas menores de cinco anos, 72,5% em
criangas entre cinco e dez anos ¢ 71,0% em adolescentes entre 11 e 20 anos (Sdepanian; De
Morais; Fagundes-Neto, 2001).

Em Brasilia, um estudo com 19 participantes mostrou apenas 40,0% de adesdo em
criancas de dois a seis anos, 62,5% em criangas de sete a nove anos € 31,6% em adolescentes
entre dez ¢ 18 anos (Casemiro, 2006). Na regido Sudeste do Brasil, Andreoli et al. (2013)
pesquisaram 63 participantes ¢ observaram 58,8% de adesdo em criangas e 65,5% em
adolescentes. Em um outro estudo mais recente, foi identificada adesao dietética de 80,0% em
35 criangas e adolescentes com DC (Rodrigues; Yonaminez; Satiro, 2018).

Simsek e al. (2015) investigaram as diferencas de qualidade de vida e os niveis de
depressdo em criangas e adolescentes entre 9 e 16 anos, saudaveis e com DC, em relagdo a
adesdo a dieta sem gluten, definida como sorologia negativa dos anticorpos EmA e Anti-tTG
IgA. A partir de seis meses de diagnostico e dieta sem glaten, foi feita a sorologia e uma
frequéncia de adesdo a dieta muito baixa foi identificada, 29,2% (7/24). A frequéncia
encontrada limita a compreensao da adesdo a dieta sem gluten, ja que ndo foram avaliados os
comportamentos de adesdo dos participantes (World Health Organization, 2003).

Em outro estudo prospectivo com individuos saudaveis e com DC, Comino et al. (2016)
objetivaram investigar a utilidade clinica do GIP como um biomarcador da adesdo a dieta sem
gluten. Neste estudo, foram utilizados quatro métodos de avaliacdo da adesdo. As frequéncias
de adesao dos participantes em dieta sem gliten, hd um ano, foram: 71,0% (n=99) pela dosagem
do GIP (fezes), 81,9% (n=113) pelo questionario dietético, 98,9% (n=180) pela sorologia para
Anti-tTG IgA e 93,5% (n=160) pela sorologia para gliadina deaminada (anti-DGP). A alta
frequéncia de adesdo encontrada por meio da dosagem dos anticorpos Anti-tTG IgA, nessa
populagdo, chama a atencdo para a interpretagdo adequada dos biomarcadores de avaliagdo da
adesdo (Singh et al., 2019).

Benelli et al. (2015) acompanharam uma coorte prospectiva, em que um dos objetivos
foi comparar a resposta clinica e laboratorial de criangas e adolescentes em dieta sem gliten
com diagnostico de DC realizado com e sem biopsia. O questionario proposto por Biagi et al.
foi aplicado como método de avaliacao da adesdo. Foram considerados com adesdo a dieta sem
glaten 97,8% (n=90) e 100,0% (n=51) dos participantes com e sem diagndstico por bidpsia,
respectivamente. As altas frequéncias de adesdo apresentadas, neste estudo, apontam para a

importancia da validagdo adequada dos questionarios (Bowling, 2009).
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Mais recentemente, Sainsbury et al. (2018) avaliaram um conjunto de construtos
relevantes para a manuten¢do da mudanca de comportamento na compreensao e predi¢do da
adesdo a dieta sem gliten em individuos com DC acima de 16 anos. O método de avaliagdo da
adesdo utilizado foi o questionario CDAT e 60,5% (3.493/5.773) dos participantes foram
considerados com excelente ou boa adesdo a dieta sem gluten. Dessa maneira, aprofundar o
conhecimento sobre os comportamentos de adesao possibilita identificar, com maior seguranga,
as frequéncias de adesdo na populacao estudada (World Health Organization, 2003).

Por outro lado, um estudo randomizado conduzido por Moreno et al. (2017), que incluiu
31 criangas, objetivou determinar o consumo de gliten, monitorar a adesdo a dieta sem gliten
e analisar a correlacdo com o dano a mucosa. O método de avaliagdo da adesdo se deu pela
estimativa do teor de GIP na urina. A frequéncia de adesao a dieta sem gliten encontrada nas
criancas foi de 55,0% (17/31). Como ndo foram avaliados comportamentos de adesdo dos
pacientes, ndo ¢ possivel concluir o que a frequéncia apresentada representa (Singh et al., 2019;
World Health Organization, 2003).

Apresentamos a Tabela 7 com frequéncias de adesdo a dieta sem gliten no Apéndice F.

2.3 ADESAO AO TRATAMENTO DO PACIENTE COM DC: COMPLEXIDADE

Aderir a dieta sem gluten exige dedicagdo do paciente e dos cuidadores, pois o gliten
esta presente no trigo, na cevada, no centeio, em aveias contaminadas, bem como em alimentos
processados e em muitos produtos utilizados por criangas e adolescentes, por exemplo, cola
para selos, massa de modelar, pasta de dente, enxaguante bucal e protetor labial. A exclusao do
gluten requer um controle sobre a produgao e preparo dos alimentos, a verificagdo de rotulos e
a busca de informacdes para evitar contaminagdo cruzada de alimentos sem gluten com
alimentos com gluten (Cadenhead, 2019).

Newton e Singer (2012) consideram que criangas e¢ adolescentes podem nao estar
prontos para compreender a necessidade de aderir a essa dieta rigida. Além disso, adolescentes,
caracterizados por habito de grupo social e aumento da independéncia, podem desenvolver o
sentimento de descontentamento, assim como a dificuldade de aderir e de ter o autocuidado
necessario ao seguir uma dieta sem glaten.

Os fatores associados a adesdo a dieta sem gliten sao multiplos (Macedo-Campos et al.,
2021). A partir dos modelos explicativos da satide e da doenca, ¢ possivel compreender a
existéncia de interacdo entre eles, assim como a modificagdo desses fatores, ao longo do

desenvolvimento da crianga e do adolescente (Harrison ef al., 2011). Nas pesquisas cientificas,
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predomina a investigacdo dos fatores associados a adesdo a dieta sem gluten de forma isolada
(Dimidi et al.,2021). Porém, tais fatores sao multiplos e, segundo a WHO, podem ser agrupados
em cinco dimensoes relacionadas: a crianca ou a familia, ao tratamento, a doenca, ao sistema
de saude e a fatores socioecondmicos; como observado nos demais contextos de adesdo a
tratamentos de doengas cronicas (World Health Organization, 2003). De forma geral, avaliar os
diferentes fatores associados a adesdo e identificar a interacdo entre eles ¢ um desafio necessario
para propiciar a reducdo das dificuldades na adesdo a dieta sem gluten em criangas e
adolescentes com DC.

As revisdes sistematicas sobre adesdo a dieta sem gluten em pediatria tém apresentado
alguns fatores associados a adesdo. Em se tratanto de criangas e adolescentes, uma maior adesdao
tem sido relacionada a criangas menores em relagdo aos adolescentes, possivelmente, dentre
outras causas, por estes terem maior independéncia em suas escolhas alimentares (Macedo-
Campos et al., 2021; Myléus; Reilly; Green, 2020).

Por outro lado, o sexo da crianga ou do adolescente ndo parece estar associado a adesao
(Myléus; Reilly; Green, 2020). No Brasil, Andreoli ef al. (2013), ao avaliarem 34 criangas ¢ 29
adolescentes com e sem adesdo, pela sorologia do anticorpo Anti-tTG IgA, ndo identificaram
associagdo com o sexo. Um estudo no Brasil, com 35 participantes, na faixa etaria pediatrica, e
com avaliagdo da adesdo mediante o uso de um questionario, também nao encontrou essa
associagdo com o género (Rodrigues; Yonaminez; Satiro, 2018)

Outro aspecto importante ¢ o conhecimento dos pais. Considerando que os pais sdo os
responsaveis pela alimentagdo da crianga, o conhecimento deles e a consciéncia geral sobre a
DC tém relacdo significativa com a adesdo (Garg; Gupta, 2014).

Segundo Mehta et al. (2018), as criangas com melhor adesdo a dieta tinham pais que
possuiam maior conhecimento sobre os alimentos com gliten ou potencialmente contaminados
com gluten. Além disso, conheciam sobre a prevencdo de contaminagdo cruzada na cozinha e
a leitura adequada de rotulos de alimentos, medicamentos e cosméticos para identificarem
fontes de gluten. De forma geral, eles tinham melhor compreensdo sobre o tratamento da DC,
os prejuizos causados por ocasionais momentos de ndo adesdo e sabiam identificar alimentos
sem gluten (Garg; Gupta, 2014). Macedo-Campos et al. (2021) sugerem que o conhecimento
dos pais ¢ um fator modificdvel importante para o aumento da adesdo a dieta sem gluten.

O indesejado sabor da comida sem gluten, o alto custo e a baixa disponibilidade de
alimentos sem gluten estdo associados a menor adesdao (Rodrigues; Yonaminez; Satiro, 2018).
No entanto, no tocante ao tempo de diagnostico nao foi observado um padrio claro, até o

momento, em relagdo a uma maior adesdo a dieta (Myléus; Reilly; Green, 2020). No que se
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refere as caracteristicas clinicas da doenga, os estudos ndo identificaram associagdo com: a
idade do diagndstico, a historia familiar da DC a presenca de comorbidades, doenga sintomatica
na apresentagdo, diagndstico por triagem e sintomas atipicos. Em relacdo ao sistema de saude,
ter acompanhamento médico esta associado a uma maior adesdo (World Health Organization,
2003), assim como ter acesso gratuito a alimentos sem gliten (Monzani ef a/., 2020).

Quanto aos fatores socioeconOmicos e ambientais, ainda ndo esta clara a associacao
entre a situacdo socioeconémica e uma maior adesdo. Por outro lado, uma maior escolaridade
materna e paterna esta relacionada a uma maior adesdo. Em familias nucleares, compostas
apenas pelos pais e criancga, a adesao ¢ maior (Macedo-Campos et al., 2021). Da mesma forma,
ser membro de associagdes de pacientes com DC esta associado a uma maior adesdo (Macedo-
Campos et al., 2021). O tamanho da comunidade e a localizacdo geografica onde as criangas e
adolescentes residem parecem nao estar associados a adesdao (Myléus; Reilly; Green, 2020).

Um dos principais fatores limitadores da adesdo ¢ o alto custo dos alimentos sem gluten
(Macedo-Campos et al., 2021). Segundo Rodrigues, Yonaminez e Satiro (2018), 15,4% de
criangas e adolescentes com DC tiveram dificuldade para aderir ao tratamento dietético, devido
ao alto custo dos produtos sem gliten. Na Italia, a pandemia de Covid-19 gerou aumento de
adesdao a dieta sem gluten, exceto no momento em que houve dificuldade de acesso aos
alimentos sem gluten gratuitamente fornecidos pelo governo (Monzani et al., 2020). Nos
Estados Unidos, um estudo recente mostrou que os produtos sem gluten podem chegar a ser
183,0% mais caros que versdes com gluten e, por conseguinte, afetar a adesdo a dieta sem
gluten (Lee et al., 2019). O aumento da adesdo a dieta sem gliten parece ter relagdo com a
reducdo dos custos dos produtos sem gluten ou com a implementagdo de suporte para o acesso
a esses alimentos por parte do sistema de satde dos paises.

Em relagdo ao acesso a alimentos sem gliten, um estudo mostrou que 81,0% das
criancas com adesdo tinham pais que ndo consideravam a dieta sem glaten um fardo em seu
orcamento (Garg; Gupta, 2014). Por outro lado, ¢ necessario ter habilidades culinarias e
disponibilizar tempo para o preparo de receitas e refeicdes baseadas em alimentos in natura
sem gluten (Ministério da Saude, 2014). Assim um aspecto a ser ressaltado € que a exclusdo
dos alimentos com gluten tem gerado um incentivo aos pacientes com DC a incorporar fontes
de alimentos nutritivos, como frutas, legumes, carne e produtos sem gluten em sua rotina
alimentar (Aljada; Zohni; El-Matary, 2021).

No Brasil, um estudo que identificou alta taxa de adesdo a dieta em criangas e
adolescentes com DC, mostrou que 88,6% delas preparavam receitas sem gliten em casa, com

o auxilio dos pais (Rodrigues; Yonaminez; Satiro, 2018). Embora o preparo de alimentos em



27

casa contribua para o acesso aos alimentos sem gluten, ter oferta de comida sem gliten nas
escolas também contribui para aumentar a adesao a dieta sem gliten, sobretudo por criangas e
adolescentes em situacdo de vulnerabilidade social.

Segundo Rodrigues, Yonaminez e Satiro (2018), 69,2% das criancas e adolescentes
brasileiros com DC ndo recebem alimentagdo sem gluten nas escolas. Embora a disponibilidade
destes alimentos, em estabelecimentos comerciais, tenha aumentado nos ultimos dez anos, o
onus econdomico desses produtos continua a limitar o acesso dos pacientes com DC aos
alimentos sem glaten (Lee et al., 2019). De forma geral, a disponibilidade dos alimentos sem
gluten pode estar relacionada com a renda da familia, o custo destes alimentos, a habilidade
culinaria dos pais, a disponibilidade de tempo para cozinhar e a oferta de alimentos sem gliten
em escolas e estabelecimentos comerciais (Casemiro, 2006; Myléus; Reilly; Green, 2020;
Rodrigues; Yonaminez; Satiro, 2018).

Um outro fator de impacto na adesdo a dieta sem gluten € o agravamento da situagdo de
inseguranga alimentar como consequéncia da pandemia Covid-19, decretada em 11 de margo
de 2020, quando o virus do SARS-CoV-2 se disseminou pelo mundo, com graves
consequéncias para a saude das pessoas (Bracken ef al., 2021; Ma et al., 2022; World Health
Organization, 2021). A necessidade de conter a propagagdo do coronavirus fez a maior parte
dos paises decretar medidas de redug@o da circulagao de pessoas e até o lockdown. Tais medidas
contribuiram para agravar a crise econdmica em paises de média e de baixa rendas (REDE
PENSSAN, 2021).

De forma geral, o acesso e a disponibilidade de alimentos foram afetados: cerca 125,2
milhdes de brasileiros passaram a condi¢do de inseguranca alimentar (IA) e 33 milhdes passam
fome, de acordo com o Inquérito Nacional sobre Inseguranca Alimentar no Contexto da
Pandemia de Covid-19 no Brasil (Il VIGISAN) (REDE PENSSAN, 2022). O Fundo das Nagdes
Unidas para a Infancia (UNICEF) estimou, como impacto primario da Covid-19, que a escassez
de alimentos afetou 40,0% das criancas e dos adolescentes, assim como gerou uma redugdo de
21,0% no niimero de pessoas empregadas e uma diminui¢cdo em 63,0% na renda de familias
com criangas e adolescentes (UNICEF, 2020). Outra consequéncia da pandemia, no pais, foi o
aumento da situagdo de inseguranga alimentar, com 58,7% dos domicilios em situagdo de IA e
15,5% em situacao de fome (IA grave) (REDE PENSSAN, 2022). No Norte e Nordeste do pais,
a situagdo foi ainda mais preocupante: nessas regides, identificaram-se os maiores percentuais
de perda de emprego e reducdo dos rendimentos durante a pandemia (UNICEF, 2020).

Na amplitude dos fatores mencionados, € possivel identificar a complexidade que

envolve analisar a adesdo a dieta sem glaten (Myléus; Reilly; Green, 2020). Por isso, os
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modelos explicativos sdo apropriados para auxiliar na demonstragdo e compreensao dos fatores
conhecidos até 0 momento.

O modelo Six-Cs permite organizar e compreender os fatores associados a um fendmeno
(Harrison et al., 2011). Esse modelo, desenvolvido e inspirado na teoria bio-ecologica de
Bronfenbrenner, criado para explicar a obesidade na infincia, tem sido adaptado para outros
problemas relacionados ao bindmio saide-doenga. O modelo possibilita visualizar criticamente
as influéncias individuais, da familia, da comunidade e das organizagdes sociais do pais e da
cultura em contextos da infancia e adolescéncia (Harrison ef al.,2011).

Apresentamos, na Figura 1, uma adaptacdo do Modelo Six Cs (Harrison et al., 2011)
com os diversos fatores associados a adesdo a dieta sem glaten, distribuidos em diferentes

subsistemas e que contribuem, em ultima analise, para a normaliza¢do da mucosa intestinal.

Figura 1 — Six Cs Model adaptado para adesdo a dieta sem gliten em criangas com doenga celiaca'

Fonte: A autora (2023).

! Os seis C do modelo original apresentado em inglés sdo: cell, children, clan, community, country e culture. SAN:
seguranga alimentar e nutricional.
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Harrison et al. (2011) apresentam o Modelo Six Cs em forma de esferas, como € baseado
em um modelo sistémico, ¢ possivel visualizar os diferentes subsistemas e as possiveis

interagdes que influenciam a compreensao de um fendémeno que se modifica com o tempo.

2.4 METODOS DE AVALIACAO DA ADESAO: INTERPRETACAO

Nos pacientes com DC, o monitoramento periddico da adesdo a dieta sem glaten ¢
recomendado pelas diferentes sociedades de gastroenterologia (Mearin et al., 2022). Entretanto,
ndo ha consenso sobre as orientagdes aos profissionais de saude para o monitoramento da
adesdo dos pacientes com DC (Hill ez al., 2005; Mearin et al., 2022; Rubio-Tapa et al., 2023).
Isso se deve, sobretudo, ao fato de que nao existe um método padrao-ouro para essa avaliacao
(Muhammad; Reeves; Jeanes, 2019). Porém, ¢ a interpretagdo dos métodos de avaliagdo da
adesdo que precisa ser melhor clarificada (Leonard ef al., 2021). Dessa maneira, um melhor
entendimento sobre os métodos de avaliagdo da adesdo a dieta sem gliten possibilitara uma
congruéncia desejavel nas orientacdes aos profissionais da satde (Mearin et al., 2022).

Atualmente os métodos empregados para analisar adesao a dieta sem gluten nos estudos
sdo: a bidpsia da mucosa gastrointestinal, a sorologia especifica para DC, o autorrelato do
paciente, a entrevista dietética estruturada do nutricionista, e os questionarios de avaliagdo da
adesdo e a deteccdo do GIP (Muhammad; Reeves; Jeanes, 2019).

A Sociedade Norte-americana de Gastroenterologia Pediatrica, Hepatologia e Nutri¢ao
(NASGHAN) recomenda a sorologia do anticorpo Anti-tTG como avaliagdo da adesdo em
pacientes com DC anualmente (Hill ef al., 2005). No entanto, esse ¢ um biomarcador mais
adequado a triagem e ao diagnostico da DC (Singh et al., 2019). Em um estudo recente por
meio de teste duplo-cego randomizado com desafio de gliten, foi demonstrado que o anticorpo
Anti-tTG IgA levou duas semanas para positivar, mesmo com o consumo de gliten de forma
repetida (Leonard ef al., 2021).

O uso da sorologia na avaliagdo da adesdo a dieta sem gluten continua sendo objeto de
discussdo. Andreoli et al. (2013) definiram “adesdo” a dieta isenta de gluten quando o Anti-
tTG € negativo, com a IgA sérica normal. Por outro lado, Mehta et al. (2018) afirmam que testar
negativo para Anti-tTG nao indica boa adesdo em criancas e adolescentes com DC, porque niao
estaria correlacionada a uma boa cicatrizagdo da mucosa nesses pacientes. De modo que, esta
mesma autora defende uma avaliagdo da ‘“adesdo” baseada no conhecimento, no

comportamento e na intengao de aderir.
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De fato, falta um padrio consensual para avaliar a adesdo a dieta sem gliten. Wieser et
al. (2021) afirmam que a bidpsia ¢ um método invasivo, caro e impraticavel para ser utilizado
de forma rotineira na avaliacdo da adesdo. Também, o autorrelato do paciente nao seria o mais
indicado, por ser um método que induz a vieses de resposta ¢ de memoria do paciente em
relacdo ao consumo de glaten (Wieser et al., 2021). Nesse sentido, os autores alegam
controvérsia entre os questionarios dietéticos para avaliar adesdo, pois os pacientes ou seus
responsaveis podem ndo registrar, de forma intencional, o consumo de gluten. A entrevista
dietética estruturada dos nutricionistas, sugerida como método acurado para avaliar a adesdo a
dieta sem gluten (Gladys ez al., 2020), no entanto, ndo possibilitou a identificacdo de exposi¢ao
ao gliten em aproximadamente 30,0%, dos pacientes (Sharkey et al., 2013).

Em 2022, a Sociedade Europeia de Gastroenterologia, Hepatologia e Nutrigcao
Pediatrica (ESPGHAN) considerou a avaliagdo do nutricionista, com experiéncia em DC, o
melhor método de avaliacdo da adesdo a dieta sem gluten. De forma geral, os comportamentos
do paciente com DC, identificados durante a avaliacdo do nutricionista, sdo: evitar o consumo
de gluten voluntario; evitar a contaminacdo cruzada com gliuten na cozinha; identificar
ingredientes e aditivos com gliten; ler o rotulo de alimentos, medicamentos, produtos de
higiene e cosméticos para checar se ndo contém gluten antes de usar; seguir dieta sem gliten
ao comer fora de casa, na escola e em outras atividades sociais; tomar cuidados para evitar
exposigoes acidentais ao gliten; considerar as consequéncias antes de comer; frequentar apenas
restaurante especificos para pessoas portadoras de DC; fazer perguntas completas antes de
comer em restaurantes convencionais; estar sem sintomas da doenga e comer apenas alimentos
industrializados certificados por associagdes de celiacos (Biagi et al., 2009; Gladys et al., 2020;
Leftler et al., 2009; Mehta et al., 2018). No entanto, ndo existe publicacdo de diretriz que aborda
os comportamentos ¢ habitos alimentares indicados no tratamento da DC até o momento
(Sbravati et al., 2020).

Contudo tém sido propostos os questionarios validados especificos para a avaliacao da
adesdo a dieta sem gliten com base na avaliacdo do nutricionista. Para adultos com DC, dois
questionarios foram desenvolvidos em 2009. Um deles, de origem europeia, ¢ um questionario
simples com quatro perguntas criadas, baseadas na experiéncia clinica dos autores, e validado
por meio de entrevista telefonica realizada com 168 participantes, para ser aplicado por pessoal
ndo especializado em pacientes com DC. A validacao do questionario ocorreu com a analise da
comparagdo entre as respostas dos pacientes,em escores a atrofia vilositaria e a sorologia

positiva para anticorpos anti-endomisio (EmA) dos participantes (Biagi et al., 2009). Logo, na
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construcao do questionario proposto por Biagi ez al. (2009), as respostas dos participantes foram
analisadas com métodos de avaliag¢do da atividade da DC.

O questionario CDAT, de origem norte-americana, ¢ composto de sete perguntas, que
agregam contetido subjetivo com opgdes de respostas em escala do tipo Likert de cinco pontos,
e variagdo de escores de resultado entre 7 e 35 pontos (Leffler ez al., 2009). Na construc¢do do
CDAT, 85 itens e dominios foram estabelecidos por um painel de especialistas
(gastroenterologistas, nutricionistas, psicologos e individuos com DC) e agrupados em cinco
dominios: sintomas, conhecimento, autoeficacia, razoes para manter a dieta sem gliten e adesdo
percebida. Apos discussdo com grupo focal, houve aplicagdo do CDAT, sorologia para o
anticorpo Anti-tTG IgA e realizacdo de avaliagdo dietética padronizada em 200 individuos com
DC. Um escore dessa avaliagao dietética composta por registro alimentar de trés dias, de um
questionario de identificagdo de ingredientes alimentares ¢ de uma entrevista clinica, com
nutricionista, em escala de Likert de seis pontos, foi criado para servir como padrao-ouro nas
analises das respostas. Por fim, o instrumento desenvolvido apresentou boa consisténcia interna
e correlacdo com a avaliagdo dietética do nutricionista, assim como teve avaliagdo das
propriedades psicométricas e apresentou 88,0% de precisdo, 76,7% de especificidade e 73,7%
de sensibilidade (Leffler et al., 2009).

Adaptagdes de questionarios também sao instrumentos uteis na avaliacdo da adesdo a
dieta sem gluten. Pedoto et al. (2020) demonstraram que um questionario adaptado do CDAT,
para uso em criangas ¢ adolescentes com DC, teve boa sensibilidade e poderia ser utilizado
como ferramenta de triagem na avaliacdo da adesdo a dieta sem gliten.

Recentemente tecnologia para deteccdo de gliten em alimentos foi adaptada para
amostras de fezes e urina (Coto et al., 2021). O peptideo a-gliadina 33-mer, um dos GIPs mais
imunotoxicos as células T de pacientes com DC, resistente ao processo digestivo, foi
identificado como um marcador de exposi¢do ao gluten por meio de anticorpos monoclonais
especificos, Al e G12, em imunocromatografia de fluxo lateral (LFIA), na urina e nas fezes,
ou em ELISA, nas fezes (Mearin et al., 2022). De forma qualitativa ou quantitativa, por
autoteste ou exame laboratorial, a identificacdo do GIP reflete um consumo recente de gliten
voluntario ou por contaminagao cruzada (Mearin ef al., 2022).

A dinamica de excre¢ao do GIP, urinaria e fecal, é diferente, com excrecdo inicial mais
rapida e pico pontual pela urina, e excre¢ao inicial mais tardia e liberagao prolongada do GIP
pelas fezes. Dessa forma, a inferéncia sobre o consumo de glaten pelo GIP deve considerar se
foi detectado em amostra urinaria ou fecal: 3-15 horas na urina e 1-3 dias nas fezes (Coto;

Sousa; Cebolla, 2021, 2022). Tendo em vista que uma alimentacdo sem gluten ndo deve
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ultrapassar 50 mg/dia de gluten (Catassi et al., 2007), a quantificagdo minima de GIP ¢ 0,3 pg
GIP/g nas fezes e 2,5 ng GIP/ ml na urina (Coto et al., 2021). A sensibilidade da dosagem do
GIP nas fezes € maior em relagao a dosagem urinaria, 94,6% e 90,2% respectivamente, e ambas
apresentam alta especificidade, 100,0% nas fezes e 98,3% na urina (Coto et al., 2021; Moreno
et.al., 2017). Dessa maneira, a deteccdo do GIP foi proposta na avaliacdao da adesdo a dieta sem
gluten (Rubio-Tapia et al., 2022).

Um estudo piloto de Skodje er al. (2021) testou a analise da adesdo a dieta sem gliten
pelo teor do GIP nas fezes, pelo GIPu e pelo CDAT. Dos 70 participantes adultos, seis
apresentaram GIP nas fezes, enquanto nenhum apresentou GIP na urina. Possivelmente uma
consequéncia da variagdo individual na excre¢do urinaria do GIP relativa a alimentagdo e ao
consumo de liquidos (Moreno et.al., 2017). Com o intuito de minimizar as interferéncias
individuais e os resultados falso-negativos em uso clinico, tém sido sugeridas duas a trés
repeticdes do teste de deteccao de gliten em momentos diferentes (Coto; Sousa; Cebolla, 2021;
Ruiz-Carnicer ef al., 2020). Dessa maneira, a mensuragao realizada pelo teor de GIP nas fezes
e urina apresenta variabilidade e requer cuidados especificos para sua utilizacdo (Monachesi et
al., 2021).

Monachesi et al. (2021) realizaram um estudo duplo-cego, randomizado e controlado
com o objetivo de avaliar o desempenho do teor de GIP urindrio na identificagdo de
contaminagdo cruzada em individuos saudaveis submetidos a uma dieta sem gluten ha trés dias,
antes de realizar desafio de consumo de gliten. Na segunda etapa desse estudo, dos 24
participantes com auséncia de gliten na urina pelo GIPu, apenas oito apresentaram deteccao
positiva de GIPu apds consumo de capsulas de gliten com 5mg e 10mg. Sendo assim, os autores
afirmaram que essa falta de padronizacdo dos resultados do teste, com ocorréncia de resultados
falso-negativos, inviabilizam a aplicagdo do GIP urindrio como ferramenta de avaliacdo da
contaminagdo cruzada.

Meijer et al. (2022) acompanharam uma coorte prospectiva para comparar o
desempenho de trés métodos de mensuracao da adesdo a dieta sem gluten no acompanhamento
clinico de criangas e adolescentes com DC. Os métodos utilizados foram um questionario
validado holandés, o teor do GIP na urina e o anticorpo Anti-tTG IgA. Nos 110 participantes,
as frequéncias de adesdo encontradas foram: 75,6% pelo questionario, 94,2% pelo GIP urinério
€ 94,2% pelo Anti-tTG IgA. Dessa maneira, um maior percentual de participantes sem adesao
a dieta sem gluten foi identificado pelo questionario validado em holandés, entdo os autores
concluiram que o questionario foi o melhor método para utilizagdo no acompanhamento clinico

da adesdo a dieta sem gluten em criancgas e adolescentes com DC.
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Em 2023, os mais recentes métodos apresentados como promissores na avaliacdo da
adesdo a dieta sem gluten sdo: a dosagem de microRNAs e de metabolicos de alquilresorcinol
presentes em alimentos contendo gliten (Coglianese ef al., 2023; Felli et al., 2023). Felli et al.
(2023), em uma coorte prospectiva com 120 participantes entre 3 e 15 anos, identificaram trés
microRNAs, na circulacdo, capazes de discriminar participantes com DC, participantes em
dieta sem gliten e controles. Dessa forma, os microRNAs foram considerados um potencial
biomarcador para diagnostico e avaliagdo da dieta sem gliten. Também em coorte, Coglianese
et al. (2023) analisaram metabolitos de alquilresorcinol na urina de participantes saudaveis em
dieta normal e sem glaten, para identificar um valor de corte preditor de alimentagdo sem
gluten. Os autores consideraram 200 ng/ml do acido 3,5-dihidroxibenzoico e 400 ng/ml de
acido 3-(3,5-hidroxifenil)propionico os pontos de corte. Ao longo do tempo, existe a busca por
biomarcadores capazes de avaliar a adesdo a dieta sem gliten de forma unica.

Especificamente sobre as tecnologias de detec¢do de gluten, a American College of
Gastroenterology (ACG) considerou baixo nivel de evidéncia, a partir da opinido de
especialistas, avaliar a adesdo a dieta sem gluten pela detec¢do rotineira do gluten na comida
ou em amostras de urina e fezes. Dentre os argumentos apresentados, esta a dificuldade em
identificar uma possivel importancia clinica que a tecnologia traria ao paciente na adesao a dieta
sem gliten e a qualidade de vida. Além disso, o documento alegou a necessidade de mais
estudos a fim de avaliarem a utilidade das tecnologias para detec¢do do gluten na evolugdo
clinica dos pacientes diante das implicagdes financeiras e emocionais aos pacientes (Rubio-
Tapa et al., 2023).

Nos estudos empiricos, ¢ frequente a utilizacdo de método Unico para a avaliagdo da
adesdo a dieta sem gluten (Anghel; Farcas; Oprean, 2019). Soderstrom et al.(2021)
acompanharam uma coorte para avaliar os fatores associados a adesdo a dieta sem gliten em
criangas com diabetes e DC, utilizando um método bioldgico de avaliagdo, a sorologia. Os
participantes foram classificados com boa adesdo, quando apresentavam trés ou mais sorologias
negativas do anticorpo Anti-tTG IgA apods dois anos de diagnostico da DC. Os métodos unicos
de avaliagdo, embora tenham uso recorrente, limitam a avalia¢ao da adesdo a dieta sem glaten
(Mearin et al., 2022).

A combinagdo de métodos também tem sido objeto de investigacdo. Dowhaniuk et al.
(2018) utilizaram dois métodos subjetivos, avaliagdo por questiondrio e avaliagdo do
nutricionista, em uma coorte prospectiva, para determinar a acuracia do autorrelato de adesdo
a dieta sem glaten. Os autores concluiram que as criangas e os pais tiveram moderada

concordancia em relacdo ao autorrelato de adesdo, enquanto que houve uma substancial
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concordancia entre os resultados da avaliagdo a dieta sem gluten realizados por dois
nutricionistas diferentes.

Mehta et al. (2018) realizaram um estudo com 66 criangas e adolescentes com DC para
analisar a adesdo a dieta, utilizaram a sorologia e avaliacdo padronizada do nutricionista com o
objetivo de determinar a concordancia entre esses dois métodos. Nas criangas sem adesdo, pela
avalia¢do padronizada do nutricionista, houve 30,0% de sorologia negativa, com isso nao foi
identificada concordancia entre a avaliacdo do nutricionista e os niveis de Anti-tTG IgA nesta
populagdo. Logo, os métodos clinicos e bioldgicos de avaliacdo da adesdo a dieta sem gliten
possuem principios de mensuracao diferentes (Singh et al., 2019).

A monitorizagdo da adesdo ao tratamento, nos diversos estudos, tem sido feita mediante
o uso de métodos objetivos ou subjetivos, diretos ou indiretos, com predominio de apenas um
método de avaliagdo. Na atualidade, embora ndo haja consenso na interpretagdo dos objetivos
dos métodos, sugere-se que os melhores resultados ocorrem quando se combinam métodos
objetivos e subjetivos na avaliagcdo da adesdo a dieta sem gluten (Anghel; Farcas; Oprean, 2019;
Mearin et al., 2022).

Apresentamos uma revisao dos métodos de medicao de adesdo a dieta sem gluten no

Apéndice G.

2.5 CONSIDERACOES FINAIS

Chama ateng¢@o anecessidade de uma melhor compreensao do conceito de adesdo a dieta
sem glaten e sua forma de defini¢do e operacionalizacdo nas pesquisas sobre DC. A reduzida
quantidade de artigos com defini¢des do termo “adesdo a dieta sem gluten” demonstra a lacuna
existente sobre essa tematica. O fato de aproximadamente metade da literatura sobre DC, com
criangas ¢ adolescentes, operacionalizar a medi¢do da adesdo a dieta sem glaten por meio de
método Unico, sinaliza espago para discutir a importancia das contribui¢cdes dos métodos no
contexto da DC. Como também, a avaliagdo da adesdo unicamente com biomarcadores pode
afetar a qualidade dos resultados dos estudos sobre DC, pois nao reflete apropriadamente a
adesdo a dieta sem gluten de criangas e adolescentes com DC. Dessa forma, definir a adesdo a
dieta sem gliten com base nos comportamentos do paciente com DC e avaliar a adesdo por
meio de uma combinacdo de métodos capazes de analisar comportamentos, atividade da doenca

e contato com gluten inconsciente parece ser o mais indicado.
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Nesta revisdo de literatura, foi possivel analisar que a bidpsia e a sorologia estdo
relacionadas com a atividade da DC, pois podem apresentar resultados alterados mesmo apos a
adesdo a dieta sem gluten e em casos de doenga celiaca refrataria. Os testes para deteccdo do
GIP buscam medir o contato com glaten recente, até¢ 15 horas na urina e trés dias nas fezes.
Eles devem ser evitados como defini¢do de adesdo nos estudos empiricos, assim como 0s outros
métodos biologicos, uma vez que ndo identificam se os comportamentos do paciente estdo em
concordancia com as orientagdes recebidas pelos profissionais de saude. Os métodos subjetivos
como questionarios ndo validados, entrevista e autorrelato podem ter pouca acuricia € ndo
atingir o objetivo de medir adequadamente a adesdo. A avaliagdo dietética padronizada do
nutricionista, a avaliacdo médica e os questionarios validados para medir adesdo a dieta sem
gluten tém sido os métodos mais acurados para operacionalizar a medigdo da adesdo das
criangas e adolescentes com DC.

Além disso, foi possivel explorar, com um enfoque sistémico, a complexidade da adesdo
a dieta sem DC por meio dos fatores associados, como a idade da crianga ou adolescente com
DC, o conhecimento sobre DC da familia e a situagdo de seguranca alimentar da familia.

Por fim, a necessidade de uma ampliag@o das informagdes sobre os comportamentos de
adesdo nas diretrizes sobre o tratamento da DC foi identificada, como também da validacdo de
questionario para medir adesdo a dieta sem gliten em criangas e adolescentes com DC.
Certamente futuras publicagdes com esses conteidos norteardo as recomendagdes dos
profissionais de saude e propiciardo melhoria na qualidade de vida das criancas e dos

adolescentes com DC.
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3 METODOS

3.1 DELINEAMENTO, LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

O estudo consistiu em uma Série de Casos nos quais foram avaliadas a frequéncia de
adesdo a dieta sem gluten pelo CDAT adaptado e a auséncia de gluten na urina pelo GIPu. Os
participantes foram recrutados, durante o acompanhamento, nos Ambulatorios de
Gastroenterologia Pedidtrica do Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira
(IMIP) e do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco (HC-UFPE), no
periodo de setembro 2022 a margo de 2023. Os dois hospitais estdo vinculados ao Sistema
Unico de Saude (SUS), que atende criangas e adolescentes em vulnerabilidade social, da cidade

do Recife e do restante do Estado de Pernambuco.

3.2 CASUISTICA

Um total de 55 criancas e adolescentes com idade <18 anos, diagnosticados com DC por
um gastroenterologista pediatrico, foi recrutado para o estudo. Todos os participantes haviam
recebido prescrigdo médica para uma dieta sem gluten ha pelo menos seis meses. Criangas e

adolescentes com DC associada a sindromes genéticas e autismo foram excluidas do estudo.

3.3 DEFINICAO E OPERACIONALIZACAO DAS VARIAVEIS

A adesdo a dieta sem gluten e o contato com gluten foram as variaveis dependentes neste

estudo.

3.3.1 Variaveis do estudo

As variaveis independentes do estudo foram as seguintes:

* Sexo - masculino e feminino;

* Idade - idade em anos e meses;

* Numero de pessoas na familia - nimero total de pessoas que moram na residéncia da
crianga ou do adolescente;

* Renda familiar per capita - valor mensal recebido em reais (R$) pelo nimero de

pessoas na familia;
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* Escolaridade materna e paterna - grau de escolaridade da mae e do pai da crianga ou
do adolescente com DC;

* Idade do diagnostico - anos completos no momento do diagnostico;

* Seguranca Alimentar e Nutricional da familia (SAN) - pontuacdo na Escala Brasileira
de Inseguranca Alimentar (EBIA) com segurancga alimentar (zero pontos), inseguranga
alimentar leve (1-5 pontos), inseguranca alimentar moderada (6-9 pontos) e
inseguranga alimentar grave (10-14 pontos);

* Tempo de diagnostico - anos completos entre o diagnéstico de DC e o momento atual;

* Forma de apresentacdo da doenga - com sintoma (gastrointestinal e nao

gastrointestinal) ou assintomadtica (por triagem) no momento do diagndstico.

3.3.2 Adesdo a dieta sem gliten

A adesdo a dieta sem gluten foi definida pelos comportamentos de adesdo avaliados por

meio dos escores do questionario CDAT adaptado, considerando <13 como ponto de corte para

o diagnostico de adesdo e >13 ndo adesdo a dieta sem gluten.
3.3.3 Contato com gluten

O contato com gluten foi avaliado pela deteccdo do peptideo a-gliadina 33-mer pelo
GIPu, com o resultado negativo do teste correspondendo a auséncia de contato com glaten e o
resultado positivo, ao contato com gluten.

3.4 INSTRUMENTOS DE PESQUISA

Foram utilizados, como instrumentos de pesquisa, o questionario CDAT adaptado, a

escala EBIA e o GIPu.

3.4.1 Questiondrio Celiac Dietary Adherence Test adaptado

O questionario CDAT (Anexo A) foi adaptado com autorizagdo dos autores (Anexo B).
A adaptagdo transcultural do questionario foi realizada em duas etapas: equivaléncia de itens e
equivaléncia semantica (Reicheinheim; Moraes, 2007). Inicialmente a equivaléncia de itens foi

realizada por dois gastroenterologistas pediatricos, com experiéncia em DC, por meio da
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exploracdo do construto adesao a dieta sem gluten e da identificagdo da presenca dos dominios
necessarios a populagao pediatrica no instrumento original. Na etapa de equivaléncia semantica,
a tradugdo do questionario CDAT do inglés para o portugués foi realizada, de forma
independente, por dois tradutores brasileiros, juramentados e bilingues (B.E.L.G) e (L.F.W).

Posteriormente um grupo de oito profissionais de satide com experiéncia em DC foi
convidado para participar da adaptagdo cultural do questionario CDAT. Apds aceitarem o
convite, houve a disponibilizacdo das perguntas, do questionario CDAT, em escala do tipo
Likert de quatro pontos com opgdes de respostas para os juizes convidados, via plataforma do
Google forms. Participaram oito especialistas (diferentes dos que fizeram a equivaléncia de
itens) com experiéncia em DC (quatro gastroenterologistas pediatricos, uma nutrdloga e trés
nutricionistas). A equivaléncia semantica do questionario foi concluida apos a concordancia
minima de 75,0% entre as respostas dos especialistas que resultou em uma versao-sintese do
instrumento.

Apresentamos, no Quadro 1, o percentual de concordancia dos especialistas na avaliagao

semantica do questionario CDAT.

Quadro 1 - Percentual de concordancia dos especialistas por pergunta do CDAT adaptado

Concordancia do Painel de Especialistas

}

Vocé se sentiu incomodado por baixo nivel de energia nas tltimas 4 semanas? 75%
Vocé se sentiu incomodado por dores de cabega nas tltimas 4 semanas? 75%
Eu consigo seguir uma dieta sem gluten, quando como fora de casa 100%
Antes de fazer algo, eu considero cuidadosamente as consequéncias 75%
Eu ndo me considero um fracasso 100%
Quao importante para a sua saude sdo as exposicdes acidentais ao gluten? 100%
Nas tltimas 4 semanas, quantas vezes vocé comeu alimentos contendo gluten 88%

de proposito?
Fonte: A autora (2023).
Por fim, a versdo-sintese foi retrotraduzida, de forma independente, por dois tradutores

bilingues nativos da lingua inglesa (S.B) e (S.S), para avaliacdo da equivaléncia semantica entre

as retrotraducdes e o questionario CDAT original.
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3.4.2 Escala Brasileira de Inseguranca Alimentar

A EBIA, Anexo C, ¢ uma escala validada composta por 14 perguntas para domicilios
com criangas e/ou adolescentes. A pontuacao usada para categorizar a situacao de (in)seguranca
alimentar, nos ultimos trés meses, foi calculada com base no total de respostas afirmativas as
perguntas e o resultado foi classificado, conforme pontos de corte apresentados no Quadro 2.

(Sardinha, 2014).

Quadro 2 - Pontos de corte do nivel de seguranga/inseguranca alimentar para domicilios com criangas e

adolescentes
Domicilio com menores de 18 anos
Seguranca Alimentar 0
Inseguranca Alimentar Leve 1-5
Inseguranca Alimentar Moderada 6-9
Inseguranca Alimentar Grave 10-14

Fonte: Brasil (2014).

3.4.3 Teste Rapido para Deteccdo de Gluten na urina

A avalia¢do do contato com gltten foi realizada pelo GIPu, GlutenDetect® Urine Test
for home use, Q-002, Ed. 5-15 April 2020, KT -6414 (Biomedal, S.L., Sevilha, Espanha), de
forma qualitativa com imunocromatografia de fluxo lateral. Os materiais que compdem o GIPu
sdo: dispositivo de fluxo lateral GlutenDetect® Urine Test, solugdo acondicionadora em tubo
com tampa azul, seringa e recipiente coletor estéril para urina.

Apenas um avaliador realizou os procedimentos do teste com luvas de vinil sem amido,
no mesmo instante do recebimento da uma amostra com, no minimo, 5 ml de urina do
participante. Inicialmente uma aliquota de 2 ml de urina foi transferida, com uma seringa de 2
ml para a solugdo acondicionadora. Na sequéncia, o tubo foi agitado suavemente, por 10
segundos, para misturar a urina e a solu¢do acondicionadora. Em seguida, o dispositivo de fluxo
lateral foi retirado do envoltdrio e colocado sobre uma superficie horizontal, limpa e firme. A
ponta extrema transparente, do tubo com tampa azul, foi desenroscada para a deposicao de 4
gotas sobre a zona S do dispositivo de fluxo lateral. Apds 15 minutos, foi realizada a leitura do

resultado, negativo ou positivo, conforme orientagdes do fabricante (Biomedal, 2022).
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3.5 OPERACIONALIZACAO DA COLETA DE DADOS

O recrutamento das criangas e adolescentes com DC foi realizado no dia da consulta
médica agendada, nos Servigos de Gastroenterologia Pediatrica do IMIP e do HC. Foram
explicados os objetivos do estudo e, apds aceite em participar, foi solicitada a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE) para o responsavel e para a crianga ou adolescente, respectivamente.

As informagdes relacionadas ao perfil pessoal e clinico dos participantes como sexo,
idade, numero de pessoas na familia, renda mensal da familia, escolaridade materna e paterna,
idade do diagnostico, tempo de diagnostico, SAN da familia e forma de apresentagdo da doenca
foram avaliadas por entrevista com o responsavel pela crianga ou adolescente baseada em
formulario de pesquisa estruturado.

A adesao a dieta sem gluten foi avaliada pela entrevista, por meio da aplicacdo do
questionario CDAT adaptado com o responsavel da crianga, menor de oito anos, ou com a
crianga ou adolescente a partir de oito anos.

A avaliagdo do contato com gluten foi realizada pelo GIPu. A coleta de urina das
criancas e dos adolescentes com DC ocorreu no turno da manha e os participantes foram
aconselhados a ndo consumirem liquidos antes de fornecerem uma amostra de Sml de urina
fresca, em um frasco coletor universal.

A coleta de dados dos participantes da pesquisa ocorreu nas dependéncias dos hospitais
IMIP e HC, no dia da consulta de acompanhamento, nos ambulatorios de gastroenterologia
pediatrica do IMIP e do HC.

Apresentamos, na Figura 2, a sequéncia da operacionalizacdao do estudo:
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Figura 2 - Fluxograma das etapas da operacionalizag¢ao do estudo

Recrutamento dos pacientes em acompanhamento
clinico nos Ambulatorios de Gastroenterologia
Pediatrica do HC e IMIP

l

Assinatura do Termo de Consentimento e/ou
Assentimento Livre & Esclarecido

Avaliacio dos dados sociodemograficos e clinicos

l

Avaliacio da adesdo i dieta sem ghiten
pelo CDAT adaptado

Coleta de amostra de urina dos participantes

¥

Processamento do Teste Rapido para Detecgio de
Gliaten na Urina

\

Leitura do resultado da avaliagio de contato com gliten

Fonte: A autora (2023).

3.6 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Foi construido o banco de dados no programa EPI INFO, versdao 3.5.1 (WHO/CDE,
Atlanta, GE, USA). Para confiabilidade dos dados registrados foram realizadas a dupla
digitacdo e a comparagdao no mdodulo Data Compare. Apos a validagdo da digitacao, o banco foi

exportado para o SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) for Windows versao 18.0
(SPSS Inc., Chicago, IL, USA).
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As variaveis numéricas como idade, renda por pessoa, idade do diagnostico e numero
de pessoas na familia foram testadas quanto a normalidade pelo Teste Shapiro-Wilk. Como
apresentaram distribuicdo ndo gaussiana, foram descritas sob a forma de mediana e intervalo
interquartilico (Percentil 25 e Percentil 75). Para as andlises de inferéncia estatistica, foi
utilizado o teste U de Mann-Whitney e o tamanho do efeito foi calculado com base no rank de
correlagdo bisserial. Os indices decorrentes desse teste apresentam estimativas da familia do
“r” (R?, n2, ®?). Optamos por trabalhar com o coeficiente de determinacio (R?) e nio pelas
classes de magnitude do efeito, a partir dos valores de “r” (“alta” 0,75 a 1,00; “consideraveis”
0,50 a 0,75 e “moderada” 0,25 a 0,50 e “baixa” entre 0 e 0,25). Entendemos que essa seria a
forma mais apropriada para a interpretagao do tamanho do efeito, em vista que o “r”’, decorrente
da correlagdo bisserial, tende a superestimar o valor do indice.

A interpretagdo dos resultados foi centralizada na estimativa do tamanho do efeito,
considerando que a familia de indices (d ou r) mensura a magnitude ou importancia da diferenga
ou do efeito de uma determinada categoria em relagdo a outra, de forma mais independente do
tamanho amostral. Optamos por trabalhar com o coeficiente de determinacdo (R?), logo é
possivel fazer estimativas do poder explicativo bruto da categoria de analise pelo percentual de
variancia compartilhada.

As variaveis “adesdo a dieta sem gluten” e “contato com gliten” foram descritas pela
frequéncia de distribuigdo dos dados observados e comparados com os dados probabilisticos
pelo teste binomial com os respectivos intervalos de confianca de 95%. As variaveis categdricas
foram descritas pela frequéncia de distribui¢do e analisadas pelo Teste Exato de Fisher e o
tamanho do efeito pelo coeficiente Phi (), para comparagdes entre os grupos de adesdo pelo
CDAT adaptado e a auséncia de gliten pelo GIPu. No que se refere ao tamanho do efeito na
comparagdo entre as frequéncias relativas de uma categoria em relagdo a outra, a estimativa foi
avaliada pelo ¢ e interpretada, em termos percentuais da magnitude da variancia compartilhada,
pelo indice elevado ao quadrado (¢?).

A concordancia e a discordancia entre os resultados do questionario CDAT adaptado e
do GIPu foram analisadas por percentuais e proporgdes. Significancia estatistica foi
considerada quando p<0.05. As analises estatisticas foram realizadas com SPSS na versdo 23

(IBM Corporation, Armonk, NY) e JASP Team na versdao 0.17.1 (Computer software, 2023).
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3.7 ASPECTOS ETICOS

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFPE e do IMIP, CAEE
59333522.4.0000.5208 e 59333522.4.3001.5201, respectivamente. Os responsaveis pelas
criancas e pelos adolescentes com DC, que participaram da pesquisa, foram inicialmente
esclarecidos sobre a natureza da pesquisa, os objetivos do estudo, os métodos, riscos, beneficios
e possivel incomodo que pudessem acarretar. Em seguida, foram convidados a assinar o Termo
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B).

Os mesmos esclarecimentos foram informados as crianc¢as e aos adolescentes, entre 7 €
18 anos, na medida de sua compreensao e respeitados em suas singularidades. Em seguida, eles
também foram convidados a assinar o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE),
conforme a resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (Apéndice C).

Os convidados a participar da pesquisa como voluntarios foram informados sobre a
liberdade de recusa na participagdo do estudo, ou desisténcia do consentimento a qualquer
momento, sem necessidade de justificativa, ndo havendo qualquer prejuizo caso desejasse

interromper sua participagao.
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4 RESULTADOS

4.1 CARACTERISTICAS GERAIS

Inicialmente 55 criangas e adolescentes foram recrutados. Foi excluido um (1) paciente
com autismo. Das 54 criangas e adolescentes com DC, que atenderam os critérios de inclusao
na pesquisa, 63,0% foram do sexo feminino e a mediana de idade da amostra geral foi de 11
anos (P25=7,0 e P75-14,0). Os ensinos fundamental e médio correspondeu a 88,7% e 94,3% da
escolaridade das maes e dos pais, respectivamente. Na familia dos participantes, o nuimero de
pessoas apresentou mediana de 4 pessoas por domicilio (P25=3 e P75=5) e a renda per capita de
R$ 428,0 (P25=300,7 e P75-693,8). O tempo de diagnostico teve mediana de 7,5 anos (P25=3,0
e P75-10,0) (Tabela 1).

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos 54 pacientes com DC
acompanhados em dois servicos de referéncia em gastropediatria

Caracteristicas Estatistica”
Sexo
Feminino 34 (63,0)
Masculino 20 (37,0)
Idade (anos) 11,0 (P25=7,0 - P75=14,0)
Numero de pessoas na familia 4 (P25=3 - P75=5)
Renda familiar per capita (RS) 428,0 (P25=300,7 - P75=693,8)
Escolaridade materna (n=53)
Fundamental 17 (32,1)
Meédio 30 (56,6)
Superior ou mais 6(11,3)
Escolaridade paterna (n=53)
Fundamental 25 (47,2)
Médio 25 (47,2)
Superior ou mais 3(5,7)
SAN? da familia
Seguranga alimentar 23 (42,6)
Inseguranca leve 19 (35,2)
Inseguranca moderada 9 (16,7)
Inseguranca grave 3(5,5)
Idade do diagnéstico (anos) 2,0 (P25=1,0 - P75=5,0)
Tempo de diagnostico (anos) 7,5 (P25=3,0 - P75=10,0)
Apresentacdo da doenca
Gastrointestinal 35 (64,8)
Nao gastrointestinal 14 (25,9)
Assintomatica 5(9,3)

Fonte: A autora (2023).
*N (%) ou mediana (P2s-P7s). *Seguranga Alimentar e Nutricional da
familia. "Dado disponivel em 53/54 pacientes.
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Nessa casuistica, sintomas gastrointestinais e ndo gastrointestinais representaram 90,7%
da forma de apresentacdo da DC e a idade do diagndstico teve mediana de 2,0 anos (P25=1,0 e

P75=5,0).
4.2 FREQUENCIAS DOS DESFECHOS

A Tabela 2 mostra as frequéncias de adesdo a dieta sem gliten pela pontuagdo no CDAT
adaptado, de 88.9% (1C:77,4-95,8; p<0,001) e 87.0% (IC:75,1-94,6; p<0,001) pela auséncia de

glaten na urina mostrada no GIPu.

Tabela 2 - Frequéncia de adesdo a dieta sem gluten pelo Celiac Dietary Adherence Test (CDAT) e da auséncia
de gluten pelo Teste Rapido para Deteccdo de Gluten na urina (GIPu) em criangas e adolescentes com DC

Frequéncia (%) p* 1C95%
Adesdo a dieta sem gluten 88,9 (48/54) <.001 77,4 95,8
Auséncia de gluten na urina 87,0 (47/54) <.001 75,1 94,6

Fonte: A autora (2023).
Escore do CDAT < 13 = adesdo. "p-valor do teste binomial. IC: Intervalo de Confianca.

4.3 CONCORDANCIA ENTRE OS METODOS

O percentual de concordancia e discordancia entre os dois métodos foi de 79,6% (43/54)

€20,4% (11/54), respectivamente (Tabela 3).

Tabela 3 — Concordancia da adesdo a dieta sem gliten pelo Celiac Dietary Adherence Test (CDAT) e da
auséncia de glaten pelo Teste Rapido para Deteccdo de Gliten na urina (GIPu) em criangas e adolescentes com

DC
GIPu
Negativo Positivo
n % n %
CDAT
Adesao! 42 77,7 6 11,1
Naéo adesdo 5 9,3 1 1,8

IEscore do CDAT < 13 = adesdo.

Conforme pode ser observado na Figura 3, das criancas e dos adolescentes com DC,
com adesdo a dieta sem gluten pelo CDAT adaptado, 87,5% (42/48) apresentaram GIPu

negativo.
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Figura 3 — Distribui¢do das frequéncias dos resultados do CDAT adaptado e do GIPu

‘ 54 participantes

Y

CDAT adaptado

|
! v

Adesao ‘ Nao adesao |

48/54 (88,9%) 6/54 (11,1%)

l l
y v . v

‘ GIPu negativo

GIPu positivo
6/48 (12,5%)
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Fonte: A autora (2023).

Das 48 criangas com adesdo a dieta sem gluten, seis (12,5%) tiveram GIPu positivo. Do
mesmo modo, de seis criangas ¢ adolescentes sem adesdo a dieta, apenas um (16,7%) tinha a

dosagem de GIPu positiva (Figura 3).

4.3 FATORES ASSOCIADOS

Quanto a adesdo a dieta sem gluten pelo CDAT adaptado e a negatividade pelo GIPu
(Tabela 4), observou-se que a menor idade das criangas e dos adolescentes com DC explica em
23,0% (r,=-0,48; p = 0,03); a menor idade no momento do diagndstico em 14,4% (1, = -0,38;
p = 0,06) e o menor tempo de diagnostico em 6,8% (r»=-0,26; p = 0,16) a adesdo a dieta sem
gluten. De fato, todos os participantes que nao aderiram a dieta sem gliten eram adolescentes.
A renda familiar per capita nao tem poder explicativo para a adesdo a dieta sem gliten (r,= -
0,13; p=0,70) na populacdo estudada.

Em relagdo ao contato com gluten, o menor nimero de pessoas na familia explica em

7,8% a auséncia de gluten na urina (r,= -0,28; p =0,11). A idade da crianga ou do adolescente
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com DC, a renda familiar per capita , a idade do diagnostico ou o tempo do diagndstico ndo

mostram poder explicativo referente a auséncia de gliiten na urina.

Tabela 4 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas associadas a adesdo avaliada pelo Celiac Dietary
Adherence Test (CDAT) e a auséncia de gluten na urina apresentada pelo Teste Rapido para Detecgdo de Gluten
na urina (GIPu) de 54 criancas e adolescentes com DC

Adesdo a dieta sem gliten Auséncia de ghiten na urina
U R™* pt U R?* pt
Idade (anos) 75 23,0 0,03 184 1,4 0,70
Numero de pessoas na familia 186 8,4 0,89 118 7,8 0,11
Renda familiar per capita (RS) 125 1,7 0,70 180 0,8 0,35
Idade diagnostico (anos) 89 14,4 0,06 202 5,3 0,84
Tempo diagnostico (anos) 107 6,8 0,16 151 0,6 0,37

Fonte: A autora (2023).
Adesdo =escore do CDAT < 13 = p-valor."Coeficiente de determinacdo. $Teste U de Mann-Whitney.

Conforme pode ser observado na Tabela 5, ser do sexo masculino explica em cerca de
7,3% (p=0,27; p = 0,05) a adesdo a dieta sem gluten, bem como a presenga de sintomas no
diagnostico em 8,4% (¢ =-0,29; p = 0,09). As situagdes de seguranca alimentar ou nivel leve
de inseguranca alimentar ndo mostram poder explicativo quanto a diferenca nos

comportamentos de adesao a dieta sem gluten (¢ = 0,09; p = 0,40).

Tabela 5 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas associadas a adesdo avaliada pelo Celiac Dietary
Adherence Test (CDAT) e a auséncia de gluten na urina apresentada pelo Teste Rapido para Detecgdo de Gluten
na urina (GIPu) de 54 criancas e adolescentes com DC

Adesao a dieta sem Auséncia de gliten na
gliten urina
Sim Nio o*®  p* Sim Nio (5 p*
N (%) N (%) N(%) N (%)
Sexo
Masculino 20 (100,0) 0(0,00 7,3 0,05 18 (90,0) 2(10,00 0,5 048
Feminino 28 (82,3) 6(17,6) 29 (85,3) 5(14,7)
SAN? da familia
Seguranca e 38(90,5) 49,5 08 040 39(92,9) 3(7,1) 102 0,04
inseguranca leve
Inseguranca 10(83,3) 2(16,7) 8(66,7) 4(33,3)
moderada e grave
Apresentaciao DC

Gastrointestinal ou 45091,8) 4(82) 84 0,09 43 (87,8) 6(12,2) 0,5 0,51
ndo gastrointestinal

Assintomatica 3(60,0) 2(40,0) 4(80,0) 1(20,0)

Fonte: A autora (2023).

Adesdo =escore do CDAT < 13 = p-valor.*p-valor do Teste Exato de Fisher. *Seguranga Alimentar e Nutricional
da familia.’Coeficiente Phi ao quadrado multiplicado por 100.

No entanto, as situagdes de inseguranca alimentar moderada ou grave explicam em torno
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de 10,2% a presenga de gluten na urina (¢ = 0,32; p = 0,036) de criangas e adolescentes com
DC. O sexo e a forma de apresentagdo da DC ndo expressam nenhum poder explicativo no que

diz respeito a auséncia de gluten na urina dos participantes.
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5 DISCUSSAO

Em nosso estudo, ao avaliar a adesdo a dieta sem gluten, encontramos discordancia de
20,4% entre os resultados do CDAT adaptado e do GIPu. De fato, das 48 criancas com
comportamento de adesdo a dieta sem gluten, 6 (12,5%) apresentaram sinais de contato com
glaten em uma tnica amostra de urina testada. Apesar da alta frequéncia de adesdo a dieta sem
gluten e da negatividade para o GIPu dentre as criancas e os adolescentes com DC, os fatores
clinicos, sociodemograficos e a situagdo de seguranga alimentar da familia estiveram
diferentemente associados aos dois métodos.

Possivelmente a discordancia encontrada esta relacionada aos principios de mensuracao
da adesdo a dieta sem gluten que esses dois métodos possuem. Dessa forma, o CDAT, ao avaliar
comportamentos, ¢ o GIPu, ao avaliar o contato com gluten, possuem preditores psicossociais
da adesao diferentes. Dowd et al.(2016) identificaram longitudinalmente que as inteng¢des sdao
um preditor direto do consumo de gluten consciente, mas ndo do consumo de gluten
inconsciente, baseados na Teoria da Motivagdo de Protec¢ao, que considera os comportamentos
como uma fungao das intengdes previstas pelas ameacas e vulnerabilidades percebidas (Floyd;
Prentice-Dunn; Rogers, 2000), no caso da DC, a gravidade e as complicagdes dela (Dowd et
al., 2016). Dessa maneira, o CDAT adaptado, ao avaliar os comportamentos decorrentes das
intencdes de criangas e adolescentes com DC ou seus responsaveis, contribui na avaliagdo da
adesdo e da ndo adesdo a dieta sem gluten consciente.

Ao verificarmos os resultados de ndo adesdo a dieta sem gliten por meio dos dois
métodos, foi identificada uma baixa positividade nos resultados do GIPu no contexto estudado.
Uma vez que, dos seis (6) participantes com nao adesdo a dieta sem gliten (ndo adesdo
consciente), apenas um (1) apresentou detecgdo positiva de gliten na urina (contato com glaten
inconsciente). A explicagdo para tal situagdo pode estar na variagdo da dinamica de excre¢ao
do GIP na urina, que possui uma excre¢ao rapida com pico entre 6 ¢ 9 horas, assim como uma
unica medi¢do do GIPu nos participantes e a auséncia de controle do consumo de liquidos e
fibras alimentares antes da chegada dos pacientes ao ambulatorio (Biomedal, 2022; Coto;
Sousa; Cebolla, 2021; Ruiz-Carnicer et al., 2020). Dessa forma, aferi¢cdes repetidas do GIPu
pode ser util, na pratica clinica, em caso de suspeita de contato com gliten em pacientes com
adesdo a dieta sem gluten e presenca de sintomas ou alteragdes soroldgicas ou histologicas da
DC. Assim como, contribuir no monitoramento periddico de pacientes com DC assintomaticos
e na confirmagdo da ndo adesdo a dieta sem gliten em pacientes com DC em pesquisas

cientificas.
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Também em apenas uma amostra de fezes ou urina de criangas e adolescentes com DC,
Fernandez-Miaja et al. (2020) encontraram percentual de concordancia de 87,3% ao avaliar
CDAT e teor de GIP nas fezes e Meijer et al. (2022) 74,4% de concordancia entre um
questionario validado em holandés e GIPu. Por outro lado, Skodje ez al. (2021), em populacio
adulta, encontraram discordancia de 41,4% (n=29) entre o CDAT e o teor de GIP nas fezes,
assim como 47,1% (n=33) de discordancia entre CDAT e GIPu, quando o GIPu foi realizado
pelos participantes da pesquisa.

Interessantemente, altas frequéncias de adesdo a dieta sem gluten e de auséncia de glaten
na urina foram encontradas em criangas e adolescentes com DC de baixa renda e alta frequéncia
de inseguranga alimentar em dois hospitais publicos do Nordeste do Brasil. Os resultados
encontrados concordam com a literatura que sugere que o acompanhado, periddico em servigo
de saude especializado com gastroenterologista pediatrico e nutricionista, possibilita um
suporte capaz de promover o conhecimento sobre a DC, os alimentos sem gluten, a prevengao
do contato com gluten e os riscos do consumo de glaten (Garg; Gupta, 2014; Macedo-Campos
et at., 2021; Mehta et al., 2018; Cozzi et al., 2022; Fernandez-Miaja et al., 2020; Johansson et
al.,2019). A populagio do estudo teve mediana de tempo de diagnéstico com acompanhamento
médico de 7,5 anos, o que sugere conhecimento sobre a doenga e vinculo com os profissionais
do servigo. Investigagdes futuras com delineamento capaz de demonstrar relagdes de
causalidade entre a adesdo a dieta sem gluten e o conhecimento dos pais de criangas e
adolescentes com DC poderdo esclarecer sobre o efeito do conhecimento acerca da DC em
populagdo de baixa renda.

Embora ndo tenhamos analisado a cultura alimentar, a alta frequéncia de adesao a dieta
sem gluten encontrada possivelmente também esta relacionada a cultura alimentar do Nordeste
do Brasil, que ¢ baseada em alimentos naturalmente sem gluten, nutritivos e de fécil acesso.
Aljada; Zohni; El-Matary (2021) previamente identificam o incentivo que a adesdo a dieta sem
gluten tem em promover o consumo de alimentos nutritivos. Dessa maneira, seria interessante
uma futura comparacdo dos nossos achados com pesquisas semelhantes, em outras regioes, para
clarificar o efeito da cultura alimentar na adesdo a dieta sem gluten.

Sob outra perspectiva, as frequéncias de adesdo a dieta sem gluten e do contato com
gluten, disponiveis na literatura, variam de acordo com os instrumentos € a operacionalizagdo
da medi¢ao. Os métodos que possuem menor amplitude de frequéncia de adesdo a dieta sem
gluten sdo os questionarios validados e o biomarcador GIP (fezes) (Benelli ef al., 2015; Comino
et al., 2016; Drabinska; Krupa-Kozak; Jarocka-Cyrta, 2020; Lau et al., 2017; Leonard et al.

2017; Sainsbury et al., 2018; Zafeiropoulou et al., 2020). Contudo, sdo ainda métodos inviaveis
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para utilizagdo em pesquisas com criangas ¢ adolescentes com DC devido a inexisténcia de
questionarios validados para aplicagdo nessa faixa etaria, bem como a medi¢ao do GIP (fezes)
ser inexequivel, a depender da possibilidade de delineamento da pesquisa em servigo de saude.

Diante disso, uma frequéncia de adesdo de 59,4% em criancas e adolescentes com DC
foi encontrada quando a adaptagdo do questionario CDAT foi realizada com modificagdes no
contetido e nos escores do questionario original (Pedoto et al., 2020). No mesmo sentido, uma
frequéncia de 94,2% de auséncia de gliten na urina foi identificada em populacao pediatrica
com DC e acompanhamento médico, quando os participantes foram informados sobre a
realizacdo do teste na urina duas a trés semanas antes da participag@o na pesquisa (Meijer et al.,
2022).

O efeito das caracteristicas pessoais, familiares e clinicas foram diferentes em relagao a
adesdo a dieta sem gluten e a auséncia de contato com gluten. O sexo, a idade, a idade no
momento do diagndstico, tempo de diagnostico e forma de apresentacdo da doenga tiveram
efeito na adesdo a dieta sem gluten pelo CDAT adaptado. Interessantemente apenas o nimero
de pessoas ¢ a situagdo de inseguranca alimentar da familia tiveram efeito na auséncia de gliten
na urina.

Neste estudo, o fato de ser do sexo masculino foi responséavel por explicar, em 7,3% da
adesdo a dieta sem gluten pelo CDAT adaptado. A transi¢do da infancia para a adolescéncia €
diferente para meninos ¢ meninas. Meninas vivenciam mais tensdes na puberdade (Guimaraes,
2023), dessa forma é possivel hipotetizar que as sensagdes desagradaveis com a chegada da
menstrugdo possam aumentar os niveis de estresse nas meninas e influenciar a adesao a dieta
sem gluten. Anteriormente, Sainsbury ef al. (2018) identificaram o efeito do estresse na redugdo
da adesdo a dieta sem gluten. Curiosamente todos os participantes, do nosso estudo, tiveram
adesdo a dieta sem gluten até os 10 anos de idade, no entanto, ap6s essa idade, unicamente as
meninas apresentaram nao adesdo. Entretanto, ainda ndo esta clara essa relagdo e diversos
estudos ndo encontraram associagdo da adesdo a dieta sem gluten com o sexo do paciente ao
avaliarem a adesdo a dieta sem gluten por sorologia, avalia¢do dietética e questionario adaptado
(Mehta et al., 2018; Myléus; Reilly; Green, 2020; Pedoto ef al., 2020; Rodrigues; Yonaminez;
Satiro, 2018).

A menor idade da crianga ou dos adolescentes com DC teve um poder explicativo de
aproximadamente 25,0% na adesdo a dieta sem gluten em concordancia com a literatura (Cozzi
et al., 2022; Mager et al., 2018; Myléus; Reilly; Green, 2020; Pedoto et al., 2020; Wessels et

al., 2018; Zanini et al., 2010). Possivelmente o desenvolvimento infantil, na fase da
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adolescéncia, amplia a interagdo entre fatores pessoais e sociais associados tendendo a reducao
da adesdo a dieta sem gluten.

A menor idade no diagndstico explicou em 14,4% a adesdo a dieta sem gluten, ja que
esta relacionada ao menor tempo para automatizagdo de habitos de consumo da alimentacao
convencional com gluten (Kothe et al, 2015). Kori ef al. (2021) verificaram que 56/60 (93,3%)
dos pacientes com DC, que aderiram a dieta sem gltten, antes dos 18 anos, mantiveram a adesao
na fase adulta. Dessa forma, a menor idade, no momento do diagnéstico, possibilita mais
oportunidade para criar o habito de realizar a alimentacao sem gluten em criangas e adolescentes
com DC. Por outro lado, um estudo com 200 criangas ¢ adolescentes com DC encontrou
resultados diferentes ao avaliar a associacdo da idade do diagndstico com a adesdo a dieta sem
gluten pelo questionario Biagi e Anti-tTG IgA, quando utilizou uma categorizagao da idade do
diagndstico >13 anos. Dessa maneira, houve a analise conjunta de criancas e adolescentes
dentro de uma mesma categoria, o que pode ter influenciado no resultado apresentado (Sbravati
et al., 2020).

Nesse estudo, o menor tempo de diagnostico explicou, em 6,8%, a adesdo a dieta sem
gluten e, assim como diversos estudos, aponta para o efeito das orientagdes dos profissionais
de satide no periodo inicial do diagndstico, quando ocorre um menor espagamento entre as
consultas e auséncia de transicdo do paciente para servigos de satide nao especializados (Barnea
etal.,2014; Herman et al., 2012; Rodrigues-Herrera; Reyes-Andrade; Rubio-Escudeiro, 2021;
Sbravati et al., 2020). De forma diferente, o tempo de diagnostico ndo tem sido relacionado a
adesdo a dieta sem gluten, quando analisado apenas pelo dicotémico p-valor (Comba et al.,
2018; Mehta et al., 2018; Tokatly et al., 2018).

O efeito de 8,4% da presenca de sintomas no diagndstico na adesdo a dieta sem gluten
esta relacionado com as inten¢des de prote¢ao do individuo (Dowd et al., 2016; Floyd; Prentice-
Dunn; Rogers, 2000; Cozzi et al. 2022; Sud et al., 2012). Entretanto, ndo esta claro qual nivel
de intensidade de sintomatologia no diagnostico € capaz de influenciar, de forma diferente, a
memoria e 0s comportamentos da crianga ao longo do desenvolvimento infantil. (Comba et al.,
2018; Mehta et al., 2018).

Nesse estudo, ndo houve poder explicativo da renda familiar per capita, como
demonstrado por outros autores (Mehta et al., 2018; Sayadi et al., 2022).

Em relagdo ao GIPu, apenas o nimero de pessoas na familia e a situagdo de seguranga
alimentar tiveram efeito no contato com gluten em um contexto de criancas e adolescentes com
DC com renda per capita familiar de menos de meio salario minimo, que vivem em uma das

regides mais pobres do Brasil com 68% dos domicilios em situagdo de inseguranga alimentar
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(REDE PENSSAN, 2022). Esse contexto social foi refletido nos resultados com identificagdo
de 57,4% das criangas e dos adolescentes com DC em situacdo de inseguranga alimentar na
familia.

O menor nimero de pessoas na familia explica, em 7,8%, a auséncia de gliten na urina
avaliada pelo GIPu. Certamente a exposi¢do ao contato com gliten inconsciente ¢ maior em
familias mais numerosas, sobretudo havendo a necessidade do compartilhamento de ambientes
da casa por filhos com e sem DC. A avaliagdo dessa caracteristica tem sido pouco explorada
por meio de métodos de avaliagdo de contato com gluten. Dessa forma, ndo identificamos
nenhuma outra pesquisa com avaliacdo do efeito ou associagdo do nlimero de pessoas na familia
e o contato com gliaten pelo GIPu ou teor de GIP nas fezes de criangas e adolescentes para
compararmos nossos resultados (Comino et al., 2016; 2019; Drabinska; Krupa-Kozak;
Jarocka-Cyrta, 2020; Fernandez-Miaja et al, 2021; Gerasimidis et al., 2018; Krupa-Kozak;
Drabinska; Jarocka-Cyrta, 2017; Porcelli et al., 2018; Roca et al., 2020; Rodriguez-Herrera;
Reyes-Andrade; Rubio-Escudero, 2021; Zafeiropoulou et al., 2020). Sendo assim, as pesquisas
que avaliaram o niimero de pessoas na familia e a ades@o a dieta sem gluten ndo encontraram
associagdo ou apresentaram resultados sem analise estatistica formal (Charalampopoulos et al.,
2013; Chauhan ef al., 2010; Khurana et al., 2015; Roma et al., 2010; Mager et al.,2018; Sayadi
et al., 2022; Taghdir et al., 2016).

O poder explicativo da situagdo de inseguranga alimentar moderada e grave na deteccao
positiva de gluten gluten na urina pelo GIPu foi de 10,2%. Possivelmente os participantes com
inseguranga alimentar tinham intencdo de aderir a dieta sem gliten, mas ndo tinham
autoeficacia regulatoria, capacidade de realizar os comportamentos de adesdo, suficiente para
evitar o contato com gliten inconsciente ou involuntario. Bracken ef al. (2021) descreveram a
situacdo de inseguranca alimentar de pacientes pediatricos com DC, atendidos em um programa
de assisténcia alimentar para individuos com DC e alergias alimentares no Estados Unidos, e
identificaram aumento significativo do nimero de criangas e adolescentes com DC, a partir de
2020, no periodo da pandemia de COVID-19. Dados coletados em adultos com DC avaliados
no National Health and Nutrition Examination Survey (NHANES), entre 2009 e 2014, nos
Estados Unidos, também demonstraram maior adesdo a dieta sem gliten em individuos com
seguranga alimentar (Ma et al.,2022). Dessa forma, a fome, considerada uma das forgas
invenciveis dos instintos (Castro, 1965), também ndo deve ser desprezada na avaliacdo e na
promogao da adesdo a dieta sem gluten de criangas e adolescentes com DC de baixa renda.

Esse estudo teve algumas limitagdes. Por ter se tratado de um estudo com entrevista, ¢

factivel pensar em um viés do entrevistador e viés de memoria como dificuldades que
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precisaram ser superadas. Com isso, houve a utilizagdo de entrevista com base em instrumentos
estruturados. O GIPu foi parcialmente doado pela empresa espanhola Biomedal S.L. e poderia
sugerir um viés do patrocinador, entretanto ndo foi oferecida nenhuma contrapartida a empresa.

Os resultados do CDAT adaptado e do GIPu apresentam discordancia e estdo
relacionados a principios e fatores diferentes. Os dois métodos medem fendomenos distintos. O
CDAT adaptado contribui para avaliar a adesdo a dieta sem gluten e o GIPu para avaliacdo do
contato com gluten inconsciente. A aplicabilidade clinica do GIPu esté relacionada a aferigdes
repetidas do teste em pacientes com adesdo a dieta sem gliten e suspeita de contato com gliten
com presenca de sintomas ou alteragdes sorologicas ou histologicas da DC. Também pode
contribuir no monitoramento periodico de pacientes com DC assintomaticos € na confirmacao
da ndo adesdo a dieta sem gluten em pacientes com DC em pesquisas cientificas. Altas
frequéncias de adesao a dieta sem gliten e a auséncia de gliten na urina foram encontradas em
criancas ¢ adolescentes com DC e acompanhamento em servigo especializado de
gastroenterologia pediatrica. Ser menino, criangas mais jovem, ter menor idade no momento do
diagnostico, o menor tempo de diagnoéstico e a presenga de sintomatologia no diagndstico tém
efeito em relagdo a adesdo a dieta sem gliten. O niimero de pessoas na familia e a situagdo de

inseguranga alimentar tém poder explicativo na detecdo positiva de gluten na urina.

6 CONCLUSOES

Na dissertag@o que ora se apresenta, foi abordado o tema da adesdo a dieta sem glaten a
luz da conceituagdo comportamental do termo “adesdo a tratamentos” trazida pela WHO em
2003. Assim como, um estudo empirico que, conjuntamente com a base teodrica conceitual,
trouxe contribui¢cdes para uma melhor interpretagdo e operacionaliza¢do do termo “adesdo a
dieta sem gliten” nas pesquisas com criancas e adolescentes com DC.

Dessa maneira, foi possivel compreender que instrumentos, como o questionario CDAT
consideram uma série de comportamentos complexos, por isso ¢ necessaria a realizacao de
adaptagdes cautelosas para ndo modificar a eficacia desse instrumento, assim como a
possibilidade de comparagao com resultados de outros autores.

De forma semelhante, foi possivel avaliar que os testes para deteccdo de glaten com
uma ou mais medi¢gdes em amostra de urina ou fezes, possivelmente ndo mensuram a adesao a
dieta sem gluten, mas podem contribuir na avaliagcdo do contato com gluten em situagdes que
que o paciente e a equipe de saude ndo identificam justificativa para manutengio da atividade

da DC em criangas e adolescentes.
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Bem como, o efeito da idade da crianca ou adolescente com DC na adesdo a dieta sem
gluten presumivelmente demonstra que o desenvolvimento infantil amplia a interacdo entre
fatores pessoais e sociais tendendo a redugdo da adesao. Dessa forma, as criangas menores tém
melhor adesdo a dieta sem gluten e o sistema de saude deve ser preparado para viabilizar o
diagnostico dos individuos no comego dos sinais e sintomas da DC, assim como propiciar o
suporte aos adolescentes com DC para o aumento da adesdo a dieta sem gluten.

Além disso, possivelmente a inseguranga alimentar da familia seja um fator conjuntural
independente de ndo adesdo a dieta sem gliten. A intencdo e os cuidados comportamentais de
adesdo a dieta sem gluten parecem existir por parte da familia de criangas e adolescentes com
DC em inseguranca alimentar, mas o contexto social precario limita a prevencdo do contato
com o gluten de forma ndo intencional.

Certamente futuras publicagdes sobre a definicdo e a operacionalizagdo da adesdo a
dieta sem gluten, os objetivos de cada método de avaliagdo dos pacientes com DC, assim como
a validacdo de questionario para medir adesdo a dieta sem gluten em criangas ¢ adolescentes
com DC propiciardo melhoria a qualidade dos estudos em populagdes pediatricas com DC e
consequentemente a identificacdo de frequéncias e fatores associados a adesdo de forma
confidvel.

Em resumo, foi possivel fazer uma avaliagdo e identificar as contribui¢des dos dois
métodos, CDAT adaptado e GIPu. Consideramos que a avaligdo da adesdo deva ser realizada
com base na concordancia entre os comportamentos do paciente com DC e as recomendagdes
dos profissionais de saude sobre a selecdo de alimentos sem gluten; a leitura de rotulos de
alimentos e medicamentos; a separagdo de utensilios e equipamentos no preparo de alimentos;
a identificagdo de cantinas e restaurantes seguros ¢ a higiene das maos ¢ dos ambientes de

preparo de alimentos para refletir melhor o termo adesdo a dieta sem gltten.
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APENDICE A - FORMULARIO DE PESQUISA

FORMULARIO DE PESQUISA: Adesdo 4 dieta sem gluten em criangas e adolescentes com doenga celiacas

e seguranga alimentar da familia, ap6s dois anos da pandemia de Covid-19

Identificagdo:

Data:

Identificacdo

1. Numero do formulario (form):

. Nome da crianc¢a /adolescente:

2
3. Nome do responsavel:
4. Parentesco com o menor de idade (resp):

(1) Mae (2) pai (3) Avo (4) Avo
(5) Outro:

5. Idade do responsavel (idadresp):

6. Enderecgo:

7. Fone: ()

8. Hospital de atendimento (hosp): (1) IMIP
(2)HC

(3) PARTICIPANTE EXTERNO

Caracterizagdo

9. Data de nascimento (nasc):
Idade em anos (idade):

10. Sexo (sex0):

(1) masculino (2) feminino

11. Quantas pessoas moram na residéncia da crianga/adolescente
(nfamilia)?

12. Qual o valor recebido por més pela familia (renda)?

13. Qual ¢ o grau de escolaridade da mée (escomae)?

(1) Fundamental incompleto ou menos
(2) Fundamental

(3) Médio

(4) Superior ou mais

14. Qual ¢ o grau de escolaridade do pai (escopai)?

(1) Fundamental incompleto ou menos
(2) Fundamental

comprar comida (san5)?

(3) Médio
(4) Superior ou mais
15. A mae (letramae): (1) Nao lé
(2) Lé com dificuldade
(3) Lé com facilidade
16. O pai (letrapai): (1) Nao 1é
(2) Lé com dificuldade
(3) Lé com facilidade
SAN da familia
17. Nos ultimos trés meses, os moradores deste domicilio tiveram (1) Sim
preocupacdo de que os alimentos acabassem antes de poderem (2) Nao
comprar ou receber mais comida (sanl)?
18. Nos ultimos trés meses, os alimentos acabaram antes que 0s (1) Sim
moradores deste domicilio tivessem dinheiro para comprar mais (2) Nao
comida(san2)?
19. Nos ultimos trés meses, os moradores deste domicilio ficaram (1) Sim
sem dinheiro para ter uma alimentacdo saudavel e variada (san3)? (2) Nao
20. Nos ultimos trés meses, os moradores deste domicilio (1) Sim
comeram apenas alguns alimentos que ainda tinham porque o (2) Nao
dinheiro acabou (san4)?
21. Nos ultimos trés meses, algum morador de 18 anos ou maisde | (1) Sim
idade deixou de fazer uma refei¢do porque ndo havia dinheiro para | (2) Néo
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22. Nos ultimos trés meses, algum morador de 18 anos ou maisde | (1) Sim
idade, alguma vez comeu menos do que devia porque ndo havia (2) Nao
dinheiro para comprar comida (san6)?

23. Nos ultimos trés meses, algum morador de 18 anos ou mais de | (1) Sim
idade, alguma vez sentiu fome, mas ndo comeu, porque nao havia (2) Nao
dinheiro para comprar comida (san7)?

24. Nos ultimos trés meses, algum morador de 18 anos ou maisde | (1) Sim
idade, alguma vez, fez apenas uma refeicao ao dia ou ficou um dia | (2) Nao
inteiro sem comer porque nao havia dinheiro para comprar comida

(san8)?

25. Nos ultimos trés meses, algum morador com menos de 18 anos | (1) Sim
de idade, alguma vez, deixou de ter uma alimentagao saudavel e (2) Nao
variada porque ndo havia dinheiro para comprar comida (san9)?

26. Nos ultimos trés meses, algum morador com menos de 18 anos | (1) Sim
de idade, alguma vez, ndo comeu quantidade suficiente de comida | (2) Nao
porque ndo havia dinheiro para comprar comida (san10)?

27. Nos ultimos trés meses, alguma vez, foi diminuida a (1) Sim
quantidade de alimentos das refei¢cdes de algum morador com (2) Nao
menos de 18 anos de idade, porque ndo havia dinheiro para

comprar comida(sanl1)?

28. Nos ultimos trés meses, alguma vez, algum morador com (1) Sim
menos de 18 anos de idade deixou de fazer alguma refeigdo, (2) Nao
porque ndo havia dinheiro para comprar comida (san12)?

29. Nos ultimos trés meses, alguma vez, algum morador com (1) Sim
menos de 18 anos de idade, sentiu fome, mas ndo comeu porque (2) Nao
ndo havia dinheiro para comprar comida (sanl3)?

30. Nos ultimos trés meses, alguma vez, algum morador com (1) Sim
menos de 18 anos de idade, fez apenas uma refei¢ao ao dia ou (2) Nao

ficou sem comer por um dia inteiro porque nao havia dinheiro para
comprar comida (san14)?

Adesdo — Responsaveis

31. Vocé tem cuidado ao preparar comida para o seu filho para que
ela ndo contenha gluten (aderesp1)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

32. Vocé 1€ o rétulo de alimentos, guloseimas, medicamentos e
produtos de higiene para ver se tem gluten (aderesp2)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

33. Quando vocé esta em divida se o alimento contém gliten,
vocé da ao seu filho (aderesp3)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

34. Vocé tenta garantir uma alimentagdo sem gluten fora de casa
(exemplo: escola, restaurantes, festas) (aderesp4)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

Adesdo — CDAT — Responséveis

35. Seu filho se sentiu incomodado por baixo nivel de energia nas
ultimas quatro semanas (cdatresp1)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

36. Seu filho se sentiu incomodado por dores de cabega nas
ultimas quatro semanas (cdatresp2)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos




85

(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

37. Seu filho consegue seguir uma dieta sem glaten, quando come
fora de casa (cdatresp3)

(1) Concordo plenamente

(2) Concordo parcialmente

(3) Nem concordo nem discordo
(4) Discordo parcialmente

(5) Discordo totalmente

38. Antes de fazer algo para seu filho, vocé considera
cuidadosamente as consequéncias (cdatresp4)

(1) Concordo plenamente

(2) Concordo parcialmente

(3) Nem concordo nem discordo
(4) Discordo parcialmente

(5) Discordo totalmente

39. Eu ndo considero meu filho um fracasso (cdatresp5)

(1) Concordo plenamente

(2) Concordo parcialmente

(3) Nem concordo nem discordo
(4) Discordo parcialmente

(5) Discordo totalmente

40. Quao importante para a saide do seu filho sdo as exposi¢des
acidentais ao glaten (cdatresp6)?

(1) Muito importante

(2) Tem alguma importancia
(3) Neutro/Nao tenho certeza
(4) Pouco importante

(5) Nem um pouco importante

41. Nas tultimas quatro semanas, quantas vezes seu filho comeu (1) 0 (nunca)
alimentos contendo glaten de propdsito (cdatresp7)? 2)1-2
(3)3-5
(4) 6-10
(5>10

Adesdo — Criancas e adolescentes

42. Seus pais tomam cuidado para ndo haver contaminagdo com
glaten quando preparam comida para vocé (adecril)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

43. Vocé ou seus pais leem o rotulo de alimentos, guloseimas e
medicamentos para ver se tem gluten (adecri2)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

44. Vocé come alguma comida mesmo na duvida se tem gluten
(adecri3)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

45. Vocé come alimentos com gliten fora de casa, na escola, casa
dos avos, tios ou amigos (adecri4)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

46. Vocé troca o seu lanche ou come do lanche de outras pessoas
(adecri5)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

Adesdo — CDAT — Criancas e adolescentes

47. Vocé se sentiu incomodado por baixo nivel de energia nas
ultimas quatro semanas (cdatcril)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo
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48. Vocé se sentiu incomodado por dores de cabega nas tltimas
quatro semanas (cdatcri2)?

(1) Em nenhum momento
(2) Em poucos momentos
(3) Em alguns momentos
(4) Na maior parte do tempo
(5) O tempo todo

49. Eu consigo seguir uma dieta sem gliten, quando como fora de
casa (cdatcri3)

(1) Concordo plenamente

(2) Concordo parcialmente

(3) Nem concordo nem discordo
(4) Discordo parcialmente

(5) Discordo totalmente

50. Antes de fazer algo, eu considero cuidadosamente as
consequéncias (cdatcri4)

(1) Concordo plenamente

(2) Concordo parcialmente

(3) Nem concordo nem discordo
(4) Discordo parcialmente

(5) Discordo totalmente

51. Eu ndo me considero um fracasso (cdatcri5)

(1) Concordo plenamente

(2) Concordo parcialmente

(3) Nem concordo nem discordo
(4) Discordo parcialmente

(5) Discordo totalmente

52. Quédo importante para a sua saude sdo as exposi¢des acidentais
ao gluten (cdatcri6)?

(1) Muito importante

(2) Tem alguma importancia
(3) Neutro/Nao tenho certeza
(4) Pouco importante

(5) Nem um pouco importante

53. Nas ultimas quatro semanas, quantas vezes vocé comeu (1) 0 (nunca)

alimentos contendo glaten de propésito (cdatcri7)? 2)1-2
(3)3-5
(4) 6-10
(5>10

Acesso a alimentos sem gliten

54. Nos ultimos trés meses, vocé ou seu filho, alguma vez, (1) Sim

precisou comer alimentos com gliten, pois ndo tinha opgdo sem (2) Nao

glaten para comer (acesso)?

55. Se sim, onde foi isso (aceonde): (1) casa
(2) Escola
(3) Na rua

Aspectos clinicos, do tratamento ¢ sistema do saude

56. Quais sintomas seu filho apresentou no momento do
diagnostico (sintoma)?

(1) Irritabilidade exagerada (irritab)

(2) Diarreias prolongadas (diarreia)

(3) Intestino preso (inpreso)

(4) Excesso de gases(gases)

(5 ) Barriga inchada (bainchad)

(6) Dor de barriga (dorbarri)

(7) Apatia, cansago exagerado(apatia)

(8) Dores nas juntas (dorjunta)

(9) Aftas (afta)

(10) Anemia ndo melhorou com
tratamento (ane)

(11) Atraso no crescimento ou baixa

estatura (baixest)

(12) Nao teve sintomas (naosint)

57. Qual foi a idade da crianga/adolescente no momento do
diagnostico em anos(idaddiag)?:

58. Ha quanto tempo seu filho foi diagnosticado com doenga
celiaca(tempdiag)?:

59. No tltimo ano, quantas vezes seu filho foi a consulta com
gastroenterologista (congastr)?:

60. No ultimo ano, quantas vezes seu filho foi a consulta com
nutricionista (conutri)?:
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61. No ultimo ano, vocé ou seu filho participaram de grupo de (1) Sim
celiacos (grupo)?: (2) Nao
62. Resultado teste GIP urina (gip): (1) Negativo

(2) Positivo

63. Resultado teste [gA-tTG U/ml(tTg):
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APENDICE B —- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PARA RESPONSAVEL LEGAL PELO MENOR DE 18 ANOS

Solicitamos a sua autorizag@o para convidar o (a) seu/sua filho (a)
{ou menor que esta sob sua responsabilidade} para participar, como voluntario (a), da pesquisa ADESAO A DIETA SEM
GLUTEN EM CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DOENCA CELIACA E SEGURANCA ALIMENTAR DA
FAMILIA, APOS DOIS ANOS DE PANDEMIA DE COVID-19.

Esta pesquisa ¢ da responsabilidade do (a) pesquisador (a) Carolina Ribeiro Lins e Mello, com enderego na Rua Dom
Manoel da Costa, 125, apto 1603, Madalena, Recife-PE, CEP: 50710-395/Telefone (81) 98878-0480/e-mail:
carolina.mello@ufpe.br para contato do pesquisador responsavel, inclusive para ligagdes a cobrar. e esta sob a orientacdo de:
Prof®. Dr*. Margarida Maria de Castro Antunes. Telefone: (81) 93799886, e-mail margarida.mmcastro@gmail.com.

O/a Senhor/a seré esclarecido (a) sobre qualquer diivida a respeito da participagio dele/a na pesquisa. Apenas quando
todos os esclarecimentos forem dados e o/a Senhor/a concordar que o (a) menor faga parte do estudo, pedimos que rubrique as
folhas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias.

Uma via deste termo de consentimento lhe sera entregue e a outra ficara com o pesquisador responsavel. O/a Senhor/a
estara livre para decidir que ele/a participe ou ndo desta pesquisa. Caso ndo aceite que ele/a participe, ndo havera nenhum
problema, pois desistir que seu filho/a participe € um direito seu. Caso ndo concorde, ndo havera penalizagdo para ele/a, bem
como sera possivel retirar o consentimento em qualquer fase da pesquisa, também sem nenhuma penalidade.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

> Descricdo da pesquisa. Nesse estudo, serd feita uma comparagao entre um grupo de pacientes com doenca celiaca
que apresentam adesdo a dieta sem gluten, com pacientes com doenga celiaca, mas sem adesdo a dieta sem gliten
para analisar a associagdo entre a adesdo a dieta sem gliten e a situagdo de seguranga alimentar na familia, o acesso
a alimentos sem gluten em criangas e adolescentes com DC acompanhados e cadastrados, nos Ambulatérios de
Gastroenterologia Pediatrica dos hospitais Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP) e
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE). Os avangos na area da satide ocorrem através
de estudos como esse, por isso sua participagao ¢ importante. Para participar do projeto vocé tera que concordar com
0 acesso as informagdes do prontudrio médico do seu filho, responder entrevista sobre ades@o a dieta sem gluten,
questdes socioecondmicas, situagdo de seguranga alimentar na familia e acesso a alimentos sem glaten do seu filho.
Assim como, permitir e coletar amostra de urina da crianga para avaliar a adesdo ao tratamento da DC.

> Esclarecimento do periodo de participacio da crianca/adolescente na pesquisa, local, inicio, término e niimero
de visitas para a pesquisa. O participante dessa pesquisa respondera entrevista com 44 perguntas, organizadas em
um unico formulario de pesquisa, sobre adesdo a dieta sem gluten, situagdo de seguranga alimentar da familia, acesso
a alimentos sem gluten, perfil socioecondmico e coletara 5 ml de urina para avaliacdo da adesdo ao tratamento da
DC. A duracio estimada para responder a entrevista e realizar a coleta de amostra de urina ¢ de 30 minutos. O
responsavel pela crianga devera responder a entrevista e auxiliar a coleta da amostra de urina com colaboragio da
crianga ou do adolescente. Os adolescentes participantes da pesquisa poderdo realizar os mesmos procedimentos de
forma auténoma e/ou com auxilio do responsavel. Durante a pesquisa, sera solicitado ao participante que esteja
concentrado, sem distragdes e, no momento da coleta de urina, o responsavel e a crianga ou adolescente devem se
dirigir a um banheiro. A coleta de dados dos participantes sera realizada uma tnica vez, no dia da coleta dos exames
de rotina do paciente com DC, nos Servicos de Gastroenterologia Pediatrica dos hospitais IMIP ¢ HC.

> RISCOS diretos para o responsavel e para os voluntarios. Os incémodos que poderdo sentir em participar da pesquisa sdo: ter que
responder entrevista sobre adesdo a dieta sem gliten, sobre questdes socioeconomicas, situacdo de seguranga alimentar na familia
e acesso a alimentos sem gluten, coletar uma amostra de urina e, uma vez que ainda estamos em periodo de pandemia, o risco de
contaminag?o pelo SARS-CoV-2. A entrevista e a coleta de urinanéo trardo riscos a sua saude fisica. Caso vocé ache inapropriado
alguma das perguntas que constem na entrevista ou lhe produza sentimentos indesejéveis, poderd interromper a participaco a
qualquer momento. Com relagdo a coleta de urina, podera gerar a necessidade de asseio e os participantes que tiverem interesse,
poderdo solicitar, ao pesquisador, papel higiénico, sabonete liquido e lenco umedecido. A prevengao da contaminagio pelo SARS-
CoV-2, durante a pesquisa, serd realizada comuso mascara de protecdo e distribuicao de alcool gel 70% para higienizagéo das méos
a todos os envolvidos no estudo. Com este mesmo intuito, o tempo necessario para participar da pesquisa ndo excedera o tempo
destinado a permanéncia, no hospital, para a consulta de acompanhamento médico.
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» BENEFICIOS diretos e indiretos para os voluntarios. Os beneficios imediatos que vocé podera esperar com a sua
participagdo na pesquisa ¢ o esclarecimento sobre seu nivel de ades@o ao tratamento da doenga celiaca, sua situagido
de seguranca alimentar e nutricional da sua familia e sua situag@o de acesso a alimentos sem glaten. E caso necessario,
garantiremos encaminhamento para atendimento nutricional com a nutricionista responsavel pela pesquisa no
hospital IMIP ou HC.

As informagoes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou publicacdes cientificas,
nao havendo identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a
participacdo do/a voluntario (a). Os dados coletados nesta pesquisa entrevista, ficardo armazenados em computador pessoal,
sob a responsabilidade do pesquisador, no enderego acima informado, pelo periodo de minimo 5 anos.

O Sr./Sra. podera solicitar, se assim quiser, o relatério final da pesquisa que o menor sob sua responsabilidade fez
parte, e também copias de todos os resultados dos exames complementares realizados nesta pesquisa poderao ser solicitadas
a0 pesquisador

O (a) senhor (a) ndo pagara nada e nem recebera nenhum pagamento para ele/ela participar desta pesquisa, pois deve
ser de forma voluntéria, mas fica também garantida a indenizagdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da
participacdo dele/a na pesquisa, conforme decisdo judicial ou extra-judicial. Se houver necessidade, as despesas para a
participac@o serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento com transporte e alimentacao).

Em caso de diividas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do HC/UFPE no enderego: (Avenida Prof. Moraes Rego s/n — 3° Andar- Cidade
Universitaria, Recife-PE, Brasil CEP: 50670-420, Tel.: (81) 2126.3743 — e-mail: cephcufpe@gmail.com).

Assinatura do pesquisador (a)

CONSENTIMENTO DO RESPONSAVEL PARA A PARTICIPACAO DO/A VOLUNTARIO

Eu, , CPF , abaixo assinado, responsavel por
, autorizo a sua participagdo no estudo “ADESAO A DIETA SEM GLUTEN EM
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DOENCA CELIACA E SEGURANCA ALIMENTAR DA FAMILIA, APOS
DOIS ANOS DE PANDEMIA DE COVID-19”, como voluntario(a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo
(a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes
da participacdo dele (a). Foi-me garantido que posso retirar o meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a
qualquer penalidade ou interrupgao de seu acompanhamento/ assisténcia/tratamento para mim ou para o (a) menor em questao.

Local e data Impressao
Assinatura do (da) responsavel:
. R . . . . Digital
Presenciamos a solicitacio de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do
voluntario em participar. 02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores): R
P P £ atipe e pesd (opcional)

Nome: Nome:
Assinatura: Assinatura:
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APENDICE C - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA MENORES DE 7 a 18 ANOS)

OBS: Este Termo de Assentimento para o menor de 7 a 18 anos ndo elimina a necessidade da elaboragio de um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido que deve ser assinado pelo responsdvel ou representante legal do menor-.

Convidamos vocé , apos autorizagdo dos seus pais [ou dos
responsaveis legais] para participar como voluntario (a) da pesquisa: ADESAO A DIETA SEM GLUTEN EM
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DOENCA CELIACA E SEGURANCA ALIMENTAR DA FAMILIA, APOS
DOIS ANOS DE PANDEMIA DE COVID-19. Esta pesquisa ¢ da responsabilidade do (a) pesquisador (a) Carolina Ribeiro
Lins e Mello, com enderego na Rua Dom Manoel da Costa, 125, apto 1603, Madalena, Recife-PE, CEP: 50710-395/Telefone
(81) 98878-0480/e-mail: carolina.mello@ufpe.br para contato do pesquisador responsavel, inclusive para ligagdes a cobrar. e
estd sob a orientagdo de: Prof*. Dr®. Margarida Maria de Castro Antunes. Telefone: (81) 93799886, e-mail
margarida.mmcastro@gmail.com.

Vocé sera esclarecido (a) sobre qualquer duvida com o responsavel por esta pesquisa. Apenas quando
todos os esclarecimentos forem dados e vocé concorde com a realizagdo do estudo, pedimos que rubrique as folhas e
assine ao final deste documento, que estd em duas vias. Uma via deste termo lhe serd entregue para que seus pais ou
responsavel possam guarda-la e a outra ficard com o pesquisador responsavel.

Vocé estara livre para decidir participar ou recusar-se. Caso ndo aceite participar, ndo havera nenhum problema,
desistir ¢ um direito seu. Para participar deste estudo, um responsavel por vocé devera autorizar e assinar um Termo de
Consentimento, podendo retirar esse consentimento ou interromper a sua participagdo em qualquer fase da pesquisa,
sem nenhum prejuizo.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

> Descricdo da pesquisa. Nesse estudo, serd feita uma comparagao entre um grupo de pacientes com doenca celiaca
que apresentam adesdo a dieta sem gluten, com pacientes com doenga celiaca, mas sem adesdo a dieta sem gliten
para analisar a associagdo entre a adesdo a dieta sem gluten e a situagdo de seguranga alimentar na familia, o acesso
a alimentos sem gluten em criangas e adolescentes com DC acompanhados e cadastrados, nos Ambulatérios de
Gastroenterologia Pediatrica dos hospitais Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP) e
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE). Os avancos na area da saude ocorrem através
de estudos como esse, por isso sua participagdo ¢ importante. Para participar do projeto vocé tera que concordar com
o0 acesso as informacdes do seu prontudrio médico, responder entrevista sobre adesdo a dieta sem gliten, questdes
socioecondmicas, situagdo de seguranca alimentar na familia e acesso a alimentos sem gliten.

> Esclarecimento do periodo de participacio da crianca/adolescente na pesquisa, local, inicio, término e niimero
de visitas para a pesquisa. O participante dessa pesquisa respondera entrevista sobre adesao a dieta sem gliten e
coletara 5 ml de urina para avaliagdo da adesdo ao tratamento da DC. Vocé devera responder a entrevista e realizar a
coleta da amostra de urina com colaboracdo do seu responsavel. A duragdo estimada para responder a entrevista e
realizar a coleta de amostra de urina ¢ de 30 minutos. Durante a pesquisa, sera solicitado que esteja concentrado, sem
distracdes e, no momento da coleta de urina, vocé e seu responsavel devem se dirigir a um banheiro. A coleta de
dados da pesquisa serd realizada uma tinica vez, no dia da coleta dos seus exames de rotina da DC, nos Servigos de
Gastroenterologia Pediatrica dos hospitais IMIP e HC.

» RISCOS diretos para o responsavel e para os voluntarios. Os incomodos que poderdo sentir em participar da pesquisa sdo: ter que
responder entrevista sobre adesdo a dieta sem gliiten, sobre questdes socioeconomicas, situacdo de seguranga alimentar na familia
e acesso a alimentos sem gliiten e coletar uma amostra de urina. A entrevista e a coleta de urina néo trardio riscos a sua satde fisica.
Caso vocé ache inapropriado alguma das perguntas que constem na entrevista ou lhe produza sentimentos indesejaveis, podera
interromper a participagdo a qualquer momento. Com relagdo a coleta de urina poderd gerar a necessidade de asseio e os
participantes que tiverem interesse, poderao solicitar, ao pesquisador, papel higiénico, sabonete liquido e lengo umedecido.

> BENEFICIOS diretos e indiretos para os voluntérios. Os beneficios imediatos que vocé poder4 esperar com a sua
participagdo na pesquisa € o esclarecimento sobre seu nivel de adesdo ao tratamento da doenga celiaca, sua situagéo
de seguranca alimentar e nutricional da sua familia e sua situag@o de acesso a alimentos sem glaten. E caso necessario,
garantiremos encaminhamento para atendimento nutricional com a nutricionista responsavel pela pesquisa no
hospital IMIP ou HC.
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As informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou publicagdes cientificas,
ndo havendo identificagdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre
a sua participagdo. Os dados coletados, nesta pesquisa na entrevista, ficardo armazenados em computador pessoal, sob
a responsabilidade do pesquisador, no enderego acima informado, pelo periodo de minimo 5 anos, apés o término da
pesquisa.

Nem vocé e nem seus pais ou responsaveis legais pagardo nada para vocé participar desta pesquisa, também
ndo receberdo nenhum pagamento para a sua participagdo, pois é voluntaria. Se houver necessidade, as despesas
(deslocamento e alimentagdo) para a sua participagdo e de seus pais serdo assumidas ou ressarcidas pelos pesquisadores.
Fica também garantida indenizacdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da sua participagdo na pesquisa,
conforme decisdo judicial ou extra-judicial.

Este documento passou pela aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do
HC/UFPE que esta no endereco: (Avenida Prof. Moraes Rego s/n — 3° Andar- Cidade Universitaria, Recife-PE,
Brasil CEP: 50670-420, Tel.: (81) 2126.3743 — e-mail: cephcufpe@gmail.com).

Assinatura do pesquisador (a)

ASSENTIMENTO DO (DA) MENOR DE IDADE EM PARTICIPAR COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , portador (a) do documento de Identidade
(se ja tiver documento), abaixo assinado, concordo em participar do estudo “ADESAO A DIETA SEM GLUTEN EM
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DOENCA CELIiACA E SEGURANCA ALIMENTAR DA FAMILIA”, APOS
DOIS ANOS DE PANDEMIA DE COVID-19”, como voluntario (a). Fui informado (a) e esclarecido (a) pelo (a)
pesquisador (a) sobre a pesquisa, o que vai ser feito, assim como os possiveis riscos e beneficios que podem acontecer
com a minha participacdo. Foi-me garantido que posso desistir de participar a qualquer momento, sem que eu ou meus
pais precise pagar nada.

Local e data
Assinatura do (da) menor:

Presenciamos a solicitagdo de assentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do/a voluntario/a em participar.
02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:
Assinatura: Assinatura:
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APENDICE D - METODOLOGIA DA REVISAO DE LITERATURA
SISTEMATIZADA

Uma revisdo de literatura sistematiza foi desenvolvida com o objetivo de abordar as
definicoes da adesdo a dieta sem gluten, nos estudos empiricos, as frequéncias e os métodos de
avaliacdo utilizados na mensuragdo da adesdo a dieta sem gluten em criancas ¢ adolescentes
com doenga celiaca.

Foram pesquisados artigos, nos ultimos 20 anos, de forma sistematizada ¢ com
metodologia rigorosa. O protocolo de referéncia utilizado foi Preffered Reporting Items for
Systematic reviews and Meta-Analyses for Protocols 2015 (PRISMA-P 2015).

Nos critérios de elegibilidade, foram incluidos todos os tipos de desenho de estudo que
abordaram criangas e adolescentes celiacos e sua adesdo a dieta sem glaten. Os critérios de
exclusdo foram estudos de revisdes sistematicas, guidelines e estudos in vitro.

Quanto a populagio, criangas e adolescentes com doenga celiaca até 18 anos, ou estudos
com criangas e adolescentes com DC e adultos conjuntamente avaliados em relacdo a adesdo a
tratamentos e/ou adesdo a dieta sem gluten. Critérios de exclusdo: criangas e adolescentes com
sindromes genéticas. A intervencdo foi considerada dieta sem gluten. A comparacio foi a
adesdo a tratamento e/ou adesdo a dieta sem gliten e o tipo de desfecho ou condigdo-alvo a
doenga celiaca.

A estratégia de busca estabelecida foi realizada nas bases de dados simultaneamente, no

dia 30 de agosto de 2022, conforme apresentamos na Tabela 6.

Tabela 6 - Estratégias de busca

Estratégia de busca

Medline via Pubmed
#1 "Child"[Mesh]
#2 "Adolescent"[Mesh]
#3 "Pediatrics"[Mesh]
#4 (("Child"[Mesh]) OR ("Adolescent"[Mesh])) OR ("Pediatrics"[Mesh])
(#1 OR #2 OR #3)
#5 "Children"
#6 "Adolescents"
#7 "Adolescence"
#8 (#5 OR #6 OR #7) (("Children") OR ("Adolescents")) OR ("Adolescence")
#9 ((("Child"[Mesh]) OR ("Adolescent"[Mesh])) OR ("Pediatrics"[Mesh])) OR
(#4 OR #8) ((("Children") OR ("Adolescents")) OR ("Adolescence"))
#10 "Diet, Gluten-Free"[Mesh]
#11 "Gluten Free Diet"
#12 "Gluten-Free Diet"

#13 "Gluten-Free Diets"



#14 (#11 #12 OR #13)
#15 (#10 OR #14)

#16
#17

#18

#19

#20 (417 OR #18 OR
#19)

#21 (#16 OR #20)

#22
#23

#24

#25

#26 (#23 OR #24 OR
#25)

#27 (#22 OR #26)

#28(#9 AND #15 AND
#21 AND #27)

Populacio
Intervencao

Comparacio

Desfecho

TITLE-ABS-KEY

Populacio
Intervencao
Comparacio
Desfecho

Populacio

Intervencao
Comparacio
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(("Gluten Free Diet") OR ("Gluten-Free Diet")) OR ("Gluten-Free Diets")

("Diet, Gluten-Free"[Mesh]) OR ((("Gluten Free Diet") OR ("Gluten-Free Diet"))
OR ("Gluten-Free Diets"))

"Treatment Adherence and Compliance"[Mesh]

"Therapeutic Adherence and Compliance"

"Treatment Adherence"

"Therapeutic Adherence"

(("Therapeutic Adherence and Compliance") OR ("Treatment Adherence")) OR
("Therapeutic Adherence")

("Treatment Adherence and Compliance"[Mesh]) OR ((("Therapeutic Adherence and
Compliance") OR ("Treatment Adherence")) OR ("Therapeutic Adherence"))
"Celiac Disease"[Mesh]

"Gluten Enteropathy"

"Gluten Enteropathies"

"Celiac Sprue"

(("Gluten Enteropathy") OR ("Gluten Enteropathies")) OR ("Celiac Sprue")

("Celiac Disease"[Mesh]) OR ((("Gluten Enteropathy") OR ("Gluten
Enteropathies")) OR ("Celiac Sprue"))

(((((("Child"[Mesh]) OR ("Adolescent"[Mesh])) OR ("Pediatrics"[Mesh])) OR
((("Children") OR ("Adolescents")) OR ("Adolescence"))) AND (("Diet, Gluten-
Free"[Mesh]) OR ((("Gluten Free Diet") OR ("Gluten-Free Diet")) OR ("Gluten-Free
Diets")))) AND (("Treatment Adherence and Compliance"[Mesh]) OR
((("Therapeutic Adherence and Compliance") OR ("Treatment Adherence")) OR
("Therapeutic Adherence")))) AND (("Celiac Disease"[Mesh]) OR ((("Gluten
Enteropathy") OR ("Gluten Enteropathies")) OR ("Celiac Sprue")))

Embase

‘Child’/exp OR ‘Child’ OR ‘Adolescent’/exp OR ‘Adolescent’ OR ‘Pediatrics’/exp
OR ‘Pediatrics’ OR ‘Children’ OR ‘Adolescents’ OR ‘Adolescence’

‘Diet, Gluten-Free’ OR ‘Gluten Free Diet’/exp OR ‘Gluten Free Diet’ OR ‘Gluten-
Free Diet’ OR ‘Gluten-Free Diets’

‘patient compliance’/exp OR ‘patient compliance’ OR ‘Treatment Adherence and
Compliance’ OR ‘Therapeutic Adherence and Compliance’ OR ‘Treatment
Adherence’ OR ‘Therapeutic Adherence’

‘Celiac Disease’/exp OR ‘Celiac Disease’ OR ‘Gluten Enteropathy’ OR ‘Gluten
Enteropathies’ OR ‘Celiac Sprue’

Scopus

(ALL ( ‘child” OR ‘adolescent’” OR ‘pediatrics’ OR ‘children’ OR ‘adolescents’
OR ‘adolescence’) AND ALL ( ‘diet, AND gluten-free> OR ‘gluten AND free
AND diet’ OR ‘gluten-free AND diet” OR ‘gluten-free AND diets’) AND ALL (
‘treatment AND adherence AND compliance’ OR ‘therapeutic AND adherence
AND compliance’ OR ‘treatment AND adherence’ OR ‘therapeutic AND
adherence’) AND ALL ( ‘celiac AND disease’ OR ‘gluten AND enteropathy’
OR ‘gluten AND enteropathies’ OR ‘celiac AND sprue’) )

BVS/LILACS (Inglés)

Child OR Adolescent OR Pediatrics
"Diet, Gluten-Free"

"Treatment Adherence and Compliance"
"Celiac Disease"

BVS/LILACS (Portugués)

Crianga OR Criangas OR Adolescente OR Adolescentes OR Adolescéncia OR Jovem
OR Jovens OR Juventude

"Dieta Livre de Gluten"

"Cooperagdo e Adesdo ao Tratamento" OR "Aderéncia ao Tratamento" OR "Adesdo
Terapéutica" OR "Adesdo Terapéutica e Concordancia" OR "Adesdo Terapéutica e
Cumprimento" OR "Adesao ao Tratamento" OR "Adesao do Tratamento" OR



Desfecho

Populacio
Intervencao
Comparacio
Desfecho

TITLE-ABS-KEY
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"Adesao e Concordancia com o Tratamento" OR "Adesao e Conformidade com o
Tratamento" OR "Adesao e Cooperagdo com o Tratamento" OR "Adesdo e
Cumprimento Terapéutico" OR "Ades@o e Cumprimento do Tratamento" OR
"Concordancia e Adesao ao Tratamento" OR "Conformidade e Adesao ao
Tratamento" OR "Cooperacdo e Adesao Terapéutica" OR "Cumprimento e Adesao ao
Tratamento" OR "Observancia e Adesdo ao Tratamento" OR "Submissdo ao
Tratamento"
"Doenga Celiaca" OR "Enteropatia Glaten Induzida" OR "Espru Celiaco" OR "Espru
nao Tropical"

BVS/LILACS (Espanhol)

Nifilo OR Adolescente OR Pediatria

"Dieta Sin Gluten"

"Cumplimiento y Adherencia al Tratamiento"
"Enfermedad Celiaca"

Cochane

1 Trial matching child OR children OR adolescent OR adolescency OR adolescence
OR adolescents OR adolescences OR pediatrics OR paediatrics in Title Abstract
Keyword AND "diet, gluten free" OR "Gluten Free Diet" in Title Abstract Keyword
AND "Treatment Adherence and Compliance" OR "Therapeutic Adherence and
Compliance" OR "Treatment Adherence" OR "Therapeutic Adherence" in Title
Abstract Keyword AND "Celiac Disease" OR "Gluten Enteropathy" OR "Gluten
Enteropathies" OR "Celiac Sprue" in Title Abstract Keyword - (Word variations have
been searched)

Fonte: A autora (2023).

Entre agosto de 2022 e fevereiro de 2023, as referéncias identificadas foram exportadas

para o programa gerenciador de referéncias, EndNote (Clarivate Analytics, Filadélfia, EUA)

para exclusdo de duplicatas. Posteriormente, foram exportadas para o Sofiware Rayyan©, para

selecdo dos estudos de forma individual, independente, cega, por dois revisores (C.R.L.M) e

(C.M.B.C). A selecdo foi feita em duas etapas: 1) leitura dos titulos e resumos; 2) leitura na

integra dos artigos inclusos apds ajuste de conflito entre os revisores.

A extragdo de dados foi realizada de forma independente por dois revisores em

formulario construido para esta finalidade. Nas discordancias entre os revisores, a resolugao foi

feita por consenso.

Apresentamos, na Figura 4, o nimero de registros em cada etapa e justificativas para

exclusdo dos artigos.
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Figura 4 — PRISMA flowchart 2020 com numero de registros e justificativas de exclusdo dos artigos

| Identification of studies via databases and registers | | Identification of studies via other methods |

Records removed before

| | s i e

71 Scopus (I’.I = 460) Lilacs/BVS n Duplicate records removed Records identified from:
.§ = 15‘3 Cochrane =1 by automation tool Google Scholar, and

= Databases (n=5) (Endnoteweb®) (n = 205) reference list (n = 7)

3 Records remeved to be

Registers (n = 1.146) before 2003 (n = 72)

}

Records screened Records excluded™
(n = 869) (n = 554)
Reporis sought for retrieval o | Reports not retrieved Reports sought for retrieval Reports not retrieved
‘g {n=315) * =0 n=7) (n=0}
@
; l |
&
Reporis assessed for eligibility Reports excluded: Reports assessed for eligibility oy
(n=315) Review article (n = 4) (n=8) Reports excluded (n = 1.
Outside the inclusion criteria
(n=94)
Conference abstract or Leiter

(n=54)
Unrecovered articles (n = 5)

Studies included in review
(n=164)

Included

Fonte: A autora (2023).

Os seguintes dados foram extraidos dos artigos: informagdes gerais (autor, titulo,
periodico, ano, pais, DOI), informagdes do desenho de estudo (tipo de estudo, detalhes do
projeto, critério diagnostico da doenga celiaca, definicdo do conceito de adesdo a dieta sem
gltten do estudo, métodos de avaliacdo da adesdo), caracteristicas da amostra (idade, tempo de
dieta sem gluten), caracteristicas do método de avaliag@o (tipo de método, combinagdes de
métodos) e resultados do estudo (frequéncia de adesdo a dieta sem gluten).

Os dados foram registrados, conforme relato dos estudos de forma continua, dicotémica
ou ordinal. Dados de porcentagem, média e desvio padrao foram coletados.

Por fim, a sintese de dados qualitativos e quantitativos foi realizada de acordo com a

homogeneidade de conceitos e desenho do estudo, respectivamente.
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APENDICE E - DADOS SOBRE DEFINICOES DE ADESAO

Os dados extraidos sobre o conceito de adesao, em 164 artigos, com origem em 30 paises
diferentes, nos ultimos 20 anos, demonstraram haver heterogeneidade de conceitos nos estudos
empiricos. Outra limitacao identificada foi a escassez de artigos com defini¢ao clara do conceito
de ades@o adotado. Apenas 14 (8,5%) dos artigos definem o termo adesdo, enquanto 151
(92,1%) adotam o método de avaliagdo da adesdo como defini¢do. No entanto, nos artigos com
definicdo, oito (57,0%) fazem a descri¢do do termo com base em métodos de avaliagdo da
adesdo a dieta sem gluten, quatro (29,0%) conceituam como um estado e dois (14,0%)
relacionam o conceito com comportamentos.

Apresentamos a defini¢@o de adesdo a dieta sem gluten original destes artigos no Quadro

3.
Quadro 3 - Definigdes do termo de adesdo a dieta sem gluten
Faixa
Autor, ano, pais etaria Definicao da adesao a dieta sem gliten
Amostra?®

Demir et al., 2005 7-14 Pacientes foram considerados estritamente

Turquia (n=5) aderentes a dieta sem gliten, quando tiveram uma
resposta clinica e soroldgica.

Lombardi et al., 2010 <22 Os pacientes foram classificados como aderentes

Italia (n=52) (sem relato de transgressoes e persisténcia de
resultados negativos para anticorpos Anti-tTG IgA
e/ou -EmA).

Roma et al., 2010 <18 A adesdo a GFD foi definida como os participantes

Grécia (n=73) ndo estarem cientes de consumir qualquer alimento
com gluten.

Reilly et al., 2011 1.1-19.5 | Pacientes  cujas  sorologias  positivas  se

Estados Unidos (n=126) normalizaram, dentro de 2 anos apos o inicio da
GFD, e que mantiveram soronegatividade foram
considerados com adesdo a dieta sem gltiten.

Kurppa et al., 2012 <18 Pacientes que relataram manter uma dieta

Finlandia (n=94) estritamente sem gliten em uma entrevista
estruturada e foram encontrados com sorologia
negativa, ap6s 2 anos de dieta, foram considerados
estritamente aderentes. Além disso, pacientes que
estavam em uma dieta sem gluten, ha menos de 2
anos, foram considerados aderentes se relataram
uma dieta estrita durante a entrevista e os valores
de anticorpos séricos diminuiram em relagdo aos
niveis encontrados no diagnostico.

MacCulloch; Rashid, <18 Aderéncia foi definida como néo ingerir

2014 (n=126) conscientemente produtos que contenham gluten.
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Canada

Simsek et al., 2015 9-16 Pacientes com niveis de anticorpos negativos na

Turquia (n=24) segunda avaliagdo ou pacientes com qualquer
reducdo nos niveis de anticorpos em comparacao
com o inicio do tratamento foram considerados
aderentes ao tratamento dietético.

PekKi et al., 2015 15-79 Pacientes que ndo consumiam gliten ou tinham

Finlandia (n=263) apenas uma ingestdo acidental minima de gluten,
menos de uma vez por més, foram definidos como
aderentes.

Laurikka et al., 2016 <15 O sujeito foi considerado aderente a dieta sem

Finlandia (n=728) gliten no caso de ingestdo acidental minima de
glaten algumas vezes por ano ou menos.

Taghdir et al., 2016 <18 A adesdo a GFD foi definida como os sujeitos

Ira (n=65) possivelmente ndo estarem cientes de consumir
qualquer gluten.

Sansotta et al., 2018 <18 Os participantes foram classificados como

Estados Unidos (n=259) "estritamente aderentes" se relataram aderéncia
estrita durante a visita e tiveram melhora continua
dos seus anticorpos transglutaminase 2 (TG2-ab)
séricos e/ou endomisiais (EmA).

Bolia et al., 2018 <18 Pacientes em que o valor de Anti-tTG normalizou
India (n=148) antes de 12 meses de GFD foram considerados
aderentes.

Comba et al., 2018 2-17 Adesdo completa a GFD foi definida como a
Turquia (n=73) mudanca da sorologia do paciente de positiva para

negativa ao final de um ano.
El Mehadji et al., 2022 16-39 Os pacientes nao tinham consciéncia de consumir
Argéria (n=111) qualquer alimento que contenha gluten.

Fonte: A autora (2023).

2Amostra analisada para adesdo a dieta sem glaten.

Nos ultimos 20 anos, chama atengdo o numero reduzido de estudos que descrevem

claramente a definicdo de adesdo a dieta sem gluten e demonstra a necessidade de melhor

discussao sobre esse construto para uma aprimorada compreensao e aplicagdo das formas de

medicdo da adesdo.
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APENDICE F — DADOS SOBRE FREQUENCIA DE ADESAO

Em 115 estudos com 33.786 participantes predominantemente na faixa etaria pediatrica,
a frequéncia de adesdo a dieta sem gluten variou entre 22,5% e 98,9%. No entanto, ao fazer o
calculo da frequéncia de adesdo pelo tipo de método de avaliagdo da adesdo com dados desses
estudos, foi identificada uma variagdo de 61,5% a 87,0%, para os métodos capazes de avaliar
comportamentos de adesdo, como questiondrios construidos ou validados, avaliacdo do
nutricionista ou médica, entrevista e autorrelato. Dentre os questionarios validados disponiveis,
o questiondrio CDAT e questionario Biagi apresentaram a menor e a maior frequéncia de
adesdo, respectivamente.

Para métodos capazes de identificar o contato com gluten em curto prazo, GIP (fezes e
urina), a frequéncia de adesdo a dieta sem gluten variou entre 80,7% e 82,3% em nove estudos.
No entanto, o GIP urinario apresentou maior amplitude de frequéncia de adesdo em relacdo ao
GIP nas fezes. Com isso, a heterogeneidade dos achados de frequéncia de adesdo sdo
minimizados a depender da forma de avaliagdo.

Apresentamos, na Tabela 7, a frequéncia e a amplitude de adesdo a dieta sem gliten, de

acordo com o método de avaliacdo em 115 estudos.

Tabela 7 — Frequéncia de adesdo a dieta sem gliiten por método de avaliacdo

Método de avaliacio da adesio F;il%:;:c(loi);le Amplitude Nl:::tllf(l;:)sde
Questionario construido 82,9 40,2-98,1 22
Questionario CDAT! 61,5 60,5-91,3 5
Questiondrio (Biagi et al.)? 87,0 62,2-98,6 8
Avaliacdo do nutricionista 80,6 23,3-97,3 21
Entrevista 67,0 22,5-90,5 6
Autorrelato 68,7 40,0-97,6 8
Avaliacdo médica 69,2 30,5-85,7 6
Sorologia® 68,6 29,2-98.9 30
GIP (fezes)* 80,7 71,7-92,5 7
GIP (urina)’ 82,3 54,8-95.4 2

Fonte: A autora (2023).

!questionario Celiac Dietary Adherence Test (CDAT) validado Leffler et al. (2009).

Zquestiondrio de adesdo a dieta sem gluten para pacientes celiacos validado por Biagi et al. (2009).
Steste sorologico especifico para doenga celiaca.

4Speptideo imunogénico do gliten nas fezes € urina.

No entanto, nem todas as frequéncias apresentadas estdo mensurando a adesdo a dieta

sem gluten de forma valida. Provavelmente, apenas os métodos que realizaram avaliacdo dos
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comportamentos do paciente ou os instrumentos, com prévia validacdo, foram capazes de

identifica-la.
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APENDICE G - DADOS SOBRE METODOS DE AVALIACAO DA ADESAO

Ao extrair dados sobre o métodos de avaliagdo da adesdo a dieta sem gliten em 164
artigos, praticamente ndo houve variacdo entre a escolha de métodos subjetivos e métodos
objetivos. Por outro lado, observou-se maior utilizacdo de método unico, 100 (61,0%), em
relacdo a métodos combinados, 64 (39,0%), durante a avaliagdo da adesdo a dieta sem gliten
nos ultimos 20 anos. Dentro os estudos que optaram por avali¢do clinica, houve predominancia
por método tnico em 78 (89,6%). No entanto, o oposto foi identificado, nos estudos com
avaliacdo por método bioldgico, pois 54 (71,4%) deles utilizaram método combinado para
medir a adesdo.

De forma geral, os métodos mais empregados avaliar a adesdo a dieta sem gluten foram:
questionarios construidos, 26 (15,8%), sorologia combinada com avaliacdo do nutricionista,
25 (15,2%). Nestes estudos, a sorologia e a avaliagdo do nutricionista tiveram a mesma
frequéncia de realizagdo, 17 (10,4%).

Dentre os métodos de avaliag@o clinica, os questionarios construidos e a avaliagdo do
nutricionista representaram 26 (33,3%) e 17 (21,8%), respectivamente, quando aplicados de
forma isolada. Na combinac¢do de métodos clinicos, houve maior realizacdo da avalia¢do do
nutricionista e questionario, 3 (33,3%), questionarios validados CDAT e Biagi, 2 (22,2%) e
avaliacdo médica e do nutricionista, 2 (22,2%).

A sorologia foi o método mais utilizado na avaliacdo biologica da adesdo de forma
unica, 17 (77,3%). Na combinagdo de métodos bioldgicos, independente da combinagao dos
métodos, a sorologia esteve presente em 52 (94,5%), a avaliagdo do nutricionista, 35 (63,6%),
os questionarios, 17 (30,9%), GIP (fezes), 8 (14,5%), a avaliagdo médica e o autorrelato em 4
(7,3%) dos estudos. A biopsia foi realizada apenas em trés estudos para avaliagdo adesdo em

criangas e adolescentes com doenga celiaca nos ultimos 20 anos.

Apresentamos na Figura 5, os métodos de medicao da adesdo em 164 artigos.
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Figura 5 - Métodos de medigao da adesdo

Fonte: A autora (2023).

De fato, a monitoriza¢do da adesdo ao tratamento, nos diversos estudos tem sido feita
através objetivos ou subjetivos, diretos ou indiretos, com predominio de um nico método de
avaliacdo. Na atualidade, no entanto, sugere-se que os melhores resultados ocorrem quando se
combinam métodos objetivos e subjetivos para dar provas sélidas e informagdes sobre fatores,

crengas e barreiras de adesdo (Anghel; Farcas; Oprean, 2019; Mearin ef al., 2022).



ANEXO A — QUESTIONARIO CDAT
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Question 1 2 3 4 5
Have you been bothered
by low energy level None of Alittle of Some of the Most of All of the
during the past 4 the time the time time the time time
weeks?
Have you been bothered
Y ; None of A little of Some of the Most of All of the
by headaches during the ) . ) . .
the time the time time the time time
past 4 weeks?
| am able to follow a :
GFD when dining Strongly Somewhat Neither agree Somewhat Strongly
i agree agree nor disagree disagree disagree
outside my home 9 g 9 g g
Bef d thi
olore | o salme ing | Strongly Somewhat Neither agree Somewhat Strangly
carefully consider the 3 " 2
agree agree nor disagree disagree disagree
consequences
| do not consider myself Strongly Somewhat Meither agree Somewhat Strangly
a failure agree agree nor disagree disagree disagree
How i rtant to
ow impo an_ your Very Somewhat A litde Mot at all
health are accidental Sy s Neutral/unsure D i
gluten exposures? P P P P
Over the past 4 weeks,
how many times have
you eaten foods 0 {(never) 1=2 5 =10 =10

containing gluten on
purpose?

Fonte: Leffler et al. (2009).
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ANEXO B - PERMISSAO PARA ADAPTACAO
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CAROLINA RIBEIRO LINS E MELLO <carolina.mello@ufpe br=
para dieffler@bidme harvard edu ~

10:35 (ha 0 minuta)

MD. Daniel Leffler,

We will do a study with children and adolescents with celiac disease in Brazil to know the association between foed security and gluten-free diet
adherence in this patients

Is it possible we use your CDAT guestionnaire to do an adaptation for our study?

Thank you,
Best regards

Carolina Ribeiro
Faderal University of Pernambuco - Brazil
(81) 98878-0480
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paramim »
W inglés + > portugués = Traduzir mensagem Desativar para: inglés x

Hi, this sounds like an important study. Happy to give permission for use of the CDAT. Best of luck with your research. Dan

Daniel Leffler, MD, MS, AGAF

The Celiac Center at BIDMC

Division of Gasfroenterology

Beth Israel Deaconess Medical Center
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ANEXO C - ESCALA EBIA

Escala EBIA

-Hurs ultimos trés meses, os alimentos acabaram antes qtlfﬂimlﬂﬂﬁ deste domicilio
dEn para Corprar r.mﬂda?

4 Hmﬁﬂnmu&smasmmadwudmdunﬁdﬂumm apenas alguns alimentos
L ﬁmmpn'qmndmhnm acahnu?

do

'I Mos o mt 1 _ :It, alegurml, fez
apenas uma refeicdo ao dia ou ficou um dia inteiro sem comer porque ndo havia dinheiro
para o prar comida?

uhmﬂsmma@mmﬂwmmmdemamummmmm
1 quantidade suficiente ; : comida?

11 mﬁnhm:mmm algunam awmmmnmdemmmm
dz«l:qudefaur ninhwiadmhe&m 3 mnwarmmlﬂa?

Nos Ultimes trés meses, alguma vez, algum morador com menos de 8 anos de idade, fez
apenas uma refeicdo a0 dia ou ficow sem comer por um dia inteiro porgue n@o havia dinheirg
para comprar comida?

Fonte: Brasil (2014).



