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APRESENTACAO

E com grande satisfagdo que apresentamos esta obra, resultado de
estudos e pesquisas desenvolvidas em torno do acesso e permanéncia
dos estudantes celiacos na escola e as questdes sobre a alimentagdo
escolar. Em um cenario marcado por constantes transformagdes cien-
tificas, tecnoldgicas e sociais, torna-se fundamental ampliar o acesso
ao conhecimento qualificado e estimular o didlogo entre pesquisadores,
estudantes e profissionais.

Este livro foi concebido com o propdsito de reunir contribuigdes
dos ultimos quinze anos, entre 2011 e 2026, oferecendo uma visao
histéria sobre os aspectos da construgdo de uma politica de atendimento
para as Necessidades Alimentares Especiais, em especial das criangas
celiacas. Ao longo dos capitulos, reunimos uma cronologia da evoluggo
do debate a partir de textos. Esses textos foram mantidos na integra
embora tenham envelhecido com a implementagdo de documentos ofi-
ciais e novas pesquisas.

A coletanea retine textos apresentados e publicados ao longo de
quinze anos sobre a tematica do atendimento dos estudantes celiacos
nas escolas brasileiras. Eles revelam ndo apenas um campo de debate,
mas, a construgdo de politicas publicas para essas pessoas.

O primeiro texto foi elaborado em 2011 “Criangas celiacas indo
para a escola: orientagdes a pais e cuidadores”. Trata-se de uma pequena
cartilha ilustrada que unificava as orientagdes que os grupos de coajuda
on-line e que as associagoes de celiacos passavam por e-mail. Era um
texto direcionado aos familiares sobre como abordar o tema no ato da
matricula. A cartilha visava suprir uma lacuna na auséncia de orienta-
¢Oes oficiais para a inclusdo de celiacos na escola. Ainda era frequente
tanto a recusa de matricula quanto a orientagdo de pediatras para a
ndo escolarizagdo. Em 2009 duas conquistas importantes o Protocolo
Clinico de Diretrizes Terapéuticas e a Lei n° 11.947, de 16 de junho
2009 sobre alimentacdo escolar € em 2010 a inclusdo da Alimentagao
como direito social a partir da Emenda Constitucional n® 64. Assim, o
texto publicado no site riosemgluten.com que no primeiro semestre de
disponibilidade a cartilha obteve cem mil downloads. Trata-se de um
texto datado e superado. Nem todas as orientagdes naquele momento
se fazem mais necessarias hoje. E algumas sdo imprecisas como por
exemplos o risco dos materiais escolares com gluten, pois, hoje sabemos
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que eles ndo t€ém a mesma taxa de transferéncia das particulas para as
superficies. A outra situacao é que em 2017 o PNAE organizou os flu-
x0s e os documentos necessarios para o atendimento das Necessidades
Alimentares Especiais.

O segundo texto publicado em 2014 “Fragilidades da atencao a
saude de pessoas celiacas no Sistema Unico de Satde (SUS): a pers-
pectiva do usuario” reune um debate sobre a vulnerabilidade da vida
e a questdo do atendimento na area da satide. Embora o foco ndo seja
o atendimento das criangas nas escolas, o texto materializa processos
pelos quais esses estudantes e seus familiares vivenciavam para conse-
guir, ou ndo, um diagnoéstico e uma declaragdo das suas necessidades.
Revelando que embora seja a alteragdo genética mais frequente na
populacao brasileira ainda continua subdiagnosticada, subnotificada
e negligenciada.

E importante ressaltar que em 2014 houve alteragdo da Lei da
Alimentacdo Escolar deixando explicito que estudantes celiacos deve-
riam ser atendidos nas escolas. Entretanto, havia muitas davidas sobre
a execugdo, dividas sobre a licitacdo dos alimentos, e até sobre a pro-
dugdo dos alimentos.

O terceiro texto publicado em 2016 sintetiza a pesquisa “Desco-
nhecimento, invisibilidade, vulnerabilidade e negligéncia: a percepgao
dos familiares da crianga celiaca sobre suas necessidades alimentares
especiais na escola” que visava registrar as dificuldades da implemen-
tacdo apos a alteracdo da Lei n° 12.982/2014. O pubico deste texto sdo
os profissionais da educac¢do dado as orientagdes.

Em 2017, o MEC/FNDE publicou um documento oficial sobre
a inclus@o alimentar no PNAE chamado Caderno de referéncia para
estudantes com necessidades alimentares especiais. Com textos orien-
tativos, folhetos e quadro de fluxos de atendimento o documento vira
o marco da referéncia oficial. Além do atendimento aos estudantes
celiacos, também trata dos estudantes alérgicos, diabéticos, hiperten-
sos ¢ intolerantes. Entretanto, o publico-alvo deste documento foi as
nutricionistas do PNAE tendo pouca divulgacao.

O quarto texto desta coletanea publicado em 2022 “Decifra-me
ou devoro-te” quando aprender a ler “ovo” e “gliten” passa a ser vida,
saude e cidadania nas criancas com alergia alimentar e celiaca” foi
escrito sobre observacdo do aprendizado das criancas e objetivava ser
um relato mais pedagogico sobre a experiéncia de leitura das criangas
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para sobreviver sendo alérgica e celiaca. Esse texto dialoga com o
trabalho docente da alfabetizagdo e da leitura e escrita.

O quinto texto publicado em 2025 “Inclusdo escolar e necessida-
des alimentares especiais: diversidade e desigualdade no atendimento
da condicdo celiaca” trata-se de uma sintese elaborada por nds para um
evento de inclusdo escolar e tem como ponto de referéncia os profis-
sionais da educacdo e os processos de inclusdo alimentar.

O sexto texto 2026 “Garantia do direito a alimentagdo escolar
adequada dos estudantes com necessidades alimentares especificas:
recomendagdes aos municipios” tangencia a produgdo de alimentos
seguros, adequados e as dificuldades do setor de nutri¢do dos municipios
para atender as necessidades alimentares especificas dos estudantes. E
propomos reflexdes e sugestoes.

A diversidade de abordagens e a tornam esta obra uma importante
fonte de consulta e de perguntas para aprofundamento cientifico e o
debate pedagdgico. A obra com seis textos que ora se complementam,
ora se repetem, ora convergem, parte da disciplina optativa Alimentaco
Escolar ofertada aos estudantes do curso de Pedagogia da Universidade
Estadual do Oeste do Paranad do campus de Foz do Iguagu. Os textos
sdo acrescidos dos documentos oficiais, de outras dimensdes sobre a
alimentag¢@o humana e do papel da escola sdo organizados para debater
sobre a construgdo do PNAE. Embora O Programa Nacional de Alimen-
tagdo Escolar seja imenso em termos de logistica e financiamento os
Seus recursos, seus processos, € até a dimensao do cuidado e a educagio
alimentar continua sendo pouco discutida na formagao inicial dos peda-
gogos e gestores. alimentagdo uma das unidades era para dialogarmos
sobre as necessidades alimentares especiais dos estudantes.

Espera-se que este livro contribua para novas perguntas e inspire
novas pesquisas e discussoes. Desejamos aos leitores uma experiéncia
enriquecedora e reflexiva ao longo desta leitura.

Boa leitura!
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CARTILHA CRIANCAS CELIACAS
INDO PARA A ESCOLA:
orientacoes a pais ¢ cuidadores

Flavia Anastacio de Paula

Introducio

Este texto pressupde que vocé ja tem as orientagdes basicas de
como viver em casa sem gliten e esta preparando seu filho para ir para
a escola. A administragdo da condic@o celiaca ¢ uma situagdo de rapido/
médio/longo prazo e a relagdo com a escola também. Por isso, € impor-
tante ter uma abordagem agregadora sobre o problema. Se nos, maes
e pais, demoramos para dominar todos os detalhes de interpretacdo de
sintomas e controle da alimenta¢ao, para a escola ¢ muito mais dificil.

Sugiro trés atitudes basicas

1. Apresentar a escola uma prescricdo médica da dieta sem glu-
ten e outras restri¢des alimentares da crianca;

2. Conversar detalhadamente sobre a gravidade da doenga
celiaca, para que nunca seja subestimada pelos professores
ou cuidadores;

3. Estar sempre junto da escola ao longo do ano, para auxiliar
com informagdes, receitas, passeios etc., € para mostrar que
estd alerta e monitorando de perto as reagdes da crianga.

A melhor forma de explicar o problema para a escola € por escrito.
Assim ficara claro que a responsabilidade esta sendo transferida para
a escola e, além disso, qualquer davida que os professores tenham
sobre a condi¢do celiaca podera ser resolvida por consulta ao material
disponibilizado por escrito.

E nossa responsabilidade dividir o nosso conhecimento sobre a
condicdo celiaca e sobre como ela causa impacto na vida de nossos
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filhos de formas sutis como: alimenta¢do, comportamento, aprendizado,
resisténcia e autoimagem. Muito provavelmente, a equipe da escola com
mais orientagdes vai se sentir aliviada sobre a habilidade de entender a
celiaca e como administra-la. Muitos pais se sentirdo menos apreensivos
ao mandar seus filhos para a escola, apds terem se encontrado com a
equipe da escola e explicado a situagdo.

A maioria das criangas gosta de ir para a escola, se misturar e
participar ativamente em todas as atividades. Uma atitude positiva do
profissional sobre “isto pode fazer” a respeito de ir a escola ja da o tom
para a equipe educacional, assim como para o seu filho.

Criangas matriculadas na rede escolar publica, seja municipal ou
estadual, geralmente ha necessidade de protocolar na prefeitura para a
secretaria municipal de educag@o ou para a diretoria de ensino da regido,
aos cuidados da nutricionista responsavel, um pedido de alimentagdo
sem glaten juntamente com o laudo médico oficializando a condicdo
celiaca da crianga.

O que devo dizer ao professor?

Antes que seu filho comece na escola, pode ser 1til encontrar com
a equipe da escola, incluindo o diretor, professor e todos os auxiliares,
até mesmo o porteiro. Pode ser intimidante ter um encontro com tanta
gente. Sugiro que leve um parente ou amigo para te ajudar a tomar
notas, fazer perguntas e fornecer informag¢des importantes. Fornega
uma explicacdo simples e facil do que ¢ a condicdo celiaca e ou alergia
ao glaten e como ela afeta seu filho.

Explique o que ¢ proibido e o que ¢ permitido. Diga-lhe que seu
filho j4 compreendeu um lema bésico dos celiacos: “NA DUVIDA
NAO ARRISQUE”. Vocé pode querer preparar um texto escrito com
a seguinte informag¢do: nome da crianga, descricao da alergia, sinto-
mas e formas de diminuir os sintomas, o que ¢ gliten e como ele se
apresenta na nossa sociedade. Em anexo uma sugestao de textos para
mandar para a escola.

A cada novo ano a mae deve se certificar de que a nova equipe
recebeu as informagdes texto, pois as professoras nem sempre recebem
todas as informagoes do professor do ano anterior.
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E se a crianca precisar de medicacao durante a aula?

Antes das aulas comegarem, visite a escola e identifique um mem-
bro da equipe que vai administrar a medicacdo. A escola pode pedir
uma nota médica para ministrar os remédios. Vocé precisara prover o
remédio no pacote original, com o nome do seu filho e as doses clara-
mente marcadas na embalagem.

Se possivel, contate a escola um més antes do inicio das aulas,
assim ha tempo para preencher algum formulario que seja necessario
ou obter a assinatura do médico. Novamente, forneca um documento
escrito com a seguinte informagao: Nome do remédio, dose, instrugéo
de ministra¢do, nome do médico responsavel e uma autorizagdo para
a escola dar o remédio.

Sempre que possivel peca ao médico que regule o horario da
medicagdo para que a crianga a faga no horario que esteja em casa.

Quem ira ajuda-lo a se alimentar?

Durante a reunido de planejamento com a equipe da escola, um
ou mais membros da equipe devem ser identificados para assistir seu
filho durante o dia escolar.

Creches e Pré-escolas raramente tém uma nutricionista de plantao,
entdo a responsabilidade, em geral, ¢ da professora, e de sua assistente.

Com as criancas do Ensino Fundamental que possuem pouca ou
nenhuma ajuda para se alimentarem, um dos membros da equipe pedagé-
gica, coordenador ou de uma pessoa auxiliar pela alimenta¢do, merendeira,
deve ser identificado para administrar as necessidades especiais da dieta.

De qualquer forma, ¢ bom ter um plano de reserva, caso a pessoa
acostumada esteja ausente. A crianga também deve ser orientada que
recebera alimento apenas desta pessoa. Outro plano reserva fundamen-
tal, ¢ ter a disposicdo da professora ou do membro da equipe que vai
auxilia-la um kit alimentar reserva, caso o que levou derrame ou seja
contaminado, ou algum dinheirinho para que um adulto possa comprar
algo permitido para ela se alimentar sem que tenha que chamar os pais.
Este kit precisa ser trocado de temos em tempos verificando as datas
de validade. Também ¢ muito importante que a professora tenha gulo-
seimas guardadas no seu armario para eventuais prémios.
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Frequentemente, os pais podem ir alguns dias na escola para tra-
balhar junto com a equipe, até que os professores e auxiliares se sintam
confortaveis para cuidar da crianga. Independentemente de quem cuida/
educa o seu filho, tenha certeza de que ele tenha identificado alguém
na escola que saiba o que fazer na sua auséncia e como contatar vocé
ou outro membro da familia se aparecer alguma davida.

Caso, a escola tenha uma cantina e seja possivel seu filho com-
prar alguma coisa sem gliten, hé para as criangas algo de gostoso e de
sentirem-se adultos em enfrentar filas para comprar o lanche. Peca o
cardapio da escola ou peg¢a uma lista dos produtos a venda. Leve para
casa e marque aqueles que seu filho possa comprar. Nao se surpreenda
se o unico item nao proibido da lista for “agua” ou “pipoca embalada”.
Devolva a lista com a orientag@o do que ele pode comprar.

Na rede publica existem os Conselhos de Escola formados por
professores, pais e gestores. Caso tenha disponibilidade participe, pois
¢ um excelente espaco para ampliar o olhar da escola para as necessi-
dades alimentares especiais.

O que dizer para as outras criancas?

Criancas na Pré-escola sdo curiosas sobre outras criangas e t€m
facilidade de aceitar as diferencas individuais. Uma explicagdo simples
como “Izabel tem dores de barriga facilmente e ela precisa de comida
especial” normalmente € suficiente para satisfazer uma crianga em
idade pré-escolar.

Muitas vezes um complemento € necessario: “Izabel ndo pode
trocar o lanche. O alimento dela pode ser comido por todos, mas ela
s0 pode a comida especial preparada para ela.”

Criangas mais velhas sdo mais conscientes de suas diferencas e
podem ficar envergonhadas de ter que explicar a alergia ou intoleran-
cia ao gluten para os colegas. Pode ser melhor consultar as criangas
mais velhas e descobrir o que elas querem contar para os colegas. Ou
ajuda-los a elaborar um texto rapido para falar da sua condicao celiaca.
“N&o, muito obrigada, eu tenho alergia ao gluten”.

Caso aparega uma ocasiao pode ajuda-la a preparar uma apresenta-
¢ao formal sobre a celiaca e o gluten. Algumas criangas t€ém um codigo
ou sinal para alertar o professor (sobre dor, desconforto, banheiro) sem
revelar a situacdo para toda a classe. Criangas mais velhas tendem a
negar a dor e acomodagdes especiais, na tentativa de se misturar com
seus colegas.
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Problemas que surgem na sala de aula

O principal problema na escola para a crianga com alergia alimen-
tar € a contaminagao de alimentos, que pode acontecer no preparo do
alimento da crianga (se € feito na escola), na troca de lanches, aulas de
culinaria ou em festinhas de aniversario em sala de aula.

A contaminagdo no preparo do alimento ¢é resolvida facilmente
se a mae da crianga levar todas as refei¢des preparadas para a escola.
Caso isso ndo seja possivel, é necessario que o pessoal da cozinha seja
bem treinado sobre os alimentos proibidos e sobre contamina¢do com
facas, panelas, lugares de armazenamento etc.

Certifique-se que a nutricionista responsavel tenha instruido a
cozinheira e provido as alteragdes necessarias no espago da cozinha e
deposito de alimentos. Para facilitar o cumprimento das restri¢des (e,
novamente, para se mostrar empenhada em oferecer alternativas, em vez
de s6 exigir providéncias), converse com a cozinheira e pergunte sobre
o cardapio usual da escola. Pergunte-se se ela gostaria de receber recei-
tas e informacdes sobre a doenga celiaca. Converse sobre as possiveis
fontes de contaminag@o (como margarina, temperos industrializados)
e sugira alternativas de cardapio, de preferéncia por escrito.

Culinaria

Projetos de culindria podem perfeitamente contornar a alergia da
crianga. Mas, os professores facilmente se esquecem da alergia quando
elaboram os projetos e acabam colocando algo com farinha de trigo.
Entéo é importante a mae sugerir a escola e o professor sobre a neces-
sidade de alterar o projeto.

Excluir a crianca de um projeto so por causa da alergia, além de
magoar a crian¢a, manda uma péssima mensagem educativa para as
outras criancas. Algo como “os incomodados que se mudem” embora
isto seja falso, pois nenhuma escola se propde a ensinar isso. Os prin-
cipais alimentos proibidos, que normalmente aparecem na “aula de
culinaria”, sdo biscoitinhos, bolos, alimentos preparados com manteiga/
margarina e vitaminas a base de leite. Todos esses podem ser substi-
tuidos com facilidade por receitas sem trigo, sem gliten, e também
sem leite. Sugiro que a mae ja forneca no comego do ano, as recei-
tas alternativas.

Alguns materiais escolares, embora ndo sejam de uso alimentar
podem conter gliten. Massinhas de modelar macias devem ser trocadas
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por massinhas de modelar a base de cera e guardadas em potes tampa-
dos e ndo entrarem em contato com a outra massinha. Alguns tipos de
giz de quadro podem conter trigo, as criangas ndo podem coloca-lo na
boca e caso fagam uso no mesmo para escrever no quadro, podem usar
luvas ou lavar as maos imediatamente apds o uso.

Baldes coloridos de latex trazem no interior um talco branco que
pode conter gliten, assim as criangas celiacas devem pedir ao colega
que encham para ela. Cola escolar liquida ndo pode ser colocada na
boca para ajudar abrir, geralmente ¢ mais recomendavel usar uma cola
bastdo. Tintas corporais e maquiagens também podem conter gluten.
Apesar de dificil, as meninas celiacas devem ser orientadas a nao usar
o batom da colega nem emprestar o seu batom sem gluten.

Quanto aos lanches, a professora deve ser avisada, assim como
todos os professores e colegas da crianga, de que é terminantemente
proibida a troca de lanches. Em casos especiais, pode ser permitida
apenas a troca de frutas, desde que ainda ndo estejam cortadas e possam
ser lavadas. A crianca também deve receber a mesma instrugdo.

Para as festinhas escolares, sugere-se que a escola avise a mae
com antecedéncia. A mae pode fornecer alguns pedagos de bolo con-
gelado e enfeitado — que possa ser consumido pela crianga — e deixar
no freezer da escola, para casos de festas de aniversario inesperadas.
Como também providenciar algo para ser levado no dia.

Também vale avisar aos pais de colegas sobre o problema, pedindo
a gentileza de informarem com antecedéncia sobre as festas de ani-
versario, assim a mae pode providenciar um cardéapio alternativo de
guloseimas permitidas.

A escola também deve ser orientada de que a necessidade de beber
agua e as idas da crianga ao banheiro podem ser mais frequentes que as
dos colegas. Isso pode ser encarado pelas escolas como um problema
de indisciplina da crianga, entdo € importante que eles sejam avisados
de antemao sobre a necessidade real de amplo acesso ao banheiro.

Caso a escola possua uma pia na sala de aula ¢ de grande ajuda
ao professor, ou pelo menos que seja proxima da sala, tanto para que o
celiaco possa lavar as maos quanto para que as demais criangas possam
fazer o mesmo ap6s o manuseio de produtos com gluten: massinhas de
modelar, tintas ou alimentos com gluten. Tanto as criangas pequenas



EDUCAGCAO CELIACA: acolhimento, inclusdo e atendimento das
necessidades alimentares especiais nas escolas 19

quanto as criangas maiores devem ser orientadas para que compreendam
que lavar as maos ¢ um gesto de carinho e de cuidado com a satde e
com o amigo celiaco.

Ocasionalmente, a crianga pode ter periodos de falta de energia,
por ficar muito tempo sem comer na escola ou por inapeténcia. Outras
vezes as criangas podem ter uma agitacdo a mais além da comum em
funcdo da “fome oculta” ou de algum alimento muito calorico. Tudo isso
deve ser reportado ao professor, para que possa avaliar adequadamente
o desenvolvimento escolar da crianga — e ndo perca a paciéncia com
algum momento de desconcentragao.

Uma palavra final

Criancas celiacas e ou com alergia alimentar ao gliten ja apren-
deram um bocado sobre a vida. Elas resistiram a dor e desconforto
e aprenderam a sair da cama todo dia, ansiosas para comecar o dia.
Elas abracam a vida totalmente e isso inclui colocar uma mochila
nas costas e ir para a escola. Ainda que essa mochila possa conter
algumas comidas especiais, massinhas de modelar especiais ou notas
da mae para a professora ou até mesmo um suplemento alimentar.
Nos sabemos que a maior parte do tempo elas apenas se misturam a
multiddo. Mas isso ndo aconteceu facilmente. Como pais, nds aju-
damos nossas criangas celiacas ou com alergia alimentar a ter uma
atitude positiva e procuramos tratamento para elas poderem apreciar
a vida plenamente. Depois de todo o planejamento e preparacdo, nds
devemos nos sentir orgulhosos de nossas criangas e de n6s mesmos
por ajuda-los a ir para a escola.

E natural, como em toda condicdo autoimune, a crianga € até
mesmo os profissionais da escola, sentirem um grande ntimero de emo-
¢oes: sobretudo na altura da primeira matricula, assim como os celiacos
passaram apos o diagnostico, varios ciclos emocionais, como referidos
por Kubler-Ross, de «medo, negacéo, lamentacdo, depressdo e aceita-
¢Aow, como resposta a grandes mudangas na vida. E natural por vezes
sentir-se isolado e com receio do futuro.
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Sugestio 1

Sugestiao de carta inicial para ser protocolada a secretaria
de educacio ou a direcio da escola

Solicitacdo

Eu, Fulano de Tal, RG XXXXXXXXXXXXXXXX, venho
por meio desta solicitar para meu filho, Fulaninho de Tal, RG
XXXXXXXXXXXXXX aluno matriculado na Escola Municipal
XXXXXXX XXXXXXXX, na série XX, no turno X, Alimentag¢do
Escolar Especial com exclusdo total do gluten porque ele é celiaco
(ou tem alergia ao trigo) conforme os exames anexos. Considerando
que a intolerancia ao gliten ou alergia ao trigo ¢ permanente; Consi-
derando que a Lei n°® 11.947, de 16 de junho 2009 estabelece entre as
diretrizes da alimentagdo escolar: o emprego da alimentacdo sauda-
vel e adequada [...] inclusive para aqueles que necessitam de atengéo
especificas; Solicito: Alimentagdo Escolar saudavel e adequada sem
gliten e sem contaminagdo; Treinamento e formagdo dos profissionais
pela nutricionista responsavel para acompanhamento do preparo da
alimentacdo do estudante; Adequagdes no espaco de armazenagem de
alimentos e utensilios para excluir a contaminagao cruzada por gluten.

Desde ja agradeco

Data e Assinatura.
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Sugestio 2

Bilhete

Informo a coordenagdo da escola e aos pais dos amigos dos meu
filho JOAO ¢ celiaco e tem alergia permanente e irreversivel ao glu-
ten. Este ¢ um produto muito presente na nossa cultura e encontra-se
em todos os derivados de trigo, aveia, centeio, cevada e malte. Os
principais sintomas que ele apresenta sdo xxxxxx. O Unico tratamento
para a alergia alimentar é excluir completamente da alimentagdo da
crianga o alimento alergénico. Os produtos industrializados brasileiros
sdo rotulados de forma que apareca a inscrigio CONTEM GLUTEN
ou NAO CONTEM GLUTEN, mas é muito comum que os produ-
tos apos abertos passem a conter gliten devido ao processo de conta-
minagdo por manuseio. A menor quantidade de gliten ja ¢ suficiente
para desencadear uma reacdo. Entdo, é extremamente importante que
0 JOAO nio troque lanches com os colegas (ele ja foi instruido sobre
iSso em casa) e que ndo consuma nada que ndo tenha sido autorizado
pela mie. O JOAO pode ser incluido em qualquer atividade da escola,
desde que ndo envolva o uso de trigo e gluten. Por isso, peco que os
projetos culinarios se adaptem a restri¢do alimentar dele e que a mas-
sinha de modelar seja substituida pela massinha sem gliten e que ao
usar guloseimas como prémio, especialmente em datas como natal,
dia das maes, pascoa elas sejam substituidas por aquelas enviadas pela
familia. Aqui encontramos alguns textos informativos sobre doenga
celiaca e alergia alimentar ao gluten: http://www.fenacelbra.com.br
ou http://www.riosemgluten.com/semgluten_baixar gratuito.htm

Desde ja agradeco a compreensdo e a colaboracdo.

Flavia.
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FRAGILIDADES DA ATENCAO A
SAUDE DE PESSOAS CELIACAS
NO SISTEMA UNICO DE SAUDE
(SUS): a perspectiva do usuario'
Flavia Anastacio de Paula

Juliana Crucinsky Carvalho da Silva
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Introducio

Diante do aumento do niimero de casos de doenca celiaca diagnos-
ticados apds a homologagdo do protocolo clinico e diretrizes terapéu-
ticas da doenca celiaca no SUS, em 2009, este texto objetiva resumir
pedidos cotidianos de informacdo e de orientagdo, queixas e perguntas
produzidos em encontros presenciais e/ou materializados durante a
mediacdo online pelas ferramentas dos grupos de coajuda. Mais do que
uma lista de queixas, buscou-se construir um mapa das fragilidades e
gargalos em um sistema.

A doenga celiaca (DC) é uma condi¢@o autoimune presente em
individuos geneticamente predispostos. Na verdade, é a inica doenga
autoimune cujo gatilho conhecemos efetivamente: o glaten.! Existe uma
producdo de anticorpos que ¢ desencadeada pela presenga do gluten na
alimentacdo e esses anticorpos provocam um processo inflamatorio que
envolve a mucosa do intestino delgado, levando a atrofia das vilosidades
intestinais, ma absor¢do de nutrientes ¢ uma variedade de manifestagoes
clinicas relacionadas a destruigdo e inflamac¢ao da mucosa duodenal. A
DC ¢ ativada pela ingestao de gluten, contido em cereais como trigo,
cevada e centeio, e dificulta a absor¢do de agua, medicamentos, vita-
minas, minerais € macronutrientes (proteinas, carboidratos e lipidios)
dos alimentos. As manifestagdes clinicas da DC podem envolver o trato
gastrointestinal,? assim como pele, sistema nervoso, sistema reprodu-
tivo, ossos e sistema enddcrino.’ Dados epidemiolédgicos indicam que

1 Este texto foi publicado em 2014 na revista DEMETRA, n. 9, p. 311-28. Disponivel em:
https://iwww.e-publicacoes.uerj.br/demetra/article/view/10499
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na Europa e nos Estados Unidos, a prevaléncia de DC encontra-se entre
0,5 e 1,0% da populagao total.* Embora ela esteja presente em uma a
cada 100 pessoas, estima-se que apenas 10 a 15% dos celiacos sdo
devidamente diagnosticados. Familiares de primeiro grau de pessoas
celiacas sdo os individuos com maior chance de desenvolver a doenga,
com frequéncia de 10 a 20 vezes maior que a populagdo em geral. Green
nos indica que mais de 36% das pessoas com DC haviam recebido
previamente o diagnéstico de SII (Sindrome do Intestino Irritavel).’

Chama a ateng@o o fato de que a prevaléncia de casos dessa doenga
dependa da regido em estudo e também da metodologia empregada.
Estudos realizados em doadores de sangue mostraram que, nos Estados
Unidos, por exemplo, a frequéncia de casos ¢ de 1:250; ja no Brasil, no
Distrito Federal, é de 1:681, e em Ribeirdo Preto, 1:273.¢ Entretanto, a
metodologia para determinacgdo da prevaléncia ja aponta uma questao
importante: os doadores de sangue seriam um grupo com menor proba-
bilidade de apresentar a DC do que a populagdo em geral. Isso porque
tal grupo € composto por sujeitos majoritariamente do sexo masculino,
saudaveis, assintomaticos, sem anemia, sem alteracdes autoimunes,
sem problemas de peso ou desnutri¢do. Isto ¢, um grupo diferente do
grupo das pessoas celiacas, cujas caracteristicas mais observadas sdo:
mulheres, poliqueixosas, com anemia, com alteragdes autoimunes,
com problemas de peso ou desnutri¢do. Isso nos leva a pensar numa
primeira fragilidade do diagndstico da situagdo: sua prevaléncia, seu
subdiagnostico e a diminuigdo das perspectivas do impacto no sistema
e nas familias.

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

A titulo de contraponto no que diz respeito a incidéncia: a tubercu-
lose no Brasil tem um coeficiente estimado em 62:100.000 habitantes.”
Um estudo de Lorete Kotze?, no qual a pesquisadora revisa quarenta
anos de sua pratica clinica no atendimento de pessoas celiacas, reco-
menda uma avalia¢do periddica de complicacdes e doengas associadas
a DC, desde a infancia, independentemente da idade no momento do
diagndstico ou da duragdo da dieta livre de glaten.
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Metodologia

Trata-se de um estudo cujo desenho metodoldgico de investigacao
qualitativa baseia-se no enfoque da pesquisa-agdo.’ Os participantes
desta pesquisa sdo pessoas celiacas, ou seus parentes, que entraram
espontaneamente em contato de forma presencial, por telefone, online
(através dos grupos de apoio aos celiacos nas redes sociais), ou por
e-mail, com as pesquisadoras ou com o grupo de coajuda, do qual as
pesquisadoras fazem parte, solicitando informagdes ou outras interagdes
no periodo entre 2007 e 2014. Tais intera¢des consistiam de pedidos de
dicas culinarias, dicas de viagem, divulgagdo de preparagdes culinarias
que deram certo, narracdo de eventos familiares, informagdes sobre
rotulagem, queixas, perguntas e diividas sobre saude, que foram escri-
tas e redigidas pelos proprios sujeitos, produzindo um imenso corpus
de textos.

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

Para fins de exposicdo, organizamos em: fragilidades no diagnds-
tico; fragilidades no pds-diagnostico, no acesso ao apoio nutricional e
psicoldgico, na atengdo basica, na educagéo para a satide e para auto-
cuidado e nos grupos de apoio; fragilidades no processo de internagdes
hospitalares e fragilidades na formagao profissional e na divulgacédo de
informacdes sobre a doenca.

Fragilidades no diagndstico

Uma revisdo demonstrou que a relagdo de pacientes com DC
diagnosticada e ndo diagnosticada pode ser de 1:7.!° Nos féruns de
debates, algumas das situagdes mais recorrentes sao os pedidos de
informacao sobre o diagndstico, que envolvem: relatos de sintomas de
outros membros da familia, nomes dos exames necessarios, duvidas
sobre qual especialidade médica procurar e onde procura-la, indicagdes
de profissionais “de confianga” e relatos do proprio processo.
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O diagnostico de DC vem sendo descrito pelas pessoas celiacas
como uma peregrinacgdo de especialidade em especialidade, de passa-
gem por varios profissionais e envolvendo grandes incertezas e angls-
tias. No Brasil, assim como na Europa e Estados Unidos, o diagndstico
da pessoa celiaca adulta pode levar até dez anos apds a manifestagdo
dos primeiros sintomas. Mesmo apos ser levantada a hipotese da doenga
celiaca, nem sempre ¢é facil conseguir o diagnostico. Anedoticamente,
diz-se que ¢é preciso suspeitar da possibilidade de doenga celiaca em
todo paciente que adentra o consultério com uma pasta com multiplos
exames de diferentes especialidades, com historico das alteragdes nos
ultimos anos.

Objetivamente, deve-se suspeitar de doenga celiaca em toda pes-
soa familiar de primeiro e segundo graus de pacientes com DC ou em
pessoas com diarreia ou prisdo de ventre cronicas, distensdo e dor abdo-
minal cronicas, flatuléncia, aftas de repeti¢do, hipoplasia do esmalte
dentario, dermatites bolhosas, alteragdes de peso sem causa aparente,
anemia (principalmente se cronica e/ou pouco responsiva a suplemen-
tagdo), osteoporose precoce, elevacdo de transaminases, sindrome do
intestino irritavel (SII), hipocalcemia, assim como deficiéncia de acido
folico e vitaminas lipossolaveis. Além disso, DC esta associada a diver-
sas doengas como diabetes melito tipo I, hipo e hipertireodismo, prin-
cipalmente de origem autoimune, sindrome de Sjogren, cirrose biliar
primaria, hepatite autoimune, depressado, epilepsia, ataxia cerebelar,
infertilidade e abortos de repeti¢@o, puberdade tardia, deficiéncia de IgA
seletiva, insuficiéncia cardiaca, artrite, sindrome de Turner, sindrome
de Down, surdez infantil e neuropatia periférica.!!"!

E recomendado que toda pessoa com alteragdo autoimune seja tes-
tada para DC. Entretanto, ndo h4 justificativa na literatura, no momento,
para rastreamento populacional para diagnostico de DC, apenas para
os familiares de pessoas com DC — afinal, apenas 30% da populacao
apresenta predisposi¢do genética para desenvolver a condigao celiaca.

No Protocolo Clinico da Doenga Celiaca,'> 0 marcador utilizado
€ o anticorpo antitransglutaminase tecidual (anti-tTG), pois ¢ sensivel
e especifico. Em func¢do do desempenho da pesquisa de anticorpos
antigliadina — AGA (que € mais sensivel) e do anticorpo antiendomisio
— EMA (que ¢ menos sensivel e muito especifico), estes ndo entraram
no protocolo. Ainda assim, podem ser usados como indicadores soro-
logicos, pois ajudam a compor a caracterizagdo do quadro, mas nao
sd0 mais cobertos pelo SUS. A exclusao do antigliadina do protocolo
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clinico do SUS, no entanto, traz o problema da perda da série historica
para compararmos os dados produzidos antes e apds 2009.

Deficiéncia de IgA ¢ a mais comum imunodeficiéncia humana,
sendo dez a 15 vezes mais prevalente em pessoas celiacas. Aproxima-
damente 3% dos pacientes com DC apresentam essa deficiéncia, que
pode causar falso-negativo nos testes sorologicos EMA, anti-tTG IgA
e AGA IgA, baseados em IgA.'* Assim, o protocolo clinico recomenda
a dosagem de Imunoglobulina IgA total para todos, em conjunto com
o0 anti-tTG IgA.!>471%14 O protocolo clinico também orienta que, na
presenca de deficiéncia de IgA na fase de diagndstico, deve-se enca-
minhar o paciente diretamente para a endoscopia e biopsia de duodeno.

O protocolo clinico'® determina que o SUS ofereca a dosagem das
imunoglobulinas da classe das IgAs e a bidpsia duodenal. Entretanto,
tal documento ndo especifica se os exames devem ser oferecidos em
qualquer unidade de saude ou se em centros de referéncia, o que difi-
culta sua realizac¢do. Neste aspecto, verifica-se mais uma fragilidade,
visto que em muitas localidades, a Rede de Atencéo a Satde ndo dispde
de kits, material e pessoal treinado para a realizagdo da sorologia, nem
setor de endoscopia digestiva onde a bidpsia possa ser feita, de acordo
com o protocolo. Além disso, dependendo da localidade ou do polo
de atendimento, o tempo decorrido entre a marcagdo ¢ a realizagdo da
endoscopia pode ser longo, retardando o diagnoéstico e favorecendo o
surgimento de complicagdes associadas a DC.

E consenso que a doenga celiaca ¢ uma condicdo de hereditarie-
dade complexa, que requer o acompanhamento de todos os familiares,
mas como garanti-lo? Outras fragilidades sdo decorrentes da propria
configuracdo para montar a caracterizacdo do quadro do diagnoéstico da
pessoa celiaca. Ha que se reunir elementos de cinco areas: sintomas e
historico clinico, sorologia, presenca de familiares celiacos ou exame
genético, endoscopia com biopsia ou analise dermatologica com biop-
sia, melhora clinica com a dieta de exclusdo do glaten. Em caso de
davidas, a quem recorrer?

Embora existam bons e atuantes pesquisadores sobre a doenga
celiaca no Brasil, ainda ndo temos um centro de referéncia. Mesmo
que sejam implantados centros de referéncia em DC, ainda assim nem
todos os pacientes terdo acesso a eles, em fungdo das distancias e custos
de deslocamento.

Diante do diagndstico da condicdo celiaca, a alteracdo da ali-
menta¢do e da rotina cotidiana e do processo de aceitagdo de uma
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condicdo cronica, permanente, ndo medicamentosa e que envolve auto-
cuidado, a maioria das pessoas relata sentir-se perdida. As pessoas
percebem as relagdes entre o atendimento a saude e assisténcia social
pelas suas fragilidades.

Fragilidades no pds-diagndstico, no acesso ao apoio
nutricional e psicoldgico, na atencio basica, na educacio
para a saude e para autocuidado e nos grupos de apoio

A percepcao das familias pos-diagndstico tem caracteristicas bem
conhecidas na literatura psicologica, como o modelo Kiibler-Ross'®:
luto, medo, negagdo, ira, lamentagdo ou vitimizagdo, depressdo ¢ acei-
tacdo diante da fragilidade da vida, em que o alimento hegemonico se
torna um adversario. A aceitacdo, para algumas pessoas celiacas, inclui
a informagao, a luta e o engajamento.

Sao relatos comuns no pds-diagnostico: o sentir-se perdido, o ndo
saber quais e onde comprar os géneros alimenticios permitidos, apavorar-
-se com as alteragdes necessarias para a eliminacgao de residuos de gliten
dos utensilios domésticos, prescri¢do de eliminar o contato com o gluten,
o ndo saber lidar com a desestruturacdo da rotina alimenticia, ja que no
atual momento historico todas as refeigdes precisarao ser preparadas
em casa, dada auséncia de legislagdo que obrigue bares, restaurantes e
similares a informarem o teor de gliten de seus alimentos ou oferecerem
algum alimento sem gluten seguro. Esse dado da percepcao dos celiacos
brasileiros é corroborado pelo estudo!’” de Boston, o qual registra que a
percepcdo das pessoas celiacas sobre o impacto da DC na sua vida s6
perde para a percepc¢ao do impacto que a hemodialise traz para a familia.

Tal carater também se acentua com as desigualdades econdmicas
regionais e com as desigualdades educacionais, pois ndo conseguimos
universalizar uma politica de atendimento emergencial, com cestas
basicas sem gluten, para a fase inicial de adaptagdo ao diagndstico.

Durante o po6s-diagnoéstico, ¢ muito importante lembrar que o celiaco
precisara de um processo de ensino, orientagdo e acolhimento para aprender
que ¢ responsavel por seu tratamento: marcagdo de exames, agendamento
de consultas e retornos. Sera responsavel por buscar os resultados dos exa-
mes e ndo esperar que alguém faca isso por ele, sabendo, entretanto, que
pode pedir ajuda e ndo precisa passar por tudo isso sozinho; responsavel
por reaprender a cozinhar todo alimento que ingere.
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Ser orientado e acolhido para que ndo se sinta vitima, mas para que
foque na sua satide e no seu bem-estar, procurando elaborar sentimentos
negativos e preconceitos. Que possa reorganizar sua vida e refletir sobre
sua rotina, perguntando: “Eu posso continuar trabalhando?”, “Eu quero
continuar trabalhando?”, “Como sera meu tratamento?”, “Eu posso
pedir licenga temporaria?”, “Eu posso pedir licenca satude temporaria
para acompanbhar filho ou outro parente celiaco?”. Conversar com sua
familia sobre ser celiaco, limitagdes e decisdes e planejar sua vida a
curto, médio e longo prazos.'®

Para isso, é importante informar-se sobre a DC, sobre a restri¢do
ao gluten, sobre as doengas associadas, sobre as opcdes de troca de ali-
mentos para diversificar a dieta, e para tanto € necessario conversar com
seus médicos e seu nutricionista. Conversar e perguntar sobre todos os
acompanhamentos para seu caso especifico. Pedir indicagdes de paginas
na Internet confidveis sobre o assunto. Propor uma parceria e se manter
no comando da sua saude. Educar-se e ndo ter medo da informacdo.

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

Entretanto, os grupos de apoio pds-diagnostico no SUS e na assis-
téncia social sdo raros, sendo até mesmo inexistentes na maioria dos
estados brasileiros. O apoio pds-diagnostico existente até hoje se da
via grupo de celiacos, associados ou ndo, em carater voluntario, ndo
remunerado, ndo certificado, ndo governamental e muitas vezes sem
sequer a cessao do espago fisico dentro de uma unidade de satide basica.

Quanto ao tratamento, o Uinico para a condigédo celiaca ¢é die-
tético e consiste na eliminagdo do contato com o glaten, devendo
ser adotada uma alimentagdo sem gluten por toda a vida, em todas
as refeigOes: na propria familia, fora de casa, ao viajar, no trabalho,
nos hospitais, escolas e nas cerimoénias religiosas, o que impde limi-
tagOes ou alteragdes na convivéncia. A eliminac¢do do contato com
esta proteina traz importantes impactos para a dindmica familiar e
para o autocuidado.
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O gluten ¢ uma denominagdo internacional para a principal pro-
teina presente nos cereais produzidos no inverno: trigo, aveia, centeio,
cevada. E uma proteina capaz de conferir elasticidade as massas e
acrescentar volume a muitos produtos em que ¢ utilizado, sendo também
uma fonte importante de proteina vegetal para muitas pessoas. Assim,
o gluten esta presente como um elemento cultural adicionado néo s6
em muitos dos nossos alimentos, mas também nos seus subprodutos,
como malte, gérmen de trigo e farelo de aveia.

Segundo o IBGE, dos cinquenta produtos mais consumidos no
Brasil, dez possuem gluten como ingrediente. No entanto, ndo basta
suprimir o consumo dos alimentos que possuem gliten. Na nossa cul-
tura culindria atual, o trigo € uma figura presente em todas as casas,
restaurantes, escolas, cantinas e hospitais. A farinha de trigo espalha-se
com muita facilidade pelo ar, pelos equipamentos e dentro dos lugares
de armazenagem de alimentos.

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

Outra alteracdo na convivéncia pode vir do controle do gluten na
forma de contaminagdo cruzada. Compreender a contaminagao cru-
zada nos equipamentos, a eliminag@o dos residuos e tracos de gliten, a
higienizagdo dos utensilios e modos de evitar a contaminag@o cruzada
dos alimentos faz parte dos rituais de iniciacao na vida de um celiaco.

Entretanto, tomando por base os relatos que subsidiaram este
ensaio, tal iniciag@o ¢ acompanhada por grande sofrimento psiquico e
pelo sentimento de soliddo, em fung@o da ndo aprendizagem por parte de
seus familiares. E recorrente nos foruns, o que revela grande sofrimento,
a pergunta materializada nas palavras: “o que fago para minha fami-

r

lia compreender que ndo ¢ ‘frescura’?” Tornar-se uma pessoa celiaca
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diagnosticada, para além de lidar com uma alteracdo autoimune e suas
doencas associadas, e da dieta em si, implica também compreender
que havera uma alteracdo na forma de socializacdo e nas necessidades
emocionais da pessoa que sdo mediadas pelo alimento entre indivi-
duo-amigos-familiares. Isso, por sua vez, repercute na convivéncia
social. Quem apoia essa adaptagdo psicossocial se, embora presente
no protocolo clinico, raramente ela é encaminhada?

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

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

Essas situagdes alteram a sensacdo de bem-estar e/ou a qualidade
de vida. Situac¢des que sdo agravadas pela dificuldade de acesso das
pessoas celiacas e seus familiares ao atendimento pelo profissional da
nutri¢ao, pela auséncia de sessdes coletivas ou cursos para o ensino-
-aprendizado das formas de produgdo do alimento que abordem técni-
cas, ingredientes e composicao equilibrada de cardapios. Sao poucos
0s municipios em que esse atendimento esta disponivel. Mesmo que
ele exista para diabéticos e hipertensos, o celiaco sente-se pouco pres-
tigiado nestas reunides. Ha dificuldade no acesso. Ha dificuldade de
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o celiaco demandar tal oferta, dada sua descrenca de que isso seria
possivel. Quando existe o agendamento para o profissional da nutricao,
em alguns casos ele ¢ direcionado ao paciente pediatrico, e a maioria
dos profissionais, por ndo ter recebido adequado treinamento no que
se refere a0 manejo da DC, tem dificuldades em orientar para além das
substitui¢des a serem feitas, em avaliar possiveis deficiéncias nutricio-
nais e até mesmo outras hipersensibilidades alimentares associadas e a
necessidade de suplementacdo de micronutrientes, mantendo a orien-
tacdo somente no que tange a exclusdo do glaten.'620-2224

Em relacdo a suplementagdo, destaca-se outra fragilidade, visto
ndo existir nenhum protocolo que regulamente a disponibilidade e o
fornecimento de suplementos vitaminicos, minerais, pré e probioticos,
entre outros, para os celiacos. Além disso, os suplementos disponiveis
nas farmacias dos postos de saude e hospitais, em sua maioria, estdo
registrados no Ministério da Satde como medicamentos, impossibili-
tando a prescricdo dos mesmos pelo profissional nutricionista. Outra
questdo ainda neste terreno é a impossibilidade de individualizar a
suplementag@o, através da manipulacdo dos nutrientes em farméacias
magistrais conveniadas com o SUS, ficando a suplementagdo somente
a cargo dos médicos, quando sua necessidade ¢ tal que atinge niveis
farmacologicos dos nutrientes.

Assim, além das questdes de ordem nutricional, as percepcdes de
perda da qualidade de vida em sua dimensao social sdo agravadas pela
auséncia ou precariedade do encaminhamento ao atendimento indivi-
dual psicoterapico, pela auséncia de grupos de apoio a pessoa celiaca
e seus familiares e pela auséncia de atendimento psicoldgico coletivo
que ajudaria a elaborar as queixas, o sofrimento psiquico, as relacdes
de afeto, e a produzir certa resiliéncia.

Nao bastassem as dificuldades em se conseguir atendimento em
servigos de Psicologia, percebe-se (através das falas dos celiacos e de
seus familiares) como certos cuidados que devem fazer parte do dia a
dia da pessoa celiaca sdo negligenciados e classificados pelos profissio-
nais como “exagero”, “neuroses obsessivas”, “transtornos alimentares”
e até mesmo paranoia por um sentimento de perseguicdo infundada
pelo gluten. Isso revela o qudo pouco a DC, as restri¢des alimentares
e os processos de contaminag@o cruzada por proteinas sdo abordados
nos cursos de graduacdo da area da satde.

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

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

Urge pensar que a doenca celiaca pode ser uma hipotese de diag-
noéstico. Urge o acolhimento dos familiares para novos diagnoésticos.
Urge o acolhimento pos-diagnostico para que a pessoa celiaca possa
aprender sobre seus direitos e assuma a postura de cidadao ativo, infor-
mando-se sobre quais sdo seus direitos em relagdo: ao SUS, a saude
complementar se for o caso, as informagdes sobre seu DHAA (Direito
Humano a Alimenta¢do Adequada), a busca de informagdes sobre a
rotulagem dos produtos alimenticios, aos projetos de assisténcia social
do municipio. Urge acolhimento pds-diagnostico em beneficio do pro-
prio SUS, para que este conhega (“quem sdo”, “quantos sdo”, “onde
estdo”) e “re-conhega” os celiacos como sujeitos a serem atendidos.
Finalizando, consideramos que, para assumir metas e estratégias des-
tinadas a pessoa celiaca, ¢ preciso abordar o direito a igualdade.

Fragilidades no processo de internacées hospitalares

Os relatos de acidentes com gluten, no corpus de textos produzi-
dos nos e-mails, féruns e chats ndo registram problemas nos ambientes
de UTI, CTI, centros cirurgicos e nos processos de nutri¢do enteral e
parenteral, mas proliferam relatos sobre internagdes em enfermarias e
quartos particulares das institui¢des de satde.

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

Resumo dos casos: criangas com necessidade de medicagédo
venosa, dificuldade de comunicagio dos setores de enfermagem e inter-
nagdo com o setor da cozinha, declaracdo da nutricionista de que a
cozinha dietética ndo estava apta para providenciar alimentos sem gliiten
e sem contaminagao para as criangas internadas. Devido a distancia do
local de moradia, a familia ndo conseguiria ir a sua residéncia produzir
o alimento e retornar ao hospital. Por isso, com anuéncia da pediatra,
ela recorreu ao socorro de outras pessoas celiacas na cidade para que
fossem levados ao hospital produtos sem gluten para o café da manha,
lanche da tarde, almogo e jantar durante toda a internagdo. Para a situa-
¢do do primeiro internamento, em fevereiro, a familia registrou queixa
junto ao hospital e este se comprometeu a resolver a situagdo, inclusive
a alterar procedimentos da cozinha dietética. Na segunda internagéo, em
margo, como as condigdes e os procedimentos ndo tinham sido ainda
revistos, foi encaminhada queixa ao Ministério Publico.

Sao frequentes a informagao de acidentes com gliten em celiacos
nas institui¢cdes de saude e o relato de pouco conhecimento das equipes
de saude (incluindo dos profissionais do setor de Nutri¢do) a respeito
da DC e, principalmente, dos riscos associados a contaminagao cruzada
por gluten. A maioria desses acidentes ndo € registrada na ouvidoria
do SUS, pois em geral os familiares ndo possuem os dados ou ndo tém
como documentar as ocorréncias por meio de fotografias dos alimen-
tos que sdo entregues nas enfermarias e quartos para formalizarem as
denuincias. A grande maioria faz relatos indignados e ndo documentados,
baseados nos sintomas classicos de contato com o gliten, narrados aos
grupos e associacgdes de celiacos.

Em 2012, foi realizado procedimento formal de busca de informa-
¢do junto a ouvidoria do SUS e a SESA-PR sobre quais dos 13 hospitais
e maternidades da regido oeste do Parana (9" SR) estariam aptos a atender
celiacos internados. Apenas dois ndo responderam a consulta do 6rgao.
Todos os 11 estabelecimentos que responderam o fizeram na forma escrita
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e declararam a SESA-PR ndo ter como atender as necessidades alimen-
tares especiais dos celiacos 14 hospitalizados. Embora a SESA-PR tenha
se mostrado incomodada e indignada com tal constatagao, o fato ndo foi
surpresa para a associacao de celiacos, uma vez que apenas materializou
uma situacdo ja conhecida por eles na pratica.

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

Tais recomendagdes objetivam minimizar os riscos de contami-
nagdo, garantir o DHAA e contribuir para a recuperagdo do quadro que
motivou a internagdo, considerando que um celiaco exposto ao gluten
apresenta grandes chances de ndo responder adequadamente ao trata-
mento medicamentoso e, ainda, apresentar complicagdes.

Fragilidades da formacao dos profissionais e na
divulgacio da DC

Durante muitos anos, a DC foi considerada uma mera intoleran-
cia alimentar, pouco frequente na populagdo em geral, € sem maiores
consequéncias para a saide dos pacientes, a nao ser quando surgia em
criangas, com sua apresentacao classica, atrelada ao quadro de desnu-
tricdo caldrico-proteica e diarreia. Atualmente, ja se conhecem o carater
autoimune desta doenca e as complicagdes em longo prazo, decorrentes
da ndo exclusdo completa do gluten e demais cuidados associados.!®2

Os relatos nos foruns registram, no entanto, que as pessoas celia-
cas e seus familiares observam grande desconhecimento das equipes
de saude em relagdo a DC, ao seu carater autoimune, ao tratamento
essencialmente dietético e a necessidade de suplementacdo de micro-
nutrientes e probidticos, aos riscos envolvidos na contaminacdo cruzada
por glaten e na baixa aderéncia a dieta de exclusdo.

Acredita-se que tal fato tenha seu inicio nas grades curriculares
dos cursos de graduacao, principalmente nos cursos de Medicina e
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Nutri¢do, nos quais a DC muitas vezes ¢ abordada de forma superficial,
e com um viés de baixa prevaléncia, baixa incidéncia e baixa mortali-
dade. Tal panorama vem sendo perpetuado pela auséncia de treinamento
formal e de cursos de atualizagdo dos profissionais das equipes de saude,
mesmo apods a criagao do protocolo clinico.'’

Em relacdo aos treinamentos, dada a inexisténcia de cursos ofi-
ciais, existem alguns movimentos isolados e voluntarios por parte das
ACELBRAS regionais, com apoio da Federagdo Nacional das ACEL-
BRAs (FENACELBRA) e de alguns profissionais de saude, no sentido
de se oferecerem cursos de curta duragdo e simpodsios sobre a DC. Vale
ressaltar que, devido a terapéutica da condigdo celiaca sem agravos ser
essencialmente dietética, de reeducagdo alimentar, podendo ou nao ter
suplementos, formulas e medicamentos, percebe-se um desinteresse
comercial por parte da inddstria farmacéutica em apoiar, patrocinar, pre-
miar ou financiar a divulga¢do ou formagao de profissionais em atuagao.

Isso nos leva a registrar outras fragilidades da situagdo materiali-
zadas pelas queixas nos foruns: a auséncia de campanhas publicitarias
ou informativas por parte do SUS sobre essa condig¢do autoimune, seu
diagnostico e seu tratamento; e a auséncia de um programa ou projeto
de formac@o para que os profissionais da saide tenham conhecimentos
para suspeitar que a pessoa possa ser celiaca.

Em 2005, o Ministério da Satde imprimiu folders e cartazes infor-
mativos sobre doenca celiaca para que as ACELBRAs distribuissem
em seus estados, nos postos de saude, entre profissionais de saude e
a populacdo em geral, durante a Caminhada do Dia Internacional dos
Celiacos. Foi impressa uma cartilha de divulgagdo, financiada pelo
Governo Federal (Ministério do Desenvolvimento Social ¢ Combate
a Fome; Ministério da Satide; Universidade Federal de Vigosa) dentro
do Programa Fome Zero, em parceria com a Associagdo de Celiacos
do Brasil, direcionada para o publico infantil: a Cartilha da Emilia.?®

Além de o protocolo clinico® ter sido aprovado em 2009, apenas
um “Guia Orientador”’ a pessoa celiaca, financiado pelo Ministério
da Justiga, foi impresso e distribuido. Houve também cursos de for-
magdo sobre Direitos Humanos a Alimentagdo Adequada (2010),%®
realizados pela Acdo Brasileira pela Nutri¢ao e Direitos Humanos
(ABRANDH), vinculados ao Ministério de Combate a Fome e ao
Conselho Nacional de Seguranca Alimentar (CONSEA), via forma-
¢do por meio de Educacdo a Distancia e com publicagdo impressa,
cujo foco era a seguranca alimentar. Também foram realizados um
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curso de formacdo para os gestores das ACELBRAs: “Capacitacdo
da Sociedade em participagdo no Controle Social”, no Rio de Janeiro,
em 2010, financiado pelo Ministério da Satide, e um Congresso
Nacional de Doenga Celiaca, realizado em 2012, em Fortaleza pela
FENACELBRA/ACELBRA-CE, com financiamento de OPAS/Mi-
nistério da Saude.

Apos a percepgdo da necessidade de informativos mais direciona-
dos aos aspectos principais da alimentac¢do do celiaco,a ACELBRA-RJ
divulgou uma cartilha, denominada Os dez passos para a alimentagéo do
celiaco,' disponibilizada gratuitamente, com uma abordagem didatica
das recomendagdes internacionais,?®**% em formato PDF na pagina
eletronica da FENACELBRA, de associacdes de celiacos e em outras
paginas eletronicas. Os pontos destacados neste material didatico estdo
descritos a seguir:

1. Exclua completamente o gliten da alimentagdo. Isso significa
alimentos contendo trigo (o grao, o germe, o 6leo e a fari-
nha branca ou integral, além de farinha de rosca e trigo para
quibe), centeio, aveia e cevada (inclui o malte, uma substancia
obtida a partir da fermentagdo da cevada, utilizada na fabri-
cagdo da cerveja, de chocolates, biscoitos etc.).

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

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

4. Utilize os alimentos naturalmente isentos de gluten como fru-
tas, legumes, verduras, arroz, milho, feijoes, ervilha, lentilha,
grdo de bico, carne, frango, peixe, ovos, castanhas, améndoas,
nozes, frutas secas.

5. Priorize sempre as frutas, legumes e verduras, principalmente
as da época, que sdo mais baratas e mais nutritivas. Se pos-
sivel, dé preferéncia aos organicos. Valorize os alimentos da
sua regido que estdo sempre mais frescos, baratos e nutritivos.
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10.

Use sal e agicar com moderagdo. Evite condimentos indus-
trializados e molhos prontos. Invista nas ervas e condimen-
tos naturais, como salsa, cebolinha, louro, alecrim, orégano,
manjericdo, tomilho, alho, cebola, tomate, pimenta, curcuma,
gengibre, canela.

Evite alimentos fritos na rua, por causa da contaminagao cru-
zada por glaten e dos maleficios causados pela reutilizagdo do
oleo nas frituras, e em casa, porque mesmo nao havendo con-
taminacao e o 6leo nao sendo reutilizado, as frituras sdo muito
caloricas e oxidam a gordura naturalmente presente nos ali-
mentos, contribuindo para o aumento das taxas de colesterol.
Em caso de intolerancia a lactose (muito comum em celia-
cos, principalmente nos recém-diagnosticados), evite leite e
derivados (queijos, iogurte, leite condensado, creme de leite).
Substitua por sucos contendo frutas e hortali¢as de cor verde-
-escuro (como couve). Acrescente na alimentagdo (em saladas,
nos sucos etc.) gergelim, semente de abobora e de girassol,
para aumentar a ingestdo de calcio e magnésio e garantir a
satide dos 0ssos.

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

Varie a0 maximo sua alimentacdo. Todo celiaco, em fungéo
das lesdes na mucosa intestinal e do aumento da permeabili-
dade intestinal, est4 mais sujeito a desenvolver hipersensibili-
dades alimentares secundérias. Por isso, variar com frequéncia
os alimentos consumidos ¢ uma forma de prevenir ou, ao
menos, de minimizar esse risco, além de garantir maior cober-
tura de todas as necessidades nutricionais.

Tais orientagcdes muitas vezes sdo as unicas a que um celiaco

recém-diagnosticado e seus familiares tém acesso, em fungdo de

baixa oferta de polos de atendimento direcionados aos celiacos e da
pouca informagdo a respeito desta enfermidade por parte dos profis-

sionais de satude.

Assim, a divulgagdo tanto do diagnodstico quanto do tratamento

tem se materializado no Brasil de duas formas: via publica¢des em

periddicos cientificos, fruto das pesquisas nas universidades brasilei-

ras, ou via associa¢des de pacientes/pessoas celiacas. Como iniciativa
do Ministério da Satude ou do SUS, ndo ha cartazes, ndo ha chamadas
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na televisdo, ndo ha folders. Nao ha campanhas publicitarias, ndo ha
formagdo continuada para os profissionais da saude.

Registre-se aqui uma situagdo pouco comum no atendimento dos
pacientes e suas enfermidades: sdo os usuarios do sistema, os pacientes
e seus familiares organizados que elaboram a divulgagao dos textos das
pesquisas sobre a tematica. Elaboram também propostas de acolhimento
dos profissionais da saude, sua adesdo a causa, proposta de formagao
tanto para familiares quanto para profissionais de saude, seja através
da realizagdo de congressos cientificos ou de material editorial. Vale
ressaltar que se trata de um trabalho voluntario, ndo remunerado, ndo
patrocinado, e que ndo supre uma auséncia da atuagcdo em educagdo
para a saude do celiaco e dos profissionais da saude.

Consideracoes finais

O acompanhamento por equipe multidisciplinar e a avaliacdo
periddica das complicagdes e doencgas associadas a DC, desde a infan-
cia, independentemente da idade no momento do diagnostico ou a
duracdo da dieta livre de gluten, sdo medidas necessarias a vida e a
qualidade de vida da pessoa celiaca que, se adequadamente implemen-
tadas, produziriam menor impacto financeiro junto ao SUS. Para que
isso aconteca, € necessario enfrentar as fragilidades e os gargalos no
sentido da garantia do direito a satide e da superagdo das desigualdades
como compromisso politico.
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DESCONHECIMENTO,
INVISIBILIDADE,
VULNERABILIDADE E
NEGLIGENCIA: a percepcido
dos familiares da crianca
celiaca sobre suas necessidades
alimentares especiais na escola'

Flavia Anastacio de Paula

Este artigo pretende descrever uma situag@o onde a crianga € invi-
sibilizada nas pesquisas educacionais, aquela interface entre o cuidado, a
alimentac@o escolar e a crianga com necessidades alimentares especiais.

Encontrar criangas com problemas de alergias, intolerancias e
desordens alimentares esta cada vez mais frequente. Para muitos se tor-
nou uma epidemia. Documentar a fome oculta de criangas com acesso
e disponibilidade de alimentos depois do advento da agricultura parecia
algo contraditorio, desnecessario e insensato. Por milhares de anos a
percepgdo era que, criangas “bem alimentadas” ndo poderiam estar
desnutridas. Embora, hoje tenhamos outros modos de ver o problema.
Descrita no Século I d.C., pelo médico grego Areateus da Capadocia
chamando-a koiliakos, a partir da palavra grega para abdome, koelia,
a condigdo celiaca permanece por séculos como negligenciada, silen-
ciada, invisivel. Em 1887, o médico britanico Samuel Geed escreveu
como “um tipo de indigestdo cronica encontrada em pessoas de todas
as idades” que afetava especialmente “criangas entre um e cinco anos”
e suspeitou corretamente que a causa era erros da dieta. Entretanto, seria

1 Este texto foi produzido como pesquisa cadastrada no curso de especializa¢éo em Ali-
mentag&o Escolar da Unila e apresentado na XI Reunido Cientifica Anped-Sul de 2016,
ocorrida em Curitiba. Disponivel em: http://www.anpedsul2016.ufpr.br e posteriormente
foi acrescido a terceira parte apds a apresentagéo e debate para ficar mais evidente o
que pode fazer a escola para objetivar a inclus@o posteriormente publicado na Revista
Faz Ciéncia, v. 18, n. 28, p. 174-193, jul./dez. 2016.
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na Segunda Guerra Mundial, no colapso de fornecimento de trigo e pdo
que o pediatra holandés Willem Karel-Dicke relaciona e relata que em
razdo do racionamento desses alimentos, houve uma queda significativa
de mortalidade das criangas com celiaca sendo que ap6s o término do
conflito e com o retorno do trigo, as mortes de celiacos retornaram aos
niveis anteriores. Com a constatacdo de Dicke, os componentes do
trigo passaram a ser analisados, confirmando que o glaten?, uma pro-
teina daquele cereal, era a responsavel pela doenga. Perante a morte de
milhares de celiacos durante séculos e apds a morte de milhdes de pes-
soas na segunda guerra mundial, consensua-se que o tratamento para a
pessoa celiaca®, € a exclusdo do contato com o glaten. Portanto, atender
criangas celiacas ¢ também atender necessidades alimentares especiais.
A problematica central deste texto € registrar a percep¢ao dos fami-
liares de criangas com doenga celiaca (também detentoras do direito
humano a alimentagdo adequada, o direito a vida, a satde e a educagao)
sobre as necessidades alimentares especiais na escola buscando os proces-
sos de inclusdo, acesso, cuidado e protecao da vida durante a permanéncia
na Educacao Infantil ¢ na escola. A analise teorica baseada no cotidiano
inverte o lugar do olhar sobre a escola, passando a olha-la pelo ponto
de vista do fraco, do usuario, da familia. Sao evidenciados desafios que
permanecem e que sdo complexificados pelo desconhecimento sobre a
condi¢go celiaca do aluno, sua invisibilidade e quanto a negligéncia sobre
seu atual tratamento que € uma dieta isenta de gliten e de contaminagao
cruzada por esta proteina por toda a vida em todos os ambientes.
Torna-se essencial conceber a pessoa celiaca ndo como alguém
que carrega uma tragédia pessoal, nem um defeito, mas situada no con-
texto da diversidade humana. A pessoa celiaca deve ser compreendida
como um sujeito de direito ao conhecimento e a uma corporeidade que
tem que ser contemplada no ambiente em que estd e em uma perspectiva

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

3 A celiaca € uma condigao autoimune, ndo transmissivel, cujo gatilho é o gluten, ativada
em pessoas com a predisposigao genética. Em uma familia podem ter varios celiacos,
entretanto, isso ndo significa que seja congénita, nem hereditaria. No & congénita por-
que n&o se nasce com ela, mas pode desenvolver em qualquer momento da vida. Nem
herda dos pais, ainda que tenha uma base genética, o que se herda s&o os genes que
estdo relacionados. Ter os genes pode desenvolver, ou ndo, dependendo da exposigdo ao
ambiente. N&o se trata de genes defeituosos, o mais provavel € que seja uma marca de
ancestralidade. Entretanto como se produz a transmisséo da celiaca entre os membros de
uma familia ndo esta esclarecido, nem o que desencadeia a ativagao em diferentes idades.
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de educa¢do emancipadora e dos direitos humanos. Trata-se de com-
preender que os corpos dos celiacos sdo plenos e saudaveis se respeitada
a sua individualidade bioquimica dentro da diversidade humana.

Desta forma, ¢ um desafio trabalhar a¢des inclusivas que possam
superar as diversas barreiras arquitetonicas, comunicacionais, instru-
mentais, metodologicas e, sobretudo, atitudinais (Nuernberg, 2011).
Neste sentido é importante a participagdo conjunta dos membros da
escola (professores, alunos, funcionarios e gestores) ¢ da familia para
romper com a heranga historica de segregacao e passar a priorizar agdes
institucionais, em um processo de apontar as barreiras sociais € ndo a
logica da patologizagdo.

Frente a inclusdo escolar de outras criangas com deficiéncias, sin-
dromes ou transtornos e outras diversidades parece simples atender celia-
cos na escola e parece simples adequar a alimentagao escolar. Entretanto,
existem trés complicadores: a invisibilidade da contaminagao cruzada
do gluten, a necessidade de alteracdo de comportamentos atitudinais de
todos na escola e a hegemonia do produto no qual, segundo o IBGE, dos
cinquenta produtos mais consumidos no Brasil, dez tem gltten (trigo, cen-
teio, cevada e aveia) como ingrediente. E no tempo do recreio, no hora-
rio de descanso dos docentes, nos lanches, nas comemoragdes, segundo
Paula e Almeida (2015), que a fragilidade da pessoa com necessidades
alimentares especiais se mostra mais vulneravel. Um momento de maior
vulnerabilidade e que necessitaria ter maior compensagao social.

Concorda-se com Paula e Almeida (2015) que o espago alimentar
¢ legitimado pelos campos da educagdo e da satde, e € nestas institui-
¢des reconhecidas como central na formagao do gosto ou do habito e
na incorporagdo de normas e valores culturais. O intervalo ou horario
da “merenda” trata-se de um espago-tempo social, de um lugar em que
coexistem diferentes agentes, onde o refeitorio (quando existe ou ndo)
também € um lugar no qual a crianga, em contato com seus pares, tem
a possibilidade de se constituir como individuo e membro de um deter-
minado grupo social. Em especial sobre o momento da Alimenta¢do na
Educacdo Infantil, Lessa (2011), afirma que:

Pelas brincadeiras e maneiras astutas de uso das regras, a crianga
aprende seu oficio de aluno. Desta forma, para além de uma preo-
cupacdo dietética com a questdo alimentar, o espago da alimentacao
¢, neste estudo, percebido como lugar privilegiado de socializagao
da infancia (Lessa, 2011, p. 21).
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Do exposto, a alimentacdo adequada ¢ condi¢do para a fruicdo
de outros direitos de grande importancia, como o direito a saude. A
eliminacdo do contato com o gliten traz importantes impactos para a
dindmica escolar e familiar e do autocuidado.

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

Construindo um campo e uma problematica

Em 1957, na cidade de Belo Horizonte, conhecemos o primeiro
diagnoéstico brasileiro de uma crianga celiaca, Terezinha de Fellipo,
que faleceu em julho de 2016. No Brasil, a condicdo celiaca continua
como uma patologia negligenciada, subdiagnosticada, sem obrigatorie-
dade de notificagdo e com as pessoas diagnosticadas nao cadastradas.
A condig¢do celiaca pode ser inicialmente assintomatica ou “invisivel”
levando a atrofia das vilosidades intestinais, ma absor¢do de nutrientes
e uma variedade de manifestagdes clinicas que podem envolver o trato
gastrointestinal, pele, sistema nervoso, sistema reprodutivo, 0ssos e
sistema endodcrino. Envolve alteragdes fisicas, metabolicas, psiquiatricas
e neuroldgicas e todo sistema autoimune (Fasano, 2005).

O diagnostico passa a contar com um Protocolo Clinico e Diretri-
zes Terapéuticas em 2009 (Brasil, 2015)* reconhecido pelo SUS apds
longa luta das pessoas celiacas e de suas associa¢des. Assim, ndo ha uma
série historica, nem como saber quantos sao os celiacos no Brasil, se
vinte mil, duzentos mil ou dois milhdes. Considerando-se o Brasil uma
sociedade multiétnica, como nos Estados Unidos, onde a prevaléncia
tende a ser a mesma proxima a 1% (Sdepanian et al., 1999; Araujo et
al., 2010) ou pode ser maior em diferentes locais (Nenna, 2012). O
risco de prevaléncia aumentada ¢ maior em familiares de celiacos, e
pessoas com outras patologias®. O Iceberg de Logan, elaborado por
Richard Logan em 1991, é a imagem representativa para demonstrar

4 Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas Doenga Celiaca.

5 Possuem uma prevaléncia aumentada para condigao celiaca: familiares de primeiro grau
entre 8% a 18% pessoas com outras doengas autoimunes e diabetes mellitus tipo I, de 3
a 8% tireoidopatias e sindrome de Down, entre 5 e 12% Sindrome de Turner, Sindrome
de Williams, deficiéncia seletiva de IgA (Faro, 2008, p. 26).
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o numero de diagnosticados com a condigdo celiaca, representados
pela ponta do iceberg fora da dgua e os ndo diagnosticados pela parte
submersa (Logan, 2007).

Um intenso movimento social® via sociedade civil organizada,
tem conseguido implantar legislagdes para que o alimento torne
seguro ao celiaco, podemos destacar: a obrigatoriedade da inscri-
¢d0 “contém gluten” na rotulagem (Brasil, 1992), a obrigatoriedade
da inscri¢@o “ndo contem gluten” em alimentos aptos para celiacos
(Brasil, 2003), a inclusdo da alimentagdo como direito social na
Constituicdo Federal, a inclusdo do termo “alimento adequado” na
lei de Alimentagdo Escolar de 2009 (Brasil, 2009)” e a reformulagao
dessa lei reiterando a quem se destina o alimento adequado isso &,
indigenas, quilombolas e pessoas com condicdo de satide especifica
(Brasil, 2014) e recentemente sobre a rotulagem para outros alérgenos
(Brasil, 2015)3

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

Uma luta que permite a um ser humano parar de morrer, so pode
nos trazer licdes fundamentais de pedagogia, principalmente se
acreditarmos que em tempos de desumanidade crescente, a educa-
¢do somente tem sentido como uma pratica radical de humaniza-
¢do, ou formagao humana em seu sentido mais inteiro e profundo
(Caldart, 2001, p. 210).

6 Ha a Lei Federal n° 8.543/1992 sobre a inclus&o na rotulagem do “CONTEM GLUTEN’
que se mostrou insuficiente e a Lei 10.674/2003 sobre a obrigatoriedade da rotulagem do
“NAO CONTEM GLUTEN’, e a inclus&o do termo celiaca nas leis de alimentagéo escolar.

7 Art. 12. Os cardapios da alimentagéo escolar deverdo ser elaborados pelo nutricionista
responsavel com utilizagéo de géneros alimenticios basicos, respeitando-se as referén-
cias nutricionais, os habitos alimentares, a cultura e a tradi¢do alimentar da localidade,
pautando-se na sustentabilidade e diversificagéo agricola da regido, na alimentagéo
saudavel e adequada. Brasil. Lei n° 11.947/2009.

8 Movimento coletivo para abertura de uma chamada publica que uniu alérgicos, pde no
rétulo, celiacos e Fenacelbra e que resultou na nova Resolug&o da Diretoria Colegiada
da Anvisa. Resolug&o — RDC n° 26, de 2 jul. 2015.

9 Utiliza-se neste texto o conceito de necessidades alimentares especiais, conforme deno-
minagdo da PNAN, que leva em conta alteragdes metabolicas e fisioldgicas temporarias
ou permanentes que causam mudangas nas necessidades alimentares dos individuos.
Disponivel em: http://189.28.128.100/nutricao/docs/geral/pnan2011.pdf.
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As orientacdes para o atendimento educacional e para a alimentagao
escolar de obesos, diabéticos, hipertensos, alérgicos, fenilcetonuricos e
celiacos é recente (Brasil, 201210; 201411; Parana, 2004)!2. A tematica
inclus@o e necessidades alimentares especiais retrata um dos desafios
da/na construgdo de um sistema educacional inclusivo'. Neste texto, na
abordagem sobre a singularidade do atendimento as pessoas com neces-
sidades alimentares especiais, a condi¢do celiaca serd priorizada como
forma de exemplificar que ap6s um grande movimento para conseguir
uma legisla¢do, ha uma longa caminhada a efetivacdo do direito.

A alimentagdo escolar ¢ um dos componentes do Sistema Nacional
de Alimentagao e Nutri¢do (SISAN)!*!4, criado com vistas a assegurar o
direito humano a alimenta¢do adequada, prevista na Politica Nacional
de Alimentagdo e Nutricdo (PNAN)'. Tal direito tem como norteadora
a Lei n® 11.947/09, que dispde sobre o atendimento da alimentacao
escolar, prevé dentre as diretrizes no artigo 2°:

O direito a alimentagao escolar, visando a garantir seguranga alimen-
tar e nutricional dos alunos, com acesso de forma igualitaria, res-
peitando as diferencas biologicas entre idades e condigdes de saude
dos alunos que necessitem de atengdo especifica e aqueles que se
encontram em vulnerabilidade social (Brasil, 2009, Lei n® 1947/09).

10 Lein®12.982/2014, altera a Lei n° 11.947/2009, para determinar o provimento de alimentagéo
escolar adequada aos alunos portadores de estado ou de condigéo de salde especifica.

1 § 20 Para os alunos que necessitem de atengao nutricional individualizada em virtude de
estado ou de condigédo de salde especifica, sera elaborado cardapio especial com base
em recomendagdes médicas e nutricionais, avaliagéo nutricional e demandas nutricionais
diferenciadas, conforme regulamento.

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

13 Podem ser citados os seguintes documentos do arcabougo legal acerca da educagédo
em uma perspectiva inclusiva: Politica Nacional de Educagao Especial na Perspectiva
Inclusiva — MEC/2008; Conveng&o sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia/ONU
— Ratificada pelo Decreto n® 6.949/2009; Diretrizes Operacionais para o Atendimento Edu-
cacional Especializado na Educagao Basica — Modalidade Educag&o Especial Resolugéo
n°4 CNE/CEB 2009; Decreto n°.7.611/ 2011 - Dispde sobre o Atendimento Educacional
Especializado. Lei n® 13.146/2015-Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).

14 Alein® 11.346/06, regulamentada pelo Decreto n°® 7.272/10, que criou o Sistema Nacional
de Seguranga Alimentar e Nutricional (SISAN) relacionou-o a dignidade da pessoa humana
e considerando-o como indispensavel a realizagao dos direitos consagrados na Constituigéo.

15  APolitica Nacional de Alimentag&o e Nutrigdo (PNAN), veiculada pela Portaria n® 2715/11,
relne o conjunto das politicas de governo voltadas a compreenséo do direito humano
universal a alimentag&o e nutrigdo.
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Descrevendo a metodologia

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

Optou-se metodologicamente por apresentar narrativas da percep-
¢do dos familiares sobre criangas celiacas com necessidades alimentares
especiais na creche, na pré-escola e na escola sobre os processos de
acesso, inclusdo e os riscos a saude, vida e sociabilidade durante sua
permanéncia na escola. A descrigdo dos episddios a seguir visa apoiar
a educacdo inclusiva diante da relagdo sociopedagogica existente entre
a triade: educagdo, cuidado e conhecimento. Infelizmente, na atual
condig¢do historica ndo é redundante afirmar “educacao para todos”
refere-se inclusive para os educandos com NAE.

Procurou-se apresentar os discursos sobre as praticas cotidianas
redigidas pelos atores, que ao escrever e publicar seus escritos on-line
mostra que sao as relagdes, sempre sociais, que constituiram os sujeitos,
e ndo o inverso. O locus escolhido foi grupos de trabalho voluntarios
sobre a educacio celiaca e o cotidiano do viver sem gliten, afinal, ndo
se tem conhecimento de no sistema de saude do Brasil a constituigido
de grupos de pos-diagnostico para atender celiacos ou outras NEA.

Para o procedimento para a produgao e coleta dos dados optou-se
pelo grupo da categoria “publico” intitulado “Viva Sem Gluten”'® da rede
social Facebook no qual, ap6s analise a autorizagdo dos administradores,
foi feito um pedido publico e aberto por relatos/episodios sobre narrativas
de “Problemas e solugdes da alimentag@o escolar para celiacos”17. O
pedido a moderagdo para realizar tal coleta foi novembro de 2015 cuja
aprovacao deu-se no inicio de dezembro de 2015. O formulario/topico da
coleta ficou disponivel para comentario entre 15/12/2015 e 15/01/2016.

A discussdo sobre redes, apoio social e empowerment chama a
atengdo para o saber e o poder que os proprios pacientes, organizados
em comunidades e movimentos, podem adquirir para influir nas varias
dimensdes de sua vida (Andrade; Vaitsman, 2002, p. 931).

O grupo de coajuda on-line para celiacos funcionavam anterior-
mente via chats, grupos/listas de e-mails. O “Viva Sem Gliten” usava a
ferramenta Orkut em 2004 e na atual nesta rede social desde 2011, inte-
grando outros grupos e contava no periodo da produgio dos dados com

16 https://www.facebook.com/groups/vivasemgluten/.
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44 mil membros ¢ uma “circulagdo” diaria de duzentos comentaristas.
O foco do pedido aos membros foi para que registrassem, renarrassem
e reunissem de forma condensada em um so6 topico as histdrias antes
dispersas para ser divulgado fora da rede/contexto.

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

O critério de exclus@o das narrativas nesta pesquisa levou em
consideragdo: todas escreveram que gostaram do projeto, mas que infe-
lizmente nao poderiam “publicizar”; casos de processos administrativos
ou judiciais de exigibilidade, danos morais, lesdo corporal, intoxicagdo
alimentar em andamento (sete); falta autorizagao dos filhos pré-adoles-
centes (trés); pedidos de ajuda ou de informagdo (trés); relatos sobre
dificuldades e solu¢des no Ensino Superior (quatro). Diante desse cor-
pus a fim deste texto foi feito outro recorte, optando neste momento pela
percepeao dos familiares. Assim ficou fora a narrativa dos profissionais
da escola, das professoras celiacas, dos gestores, dos profissionais da
saude e nutricionistas escolares. Essas narrativas merecem outro estudo.
Dessa forma, para esse texto priorizou-se a percepgdo dos familiares.

Ao longo dos depoimentos as situagdes mais frequentes nas quais as
familias precisam se posicionar sdo: na matricula (inclusive com recusa
de matricula ou declaragéo oral de ndo ter condigdes de preservar a vida e
a saude da crianga), o atraso atender a solicitagdo da alimentagdo escolar
especial e adequada, a alimentagdo em eventos datas comemorativas, modi-
ficagdo dos ingredientes de projetos escolares como massinha e culindria, o
bullying alimentar, mas a principal € a inobservancia das orientagdes para
a produgdo do alimento para evitar contato cruzado com o glaten.

Registrando as narrativas publicadas

Foram selecionados alguns depoimentos/relatos separados e reor-
ganizados em categorias uma na educagdo basica: negligéncia, cons-
trangimentos, resultados bem-sucedidos. Os depoimentos ndo estdo na
integra, foram recortados.

17 Link do topico da enquete no grupo https://www.facebook.com/photo.
php?fbid=1244767955537163&set=gm.1051708394849854&type=3&theater.
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Desconhecimento

Relato A

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

[...]. No dia seguinte tanto eu como o pai fomos falar novamente
com a diretoria, explicamos tudo eu dei uma aula sobre DC, disse-
ram que i$so nunca mais iria se repetir. [...] Moro em Jodo Pessoa—
PB (MROS, maée de crianca no EF — Jodo Pessoa PB). Relato B:

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

Embora estas duas narrativas sejam em estados diferentes elas sdo
representativas dos motivos pelos quais ha tanta queixa. Os familiares
temem pela contaminacdo cruzada, adoecimento, sequelas e exclusao.

Negligéncia

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

Relato C

Minhas dificuldades sao tantas mais a pior e que estou sem trabalho
e minhas economias estdo acabando, fago de média 100 kilometros
todo més para comprar as coisas de minha filha levar de lanche,
pois, nos mercadinhos nio encontro nada. E tudo muito caro e s6
tem em bairro [...] (VER, mée crianga trés anos. Recife-PE escola
particular, leva o alimento de casa).
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Relato D

Muitas pessoas ndo levam a sério nossa alergia na escola da minha
filha. Passei o ano inteiro pedindo para ficarem de olho nela, pois,
ela comia escondida as merendas dos amiguinhos quando chegava
em casa barriga inchada e dor. [...] Depois de falar tudo que o glu-
ten pode provocar e a escola ndo se preocupava em ter um pouco
s6 um pouco de atencdo causa indignacao. [...]. Falar para uma
crianca de 5anos que se ela continuasse a comer gluten escondida
ela poderia até morrer foi terrivel para mim (VER, mée de crianca
de 5 anos, Recife-PE, escola particular).

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

Constrangimentos

Foram selecionados dois relatos entre varios.

Relato E

[...]. No primeiro contato da Jul com o prezinho foi muito descon-
fortavel, porém eu levava o lanche dela e a diretora sempre muito
desinteressada no assunto doenca celiaca colocava a Jul para comer
na cozinha sozinha.

Entdo foi quando eu pedi ajuda]...] dai fiz um protocolo ao pre-
feito solicitando alimentagdo adequada para ela. Sofri muito pelo
preconceito de algumas maes, professoras e cozinheiras. [...].
Depois quando ela foi para escola municipal foi tudo muito melhor
a diretora sempre bem informada a professora maravilhosa entao
ndo tive nenhum problema (RAQ, Mae de menina de dez anos,
Sorocaba- SP).
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Relato F

Eu tenho que contar a nossa, mas ainda estou tomando coragem...
nem sei por onde comegar... ¢ as dores ainda estdo na mina alma,
tenho ataques de panico quando comego a pensar! [...]
Descobrimos que a Lari era excluida das atividades na sala de aula
porque era muita frescura para atendé-la. [...] ficava numa mesa no
canto da sala. [...]. Ela estava com a saude muito debilitada ainda
para correr riscos de contaminagao cruzada por gluten e ainda era
chamada de paranoica etc. [...] mostrava as atividades que ela errava
para a sala inteira, falava do lanche, minha filha chorava dia e noite,
fazia xixina calg¢a [...]

S6 posso falar, que mesmo com todos os laudos do IML, médico,
Conselheira tutelar, psicéloga, por influéncia (cidade pequena fun-
ciona assim), o promotor resolveu que nio havia provas suficientes
para fazer uma acusagéio ¢ mandou arquivar o processo (EMA,
mae, Curitiba-PR).

Os relatos “e” e “f” de constrangimentos sao longuissimos e
contam historias dramaticas. Aqui foram recortados. Sdo mais do que
tristes, revelam a dor mediada pelo outro, pelo corpo e pelo desafeto.
Pois aconteceram repetidas vezes. Exemplo de quando o direito a vida,
a saude, ao alimento, e a escola parecem ser incompativeis juntos.

Muitas escolas ainda se recusam a matricular criangas celiacas,
outras sugerem que nao tem condi¢des de cuida-las, outras que a familia
sera a responsavel por toda a alimentagdo, outras apesar de aceitarem
¢ acolherem demora muito a aprenderem a dimenséo da contaminagéo
por gliten e os danos a saude e colocam as criangas em risco por isso,
muitos familiares optam por levar temporariamente a alimentagao,
mesmo que isso se torne permanente.

Relatos bem-sucedidos levando alimento de casa

Uma das taticas frequente de solucionar provisoriamente o pro-
blema da ndo adequacgdo das escolas para com as NAE ¢ a familia se
reorganizar para enviar todo dia a alimentagdo correta, ou merenda, da
crianga. Veja alguns relatos:
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Relato G

Boa tarde, minha filha sempre levou sua alimentagdo de casa, sem
problemas. Agora no ginasio ja ndo quer mais levar potinhos esta
achando chato. Prefere comer frutas mesmo, oferecidas na merenda
escolar (Mae MPA, Sao José-SC).

Relato H

Relato 1

Relato J

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

A escola do meu filho foi parceira desde sempre, tomam todo o cui-
dado com ele. Bem a alimentagdo dele vai toda de casa. No comego as
tias ajudavam muito, todas se preocupam me avisam com antecedén-
cia o que vai ter nas festinhas e faco com nossas farinhas. Na tltima
festinha levei cupcakes para todos. Adoraram. Nunca tive problemas
com isso e hoje ele ja esta com nove aninhos. Sabe tudo o que pode,
superconsciente (2010-2016) (IVA, mae, Palmares-PE escola publica).

A nossa histdria foi uma constru¢do em conjunto. Moramos em
Pirapora- MG e em margo deste ano (2015) o meu filho Artur
foi diagnosticado com a DC. Foi um grande susto [...] O gastro
me orientou a procurar a ACELBRA MG e 14 fomos muito bem
orientados. [...]. Sou dentista entdo, resolvi estudar muito sobre o
assunto, pesquisei e continuo em busca constante de conhecimento
sobre tudo da DC [...] (M&e, SOR, Pirapora-MG).
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Ressalta-se que durante o periodo dessa coleta, foram poucos os
comentarios com solugdes e muitos com as dificuldades. Isso ndo quer dizer
que as solugdes ndo existam, apenas, que nao foram narradas neste periodo.

Relatos da alimentac¢ao da escola

Relato K

01, vou contar minha histéria. Tenho uma filha de 5anos, ela come-
cou ir para escola o ano passado e descobrimos a DC 1més apds o inicio
das aulas. Moro em Apucarana — PR e aqui ¢ oferecido a merenda sem
gluten, lactose, mas, ela também ¢ alérgica a ovo e a leite. [...]. Tudo
esta sendo feito pela prefeitura [...] (FRE, mae, Apucarana-PR).

Relato L

Nao sei como fazer com que a escola da minha filha, que é munici-
pal, seja minha parceira na alimenta¢do de minha filha. [...]. Tenho
um problema sério aqui no municipio, pois até com a Nutricionista
chefe ja fui falar, e ela me disse para deixar minha filha em casa.
[...] A ignorancia ¢ total. Ela estuda 1a desde os 7 meses de vida.
Ela esta no maternal 2. Ela tem 3 anos e meio e fica o dia todo
pois trabalho em horario integral (GIS, mae, Trés Lagoas-MS).

O Relato K, se diferenciam de todos os demais. Nele as maes encon-
tram poucas barreiras arquitetonicas, metodologicas, comunicacionais e
atitudinais (Nuremberg, 2011). Isso nos leva a perguntar o motivo € como
foi possivel. Descobrimos que a prefeitura tem agdes especiais para com
a alimentacdo escolar, inclusive ganhando prémios. Os problemas dessa
familia sdo de ajuste fino do funcionamento das condutas; as festinhas que
sdo preparadas pelas outras maes. Esse caso ndo deveria ser o tinico. Em
todos os demais ha relatos de sérios problemas quando a alimentagdo € via
Alimentagdo Escolar, sendo o mais frequente de contaminagio cruzada e
consequentes sintomas do sistema autoimune nas criangas celiacas.

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

Para finalizar gostaria de enfatizar que para Certeau (1994) o
papel do pesquisador na cultura ordinaria esta em levar em conta uma
combinagdo de opera¢des nem sempre faceis de serem apreendidas e
captadas, face as peculiaridades e circunstancias. Conforme diz uma
mae de crianga celiaca em seu relato:

O que mais eu desejava era ser chamada na escola para discutir
questdes pedagdgicas dos meus filhos, podia ser desde a auséncia
de tarefas, ou a indisciplina, ou pra dizer que ele foi bem nas
provas, mas ndo, eu tenho que ir na escola pra falar sobre direito
a vida, a saude e sobre convivéncia com a diversidade! (Mae de
aluna de sete anos, celiaca e diabética, Florian6polis-SC).

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

A dieta imposta ¢ restritiva, dificil e permanente, ocasionando
alteragOes na rotina dos individuos e de sua familia. Devido ao
carater familiar da desordem, aproximadamente 10% dos parentes
dos celiacos podem apresentar a mesma doenga. Recomenda-se a
adogao de cuidado multidisciplinar e multiprofissional aos indi-
viduos com DC, envolvendo, além de médicos, profissionais de
nutri¢do, psicologia e servigo social (Brasil, 2015, p. 6).

Considerando que o Estado tem em suas obrigagdes: respeitar,
proteger, promover e prover o Direito Humano e o Direito Humano a
Alimentagdo Adequada (DHAA) no contexto da Seguranca Alimentar e
Nutricional, assim, em casos de omissdo e violagdo de DHAA, quando
os meios de exigibilidade informal e consensuada ndo funcionarem,
as familias devem ser orientadas a procurarem a exigibilidade admi-
nistrativa, extrajudicial e judicial: primeiro o Conselho Tutelar, depois
o Conselho de Alimentacdo Escolar, o Conselho Municipal de Segu-
ranga Alimentar (COMSEA), o Conselho de Direitos das Criangas e
adolescentes (CMDCA), o Conselho de Saude (COMUS), o Conselho
de Alimentacdo Escolar (CAE), a Defensoria Publica, e a secretaria de
Direitos Humanos da Presidéncia da Republica.
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Parte trés: orientacdes e prescricoes para a inclusao

Considerando que o Estado tem em suas obrigagdes com 0 DHAA,
ha que formar os profissionais da escola para atender as pessoas com
necessidades alimentares especiais (NAE). A Lei de Alimentacdo Esco-
lar, inclusive para as Necessidades Alimentares Especiais, ¢ valida para
escolas publicas da Educagdo Basica. Tanto o fornecimento quanto a
formacdo dos profissionais da alimentagdo deve ser feita pelo CAE.
As escolas privadas ndo tém obrigacdo de fornecer alimentos, mas
sim de proteger a crianca ¢ o adolescente e promover a inclusdo. A
seguir sintetizo e amplio as recomendagdes baseadas em Paula (2011),
Paula (2014), Paula, Benati e Crucinsky (2014) Paula e Almeida (2015),
Paula, Almeida, Cury e Oliveira (2014); Paula (2015; Imunitas (2013);
Burns e Anderson (2010), Korn (2010), Kiibler-Ross (1987).

Responsabilidades da familia
Sugerem-se quatro atitudes basicas:

*  Apresentar a escola a prescricdo médica ou nutricional da
crianga e declarar tal condi¢@o no ato da matricula;

*  Conversar detalhadamente com a equipe pedagogica sobre a
gravidade da condigdo celiaca, para que nunca seja subesti-
mada pelos professores, demais profissionais ou cuidadores;

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

»  Estar sempre junto da escola ao longo do ano, para auxiliar
com informagdes, receitas, passeios, € para mostrar que esta
alerta e monitorando de perto as rea¢des da crianga;

*  Entregar por escrito material com orientagdes sobre a condi¢ao
celiaca, sintomas, o que é gliten e como ele se apresenta na
nossa sociedade assim como encaminhamentos a serem feitos
em caso de acidente.

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

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

*  Ensinar a crianga a assumir progressivamente responsabili-
dades sobre o cuidado de si. Compartilhar o conhecimento
sobre a condigdo celiaca e sobre como ela causa impacto na
vida dos filhos de formas sutis, ou ndo, como: alimentagéo,
comportamento, aprendizado, resisténcia e autoimagem, quali-
dade de vida, aprendizado e como agir em caso de emergéncia.

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

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

*  Colaborar com a escola para o desenvolvimento de atividades,
fornecendo listas de produtos e processos!®18 permitidos e proi-
bidos alternativas para que o educador possa desenvolver os
projetos pedagogicos de forma segura.

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

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

Aos pais: cuidados no caso de a crianc¢a precisar de
medicacido durante as atividades escolares

*  Antes das aulas comegarem, visite a escola e identifique um
membro da equipe que vai administrar a medicagdo. A escola

Para o alérgico, a contaminagao cruzada representa um grande risco, que varia de indi-
viduo para individuo, pois alguns toleram tragos de alérgenos nos alimentos consumidos,
enquanto para outros uma menor particula desse alimento pode oferecer risco a saude e
a vida. Para os celiacos, todos devem evitar a contaminagao cruzada de utensilios e os
residuos nestes. Os cuidados para evitar a contaminagao cruzada exigem vasilhames e
equipamentos separados para o preparo dos alimentos.
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pode pedir uma nota médica para ministrar os remédios. A
familia precisard prover o medicamento na embalagem origi-
nal, com o nome da crianga e as doses claramente marcadas.
Se possivel, contate a escola um més antes do inicio das aulas,
assim ha tempo para preencher algum formulério que seja
necessario ou obter a assinatura do médico.

*  Novamente, forne¢ga um documento escrito com a seguinte
informacdo: Nome do remédio, dose, instrugdo de ministragao,
nome do médico responsavel e uma autorizagio para a escola
dar o medicamento.

*  Sempre que possivel pe¢a ao médico que regule o hora-
rio da medicacdo para que a crianga a faca no horario que
esteja em casa.

*  No Brasil os medicamentos que tém glaten vém grafados na
embalagem “CONTEM GLUTEN”. Estdo desobrigados de
informar os medicamentos que ndo contém gluten.

Responsabilidades da direcao da escola

» Integrar agdes que possam superar diversas barreiras: arqui-
tetonicas, comunicacionais, instrumentais, metodologicas e,
sobretudo atitudinais.

*  Conbhecer a legislagao pertinente (Brasil, 2009, 2010, 2012,
2013, 2014, 2015, 2016).

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

» Instalar as adaptagdes arquitetonicas necessarias na cozinha;
propiciar o acesso a uma pia na sala de aula ou pelo menos
proxima da sala, tanto para que o celiaco possa lavar as maos
quanto para que as demais criangas da turma possam fazer o
mesmo apds o manuseio de produtos com gliten ou a volta
do recreio.

* Incentivar a ndo discriminacdo de quaisquer caracteristicas
individuais dos alunos.

*  Assegurar a participagdo dos alunos celiacos em todas as ati-
vidades organizadas na e pela escola, certificando-se de que
elas ndo representam um risco para eles.

*  Promover estreita comunica¢do com os familiares. Eles devem
saber quais as atividades planejadas com antecedéncia, para
que possam ajudar na prevencdo e na escolha de alternativas.
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Informar a Secretaria de Educagdo, ao CAE, ao setor de ali-
mentagdo escolar e ao nutricionista responsavel sobre a exis-
téncia de uma crianga com necessidades alimentares especiais.
Solicitar aos 6rgdos competentes alteragdo nos recursos huma-
nos, na formagao dos funcionarios e na adequagdo arquiteto-
nica ou dos ambientes promovendo a acessibilidade.
Informar e formar os profissionais da escola pautada na ética
da convivéncia e da inclusdo.

Promover a intersetorialidade e solicitar apoio das Secretarias
da Satde e Assisténcia Social quando necessario.

Trabalhar preventivamente para evitar acidentes com o gliten
e bullying alimentar.

Promover reunides com a familia e partilhar as informagdes
necessarias sobre o tipo de alergia ou intolerancia, os sintomas
e reagoes, telefones de contato em caso de emergéncia e se
possivel, elaborar um protocolo de atendimento aos celiacos.
Estender tais informagdes, a todos os funcionarios que estardo
em sala de aula, incluindo o pessoal temporario e manté-las
sempre em local visivel.

Planejar e executar as agdes necessarias para a incluso e a
inclusdo alimentar da crianga com desordens relacionadas ao
glaten, pois tal acdo exige estudos e preparo.

* A diregdo e o educador devem informar as demais familias
sobre as diretrizes e critérios a serem seguidas para evitar,
tanto quanto possivel, a entrada na sala de aula de alimen-
tos proibidos ou materiais que representam um risco para a
crianga alérgica/sensivel/celiaca.

Responsabilidade do pedagogo, coordenador
pedagogico e do docente

Elaborar um plano de educagdo alimentar continua na escola e

informar a todos que nio pode oferecer, de forma alguma, alimentos
a uma crianga com alergia alimentar, sem o consentimento dos pais.

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

Educar todos os alunos da escola sobre as diversidades
humanas e que o glaten é toxico a pessoas celiacas e expli-
car o motivo.
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* O educador também deve ensinar a crianga celiaca a ndo acei-
tar qualquer alimento oferecido por outra pessoa.

* O educador deve trabalhar com os alunos atitudes de respeito
as diferengas, tolerancia, cooperagio, expressdo de emogdes
e necessidades etc.

*  Deve-se trabalhar com os alunos a conveniéncia de uma dieta
saudavel e adequada, lembrando que nem todas as pessoas
toleram bem os mesmos alimentos.

»  Para as festinhas escolares, sugere-se que a escola avise a
familia com antecedéncia.

*  Ensinar, em caso de alimentagdo coletiva em estilo self-ser-
vice, onde ha prepara¢des com e sem gliiten no mesmo espago
¢ dado prioridade as criangas com alergias e desordens ali-
mentares para evitar a contaminacdo cruzada.

*  Ensinar que celiacos dependem para viver tanto de adapta-
¢des arquitetonicas, mudangas atitudinais e comunicacionais,
quanto dependem da dimenséo do cuidado.

Caso haja diferenca na aprendizagem e no comportamento deve
ser considerando todas as necessidades pedagogicas que ele demanda
como adaptagdo curricular, ou Atendimento Educacional Especializado,
ou professor auxiliar ou adaptagdo do espago, alteragdo dos horarios
e ou atendimento na sala de recursos multifuncionais. As alteragdes
metodologicas e pedagogicas diferenciadas e especializadas deverdo ser
individualizadas, por meio do Plano de AEE, feito com base no estudo
de caso. Ressalte, segundo Brasil, 2014 (Nota Técnica n° 04/ 2014 /
MEC / SECADI/ DPEE) que “a elaboragio desse estudo de caso, ndo
esta condicionada a existéncia de laudo médico do aluno, pois, ¢ de
cunho estritamente, educacional, a fim de que as estratégias pedago-
gicas e de acessibilidade possam ser adotadas pela escola,” sobretudo
favorecendo as condig¢des de participagdo e de aprendizagem.

O que dizer para as outras criancas?

*  Os pedagogos ou os professores da escola sdo quem explica-
rdo a situacdo para as demais criangas e seus pais.

*  Criangas na Pré-escola sdo curiosas sobre outras criangas e
tém facilidade de aceitar as diferencas individuais. Uma expli-
cacdo simples como “Izabel tem dores de barriga facilmente e
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ela precisa de comida especial” normalmente € suficiente para
satisfazer uma pergunta de uma crianga em idade pré-escolar.
Muitas vezes um complemento ¢ necessario: “Izabel ndo pode
trocar o lanche. O alimento dela pode ser comido por todos,
mas ela s6 pode comer a comida especial preparada para ela”.
Criangas mais velhas sdo mais conscientes de suas diferengas
e podem ficar envergonhadas. E melhor consulta-las e desco-
brir o que elas querem contar para os colegas: “Nao, muito
obrigada, eu tenho alergia ao gliten” ou ajuda-los a elaborar
um texto para falar da sua condicdo e o gluten.

Problemas que podem surgir na sala de aula

O principal problema na escola para a crianga com alergia ali-
mentar ¢ a contaminagdo de alimentos ou contato cruzado, que
pode acontecer no preparo ou ao servir do alimento da crianga,
na troca de lanches, nas lixeiras abertas, aulas de culinaria ou
em festinhas de aniversario em sala de aula. Sugere-se excluir
alimentos da sala de aula.

Outro problema ¢ o gliten escondido. Além dos alimentos,
pode estar em massinhas de modelagem, nas mesinhas, nas
maos das criangas apds o lanche, no material de limpeza ndo
descartavel. Na eventual troca de chupetas, utensilios e gar-
rafinhas de agua.

Projetos de culinaria podem perfeitamente contornar a alergia
da crianga desde que o alimento proibido seja substituido.

Consideracoes finais

Criangas celiacas e ou com alergia alimentar ja aprenderam um

bocado sobre a vida. Elas resistiram a dor e desconforto e aprenderam
a sair da cama todo dia, ansiosas para comegar o dia. Abragaram a vida
totalmente e isso inclui colocar uma mochila nas costas e ir para a escola.
Ainda que essa mochila possa conter algumas comidas especiais, mas-
sinhas de modelar especiais ou notas da mae para a professora ou até
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mesmo um suplemento alimentar. Nos sabemos que a maior parte do
tempo elas apenas se misturam a multiddo. Mas isso ndo aconteceu facil-
mente. Ajudamos nossas criangas celiacas ou com alergia alimentar a ter
uma atitude positiva e procuramos tratamento para elas poderem apreciar
a vida plenamente. Depois de todo o planejamento e preparagdo, devemos
nos sentir orgulhosos de nossas criangas e de nés mesmos por ajuda-los
a ir para a escola.

E esperado, como em toda condi¢do autoimune, a crianga, a fami-
lia e até mesmo os profissionais da escola, sentirem um grande niimero
de emogdes: sobretudo na altura da primeira matricula, assim como
os celiacos passaram apods o diagnoéstico, varios ciclos emocionais,
como referidos por Kubler-Ross (1987), de “medo, negacdo, lamen-
tagdo, depressdo e aceitagdo”, como resposta a grandes mudancas na
vida. E “natural” por vezes sentir-se isolado e com receio do futuro
(Paula, 2011).

Listar essas agdes, orientagdes e prescrigdes, do item anterior, que
podem parecer 6bvias, mas, ao longo da pesquisa elas se mostraram
necessarias, pois o desconhecimento € real tanto dos nutricionistas esco-
lares, docentes e demais profissionais da escola quanto dos familiares
de alunos com Necessidades Alimentares Especiais, sejam eles celiacos,
alérgicos, desnutridos, obesos, cardiopatas, fenilcetonuricos, autistas,
hipertensos ou diabéticos.

A condicao nos ensina. Os familiares poucos sabiam sobre a con-
dicdo celiaca ao receber o primeiro diagnostico, mas reaprenderam a
viver sem a praticidade do pao e assumiram os cuidados e a educagdo
da vida sem gluten. Esses saberes precisam ser reaprendidos pela escola
para acontecer a inclusio dos celiacos e de outras criangas com NAE e
com isso, a escola deixar de ser uma barreira atitudinal.

Para que a inclusdo seja efetivada e que a aprendizagem ocorra
exige-se que a fragilidade de integracdo e comunicacdo dos profissionais
das diferentes areas (cozinha, limpeza, manutengdo, portaria ¢ zeladoria,
dire¢do, nutri¢do, compras, coordenagdo pedagogica e docente) sejam
superadas e assim garanta a sobrevivéncia. No nosso caso, as praticas
cotidianas, ordinarias, sutis e comuns que garantiriam a vida, a saude, os
direitos a escolarizagdo das criangas celiacas e outras com necessidades
alimentares especiais, e a inclusdo.



66

REFERENCIAS

ANDRADE, Gabriela R. B. de; VAITSMAN, Jeni. Apoio social e redes:
conectando solidariedade e saude. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de
Janeiro, v. 7, n. 4, p. 925-934, 2002. Disponivel em: https://www.scielo.
br/j/csc/a/fOW594rP9XhqBj9IKxrk5Fc/?format=pdf(=pt. Acesso em:
6 mar. 2016.

ARAUIJO, Halina Mayer Chaves; ARAUJO, Wilma Maria Coelho;
BOTELHO, Raquel Braz Assun¢ao; ZANDONADI, Renata Puppin.
Doenca celiaca, habitos e praticas alimentares e qualidade de vida.
Revista de Nutricido, Campinas, v. 23, n. 3, p. 467-474, maio/jun. 2010.

BRASIL. Lei n° 11.947, de 16 de junho de 2009. Dispde sobre o
atendimento da alimentag@o escolar e do Programa Dinheiro Direto na
Escola aos alunos da educagéo basica. Brasilia, DF, 2009. Disponivel
em: http://presrepublica.jusbrasil.com.br/legislacao/711767/1ei-11947-
09. Acesso em: 6 mar. 2016.

BRASIL. Lei n° 12.982, de 28 de maio de 2014. Altera a Lein® 11.947,
de 16 de junho de 2009, para determinar o provimento de alimenta-
¢ao escolar adequada aos alunos portadores de estado ou de condigdo
de saude especifica. Brasilia, DF, 2014. Disponivel em: https://www.
fnde.gov.br/fndelegis/action/UrlPublicasAction.php?acao=abrirA-
toPublico&sgl_tipo=LEI&num_ato=00012982&seq_ato=000&vIr
ano=2014&sgl orgao=NI. Acesso em: 6 mar. 2016.

BRASIL. Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria. Resolu¢ao da
Diretoria Colegiada - RDC n° 26, de 2 de julho de 2015. Dispde
sobre os requisitos para rotulagem obrigatoria dos principais alimen-
tos que causam alergias alimentares. Brasilia, DF: ANVISA, 2015.
Disponivel em: http://www.riosemgluten.com/RDC_de_alergenicos_
ANVISA 2015.pdf. Acesso em: 6 mar. 2016.

BRASIL. Ministério da Educagdo. Fundo Nacional de Desenvolvi-
mento da Educacdo. Resolucio/FNDE/MEC n° 26, de 17 de junho
de 2013. Dispde sobre o atendimento da alimentagdo escolar aos alunos
da educacgdo basica no ambito do Programa Nacional de Alimentagéo



EDUCACAO CELIACA: acolhimento, inclus&o e atendimento das
necessidades alimentares especiais nas escolas 67

Escolar - PNAE. Brasilia, DF: FNDE, 2013. Disponivel em: http:/www.
fnde.gov.br/fnde/legislacao/resolucoes/item/4620-resolu%C3%A7%-
C3%A30-cd-fnde-n%C2%BA-26,-de-17-de-junho-de-2013. Acesso
em: 6 mar. 2016.

BRASIL. Ministério da Educagdo. Fundo Nacional de Desenvolvi-
mento da Educacdo. Manual de orientagao sobre a alimentacao
escolar para portadores de diabetes, hipertensiao, doenca celiaca,
fenilcetoniria e intolerancia a lactose. 2. ed. Brasilia, DF: PNAE:
CECANE-SC, 2012. 54 p. Disponivel em: http://www.fnde.gov.br/
arquivos/category/110-alimentacao-e-nutricao?download=7671:ma-
nual-de-orientacao-sobre-alimentacao-escolar-para-alunos-com-ne-
cessidades-especiais. Acesso em: 6 mar. 2016.

BRASIL. Ministério da Justi¢a. Federacdo Nacional das Associacdes de
Celiacos do Brasil. Guia Orientador para Celiacos. Brasilia, DF: MJ:
FENACELBRA, 2010. Disponivel em: /Guia_Orientador_para_Celia-
cos_2010.pdf. Acesso em: 6 mar. 2016.

BRASIL. Ministério da Satude. Secretaria de Atencdo a Satde. Portaria
n° 1.149, de 11 de novembro de 2015. Aprova o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da Doenga Celiaca. Brasilia, DF: MS, 2015.
Disponivel em: http://portalsaude.saude.gov.br/images/pdf/2016/feve-
reiro/05/Doen--a-Cel--aca---PCDT-Formatado---port1449-2015.pdf.
Acesso em: 6 mar. 2016.

BRASIL. Lei n° 8.543, de 23 de dezembro de 1992. Determina a
impressao de adverténcia em rétulos e embalagens de alimentos indus-
trializados que contenham gluten, a fim de evitar a doenga celiaca ou
sindrome celiaca. Brasilia, DF, 1992. Disponivel em: http://www.rio-
semgluten.com. Acesso em: 6 mar. 2016.

BRASIL. Lei n° 10.674, de 16 de maio de 2003. Obriga a que os
produtos alimenticios comercializados informem sobre a presenca de
glaten, como medida preventiva e de controle da doenca celiaca. Bra-
silia, DF, 2003. Disponivel em: http://www.riosemgluten.com. Acesso
em: 6 mar. 2016.



68

BRASIL. Ministério da Educacdo. Secretaria de Educaciao Conti-
nuada, Alfabetizacio, Diversidade e Inclusio. Diretoria de Politi-
cas de Educacao Especial. Nota Técnica n°® 04, de 23 de janeiro de
2014. Orientagdo quanto a documentos comprobatoérios do cadastro
de alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e
altas habilidades/superdotagdo no Censo Escolar. Brasilia, DF: MEC:
SECADI: DPEE, 2014. Disponivel em: http://portal.mec.gov.br/index.
php?option=com_docman&view=download&alias=15898-nott04-se-
cadi-dpee-23012014&category _slug=julho-2014-pdf&Itemid=30192.
Acesso em: 6 mar. 2016.

CALDART, Roseli Salete. O MST e a formagao dos sem-terra: 0 movi-
mento social como principio educativo. Estudos Avangados, Sao Paulo,
v. 15,n. 43, p. 207-221, set./dez. 2001. Disponivel em: http://www.scielo.
br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-40142001000300016.
Acesso em: 6 mar. 2016.

CERTEAU, Michel de. A invencio do cotidiano: artes do fazer. Petro-
polis, RJ: Vozes, 1994. 316 p.

FARO, Helena Campos. Doenca celiaca: revisdo bibliografica. 2008.
vii, 95 f. Monografia (Especializacdo em Residéncia Médica em Pedia-
tria) — Hospital Regional da Asa Sul, Brasilia, DF, 2008. Disponivel em:
http://www.paulomargotto.com.br/documentos/Monografia_doen%o-
C3%A7a%20cel%C3%ADaca.pdf. Acesso em: 6 mar. 2016.

FASANO, Alessio; SHEA-DONOHUE, Terez. Mechanisms of disease:
the role of intestinal barrier function in the pathogenesis of gastrointesti-
nal autoimmune diseases. Nature Clinical Practice Gastroenterology
& Hepatology, New York, v. 2, n. 9, p. 416-422, set. 2005.

HELLER, Agnes. O cotidiano e a Histdria. 4. ed. Sdo Paulo: Editora
Paz e Terra, 1992.

KUBLER-ROSS, Elisabeth. Sobre a morte e o0 morrer. Traducio de
Paulo Menezes. 3. ed. Sdo Paulo: Martins Fontes, 1987. 290 p.

LAHIRE, Bernard. A cultura dos individuos. Porto Alegre: Art-
med, 2006.



EDUCAGCAO CELIACA: acolhimento, inclusdo e atendimento das
necessidades alimentares especiais nas escolas 69

LESSA, Juliana Schumacker. O espaco alimentar e seu papel na
socializacio da infincia: o caso de uma creche publica. 2011. 147 f.
Dissertacao (Mestrado em Educagdo) — Centro de Ciéncias da Edu-
cacdo, Universidade Federal de Santa Catarina, Floriandpolis, 2011.

LOGAN, Richard F. A.; WEST, Joe; HILL, Peter G.; KHAW, Kay-
-Tee. The iceberg of celiac disease: what is below the waterline? Clin
Gastroenterol Hepatol, New York, v. 5, n. 1, p. 59-62, jan. 2007. Dis-
ponivel em: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/17234556. Acesso
em: 6 mar. 2016.

NENNA, Raffaella et al. The celiac iceberg: a characterization of the
disease in primary school children. J Pediatr Gastroenterol Nutr,
Hagerstown, v. 56, n. 4, p. 416-421, nov. 2012.

NUERNBERG, Adriano Henrique. Rompendo barreiras atitudinais
no contexto da educagdo especial na perspectiva inclusiva. /n: POLO
de Direitos Humanos de Foz do Iguagu, 2014, Foz do Iguagu. Comu-
nicacdo oral [...]. Foz do Iguagu: UNILA, 2014. 1 arquivo de slide
eletronico. Disponivel em: http://www.pmf.sc.gov.br/arquivos/arquivos/
pdf/16_06 2011 8.42.43.47dc3016138057668971bf9d26fe5d41.pdf.
Acesso em: 6 mar. 2016.

PARANA. [Assembleia Legislativa]. Lei estadual n° 14.425, de 7 de
junho de 2004. Obriga todas as escolas da Rede Estadual de Ensino a
utilizar de alimentagdo especial na merenda escolar para alunos porta-
dores de diabetes mellitus. Curitiba, PR, 2004.

PAULA, Flavia Anastacio de; ALMEIDA, Gisella de Souza. Educacéo,
saude, alimentos e inclusdo escolar: celiacos, minorias, desafios € obvie-
dades que precisam ser discutidas. In: SIMPOSIO DE ESTUDOS E
PESQUISAS EM EDUCACAO DA FACULDADE DE EDUCACAO:
utopias e desencantos, 22., 2015, Goiania. Anais [...]. Goiania: UFG,
2015. Disponivel em: https://eventos.fe.ufg.br/. Acesso em: 6 mar. 2016.

PAULA, Flavia Anastacio de; ALMEIDA, Gisella de Souza; OLI-
VEIRA, Valdirene Alves; CHADDAD, Maria Cecilia Cury. Educa-
¢do, Satde e Alimentagdo na Escola: Um Olhar para as Necessidades
Alimentares Especiais. Pléiade, Foz do Iguagu, v. 14, n. 1, p. 61-70,



70

jan./jun. 2014. Disponivel em: http://intranet.uniamerica.br/site/revista/
index.php/Pleiadel4/article/view/235. Acesso em: 6 mar. 2016.

PAULA, Flavia Anastacio de. Crianga celiaca indo para a escola:
orientagdes para pais e cuidadores. Rio de Janeiro: ACELBRA-RJ,
2011. Disponivel em: http://www.riosemgluten.com/Crianca_Celiaca
indo_para_escola 2011.pdf. Acesso em: 6 mar. 2016.

SDEPANIAN, Vera Lucia; MORAIS, Mauro Batista de; FAGUNDES-
-NETO, Ulisses. Doenga celiaca: a evolug¢ao dos conhecimentos desde
sua centendria descrigdo original até os dias atuais. Arq. Gastroente-
rol., Sdo Paulo, v. 36, n. 4, p. 244-257, out./dez. 1999.



“DECIFRA-ME OU DEVORO-
TE” QUANDO APRENDER A LER
“OVO” E “GLUTEN” PASSA A SER
VIDA, SAUDE E CIDADANIA
NAS CRIANCAS COM ALERGIA
ALIMENTAR E CELIACA!

Juliana Fatima Serraglio Pasini
Flavia Anastacio de Paula

Introducio

Humanos sdo diversos. H4 humanos com a pele clara e olhos
azuis que precisam se proteger do ambiente, no caso a luz solar. Ha
pessoas com pele escura, que embora tolerem bem o sol precisam se
proteger do ambiente em outros aspectos. A diversidade humana tem
um amplo espectro. Assim, ha pessoas com genéticas primitivas que
ndo se “adaptaram” para os cereais de inverno e precisam se proteger
deste o ambiente glutenado. Entdo, a condigdo celiaca compoe, assim
como tantas outras diferencas o espectro da diversidade humana. Ha
criangas com alergia alimentar a ovo, e elas estdo deixando de morrer.
Encontrar criangas com desordens alimentares, problemas de alergias,
intolerancias e condicao celiaca esta cada vez mais frequente. Para mui-
tos se tornou uma epidemia ou uma sindemia. Entretanto, precisamos
relembrar que o ambiente mudou, a alimentagdo mudou e nem sempre
para atender as necessidades basicas ancestrais.

Documentar a fome oculta de criangas com acesso e disponibili-
dade de alimentos depois do advento da agricultura parecia algo con-
traditorio, desnecessario e insensato. Por milhares de anos a percepgao

1 A pesquisa foi inicialmente apresentada no COLE - Congresso de Leitura e Escrita de
2022 e posteriormente publicada na Linha Mestra, n. 46, p. 939-946, jan./abr. 2022.
DOI: https://doi.org/10.34112/1980-9026A2022N46P939-946
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era que, criangas “bem alimentadas” ndo poderiam estar desnutridas ou
passando por sérias restricdes. Embora, hoje tenhamos outros modos
de ver o problema.

Apesar da condi¢do celiaca tenha sido catalogada no século 1,
ser diagnosticado como celiaco por dois mil anos era uma sentenga
de morte no mundo ocidental. Nao havia cura, tratamento, controle,
amenizagdo. Apds a morte de incontaveis celiacos durante séculos, foi
na segunda Guerra Mundial a partir de um processo de segregagdo e
perda do acesso a alimentos que se consensuou o tratamento para a
pessoa celiaca seria a exclusdo do contato com a proteina gliten, prove-
niente dos cereais de inverno: Trigo, Aveia, Cevada e Centeio (TACC).
Identificado o problema no século I, o tratamento na metade do século
XX, a endoscopia nos anos sessenta, € os exames marcadores para ler
o soro do sangue tornaram acessiveis na ultima década do século. Mas,
a acdo pedagbgica de ensinar criangas celiacas a sobreviverem ficou
para o século XXI.

O diagnostico da alergia a OVO baseia-se primeiramente de histo-
rico em media¢des de imunoglobulina E (IgE), introdugdo gradativa do
alimento na alimentagao infantil, primeiro a introdugdo da gema, para
posterior introdugdo da clara. As reagdes sao adversas e hd uma grande
preocupagdo com a segurancga alimentar das criangas que apresentam
esse tipo de alergia, ja que o OVO esta presente em muitos alimentos
de forma oculta, e diferente do gliten nao ha obrigatoriedade de incluir
nos rétulos que os alimentos “nao contém OVO”. Ler OVO nos rétulos
¢ uma grande dificuldade, e quase inacessivel dadas as multiplas formas
que este pode ser denominado.

As pessoas com alta sensibilidade ao ovo podem apresentar rea-
¢oes inclusive ao consumir alimentos que contém tracos de ovo, ou
seja, a contaminagdo cruzada € uma grande preocupagdo. Persistem as
duvidas quanto aos exames para identificag@o, o tratamento consiste
na exclusdo total no alimento, € monitoramento por meio de exames
de sangue especificos para o grau apresentado pelo alérgico seja redu-
zido ao minimo, para que o processo de reintrodugdo seja realizado.
Em muitos casos a alergia a ovo € reversivel, em outros perdura ao
longo da vida.

Lembramos, que na diversidade biolégica humana, temos alelos
de genes ancestrais. “Genes, por eles mesmos, ndo criam doengas.
Somente quando mergulhados em um ambiente nocivo, unico para
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aquele individuo, a doenga se desenvolve”. Assim, concordando com
Jerry Bishop e Michel Waldholz (1999), ser ou estar celiaco, ser ou
estar alérgico alimentar ¢ “normal”. Nao é um defeito genético, nem
uma atipia, mas uma primitividade ou uma ancestralidade. Nao ¢ o
gene que nos adoece, nem nos fragiliza, nem nos sensibiliza, mas, sim
0 ambiente indspito e toxico. Precisamos todo dia reafirmar que somos
parte de uma historia que tem a diversidade como base da evolugao.
Assim, na relagdo com o Outro a diferencga pode ser compreendida. Foi
preciso acolher, compreender, ressignificar e compartilhar conceitos.
Aproveitarmos um questionamento e é a partir dele desenvolver o pro-
cesso de investigacdo e discussio. Ao longo das nossas perguntas e das
pessoas nas redes sociais ou elaboradas pelos familiares, professores e
nossos filhos, sintetizamos nossas tentativas em ajuda-las a ler o real
e a “ver” os fendmenos observaveis e a nomear a percepg¢ao sensorial,
assim como ajuda-las a LER o que ja estava escrito e o mundo invisivel
das fracdes de proteina.

Lemos a epigrafe do 22° COLE e choramos. “O 22 COLE deseja
realizar uma reflexdo acerca das Leituras Plurais que nascem das Escri-
tas Equilibristas”. Afinal, era preciso ensinar nossos filhos a ler. Ler o
mundo. Ler o invisivel. Ler rotulos. A expressao “Ler € uma operagéo
de caga” de Certeau (1990) ganhava nova abordagem. Ler rétulos
mostrou-se muito mais dificil quando o que estd em jogo ¢é a vida, a
saude e a cidadania. Pois era preciso achar onde estava algo escrito
que facilitava a decisdo se aquele produto seria um alimento adequado
ou um alimento téxico. E ndo apenas ler rotulos, mas ler ambientes,
ler o entorno, ler artigos cientificos para entender a situagdo, ler bulas,
ler orientagdes em sites. Nao apenas ler o que estava pronto, mas
ler o oculto.

Era necessario produzir uma escrita equilibrista: etiquetas em
potes nomeando o dono daquele alimento, cartas a professoras, cartas
a escolas, receitas de substitui¢do, recados, escrever em grupos de redes
sociais, produzir cartilhas orientadoras (Dolci; Cury, 2014), produzir
recomendagdes das associagdes, produzir escritas para uma campanha
nacional de P&e no Rétulo, produzir abaixo-assinados nacionais, escre-
ver textos para as consultas publicas da ANVISA, auxiliar na escrita
de Resolugdo técnica, de legislagdo nacional, auxiliar na escrita de
materiais para a formagao dos profissionais da satide e da educacao e até
produzir literatura infantil para as criangas com alergia alimentar. Uma
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escrita equilibrista que negociasse o que tinhamos e o que queriamos,
“malabaristicamente manejadas em meio a adversidades”.

[...] o0 ato de estudar implica sempre o de ler, mesmo que neste ndo
se esgote. De ler o mundo, de ler a palavra e assim ler a leitura
do mundo anteriormente feita. Mas ler nao € puro entretenimento
nem tampouco um exercicio de memorizagdo mecanica de certos
trechos do texto (Freire, 200, p. 260).

Choramos ao ler “fortalece as experiéncias e pesquisas com lei-
tura e educacdo, em movimentos de criacdo nas interfaces palavra,
imagem, corpo e som” afinal, entdo era isso, o que faziamos enquanto
maes e pesquisadoras em educacdo, leitura e avaliacdo? Ensinar nossos
filhos alérgicos a ler para sobreviver em um mundo indspito estava-
mos dispostas “a andar na corda bamba em tempos em que se pode
machucar”, afinal eles precisavam aprender que minusculas particulas
de proteina poderiam mandé-los para o hospital ou para morte. E, “afir-
mamos que também se pode criar e proliferar escritas, arte e poesia”
e lembramos que:

Uma luta que permite a um ser humano parar de morrer, s6 pode
nos trazer licdes fundamentais de pedagogia, principalmente se
acreditarmos que em tempos de desumanidade crescente, a educa-
¢do somente tem sentido como uma pratica radical de humaniza-
¢do, ou formagdo humana em seu sentido mais inteiro e profundo
(Caldart, 2001, p. 210).

E precisamos narrar e contar como conseguimos € Como nossos
filhos tém conseguido ler o mundo e os rdtulos. Pois, a legislagdo da
rotulagem brasileira ndo tinha obrigacdo de incluir aviso aos alérgicos
até 2015, e essa regulamentacdo que, dispde sobre os requisitos para
rotulagem obrigatdria dos principais alimentos que causam alergias
alimentares (Brasil, 2015a), foi conquista e fruto de uma Iuta coletiva
formalizada no movimento Pde no Roétulo. A legislacdo anterior (Bra-
sil, 2003; Brasil, 2015b) atendia apenas aos celiacos. Cada uma de
nds, maes de alérgicos e celiacos, contribuindo um pouco, escrevendo
um pouco, lendo um monte, em um ritual na crenga de que “Abrire-
mos espago a esperanca equilibrista que danga nesse fim de tarde em
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chamas”, pois significa apenas que a vida e todas as suas particulari-
dades, mesmo na adversidade “tem que continuar”.

Percursos tedrico-metodologicos

A autobiografia serd o fio condutor desse texto. Narrar e descrever
percursos e episodios de aprendizado de leitura de trés criangas embora
seja uma metodologia muito frequente e até antiga, neste texto tem
um diferencial. As criangas sdo nossos filhos e nds as autoras fomos
professoras alfabetizadoras e atualmente somos formadoras de alfa-
betizadoras. Nossos filhos para sobreviverem aprenderam muito cedo
que ler o rétulo dos alimentos industrializados era essencial, mas néo
suficiente, pois precisavam também ler o mundo a busca de pequenos
vestigios de proteinas de ovo e gliten era e é uma questdo de vida,
saude e cidadania.

Ao mesmo tempo em que esta pesquisa autobiografica retrata as
experiéncias enquanto professoras alfabetizadoras, revela também a
experiéncia de leitura e interpretacdo das criangas acerca do mundo
letrado relacionada, sua vida cotidiana e os problemas nas escolas
(Paula, 2011).

Elaborar um texto autobiografico também nos leva ser “equili-
bristas” para organizac¢do das historias, relatos, experiéncias vividas,
dada sua importancia para formagdo de professores, maes, familias e
responsaveis por criangas alérgicas que tendem a se equilibrar e fazer
malabarismos diarios para garantia dos direitos humanos, da seguranca
alimentar, da estabilidade emocional, do lazer e da sua convivéncia em
diferentes espagos.

Aprender a ler antes de se alfabetizar: um mundo de
gluten e ovo

O que é alimento para alguns podera ser veneno para outros.
(Lucretius)

A experiéncia enquanto professoras alfabetizadoras, nos propor-
cionou um olhar interdisciplinar quanto a necessidade de ler o mundo,
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olhar para as diferentes facetas do objeto como um ato frequente. Esse
percurso, foi alicerce para que aprendéssemos a manejar as multiplas
facetas da leitura do cotidiano com criangas que apresentam uma Neces-
sidade Alimentar Especial — NAE.

Ler o mundo neste caso passa a ser encontrar as proteinas ocultas
do OVO e do GLUTEN nos locais mais inusitados, entre eles: massi-
nha de modelar, giz, lapis de cor, tintas guaches, alimentos em geral,
incluindo temperos diversos, medicamentos, cosméticos e produtos de
higiene. Ler o mundo neste caso, também ¢ conviver com as escutas
mais refratarias, com as politicas publicas inexistentes e com o lobby
da industria alimenticia de produtos processados. Ler o mundo esta
relacionada a conhecer as condicionantes que aferem a produgao do
alimento tanto no contexto macro e micro inter-relacionados no pro-
cesso de produgdo, transporte, armazenamento, fracionamento, absor¢ao
intestinal, questdes respiratorias, imunotoxidade.

A producido de alimentos isentos de glliten e de ovo necessita de
uma técnica adequada que inclui: excluir a contaminago cruzada por
erro do manipulador, excluir os residuos invisiveis da proteina nos
utensilios e investigar a origem da matéria prima segura.

Aprender a fazer andlise de risco e saber fazer boas escolhas
¢ necessario! Uma vez que grande parte dos alimentos prontos para
comer em bares, restaurantes, escolas, hotéis e até mesmo na casa
de amigos e familiares podem conter vestigios de glaten ou de ovo.
Aprender a fazer boas escolhas é também aprender que na duvida é
melhor se abster. Aprender a fazer analise de risco inclui também
desenvolver um olhar clinico e uma leitura sobre como os alimen-
tos industrializados e in-natura estdo estocados ou acomodados
nas prateleiras.

Os alimentos industrializados embalados no Brasil necessitam
trazer no rotulo a declaracio de “CONTEM GLUTEN” ou “NAO
CONTEM GLUTEN?” por forga de lei em maitisculo e em negrito
e “CONTEM OVO” ou “Pode conter tracos de ovo”. Entretanto,
a legislacdo da rotulagem escrita até o momento no Brasil con-
templa apenas alimentos e ndo outros produtos que precisam ser
evitados como cosméticos, medicacdes, produtos de higiene, beleza
e material escolar. E mesmo alimentos in-natura podem estar con-
taminados de gluten ou ovo, tornando-se uma essencial aprender
a ler o mundo e as letras.
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Gluten e ovo nem sempre vem escrito

O gliten é uma proteina vegetal. O gluten é um conjunto de pro-
teinas encontrado no trigo (incluindo kamut e espelta), centeio, cevada
e aveia, que produzem a panificagdo moderna com uma massa aerada
que permite a contencdo dos gases de carbono produzidos na fermen-
tagdo. A orientacdo da Federagdo de Celiacos traz os seguintes nomes
para glaten: grude, gluten, trigo, centeio, cevada, aveia, malte, pro-
teina hidrolisada de vegetal, kibe, espelta, kamut, sémola, semolina.
Ou nos cosméticos como: wheat, triticumvulgare (trigo); rye, secale-
cereale (centeio); barley, malt, hordeumvulgare (cevada); oat, avena
sativa (aveia)!

A lista demonstra que nem sempre é possivel identificar a escrita
do GLUTEN. Quando se refere a0 OVO o mesmo ocorre. Alergia a Ovo
¢ uma das causas mais comuns de alergia, especialmente em criangas
com menos de cinco anos de idade. As rea¢des sdo medidas principal-
mente por IgE e parcialmente por ndo-IgE ou sdo uma mistura dos dois
tipos. A clara do OVO contém mais de 20 proteinas e glocoproteinas
diferentes. Ovomucoide, ovoalbumina, conalbumina, ovotransferrina e
lisozima s@o as mais comuns alérgenos no ovo. A alfa-livetina ¢ indicada
como o principal alérgeno da gema do ovo responsavel pela sindrome
dos ovos das aves. Sendo assim, temos alérgicos apenas a gema, ou a
clara ou ovo total (inclui ambos).

A orientacdo do Caderno de Referéncia aos Estudantes com
Necessidades Alimentares especiais traz esses possiveis termos para
Ovos. Ingredientes que se deve evitar na alergia ao OVO: ovo; clara
(eggwhite); gema (eggyolk); albumina; conalbumina; flavoproteina;
fosvitina; globulina; granulo; lecitina; lipoproteina de baixa densidade;
lipovitelina; lisozima; livetina; maionese; merengue; ovalbumina; ovo
em po; ovoglobulina; ovomucina; ovomucoide; ovotransferrina; ovo-
vitelina; plasma; simplesse; solidos de ovo; vitelina (Brasil, 2016).

Dada a diversidade de denominag¢des que podem aparecer nos
rotulos de alimentos, produtos de higiene, materiais escolares, brinque-
dos, ainda ¢ uma ardua tarefa evitar a contaminagdo por OVO. Além
disso, as manifestagoes estdo relacionadas ao grau da alergia, e também
a forma de contaminago. A contaminacdo por meio de alimentos pode
aferir diretamente o sistema imunoldgico, intestino, asfixia, fechamento
da glote, parada respiratoria, ja a contaminagdo cutanea pode acarretar
manchar e irritagdes na pele.
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Episodios de leitura

Nessa sessdo apresentamos as multiplas facetas do ler o mundo nas
palavras dos leitores Izabel e Thomas nao alfabetizados, mas letrados,
visto que conhecem pelas vivéncias a fungdo social de pequenos textos
presentes nos rotulos e embalagens.

Episodio 1: Izabel 2 anos e meio no supermercado dentro do
carrinho de compras. Olha cada embalagem me perguntando onde esté
escrito NAO. Mostro a escrita em caixa alta e negrito apds os ingre-
dientes e leio “ndo tem gluten” e explico que “esse daqui, com essa
letra que sobe desce e sobe ¢ 0o N de Nao” e lango o desafio se vocé
achar um assim eu compro. Ela vai até a sessdo doces, na prateleira
mais baixa e tira todos os produtos, acha alguns com a inscrigéo e faz
a birra pois quer levar todos que ela achou escrito “ndo contém glaten”

Episodio 2: Professora: “Izabel, ndo sei se vocé pode tomar esse
suquinho!” Izabel, 4 anos: “Deixa, que eu cago e acho!” Pega a emba-
lagem, vira dos seis lados como se fosse um cubo-mégico, acha e 1é
segmentando as palavras apontando com o dedo: “Ndo — Contém —
Gluten. Esse eu posso!”.

Episodio 3: Thomas trés anos: anda pelo supermercado pega um
pacote de biscoite e assume uma postura de leitura: aponta o dedo para
as letrinhas miudas e diz: “Nao vai leite, ndo vai ovo, nem corante”...
pensa um pouquinho e continua... Thomas pode comer!”.

Episodio 4: Em uma tarde foi tomar café com as tias no shopping,
e ao olhar a vitrine dos bolos e doces, logo leu as plaquinhas com nome
dos produtos a venda, eram salgados diverso e bolos, logo ele verba-
lizou: “bolo de glacé Thomas ndo pode, bolinho sem OVO Thomas
pode, pergunta para moga?”’.

Episodio 5: Thomas tem duas priminhas e sempre as visita para
brincar. A dificuldade e desafios até das tias o acolherem com segu-
ranga ainda € grande. A tia inocente pega caixas de massinha para que
elas possam brincar, e pergunta para o Thomas (trés anos): Vocé pode
brincar com essa massinha? Ao olhar a caixa vermelha da massinha
da Faber Castells, ele faz a leitura da caixa pelo logo da marca e pela
cor da caixa afirmando que sim. Essa era a unica que podia utilizar: “A
outra da caixa amarela ndo, pois tem OVO”.

Nesses breves relatos tentamos ressaltar o quao cedo as criangas
alérgicas aprendem a ser equilibristas e ler o mundo, os alimentos, as
pessoas, os ambientes, os objetos por uma questdo vital. J4 ensinam
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outras pessoas grandes ligdes de vida, ressaltando que esse ou aquele
alimento ou produto ndo podem ser por eles manuseados ou ingeridos.
As leituras de e do mundo sdo fundamentais, pois alicercam e despertam
na crianga a vontade de ler também as letras dos rétulos, das receitas,
dos livros e de do mundo a sua cercam.

Consideracoes finais

E inegavel a emergéncia em debater no contexto escolar as diver-
sas formas e possibilidades de ler o mundo e incluir de fato as criangas
com necessidades alimentares especiais nas atividades que envolvem
o lanche, os materiais escolares, a organizagdo do ambiente e espago
onde sdo inseridas de forma segura.

Ha um grande percurso a ser trilhado, principalmente ao se tratar
da industria, politicas publicas e formagdo de professores para atender
a populacao de alérgicos com ac¢des que possibilitem ler os rotulos,
compreender as letras, compreender as palavras e situagcdes que podem
configurar-se em um grande risco a vida.

Concluimos que ainda temos de seguir nos equilibrando e reali-
zando diversos malabarismos para garantir seguranga alimentar, direito
a cidadania e saiide ndo apenas para nossos pequenos, mas para todos
aqueles que possuem alguma necessidade alimentar especial e tornam-se
invisiveis ainda nos diferentes espacos onde a garantida de inclusao,
seja social ou alimentar, deveria ser visivel... nas escolas, nos lares,
nos hospitais, nos parques, restaurantes, no mercado, na livraria, entre
outros. Afinal, educar as criangas, alfabetizar e alimentar ainda sdo
atos revolucionarios.
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Introducio

O processo de inclusdo escolar envolve superar barreiras visiveis e
invisiveis, com especial atengdo as necessidades de grupos que, muitas
vezes, permanecem marginalizados. No caso das criangas e adolescen-
tes com Necessidades Alimentares Especiais (NAE), como a condigdo
celiaca, ndo basta apenas considerar a existéncia dessas necessidades,
mas € necessario criar politicas e praticas que garantam o acesso, a
permanéncia e o desenvolvimento desses estudantes na educagéo basica.
A condig¢ao celiaca, caracterizada por uma ocorréncia autoimune ao
gluten, exige que os estudantes sigam uma dieta rigorosamente livre
dessa proteina para preservar sua saide. No entanto, a invisibilidade
social e a falta de compreensdo sobre a contaminagéo cruzada e a ade-
quacdo dos ambientes escolares dificultam a inclusdo desses estudantes.

Este estudo visa discutir a inclusdo escolar de criangas celiacas,
focando na necessidade de superar barreiras sociais e garantir um
ambiente seguro e inclusivo. Propde-se a formagdo de profissionais
da educagdo para lidar com as especificidades da condigdo celiaca,

1 2025. A pesquisa foi inicialmente apresentada no Simposio Nacional discute: “Os desafios
da educagao inclusiva no contexto da privatizagdo da Educacéo” da Unioeste e posterior-
mente publicado na revista Pleiade, v. 19, n. 47, p. 43-51, abr./jun. 2025 DOI: 10.32915/
pleiade.v19i47.1058
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como o controle de contaminagdo cruzada e a reeducacdo alimentar.
O reconhecimento das multiplas camadas de vulnerabilidade — idade,
condi¢do de satide e contexto social — € essencial para garantir a segu-
ranga alimentar e a inclusdo efetiva dos estudantes celiacos na escola.
A superacdo de barreiras de atitudes e a implementagao de politicas
publicas adequadas sdo fundamentais para a promogao da cidadania e
da satde desses estudantes.

Metodologia

A pesquisa foi desenvolvida a partir de projetos de extensdo vol-
tados a formacgao de professores, com foco na inclusdo escolar de estu-
dantes celiacos. Para alcangar o objetivo de discutir a inclusdo escolar
de criangas e adolescentes com Necessidades Alimentares Especiais
(NAE), com foco na condig¢do celiaca, o estudo adotou uma aborda-
gem qualitativa. A pesquisa baseou-se na andlise de documentos ofi-
ciais, como a Politica Nacional de Alimenta¢do e Nutricdo (PNAN) e o
Programa Nacional de Alimentagdo Escolar (PNAE), além de revisao
bibliografica sobre a condigdo celiaca e as barreiras sociais enfrentadas
por esses estudantes. Também foram considerados relatos de praticas
escolares e estudos transversais, como o de Smith (2022), que abordam
as preocupagdes e necessidades de individuos com doenga celiaca.
A analise focou em trés camadas de vulnerabilidade: idade, doenca
cronica e condigdo social, propondo a formagdo de profissionais da
educac@o para lidar com as especificidades da condigéo celiaca, como
a contaminagdo cruzada e a reeducagdo alimentar.

Discussoes: necessidades e desafios de estudantes com
necessidades alimentares especiais na escola

Os principais desafios da pessoa celiaca sera a sobrevivéncia, a
divulgagdo, a inclusdo e a produgdo de politicas publicas intersetoriais.
Na maioria das vezes a escola sera o primeiro ambiente coletivo que
a crianga celiaca ird frequentar depois da familia. O ambiente familiar
da crianga celiaca frequentemente ¢ isento de gluten como estratégia
familiar para redugdo de danos e minimizagdo dos riscos. Ao iniciar a
frequéncia na escola esse estudante precisard aprender a fazer andlise dos
riscos de cada situacdo e ambiente. O momento de maior vulnerabilidade,
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¢ que exige necessidade de maiores compensagdes social, sdo aqueles
que envolvem o alimento, a cozinha e o refeitorio. Nao se trata apenas
de responsabilidade individual, mas, coletiva com a situagao.

Assim, a condigdo celiaca é acolhida como uma das Necessidades
Alimentares Especiais dentro do Programa de Alimentagdo Escolar
(PNAE). A Politica Nacional e Alimentacdo e Nutri¢do (PNAN) reco-
nhece as Necessidades Alimentares Especiais que envolvem alteragoes
metabolicas e fisioldgicas temporarias ou permanentes que causam no
cotidiano das pessoas:

Necessidades Alimentares Especiais: Em todas as fases do curso
da vida ocorrem alteracdes metabdlicas e fisiologicas que causam
mudangas nas necessidades alimentares dos individuos, assim, como
um infinito nimero de patologias e agravos a satide podem causar
mudangas nas necessidades alimentares. As Necessidades Alimentares
Especiais estdo aqui referidas como as necessidades alimentares, sejam
restritivas ou suplementares, de individuos portadores de alteragdo
metabolica ou fisiologica que cause mudangas, temporarias ou per-
manentes, relacionadas a utilizago bioldgica de nutrientes ou a via de
consumo alimentar (enteral ou parenteral). Exemplos: erros inatos do
metabolismo, doenga celiaca, HIV/AIDS, intolerancias alimentares,
alergias alimentares, transtornos alimentares, prematuridades, nefro-
patias etc. (PNAN, 2011, Brasil, 2013, p. 74, grifo nosso).

Estudantes com NAE, para terem seu direito humano a alimen-
tagdo adequada garantido, necessitam que sejam feitas as adaptacdes
necessarias em sua dieta, além de terem respeitados os aspectos cul-
turais, regionais e nutricionais. Embora as alteracdes metabdlicas e
fisiolégicas sejam compreendidas pelos profissionais da escola de forma
mais assertiva e regulamentada conforme descrito, mesmo assim, pode
existir varias dificuldades de executar e implementar. Entretanto, ainda
geram controvérsias as adaptagdes culturais ndo hegemonicas se acaso
elas precisariam ser obrigatoriamente atendidas, como dever do estado,
tais como as dietas de livre adesdo ou por condigdo religiosa.

De forma didatica poderiamos formar quatro grandes grupos de
estudantes: a) aqueles com alteragdes genéticas ou estruturais do meta-
bolismo e fisiologia; b) aqueles com alergias alimentares, intolerancias;
¢) aqueles que possuem questdes alimentares que advém de patologias
ou disfungdes temporarias ou permanentes d) e um ultimo grupo que
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envolve a autoadesdo voluntaria sejam elas religiosas, culturais ou de
estilo de vida. Enfim, os estudantes com NAE nédo sdo um bloco tnico,
mesmo assim todos os estudantes tém direito a alimentacdo escolar.
Ressalto, que atualmente, ndo ¢ dever do estado garantir o grupo de
autoadesdo, entretanto, alguns municipios tém regulamentado positi-
vamente para que esse atendimento ocorra.

A vulnerabilidade oriunda de uma Necessidade Alimentar Especial
ou de uma doenga cronica de fundo atinge de formas diferentes esses
estudantes. Muitos precisam enfrentar o preconceito e o bullying oriundo
da falta de informag@o das pessoas com que convive no cotidiano. Entre-
tanto mesmo quando ha boa vontade dos profissionais para atendimento
e adequacdo muitos precisam enfrentar o preconceito e a discriminagdo
estruturadas politicas de educagdo e de satde. Muitas sdo as dificuldades
para materializa¢@o do atendimento tais como: processo burocratico para
cadastro e solicitagdo; compra dos produtos e a licitagdo; as parcerias
com produtores de alimentos especiais; formacao dos profissionais e em
alguns casos a dificuldade de ter protocolos de atendimentos e primeiros
socorros ou até mesmo medicacdo para suporte de vida.

Em um pais como o Brasil que por séculos conviveu com exclu-
soes sociais e desigualdades, ¢ preciso parar para refletir que diferen-
¢as, mesmo que sejam metabdlicas e fisiologicas, podem potencializar
desigualdades. O desconhecimento pode impossibilitar o atendimento
adequado e a invisibilizagdo pode criar negligencias e perdas tanto do
desenvolvimento do aprendizado educacional, ou da satde e até mesmo
perdas nas agdes que constituem a cidadania. Por conseguinte, o direito
ao alimento adequado est4 na base de outros direitos humanos e também
passa a ser um imperativo de cidadania. De outra forma, a seguranca ali-
mentar torna-se um imperativo da cidadania porque ela envolve algumas
facetas como o principio da preservacdo da vida e da satide humana, o
principio da protegdo, conserva¢do do meio ambiente, o principio da
prevencdo e da precaugdo, o principio da transparéncia, o principio do
interesse do consumidor aliado ao principio da regulagdo dos produtos
e processos, ¢ o principio da partilha da responsabilidade penal e civil.
O atendimento exige: romper com a heranga historica da segregacao;
priorizar as a¢des institucionais; participag@o conjunta dos membros da
institui¢do e apontar as barreiras sociais € ndo a logica da patologizagao.

Destarte, atender criancas com NAE seja recente, quando acon-
tece a matricula os profissionais da institui¢do precisam aprender com
urgéncia sobre o tema para que riscos sejam minimizados.
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Para os profissionais da escola atender criancas com NAE ¢ algo
muito recente, pois era comum até 2008 os profissionais médicos orien-
tarem as familias para que ndo matriculassem as criangas, em especial
as alérgicas, e fizessem a educacdo domiciliar considerando os riscos
potenciais e visando uma redugao dos danos. Desse modo, apenas sob
movimento da sociedade civil foi possivel a Emenda Constitucional em
2010 que inseriu a alimentagdo dentre os direitos sociais.

Sao direitos sociais a educagio, a satde, a alimentagao, o trabalho,
a moradia, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a prote¢do a
maternidade e a infincia, a assisténcia aos desamparados, na forma
desta Constitui¢do (Brasil, 2010, s/n).

A partir desse cendrio, se amplia os direitos fundamentais, a soli-
dariedade, a afetividade, o conceito de entidade familiar permite que
o direito a alimentagdo adquira contornos mais amplos, exigindo sua
plena realizagdo em todas as entidades familiares, sejam elas consti-
tuidas ou desfeitas.

A énfase na superagdo das barreiras sociais exige do profissional
da escola agdes em quatro grandes areas: comunicacionais e da area
da informacdo; técnicas e instrumentais; arquitetonicas e atitudinais.
O profissional precisard aprender a sair do foco da patologizagio e da
medicalizagdo para pensar, propor e executar medidas afirmativas que
fagam com que o ambiente escolar deixe de ser um ambiente inéspito. O
desafio sera formar profissionais para que sejam protetivos, preventivos
e precavidos. Neste processo sera preciso formagao intensiva e rapida
sobre os riscos, a analise dos riscos, e as medidas para reduzir danos
ou produzir alimento seguro e ambiente seguro. Tal qual os familiares
dos estudantes celiacos e com Necessidades Alimentares Especiais os
profissionais da educacdo precisardo aprender para atender. Ha dois
grandes blocos para tal formacao para a inclusdo da NAEs: primeiro
as caracteristicas fisioldgicas e metabdlicas do sujeito e as condi¢des
para produ¢do de um ambiente seguro sem o alimento que causa danos;
em segundo lugar as condigOes institucionais para garantia do acesso
e permanéncia: solicitagdo dos alimentos especiais e equipamentos e
utensilios, licitagdo ou chamada de compras, informagao no sistema,
acompanhamento e controle.

Perguntamos quais seriam os desafios do sistema educacional, do
PNAE para o atendimento? Como organizar referenciais que garantam
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os principios de universalidade, inclusdo e equidade do programa?
(Brasil, 2006; Brasil, 2009; Brasil 2014; Brasil, 2019; Brasil, 2020).
Produzir uma politica de alimentagdo escolar que oferte:

O acesso ao alimento no ambiente escolar, de forma igualitaria, res-
peitando as diferengas biologicas das faixas etérias, as necessidades
nutricionais diarias, as diversidades étnicas e as condi¢oes de saude
dos estudantes que necessitam de atengdo especifica e aqueles em
vulnerabilidade social, destaca os principios da universalidade, da
inclusdo e da equidade no Programa (Castro, 2017).

E para o atendimento dos celiacos? Em primeiro lugar a formagao
dos profissionais da educacdo para compreender o que € a condicao
celiaca. Que se trata de uma situacdo permanente, nao transmissivel,
cronica, que atua no sistema autoimune como um todo e nao apenas
no sistema digestorio. E que pode produzir até altera¢des neurologicas.
Trata-se da alteragdo genética mais presente na populagdo brasileira
cuja estimativa é que atinja dois milhdes de brasileiros. Trata-se de
uma condigdo que ndo é rara e pode se tornar ativa em qualquer idade.
Que ¢ tratavel com Dieta Isenta de Gluten e que se ndo tratada eleva
em quatro vezes a mortalidade.

No caso brasileiro, primeiramente, falta informagao e formacao
dos profissionais da satde, educagdo, assisténcia e da area de alimentos.
Como doenga ¢ subdiagnosticada, ndo notificada, ndo cadastrada, sem
prioridade, negligenciada e sem visibilidade. Como condi¢do perma-
nente ¢ desconhecida. Os estudantes diagnosticados e que aderiram
a dieta isenta de gluten reconstituem a saude e ndo tem estereotipias
visiveis. Em segundo lugar as dificuldades iniciais tanto do estudante
celiaco, quanto de seus familiares ou dos profissionais da educagio,
que os atendem envolvem a alimentagdo e a reeducagdo alimentar. Os
desafios posteriores envolvem as relagdes sociais desses estudantes
com seu entorno: o manejo incorreto de alimentos fora da cozinha e
refeitorio, o manejo de outros produtos que também contém gluten e ou
alergénicos nas atividades escolares (massinha de modelar, materiais
cotidianos), as atividades complementares como oficinas, viagens e

2 BRASIL/MEC/FNDE Resolugao n° 06/2020. Além das NAE, foram acolhidos (as) expres-
samente estudantes com deficiéncia, transtornos globais de desenvolvimento e com altas
habilidades/superdotagéo e especificidades culturais das comunidades indigenas e/ou
quilombolas (art. 17, §§ 1° a 3° da Resolugdo MEC/FNDE n° 06/2020).
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passeios, as questdes atitudinais como preconceito e bullying e uma das
principais dificuldades cognitivas/emocionais que € as pessoas aprende-
rem o conceito de contaminagdo cruzada, direta e ambiental. E em um
terceiro movimento a garantia de acesso, permanéncia e continuidade
da politica publica que garanta o atendimento de uma populagéo tao
vulneravel ao alimento, a satude e a vida. Sendo uma das formas dessa
universaliza¢do do acesso € a garantia de uma Alimentag¢do Escolar
saudavel e adequada.

O nao atendimento e os desafios para atender

O ndo atendimento das pessoas celiacas tinha sido a regra desde o
processo da invasdo europeia. As institui¢des, seja ela escolas, hospitais,
presidios, igrejas, eventos desconsideravam o atendimento especifico,
seja por desconhecimento, desinteresse, ou falta de vontade politica.
O que trouxe sérios danos a saude das pessoas celiacas seja na fase de
diagndstico, seja no acesso a informagao, seja no cuidado e acompa-
nhamento ou na investigagdo dos familiares. Historicamente o convivio
social foi dificultado quando intermediado por refei¢des ou alguma ali-
mentagdo seja familiar, no trabalho, em viagens, festas e lazer, reunides
formais ou informais e até mesmo no namoro. O principal argumento é
que essa era uma especificidade individual e assim justificava a segre-
gacdo e o ndo-atendimento.

No Brasil, as pessoas celiacas consideram um marco da inver-
sdo da polaridade quando o cuidado com a pessoa celiaca passa a ser
considerado coletivo, institucional e estatal quando a partir do direito
a informagdo do consumidor cria-se a Lei de 1992 onde a industria
alimenticia teria a obrigatoriedade de informar no rétulo quando aquele
alimento tivesse gluten. O outro marco foi em 2003 com alei que obriga
as inscri¢des “contém gliten” ou “ndo contém gliten” nos rétulos de
alimentos como prote¢do a pessoa celiaca. Em primeiro lugar € preciso
relembramos que muitas das criangas celiacas iam a 6bito por falta
de diagnéstico e tratamento ao longo das décadas de 1970 ¢ 1980 e
assim ndo pressionavam os sistemas estatais. Em segundo lugar, ndo
custa lembrarmos que ao longo da ultima década do século XX e pri-
meira do século XXI havia duas recomendag¢des explicitas: a primeira
a ndo frequéncia a escola como redugdo de danos e a segunda que a
propria familia providenciasse o alimento em caso de frequéncia. O
que justificava o ndo atendimento e o acesso a alimentacdo adequada
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eram argumentos que envolviam o tempo de producdo, a auséncia de
técnica, o aumento do prego, a auséncia ou problemas na rotulagem,
a falta e fiscalizag@o, e até a dificuldade de justificativa para compras
especiais. Ou seja, ndo eram argumentos que justificavam o isolamento,
a segregacdo, a ndo escolarizacdo, os danos a saude fisica e mental, as
alteragdes fisiologicas, metabolicas, neurologicas e em todo o sistema
autoimune que produziam. As barreiras eram sociais, o ambiente era
indspito e os desafios precisavam ser revistos na concepgao de “o que
precisamos fazer para incluir”.

Os movimentos sociais, geralmente organizado por maes de crian-
cas com situagdes temporarias ou permanentes pela equidade de servi-
¢os, para o atendimento de estudantes com Necessidades Alimentares
Especiais, ¢ recente no Brasil. Esse movimento, seja ACELBRAS ou
P&e no Rotulo, vem colocando suas pautas desde o advento do pri-
meiro CONSEA no governo Itamar Franco e posteriormente junto ao
movimento Fome Zero. Tanto para que o estado tivesse regulagdo das
rotulagens de alimentos quando para que tivéssemos politicas publicas
de acesso universal ao alimento. Para tal, parece estranho a muitos que
apenas em 2010 uma Emenda Constitucional que coloca a alimentag&o
como um direito social tenha sido homologada e assim possa justificar
verbas publicas para tal.

Em 2014, a legislagdo do PNAE foi alterada®, tendo por funda-
mento a equidade e trazendo expressamente a obrigatoriedade de ela-
boracdo de cardapio especial adaptado a estudantes “que necessitem de
atencdo nutricional individualizada em virtude de estado ou de condigao
de satde especifica”, assim entendidas como as NAE (Lei n°® 12.982/14).

Posteriormente, em 2016, foi elaborado material direcionado ao
atendimento desses (as) estudantes nas unidades escolares, o “Caderno
de Referéncias sobre a alimentago escolar para estudantes com neces-
sidades alimentares especiais” (Brasil, 2016) A publicagdo estabelece
diretrizes e protocolos para a adaptagdo do cardapio “Planejamento de
Cardapios para a Alimentagdo Escolar” em 2022, que prevé expressa-
mente a adaptagdo para as necessidades especiais. O cardapio tem um
papel central na politica de alimentagdo escolar pois a partir dele seréo

3 Lei n° 11497/2009. “Art. 12. Os cardapios da alimentagao escolar deverao ser elaborados
pelo nutricionista responsavel com utilizago de géneros alimenticios basicos, respeitando-se
as referéncias nutricionais, os habitos alimentares, a cultura e a tradi¢o alimentar da loca-
lidade, pautando-se na sustentabilidade e diversificacdo agricola da regido, na alimentacéo
saudavel e adequada.” O termo “adequado” foi regulamentado pela Resolugéo n° 06/2020.
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efetuadas agdes desde a compra, passando pela formagao dos profissio-
nais até as agdes de educagdo alimentar e nutricional®.

A desconformidade dos cardapios para atender os estudantes com
NAE vai desde a indisponibilidade de alimentos, até a falta de execugao
das refeigoes. Através do Sistema de Gestdao de Prestacdo de Contas
(SiGPC) do FNDE ¢ possivel saber que em 2021, 69% das Entidades
Executoras, isso € 3798, afirmaram que identificavam estudantes com
NAEs, mas apenas 94% delas atendiam com cardapios diferenciados,
isso ¢ 3578. O que causa espanto nao ¢ que 6% dos estudantes identifica-
dos sejam ndo atendidos. O que ainda surpreende é que 31% das Entida-
des Executoras, isso ¢ cerca de 1600, ndo identifique qualquer estudante
com NAEs, uma vez que sabemos que epidemiologicamente ndo faz
sentido. O que sugere ainda uma insuficiéncia na politica ptblica, na
sua execucdo e monitoramento.

O atendimento exige monitoramento, controle e acoes
propositivas

O atendimento da pessoas celiacas na escola e dos estudantes
com Necessidades Alimentares Especiais exige a atuag@o em frentes
distintas: a) a¢des institucionais e politicas publicas de atendimento®; b)
Formagao dos profissionais da educacao, satide, assisténcia, alimentacao
e justica; ¢) Acolhimento e acompanhamento dos estudantes com NAE

4 “O art. 12 da Lei n° 11.947/2009 determina que os cardapios da alimentag&o escolar
devem ser elaborados por nutricionistas, respeitando as recomendagdes nutricionais,
o0s habitos alimentares, a cultura e a tradigao alimentar local. E, no intuito de atender
ao direito universal dos alunos a alimentag&o escolar, o paragrafo 2° prevé que: Para
os alunos que necessitem de atencdo nutricional individualizada em virtude de estado
ou de condigdo de saude especifica, sera elaborado cardapio especial com base em
recomendagdes médicas e nutricionais, avaliagdo nutricional e demandas nutricionais
diferenciadas, conforme regulamento texto do documento “Planejamento de Cardapios
para Alimentagéo escolar” MEC/FNDE, 2022.

5 Brasil, Ministério da Satde. Secretaria de Atengdo a Saude. Departamento de Atengédo
Basica. A creche como promotora da amamentagao e da alimentagao adequada e sau-
davel. Brasilia, 2018.

Brasil. Ministério da Educag&o. Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educagéo. Manual
de orientagao para alimentagao nas escolas na educagéo infantil, ensino fundamental,
ensino médio e educagao de jovens e adultos. 2 edigdo. Brasilia, 2012.

Brasil. Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educagéo. Nota Técnica n® 1894784/2020
Atualizagdo das recomendacdes para o planejamento dos cardapios das creches aten-
didas pelo PNAE. Brasilia, 2020.
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e seus familiares para monitoramento e d) Divulgacdo e disseminacgdo
do conhecimento sobre a celiaca e as necessidades alimentares especiais
para a populag@o em geral.

Das agoes institucionais e de monitoramento da politica neces-
saria inclui a identifica¢do dos estudantes, a adequago do registro no
sistema de informag¢do ou matricula. Para isso necessario conhecer o
perfil dos estudantes, identificar, e propor cardapio. O atendimento
deve se basear na declaragdo de saude do estudante. Embora ainda
controverso, a auséncia temporaria da declaragdo de saude ndo pode
impedir a adaptacdo e a inclusdo.

No caso especifico dos estudantes celiacos a acao de formar os
profissionais deve se atender para que estes compreendam algumas
especificidades sobre a interagdo com o gluten: a) a invisibilidade da
contaminag¢ao direta, cruzada e ambiental por gliten e os residuos em
ambientes, utensilios, assim como as formas de minimizar os danos; b)
anecessidade de alteragdo dos comportamentos atitudinais de todo um
coletivo de pessoas; c) lidar com as substituicdes de um produto que
traduz a hegemonia de consumo influenciando, segundo o IBGE que,
dos cinquenta produtos mais consumidos no pais dez tem gliten como
ingrediente e d)socializagdo das regulamentagdes e a a¢do pedagogica
das leituras das cartilhas com alternativas alimentares.

Para registrar a necessidade da formag@o na superagio das barrei-
ras atitudinais, referimos ao artigo “Uncovering the Concerns and Needs
of Individuals with Celiac Disease: A Cross-Sectional Study”, (Smith,
2022) que em tradugdo para a Lingua Portuguesa significa “Descobrindo
as preocupagdes e necessidades dos individuos com doenca celiaca:
um estudo transversal”. Segundo este estudo, a celiaca € mais comum
no publico feminino do que no publico masculino e mais comum no
publico infantil do que no publico adulto e que embora atinja a todos
os publicos da populacdo, pode gerar duplas vulnerabilidades ou hiper-
vulnerabilidades. Alem de afetar nutricionalmente, ha também os efei-
tos psicologicos decorrentes da mesma e que também sdo igualmente
devastadoras. Sdo relatados problemas como: ansiedade, dificuldades
em contextos sociais, sintomas clinicos continuos e também alteragdes

Brasil. Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educagéo. Nota Técnica n° 1894673/2020
Atualizagéo das recomendagdes acerca da alimentagéo vegetariana no Programa Nacio-
nal de Alimentagdo Escolar — PNAE. Brasilia, 2020.

Brasil. MEC/FNDE Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educagéo. Receitas inova-
doras para a Alimentag&o Escolar.
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na composicao corporal. “Na verdade, um estudo revelou que a fobia
social, medida pela Escala de Ansiedade Social de Liebowitz, era sig-
nificativamente maior em individuos com DC” em continuidade ao
exposto temos que:

Embora alguns problemas psicoldgicos possam melhorar ao longo
do tempo apos o diagnoéstico, & medida que os pacientes adqui-
rem conhecimento sobre a doenga, parece que muitos individuos
continuam a ter preocupagdes sobre o manejo de uma DIG e
lutam para aderir a ela, especialmente em situagdes sociais e
quando saem.

Sendo assim, destaca-se o papel pedagogico da inclusdo na escola
das criangas, adolescentes e jovens celiacos, para que o impacto seja
controlado e os danos minimizados.

Finalizando: acolhimento, inclusio e politicas publicas

Tré€s importantes temas que também sao necessarios. Importante
estabelecer que, acolhimento também é uma das formas de incluséo e
¢ preciso incluir para que possam ser estabelecidas politicas publicas.
Percebe-se assim, que os trés temas estdo entrelagados.

O mesmo artigo acima mencionado, introduz as discussdes da
presente secdo quando este nos diz que: “Varios estudos observaram
que os individuos com celiaca muitas vezes experimentam sentimentos
de serem diferentes e excluidos, pois pode ser um desafio comer fora,
garantir opgoes de alimentos sem gliten e evitar o contato cruzado com
alimentos que contenham glaten”.

O excerto acima citado pode ser entendido como experiéncias
vivenciadas cotidianamente de exclusdo e de medo por conta do perigo
que sua saude corre sem saberem da procedéncia e do preparo dos ali-
mentos da refeigdo. Os mesmos autores ainda mencionam que talvez
esta fobia esteja diretamente vinculada ao fato de que o simples convite
para ir a uma festa ou algum outro local onde haja comidas ja causa
medo de possiveis problemas com sua saude.

Da mesma forma em que hé protocolos de acolhimento para a
recepcao de pessoas vindas de outros paises, € igualmente importante
que haja um protocolo de acolhimento para as pessoas com Necessi-
dades Alimentares Especiais, desta forma ajudando a promover a sua
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inclusdo na sociedade. Tal protocolo pode ser elaborado para diferentes
contextos: trabalho, escola, faculdade/universidade, entre outros.

Uma primeira maneira de fazer este acolhimento ¢ a elaboragao de
um questiondrio a ser respondido pela pessoa acerca de suas eventuais
NAESs. Também o desconhecimento por parte da populagéo a respeito
do tema e sua dificuldade de acesso aos servigos de satude e nutricional
dificultam diagnosticos e acompanhamento nutricional adequado uma
vez que ainda ndo ha tratamento medicamentoso que possa ser feito.
Pode-se concluir a partir deste estudo que os profissionais da educagio
precisam aprender a sair do foco da patologizacdo e da medicalizagéo
para pensar, propor e executar medidas afirmativas que fagam com que
o ambiente escolar deixe de ser um ambiente indspito ao celiaco. O
desafio serd formar profissionais para que sejam protetivos, preventivos
e precavidos.

Neste processo sera preciso formagdo intensiva e rapida sobre os
riscos, a analise dos riscos, ¢ as medidas para reduzir danos ou produzir
alimento seguro e ambiente seguro. Tal qual os familiares dos estudantes
celiacos e com Necessidades Alimentares Especiais os profissionais da
educac@o precisardo aprender para atender.

Para a formagdo para a inclusdo da NAEs deve-se conhecer as
caracteristicas fisiologicas e metabolicas do sujeito e as condi¢des para
produgdo de um ambiente seguro sem o alimento que causa danos e
também as condigdes institucionais para garantia do acesso e perma-
néncia como a solicitagdo dos alimentos especiais e equipamentos e
utensilios, licitagdo ou chamada de compras, informagdo no sistema,
acompanhamento e controle.

Se faz necessario produzir uma politica de alimentaco escolar que
oferte acesso ao alimento escolar que respeite as diferencas bioldgicas,
as necessidades nutricionais didrias, as diversidades culturais e também
as diferentes condic¢des de saude dos estudantes atendidos.

No caso brasileiro, falta informagao e formagao dos profissionais
da saude, educacdo, assisténcia e da area de alimentos. As dificuldades
iniciais tanto do estudante celiaco, quanto de seus familiares ou dos
profissionais da educag@o que os atendem envolvem a alimentagéo e
a reeducacdo alimentar. Os desafios posteriores envolvem as relagdes
sociais desses estudantes com seu entorno: o manejo incorreto de ali-
mentos fora da cozinha e refeitdrio, o manejo de outros produtos que
também tem gliten e ou alergénicos nas atividades escolares (massinha
de modelar, materiais cotidianos), as atividades complementares como
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oficinas, viagens e passeios, as questdes atitudinais como preconceito
e bullying. E em um terceiro movimento a garantia de acesso, perma-
néncia e continuidade da politica publica que garanta o atendimento de
uma populagdo tdo vulneravel ao alimento, a saude e a vida. Sendo uma
das formas desse atendimento a garantia de uma Alimentacao Escolar
saudavel e adequada.
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GARANTIA DO DIREITO A
ALIMENTACAO ESCOLAR
ADEQUADA DOS ESTUDANTES
COM NECESSIDADES
ALIMENTARES ESPECIFICAS:
recomendacdes aos municipios'

Flavia Anastacio de Paula
Jaciara Reis Nogueira Garcia

Introducio

O direito a Educagdo ndo diverge do direito a vida. O direito a
educacdo ndo diverge do direito a alimentagdo. O acesso a educagio
ndo pode ser obstaculizado pela falta de alimentag@o adequada. Afinal,
manter as criangas protegidas também ¢ fazer da educag@o. Esse texto
sintetiza percalgos do campo a mesa da alimentag@o escolar. Sabemos
que existem muitos éxitos, entretanto aqui focalizaremos as fragilida-
des, as diversidades e as desigualdades de certo ptblico que ainda tem
dificuldades nesse acesso: as criangas e adolescentes com necessidades
alimentares especiais.

A Declarag@o Universal dos Direitos Humanos afirma em seu
artigo n°® 25, que todo ser humano tem direito a um padrio de vida que
assegure a saude, o bem-estar e a alimentacdo. Os Direitos Humanos
sdo considerados direitos naturais, pois relacionam-se diretamente com
a dignidade da natureza humana. Nao precisam estar especificados em
uma lei para serem exigidos, reconhecidos, protegidos e promovidos
e representam as condi¢des indispensaveis para que igualitariamente

1 Uma versao desse artigo foi inicialmente apresentada no evento “Caminho Incerto do
Campo a Mesa” e posteriormente publicado na Revista Orbis Latina, v. 15, n. 2 (Especial),
Dossié 2025. Trazemos aqui uma versao reduzida sem os dados do municipio especifico
e acrescida com a atualizagdo da resolugdo PNAE 2026.
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e sem discriminacdo, todos os seres humanos, existam, desenvolvam
suas capacidades e se integrem a vida em sociedade de forma justa e
inclusiva, sendo respeitado em suas individualidades. Além disso, os
direitos humanos inalienaveis, intransferiveis, inegociaveis e indispo-
niveis, o que significa que ndo podem ser cedidos voluntariamente por
ninguém, nem podem ter a sua realizago sujeita a condi¢des (Benevi-
des, 2013; Consea 2006).

Nessa perspectiva, como resultado de um processo de construgéo
coletiva e com a participagdo social, foi criada em 2006 a Lei Organica da
Seguranca Alimentar e Nutricional (LOSAN) criando o Sistema Nacional
de Seguranca Alimentar e Nutricional — SISAN com o objetivo de asse-
gurar o direito humano a alimenta¢do adequada (DHAA). Esse fato foi
importante para o reconhecimento constitucional do DHAA em 2010, e
para orientar acdes para a sua realizacdo, tanto em relacdo ao papel do
Estado como garantidor do direito, quanto da sociedade civil no papel de
exigir e monitorar a sua realizagdo (Brasil, 2006; I[FZ, 2022).

Por conseguinte, o direito ao alimento adequado estd na base
de outros direitos humanos e, também, porque envolve soberania e
seguranga alimentar e um imperativo de cidadania. Um imperativo
da cidadania porque ela envolve algumas facetas como o principio
da Seguranca e Responsabilidade, o principio da preservagdo da vida
e da satde humana, o principio da prote¢do a satude, conservacgdo do
meio ambiente, o principio da preven¢do e da precaugdo, o principio da
transparéncia, o principio do interesse do consumidor aliado ao prin-
cipio da regulag@o dos produtos e processos, € o principio da partilha
da responsabilidade penal e civil (Frota, 2011).

Neste texto vamos destacar os desafios para a concretizagido do
direito no atendimento ao publico mais vulneravel no que tange a
universalizacdo do acesso a Alimentag¢do Escolar, ressaltando como
fundamental que as Entidades e unidades executoras da Alimentagdo
Escolar compreendam a construgdo do direito e os desafios para sua
concretizagdo. Além disso, que percebam e desejem implementar um
processo de formagéo para conhecer as diferencas e fazer as analises de
risco para cada alteragdo metabolica e fisiologica dos matriculados. E
assim possam compreender que atender criancas diabéticas ¢ diferente
de atender criangas obesas. Atender criancas com seletividade alimen-
tar e desnutridas ¢ diferente de atender criangas com fenilcetonuria. E
atender criangas com intolerancias alimentares ¢ diferente de atender
alérgicos e celiacos. E que também entendam que os processos da
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analise de risco e da construg@o de boas praticas para produzir alimen-
tos seguros envolvem monitorar toda a cadeia de produgdo do campo
a mesa (Brasil, MEC/FNDE, 2016). Com isso, este estudo tem como
objetivo apresentar os mecanismos de gestdao do cuidado com os alunos
que tém necessidades alimentares especificas em Marechal Candido
Rondon, estado do Parana, apresentando os resultados alcangados pelo
municipio, seus desafios e dificuldades para a efetivagdo da lei e con-
sequente garantia do DHAA dos alunos matriculados nas escolas e
centros de Educagio Infantil do municipio.

Referencial teorico

Ao longo do tempo foi fundamental a criagdo de garantias juri-
dicas, programaticas, orcamentdrias e participativas para o DHAA.
No entanto, ainda existem grandes desafios a serem vencidos para a
sua efetivacdo, sobretudo quando se percebe que além da fome, outras
inadequagdes alimentares devem ser reconhecidas como uma forma de
violéncia ao ser humano e de violagdo do direito a vida e que cabe ao
Estado a obrigagdo da efetividade destes direitos, criando e organizando
0s meios, as institui¢des, 0s servigos e as politicas publicas para que os
cidadaos possam acessar esses direitos sem interrupgdes, efetivando a
protecdo social (Guerra, 2022; Mendes; Preuss, 2024). Considerando
que a violagdo de um direito é:

[...] qualquer acdo do Estado ou de terceiros de desrespeitar, infrin-
gir, impedir, transgredir, violentar, constranger, tomar, roubar ou
ameacar os direitos que estdo afiangados pelas leis nacionais e
internacionais (Brasil, 2017a, p. 10). Assim, ¢ essencial que os
titulares de direito saibam quais sdo e se apoderem dos seus direi-
tos, que sejam informados sobre como podem exigi-los e quais
os instrumentos disponiveis para essa exigibilidade. E preciso
que se criem rotinas e instrumentos publicos para a cobranca de
direitos, em primeiro lugar no ambito administrativo, comegando
com o nivel local e municipal de facil acesso publico, e proximo
das comunidades. Além disso, os gestores e servidores publicos
devem ser capacitados sobre as obrigagdes que lhes cabe enquanto
agentes do Estado frente a realizacdo dos direitos humanos. Faz-
-se imprescindivel no caso da exigibilidade de direito, o acesso a
informag@o sobre direitos para os cidadaos, e sobre as obrigagdes
para os agentes publicos. Os mecanismos de exigibilidade devem
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estar disponiveis em todas as instancias e esferas dos Poderes Exe-
cutivo, Legislativo e Judiciario. Entre as institui¢des atualmente
disponiveis no Brasil, estdo o Ministério Publico, a Defensoria
Publica, os Conselhos de Direitos Humanos e os Conselhos de
Politicas Publicas.

E fundamental o conhecimento de que o DHAA possui duas
dimensoes indivisiveis: o direito a estar livre da fome e da ma-nutri-
¢do e o direito a uma alimentagdo adequada e a sua garantia requer a
garantia de todos os demais direitos humanos, especialmente o direito
humano & saude (Burity ef al., 2010). E imprescindivel que o Estado
atue legalmente para a ndo violagdo do DHAA e crie politicas publicas
garantidoras deste direito.

Com este intuito, no ambito da saude, diversos documentos tratam
sobre a importancia da promogao e prevengdo de agravos a saude e
apontam para a necessidade de formulago e implantaggo de estratégias
nacionais, locais e regionais efetivas e integradas para a redugédo da
morbi-mortalidade relacionada a alimentacao inadequada. Destaca-se
entre essas agoes e politicas que tém carater regulatério, fiscal e legis-
lativo, a Politica Nacional de Alimentagdo e Nutricdo (PNAN), que
tem entre as suas diretrizes, a Promog¢do da Alimentagdo Adequada e
Saudavel (PAAS), como sendo a promocao de uma pratica alimentar
apropriada aos aspectos bioldgicos e socioculturais dos individuos e
do uso sustentavel do meio ambiente e que:

[...]Jdeve estar em acordo com as necessidades de cada fase do curso
da vida e com as necessidades alimentares especiais; referenciada
pela cultura alimentar e pelas dimensdes de género, raga e etnia;
acessivel do ponto de vista fisico e financeiro; harménica em quan-
tidade e qualidade; baseada em praticas produtivas adequadas e
sustentaveis com quantidades minimas de contaminantes fisicos,
quimicos e bioldgicos (Brasil, 2017b, p. 31).

Destaca-se ainda na PNAN, a Organizagao da Ateng@o Nutricional,
que “compreende os cuidados relativos a alimentago e nutrigao voltados
a promocao e protecdo da saude, prevengao, diagndstico e tratamento de
agravos” para todos, com vistas a formacao de uma rede integrada, reso-
lutiva e humanizada de cuidados, incluindo o cuidado aos individuos com
necessidades alimentares especiais, como as decorrentes dos erros inatos
do metabolismo, transtornos alimentares, entre outros (Brasil, 2017b).
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Diante disso, verifica-se que as perspectivas da PNAN, ndo se
limitam a atender aos preceitos do Sistema Unico de Saude (SUS),
mas buscam agir de forma intersetorial para que o Sistema Nacional
de Segurancga Alimentar e Nutricional (SISAN) seja estabelecido e for-
talecido. Além disso, observa-se que tem como base a¢des que consi-
deram o cidaddo na sua totalidade, nas suas necessidades individuais
e coletivas, e que agdes resolutivas nessas areas requerem, necessaria-
mente, parcerias com outros setores como por exemplo, a Educagdo. A
intersetorialidade forma espacos compartilhados de decisdes entre ins-
tituicdes e diferentes setores do governo que devem promover a satde
e a SAN por meio da formulagdo, implementacdo e acompanhamento
de politicas publicas que impactam positivamente a satide da popula-
¢do (Brasil, 2017b). Desta maneira, pode-se afirmar que em todos os
espagos, inclusive espacgos de educacdo como escolas e creches, devem
ser construidos com base na promocgao da satide por meio do acesso a
alimentacgdo adequada e saudavel.

Entre essas Politicas ptiblicas que igualmente visam a Seguranga
Alimentar e Nutricional e a promog¢do da satude, na area da educa-
¢do destaca-se o Programa Nacional de Alimentagdo Escolar (PNAE).
César et al. (2018) afirmam que ao longo do tempo o PNAE deixou
de focar exclusivamente no estado de fome e ampliou o atendimento
dos estudantes no periodo letivo como um todo. Essa ampliagdo se
estendeu a incorporagdo do atendimento aos individuos de forma cole-
tiva e individual considerando as condigbes de satde e os aspectos de
sustentabilidade socioecondmica, cultural e ambiental.

Nessa perspectiva, para o alcance do objetivo do PNAE de “con-
tribuir para o crescimento ¢ o desenvolvimento biopsicossocial, a
aprendizagem, o rendimento escolar e a formacdo de praticas alimen-
tares saudaveis dos alunos” a alimentagao escolar passou a ser ofertada
com base nas diretrizes legais e nos principios e dimensdes do direito
humano a alimentacdo adequada (DHAA), refor¢ada com agdes de
educacgdo alimentar e nutricional e a oferta de refeicdes que atendam as
necessidades nutricionais dos alunos durante o tempo de permanéncia
no espago escolar por no minimo 200 dias letivos de maneira esta-
vel, regular e permanente (Brasil, 2009).Além disso, considerando o
atendimento universal do Programa, houve a implementagdo da Lei n°
12.982/2014 que buscou garantir o DHAA no ambiente escolar garan-
tindo atendimento individual e ofertas de alimentacdo adequada e sau-
davel com base nas condi¢des bioldgicas dos alunos com necessidades
alimentares especiais (Brasil, 2014).
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Estas necessidades alimentares especiais (NAE) sdo definidas pela
PNAN como aquelas identificadas por meio de evidéncias de alteragdes
metabodlicas e fisioldgicas que requerem alteragdes nas necessidades
alimentares dos individuos:

[...] sejam restritivas ou suplementares, de individuos portadores
de alteragdo metabdlica ou fisioldgica que cause mudangas, tem-
porarias ou permanentes, relacionadas a utilizagdo biologica de
nutrientes ou a via de consumo alimentar (enteral ou parenteral).
Exemplos: erros inatos do metabolismo, doenga celiaca, HIV/
Aids, intolerancias alimentares, alergias alimentares, transtornos
alimentares, prematuridade, nefropatias etc. (Brasil, 2017b, p. 74).

Embora atualmente a inclusdo das criangas com necessidades ali-
mentares especiais na escola ndo seja questionada como direito, pode-se
afirmar que a sua operacionalizacdo foi tardia, pois observou-se que
durante todo o século XX, a recomendacdo dos profissionais da saude
para com as crian¢as com necessidades alimentares especificas, foi
para que elas fizessem ensino domiciliar, pelo menos até necessitarem
aprender a ler e escrever. Nao havia nenhum mecanismo de protegio
garantido em lei. Apesar da Constituicdo Federal de 1988 ter garan-
tido o direito a Educagdo e da LDBEN 9394/96 ter materializado os
desafios para todos, mesmo assim, a alimentagao escolar ndo operava
com as diversidades, afinal, o direito a alimentagao sé foi incluido na
Constitui¢ao em 2010. E muitas vezes as criancas com necessidades
alimentares especificas mesmo quando passaram a ser matriculadas
continuaram a ser invisibilizadas, desconhecidas, mantidas em estado
de vulnerabilidade e ndo ouvidas (Paula, 2016).

Com este enfoque em 2014, foi criada em 2014 a Lei n°® 12.982,
que tornou obrigatorio o atendimento nutricional individualizado em
caso de estado ou de condigdo de saude especifica, com a elaboragdo
de um cardapio especial com base em recomendagdes médicas e nutri-
cionais, avaliag¢do nutricional e demandas nutricionais diferenciadas
dos alunos (Brasil, 2014).

Esta lei veio para atender uma necessidade crescente e alarmante
mostrada por diversas pesquisas que atestam um aumento na prevalén-
cia de doengas associadas a alimentacdo e nutricdo na populagdo infan-
til, impondo a necessidade de monitoramento e avaliagdes continuas
do PNAE, e a implementagdo de estratégias e acdes que promovam a
melhoria dos atendimentos e o planejamento da politica de nutri¢do e
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satide dos escolares, garantindo o bem-estar e seguranga das criangas e
dos envolvidos no processo. Considerando-se a fundamentagao juridica
que subsidia o direito universal a alimentacdo escolar, da promogao
da satide e do DHAA, esse cenario torna a alimentagdo no ambiente
escolar desafiadora devido a complexidade do atendimento individual
a fundamentacdo juridica que subsidia o direito universal a alimentaggo
escolar, da promoc¢do da satide e do DHAA (Pereira et al., 2024).

Desta forma, a oferta de uma alimentagdo especial para atendi-
mento dos alunos com NAE ¢ um direito garantido em lei, que tem o
objetivo de reduzir os prejuizos bioldgicos e sociais desse publico, é
fundamental que haja o entendimento que qualquer pessoa pode apre-
sentar queixa e exigir a garantia de realizacdo do seu direito, ou de uma
dimensao dele, perante os 6rgados publicos administrativos, politicos ou
jurisdicionais, “no intuito de prevenir, superar e/ou reparar violagdes”.
Além disso, a populagdo tem também o direito a ter uma resposta e agdo
em tempo oportuno para a reparacio da violagdo por parte do poder
publico, considerando-se que as obrigagdes e as responsabilidades para
arealizacdo desse direito sdo dos gestores e agentes publicos envolvi-
dos na execucdo do PNAE e ¢ obrigacdo do Estado respeitar, proteger,
promover e prover a alimentacdo e a nutri¢do adequadas, protegendo os
alunos de qualquer interferéncia que possa privar o acesso a alimentagdo
adequada na escola (FIAN, 2021).

Destaca-se ainda, para a garantia desse direito, o principio da uni-
versalidade do PNAE, que somente serd efetivado quando todos os alunos
puderem usufruir da alimentagao escolar adequada e saudavel como seu
direito. Para isso, é necessario que além do Estado, outros atores envol-
vidos no Programa como os nutricionistas, os conselhos de alimentacao
escolar, os pais, gestores e professores, e a sociedade civil se reconhecam
como responsaveis pela garantia desse direito (César et al., 2020).

Além disso, a fim de garantir o atendimento adequado proposto
pelo PNAE aos alunos com NAE, inclui-se além da elabora¢do de um
cardapio adequado e o planejamento para a aquisicdo deles, a identifi-
cacdo com o diagndstico para o acompanhamento do estado nutricional
desses alunos. Na perspectiva da igualdade e equidade ao atendimento
deve contribuir também para que o aluno com NAE seja assegurado
através do atendimento integral a partir do olhar do profissional respon-
savel, e demais atores envolvidos (Colares; Sorato, 2019).

E fundamental integrar as estratégias e a¢des das equipes da
educacido, saude e SAN, incluindo capacitagdo aos profissionais
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envolvidos; intensificar o apoio entre a equipe multidisciplinar da
unidade basica de saude e as escolas para desenvolver planos de
atendimento e agdes emergenciais em casos de reagdes alérgicas,
anafilaxia e agravos das doenc¢as diagnosticadas nas escolas (Pereira
et al., 2024).Enfim, tratando-se mais especificamente do atendimento
individual aos alunos que apresentam necessidades alimentares espe-
ciais no ambiente escolar, ¢ fundamental que haja o conhecimento
de todos os envolvidos no processo educativo acerca das condigdes
biologicas envolvidas, quais os aspectos fisiologicos e metabdlicos
que tornam esse individuo portador de um direito a alimentagdo que
respeite essas condigdes.

Nesta pesquisa, foi apresentada a base conceitual das patologias
que representam maiores desafios na execug¢do para atendimento da
legislagdo, que sdo as alergias alimentares ¢ a doenga celiaca. Os desa-
fios sdo maiores porque nio € somente o profissional de nutricdo que
esta envolvido, ndo ¢ apenas fazer a exclusdo dos alérgenos, ou do
trigo, centeio e cevada, no caso dos celiacos. A dificuldade de execugdo
é pela pequena fragio da proteina pode desencadear reagdes. E pela
gravidade dos sintomas e agravos a satide dessas criancas. E crucial que
a comunidade escolar conhega sobre a doenca celiaca e as necessida-
des alimentares especificas dos alunos e sobre como evitar a proteina
desde a compra dos insumos, mas também por contaminagdo ambiental,
contaminagdo direta, contaminagdo cruzada ou residuos nos utensilios
e superficies. Deve-se garantir a seguranca, a inclusdo, a comunicagio
transparente. Esta baseado na ética do cuidado que “representa uma
atitude de ocupagdo, preocupacdo, de responsabilizagdo e de envolvi-
mento com o outro” (Boff, 2014, p. 37).

Uma atualizagdo das orienta¢des ocorre em 2026 com nova Reso-
lu¢do do FNDE. Destacando os critérios de atendimento.

Art. 5° Sdo diretrizes da alimentagdo escolar: I — o emprego da
alimentagdo saudavel ¢ adequada, compreendendo o uso de ali-
mentos variados, seguros, que respeitem a cultura, as tradigdes e os
habitos alimentares saudaveis, contribuindo para o crescimento e o
desenvolvimento dos estudantes e para a melhoria do rendimento
escolar, em conformidade com a sua faixa etaria e seu estado
de saude, inclusive dos que necessitam de atencio especifica;
(Brasil, 2026, grifos nossos).

Deixando transparente a intensao de atendimento:
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VI - o direito a alimentagdo escolar, visando garantir a seguranga
alimentar e nutricional dos estudantes, com acesso de forma
igualitaria, respeitando as diferencas biolégicas entre idades e
condicoes de satide dos estudantes que necessitem de atencao
especifica e aqueles que se encontrem em vulnerabilidade social
(Brasil, 2026, art 5, grifos nossos).

Sobre a constru¢do dos cardapios, a Resolugdo de 2026
deixa explicito:

Dos Cardapios da Alimentacdo Escolar Art. 17. Os cardapios da
alimentacdo escolar devem ser elaborados pelo nutricionista RT
do PNAE, tendo como base a utilizagdo de alimentos in natura ou
minimamente processados, de modo a respeitar as necessidades
nutricionais, os habitos alimentares, a cultura alimentar da loca-
lidade e pautar-se na sustentabilidade, sazonalidade, diversifica-
¢do agricola da regido e na promogdo da alimenta¢do adequada
e saudavel.

§ 1° Os cardapios devem ser adaptados para atender aos
estudantes diagnosticados com necessidades alimentares espe-
ciais e comportamentos alimentares atipicos, tais como: doen¢a
celiaca, diabetes, hipertensdo, anemias, alergias, intolerancias
alimentares, seletividade alimentar, dentre outras.

2° Estudantes com deficiéncia, transtornos globais de desenvol-
vimento e com altas habilidades/superdotagdo devem receber a
alimentag@o escolar no periodo de escolarizagdo e, no minimo,
uma refei¢do no contraturno, quando em AEE, de modo a atender
as necessidades nutricionais, conforme suas especificidades
(Brasil, 2026, art 17, grifos nossos).Vale ressaltar que os grupos
nas necessidades alimentes especiais ndo estdo em ordem alfabética
e denotam outras prioridades do 6rgdo regulador para a execugao.
Deixando desta vez explicito o que é uma alimentacdo adequada
ao biotipo e produtora da satde.

Caracteristicas fisiologicas e metabolicas dos alunos
com necessidades alimentares especiais

Alergias alimentares

Com base nas informagdes repassadas pelo Consenso Brasileiro
de Alergias Alimentares (2018) a alergia alimentar ¢ um problema de
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saude publica, definido como uma “doenca consequente a uma res-
posta imunologica andmala, que ocorre apos a ingestdo e/ou contato
com determinado(s) alimento(s)”. Um alimento pode provocar reagdes
alérgicas de trés formas: a) quando o alimento ¢é ingerido ou ha contato
com a pele ou o trato respiratério; b) quando, pela reagdo cruzada,
houver a producao de IgE especifica e sensibilizagdo antes mesmo do
contato com o alimento, ¢) quando ha reatividade cruzada entre um
alérgeno inalavel (ex. polens, latex) responsavel pela sensibilizagdo e
producido de IgE e ingestdo do alimento. Todos os alimentos podem
causar alergia, porém aproximadamente 80% delas s@o causadas pela
ingestao de leite de vaca, ovo, soja, trigo, amendoim, castanhas, peixes
e crustaceos (ASBAI, 2018a).

E importante observar que alguns alimentos provocam a reati-
vidade cruzada, fazendo com que uma pessoa alérgica a um alimento
especifico possa apresentar sintomas ao consumir outros alimentos
que contém proteinas com estruturas similares. Um exemplo disso é
a tropomiosina, estd presente em diferentes fontes como crustaceos,
moluscos, acaros e até mesmo em plantas, fazendo com que uma pessoa
alérgica a camardo, por exemplo, também apresente rea¢do ao ingerir
alimentos com a mesma proteina (ASBAI, 2018a).

Para o diagnodstico ¢ fundamental a historia clinica, que depende
da capacidade recordatoria dos sintomas pelos pacientes, ¢ da habilidade
e sensibilidade do médico em identificar corretamente aqueles que t€ém
a doenga. Também poder4 ser realizada uma investigacdo laboratorial
(ASBALI, 2018b).

No ambiente escolar, deve-se orientar sobre a importancia do
acompanhamento de médico e nutricionista de forma continua orienta-
¢do e acompanhamento, que é fundamental, ainda para: verificar se ha
reatividade cruzada com outros alimentos, se o aluno adquiriu alguma
tolerancia ao alimento e, também, para avaliar e acompanhar o estado
geral de satde e o estado nutricional, ja que este pode ser comprometido
pelas manifestagdes das reagdes alérgicas devido a dieta de exclusdo. E
importante ainda para verificar a necessidade de suplementagdo nutri-
cional (Brasil, 2017).

Quanto as questdes nutricionais envolvidas, para que ndo haja
prejuizo no crescimento e desenvolvimento dos alunos, propde-se que o
atestado de Alergia alimentar (AA) ndo seja considerado como condigdo
definitiva, pois a adogdo continua desnecessaria de dieta de exclusdo
pode prejudicar o aluno em longo prazo. Recomenda-se também que a
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principal modificagdo no cardapio seja a completa exclusdo do alérgeno
alimentar e, no caso de lactentes, o uso de leite materno ordenhado
ou férmulas infantis adequadas, garantindo-se o aporte nutricional de
energia, macro e micronutrientes.

Doenca celiaca

Embora a prevaléncia da condigdo celiaca seja em torno de 1/200
pessoas, o diagnostico ¢ ainda tardio e relacionado com as sequelas nutri-
cionais. Ja as desordens relacionadas ao gliten (DRG) afetam de 1% a
6% da populagdo, com complicagdes e alto risco de morbimortalidade
em curto e longo prazos (Cruscinsky, 2021). Mesmo tendo um Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) desde 2009 é comum as pessoas
afirmarem o desconhecimento dos profissionais da saude sobre o tema
(Ministério da Saude, 2009) inclusive permanecendo o senso comum de
que trata de uma intolerancia ao gluten de carater digestorio.

A pessoa celiaca vive com uma condi¢do autoimune sistémica
que ndo afeta apenas o intestino delgado. Trata-se de uma reagdo em
todo o corpo e permanente ao gliiten caracterizada por um processo
inflamatério sistémico que também envolve a mucosa do intestino del-
gado, gerando a atrofia das vilosidades intestinais, ma absor¢do e uma
variedade de manifestacdes clinicas (Araujo et al., 2022; Garcia et al.,
2023). Trata-se, dentro do escopo da diversidade humana, de pessoas
que por constituicdo genética vivem com uma incompatibilidade bio-
logica permanente com os cereais de inverno, trigo, centeio, cevada
e aveia, em especial com a proteina destes denominada de glaten. O
gliten em celiacos ira produzir alteracdes metabolicas e fisiologicas
que podem causar danos e agravos significativos a saude. Para sobre-
viver chegou-se ao consenso que o cotidiano da pessoa celiaca deve
ser a exclusdo do contato com o gluten. A partir de entdo, atender as
criangas celiacas € atender suas necessidades alimentares especiais,
mas também praticar a educagdo celiaca para que ela possa interagir
com seus pares. Portanto, requer total atencdo e respeito no ambiente
escolar objetivando a superagdo das barreiras sociais.

Diante disso, reiteramos que, a celiaca é uma condi¢do autoimune,
permanente, autodestrutiva, ndo transmissivel, cujo gatilho é o gliten
em pessoas com predisposi¢do genética. E genética, mas nio heredita-
ria. N2o se trata de genes defeituosos, o mais provavel € que seja uma
marca de ancestralidade compartilhada com outros primatas. Ter os
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genes ndo ¢ suficiente para desenvolver a alteragcdo autoimune, ela pode
se desenvolver, ou ndo, dependendo da exposi¢do ao ambiente. Mas,
no ambiente escolar € comum perguntarem: Quais as complicacdes
ou alteragdes fisioldgicas e metabolicas podem ser causadas pelo ndo
atendimento no desenvolvimento dos estudantes celiacos?

Em primeiro lugar vamos lembrar que a palavra celiaca advém
da palavra colica e isso ja nos ajuda a compreender que esse estudante
tem dor. Embora pareca simples alteragdo na dieta, o cotidiano pode
ser um constante desafio, com sérios impactos na saude psicologica e
no equilibrio emocional (Bai; Ciacci; Corazza, 2016). Apenas alguns
celiacos irdo apresentar dermatite herpetiforme com lesdes visiveis,
a maioria das manifestagdes das Desordens Relacionadas ao Gluten
podem ser subjetivas: dor, mal-estar e cansago. Isso dificulta a iden-
tificagdo da gravidade dos sintomas e leva a banalizagdo das queixas.

Essa realidade tem consequéncias sérias para a saude dessas pes-
soas, descritas no PCDT (Ministério da Saude, 2009, 2015) como alte-
racOes digestorias (aftas, esofagites, estomatites, duodenites, alteragoes
hepaticas, diarreias e constipagdes severas), alteragdes neurologicas,
reprodutivas e infertilidade, altera¢des tireoidianas, depressdo, anemia,
dores articulares, ma absor¢do de nutrientes, perda de peso, crescimento
lento, osteoporose de problemas odontologicos, desnutri¢do e alteragdes
patologicas ou lesdes em 6rgaos ou sistemas, capazes de serem vistas
ou mensuradas por exames, doenca celiaca refrataria, cancer do sistema
digestdrio, linfoma, e até sepse.

Assim como a dor, muitas vezes incapacitante e com grandes
prejuizos a qualidade de vida, ndo pode ser quantificada. Atualmente
o status da condigdo celiaca como uma Desordem Relacionada ao Glu-
ten mais aceitavel é o de patologia. Entretanto a comunidade discute
outros status como o de deficiéncia fisica permanente e o de condigdo
humana diversa. Embora esses status sejam ndo convergentes para
formulagdo de politicas publicas e gerem debates internos, eles ndo
alteram a existéncia material das criangas e adolescentes que precisam
ser atendidos.

Vale ressaltar que o profissional da educagio ndo faz o diagnos-
tico nem das alergias alimentares e nem da celiaca. Esses diagnosticos
seguem PCDT exclusivos. Entretanto cabe ao profissional da educagdo
relatar aos familiares problemas que ocorrem com a crianga e orientar
o encaminhamento. Lembrando que muitos municipios aderiram ao
Programa Saude na Escola.
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Condicoes institucionais e de infraestrutura para
garantia do acesso de forma permanente e continua

O planejamento dos cardapios deve seguir as recomendagdes do
FNDE e atender aos estudantes matriculados nos Centro Municipal de
Educac@o Infantil (CMEI) em periodo integral com 4 refei¢des ao dia
para criancas de 6 a 11 meses e criangas de 1 a 4 anos. O valor nutricio-
nal dessas refeigdes atende 70% das necessidades nutricionais diarias
dos alunos. Para os alunos matriculados nas escolas de Ensino Funda-
mental 1, os cardapios sdo elaborados atendendo 1 refei¢do diaria, para
criangas nos periodos matutino ou vespertino matriculados. Estes alunos
tém no minimo 30% das necessidades nutricionais didrias atendidas.

Conforme a orientagdo legal, os alunos NAE sao atendidos com
um cardapio especifico para as suas necessidades. As nutricionistas
elaboram além dos cardapios gerais, cardapios identificados como: a)
sem leite. b) sem ovo; ¢) sem trigo; d) sem leite e sem ovo e sem trigo; €)
para diabéticos. Em caso de outros alérgenos como soja, corante, olea-
ginosas, mel, frutas ¢ orientado a exclus@o destes alimentos. Uma das
dificuldades de execucdo dos cardapios diferenciados ¢ a compra. Afi-
nal, € frequente as nutricionistas alegarem que o resultado foi deserto.

Alguns municipios para consecucdo dos cardapios realizam as
aquisi¢des de alimentos via licitagdo por pregdo eletrdnico, uma vez por
ano, buscando obter alimentos que contemplem todas as necessidades
alimentares especiais. Porém, outros municipios outros processos de
compra sdo elaborados e a solicitagdo da apresentagdo de ficha técnica
do produto para assegurar que ele atenda as NAE e, principalmente, ndo
ofereca risco ao estudante, conforme consta no caderno de referéncia
do FNDE (Brasil, 2017).

Para atendimento dos estudantes celiacos sdo adquiridos alimentos
a base de arroz e sem gliten como o macarrao de arroz, o biscoito de
arroz, o pao sem gluten, a aveia sem gliten e a farinha de arroz. Para
os diabéticos sdao adquiridos adogante artificial de stévia, arroz integral,
macarrdo integral, achocolatado diet, biscoitos integrais sem aglicar e
orientado a retirada do aglicar em preparagdes culinarias ou substitui-lo
por sucos de frutas ou uva passa.

Entre as orienta¢des para as preparagdes culindrias usa-se as subs-
titui¢des, para os alérgenos como APLV e alergia a proteina do ovo é a
retirada desses alimentos em preparagdes e substitui-los conforme orien-
tagdes, por exemplo em uma preparagao de bolo o leite ¢ substituido
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por sucos de frutas ou 4gua e o ovo pelo vinagre ou pela linhaga. Além
disso, aos estudantes com APLV sdo adquiridas formulas de crescimento
isentas de leite (de 0 a 12 meses), o leite de soja e o iogurte vegetal, aos
intolerantes a lactose sdo adquiridos produtos zero lactose.

A solicitacdo de alimentag@o escolar especifica segue o protocolo:
as familias fazem o pedido na secretaria da escola ou ao diretor jun-
tando a documentacdo e declaragdes relacionadas e a escola encaminha
ao servigo municipal de alimentagdo escolar. Os familiares podem
acessar o cardapio que esta disponivel nas institui¢des de ensino. Mui-
tas vezes entrevistas e conversas sdo necessarias para os ajustes do
atendimento. O processo de atendimento deve observar as recomen-
dacdes da Resolu¢ao/CD/FNDE n°® 06/2020 (que estabelece que os
cardapios deverdo atender aos alunos com necessidades nutricionais
especificas) assim como o especificado na Lei Federal n® 12.982/14.
Ribeiro et al. (2014) consideraram que o mapeamento dos alunos é o
primeiro passo para a implementagdo de estratégias que visem atender
as suas necessidades.

Nas escolas e CMEIs, no ato das matriculas, € solicitado a decla-
racdo se o estudante possui alguma NAE e o juntamente a declaragéo
do profissional da saude ou laudo médico ou laudo do nutricionista.
Essa solicitagdo ¢ valida por um ano e precisa ser renovada, afinal o
quadro clinico pode ter evolugdes e ou complicagdes. Colares et al. em
um estudo realizado com 134 nutricionistas da alimentagao escolar de
Santa Catarina, apontaram que 85,9% (n=115) solicitam a atualizacdo
dos documentos comprobatdrios pelo menos uma vez ao ano. Reco-
menda-se que seja realizada uma identificagcdo de cada aluno e sua
NAE no ambiente escolar, para garantir a seguranca deles. Esse proto-
colo de atendimento que prevé o envio de um documento pelo gestor
escolar para o nutricionista concorda com o que citam Rosa, Pavao e
Marquesan (2019) sobre a articulagdo entre nutricionistas e gestores
na implementacdo dos cardapios para alunos com NAE, considerando
que sdo os diretores fazem o acolhimento desses alunos.

Nessa perspectiva, o desafio ¢ maior ainda quando se considera o
atendimento a alunos com Doenga celiaca, pois deve-se estar atento ao
fato de que quando um alimento que € naturalmente sem gliten (peixes,
frutas e vegetais, carnes, laticinios, sementes, ovos, oleaginosas....) ou
que foi desenvolvido especialmente para os celiacos (como um pao
sem gluten), pode ocorrer um contato cruzado ou direto, tornando o
alimento inseguro para consumo. Para tanto, exige-se um protocolo
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de Boas Praticas e formagao continuada para que o manipulador de
alimentos compreenda e faga a andlise de risco. O contato com o gliten
pode ocorrer por uma superficie comum, por residuos em utensilios
compartilhados, por equipamento compartilhado, ou por meio do mani-
pulador de alimentos que ao preparar alimentos numa sequéncia pode
transferir pequenos pedacos ou particulas de proteina.

Assim, sera que diante da gravidade das consequéncias da violagao
do direito do aluno e sabendo-se que a alimentagdo ¢ a base do trata-
mento para a doenga celiaca, com uma rigorosa dieta isenta de gliten
como Unico tratamento eficaz até o momento, os gestores municipais
€ 0s nutricionistas estdo atentos em cumprir a sua responsabilidade?
Como pode ser consensuado um entendimento que a garantia do DHAA
dos alunos com NAE auxiliaria no processo de promog¢ao da saiude e
da qualidade de vida dos celiacos? Como além de cuidar para que os
rotulados como isento de gliten, as boas praticas de manipulagdo, um
cardapio que efetivamente ofereca nutri¢do e uma dieta sem gliten, que
cuide dos riscos da presencga de tragos dessa proteina em outros alimen-
tos, que cuide do ambiente onde o alimento é armazenado, preparado
e distribuido ainda garanta a educagfo alimentar? Como promover a
saude e a inclusdo?

A seguranca na gestio do atendimento vai além das questdes nutri-
cionais e chega as condi¢des de recursos humanos e de infraestrutura.
Sdo realizados semestralmente treinamentos com as cozinheiras escolar
utilizando métodos, tedricos e praticos, com periodicidade a cada 6
meses. Como gerir a rotatividade dos profissionais terceirizados? A
parte teodrica explica cada tipo de NAE e quais os cuidados que se deve
ter com o preparo para ndo haver contaminagao cruzada, a higieniza-
¢d0 dos utensilios, armazenamento e o armazenamento dos alimentos
especificos para essas necessidades. A pratica precisa abordar receitas
que podem ser realizadas com os ingredientes adquiridos para esses
alunos e as substitui¢cdes para cada NAE. Por parte das nutricionistas
responsaveis, também precisa realizar as visitas técnicas semanalmente
para garantir que esse trabalho esteja sendo feito e para mais orientagoes
em caso de duvidas.

Para as nutricionistas, a capacitacdo para as manipuladoras de ali-
mentos ainda ¢ insuficiente, principalmente devido a alta rotatividade
da mao de obra, fazendo com que muitos profissionais que participam
do primeiro evento, ndo estejam mais presentes no segundo encontro.
Também, pela inseguranga na operacionalizagdo das recomendagdes,
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que na opinido das nutricionistas, pode ser resultado do baixo nivel
de escolaridade das profissionais que preparam os alimentos e pelo
reconhecimento da grande responsabilidade com a saude dos alunos
caso haja falhas no processo de atendimento. Esse fato ndo concorda
com o estudo realizado por Souza e Nascimento (2019) que em uma
pesquisa realizada com 06 nutricionistas e 06 manipuladores de ali-
mentos de dois municipios da Grande Floriandpolis sobre a eficacia da
capacitacdo dos recursos humanos, e que apresentaram que as primei-
ras veem que realizam um treinamento eficiente, e os manipuladores
se sentem bem orientados e capacitados pelas nutricionistas quanto
ao pré-preparo, preparo, manipulagdo e armazenamento dos produtos
e utensilios, para evitar a contaminag¢do cruzada com o gluten.

Uma contradi¢do vem sendo produzida e precisa ser melhor
ouvida. Alguns municipios existe a proibicao dos estudantes trazerem
qualquer alimentacdo de casa, por conta dos riscos bioldgicos e de
contamina¢do. Em outros municipios € possivel trazer apenas algum
tipo de fruta. Em alguns proibi¢éo ha proibicao tanto pelo fator socioe-
condmico quanto de seguranga alimentar de comemoragéo de aniver-
sarios nas escolas. Em outros municipios ainda autorizam tal pratica
trazendo para dentro deste ambiente alimentos externos sem a certeza
da procedéncia, sem designagdo do local onde foram produzidos eram
adequados, ou sem a certeza se manipulador mantinha as boas praticas
de higiene, a qualidade dos ingredientes, entre outros. Tal pratica além
de produzir certa frustragdo naqueles em que ndo podem desfrutar
da alimentag¢do coletiva conduz a outra pergunta. Quem higieniza o
ambiente escolar depois da celebracdo e garante a limpeza dos tragos
das proteinas no ambiente? Dentro deste contexto muitos municipios
interditaram lanches trazidos de casa. Em contraposi¢éo ¢ cada vez
maior o numero de municipios que em legislacdo municipal garante
aos estudantes com necessidades alimentares especificas levarem seus
alimentos prontos de casa para a escola.

Mesmo tendo a previsdo municipal legalizada tal pratica ndo
ocorre sem conflitos, inclusive juridicos, na coexisténcia de diferentes
modelos de execugdo. A seguir faremos uma breve lista: a) estudantes
do fenilcetonuria cuja alimentacdo escolar € fornecida diretamente da
secretaria de saide a escola e parte dela entregue aos familiares para
que levem fracionado; b) estudantes celiacos e alérgicos que levam
integralmente todas as refei¢des produzidas pelos familiares para a
escola com a recomendagao de que seja proximo ao cardapio, ou nao;
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¢) municipios que fornecem aos familiares de estudantes celiacos e
alérgicos os ingredientes in natura para que produzam o alimento,
porcionem e encaminhem; d) municipios que fornecem aos familiares
de estudantes celiacos e alérgicos os ingredientes, os equipamentos
em comodato, o gas, e os vasilhames para o transporte para a escola;
¢) municipios que oferecem um local para que os estudantes armazém
seus alimentos trazidos de casa e esquente; f) municipios que produzem
os alimentos especificos em uma cozinha central e distribuem para as
unidades escolares ou para os familiares.

Dificuldades e desafios da concretizacio da
universalizacao do atendimento do aluno com NAE

Outra questdo relevante ¢ a vulnerabilidade oriunda de uma Neces-
sidade Alimentar Especial ou de uma doenca crénica de fundo atinge
de formas diferentes esses estudantes. Muitos precisam enfrentar o
preconceito e o bullying oriundo da falta de informagdo das pessoas
com quem convive no cotidiano. Além de afetar nutricionalmente, ha
também os efeitos psicologicos decorrentes da mesma e que também
sdo igualmente devastadoras. Sao relatados problemas como: ansie-
dade, dificuldades em contextos sociais, sintomas clinicos continuos e,
também, alteragdes na composi¢do corporal. “Na verdade, um estudo
revelou que a fobia social, medida pela Escala de Ansiedade Social
de Liebowitz, era significativamente maior em individuos com DC”
(Smith, 2022). Pode gerar duplas vulnerabilidades ou hipervulnerabi-
lidade (econdmica, social, psicologica) como resultado de experiéncias
vivenciadas cotidianamente de exclusdo e de medo por conta do perigo
que sua saude corre. Essa fobia ocorre pela inseguranga alimentar por
nao saber se as boas praticas de manipulagdo e controle dos ingredientes
e insumos foram realizadas. Pode ser: desde frequentar um espaco de
sala de aula, no qual teve gluten, ou ir ao recreio e refeitorio, participar
de eventos, festas, ou passeios, ou algum outro local onde haja comi-
das ja causa medo de possiveis problemas com sua saude. Promover
o acolhimento e a inclusdo é bem mais que palavras bonitas, envolve
monitoramento, controle e agdes propositivas e a compreensdo de que
as vulnerabilidades.

Para Mainaier (2023), a desconformidade dos cardapios para
atender os estudantes com NAE vai desde a indisponibilidade de ali-
mentos, até a falta de execugdo das refeicdes. Através do Sistema de
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Gestao de Prestacdo de Contas (SiGPC) do FNDE ¢ possivel saber que
em 2021, 69% das Entidades Executoras, afirmaram que identificavam
estudantes com NAEs, mas nem todas atendiam com cardapios dife-
renciados. O que causa espanto € que mesmo quando os estudantes sdo
identificados continuam como ndo atendidos. O que ainda surpreende
¢ que 31% das Entidades Executoras, isso ¢ cerca de 1600 municipios,
ndo identificam qualquer estudante com NAEs, uma vez que sabemos
que epidemiologicamente ndo faz sentido algum. O que sugere ainda
uma insuficiéncia na politica ptiblica, na sua execug¢@o e monitoramento.

Ha dois grandes blocos para a formagao para a inclusdo da NAEs:
primeiro compreender as caracteristicas fisiologicas e metabdlicas dos
estudantes e as condigdes para produgdo de um ambiente seguro; em
segundo lugar, dialogar com as condi¢des institucionais para garantia
do acesso e permanéncia, compras, licitacdo, chamadas para alimen-
tos especiais, solicitacdo de equipamentos e utensilios, informagao no
sistema, acompanhamento e controle.

Nessa perspectiva, ha a percepcio de que embora sejam reali-
zadas capacitagdes para as cozinheiras, uma das grandes dificuldades
encontradas ¢ a alta rotatividade de funcionarios terceirizados que pre-
judica a formacao técnica dos profissionais, dificultando o processo de
capacitagdo permanente continuo. Dificulta também que o ambiente
cozinha/escola esteja integrado para que obtenha um bom desempenho
no preparo da alimentagdo. Além disso, reduz-se a possibilidade de
vinculo da cozinheira com os alunos, por meio de uma relagdo afetiva
e de respeito as necessidades especiais de alimentacao.

Outro fator limitante ao pleno atendimento ¢ a precariedade na
infraestrutura dos estabelecimentos de ensino. A falta de espago especi-
fico nas cozinhas, que seja suficiente e seguro para a manipulag@o dos
alimentos, e a falta de investimento na adequagdo das instalagdes que
além de afetar a seguranga na producéo dos alimentos pode compro-
meter a satide dos alunos. Ainda em relagdo a estrutura, pode-se citar
a, utensilios e equipamentos. Em Marechal, ha uma licitagdo especifica
para aquisi¢do de itens de cozinha, mas conforme ja explicitado, falta
o entendimento dos gestores quanto a necessidade de solicitagdo ao
setor responsavel e que essa falha pode gerar prejuizos para o aluno.
Percebe-se que essa dificuldade com a andlise de risco e o controle do
contato cruzado e direto para produzir o alimento ¢ maior no atendi-
mento dos alunos alérgicos e celiacos. Embora o numero de criangas e
adolescentes alérgicos seja pequeno, a maioria do senso comum entende
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a gravidade e a velocidade da reagdo. Em poucas horas ap6s o contato
torna-se visivel uma série de sinais e sintomas (Paula; Almeida, 2016).

Diante disso, as nutricionistas e profissionais da educagio apre-
sentaram, opg¢des de atendimento com a implementagdo de sistemas
que garantam a seguranca dos alimentos aos estudantes.

a. Terceirizac@o das refeicdes prontas para consumo com aqui-
sicdo diretamente de estabelecimento comercial que atenda
rigorosamente as normas de seguranca desde a produgado até
a distribuicao;

b. Adaptagdo de um local de produgdo dentro de um dos esta-
belecimentos ja existentes que produza para todos os demais
locais, sob rigoroso esquema de garantia de seguranga no
preparo, armazenamento, transporte e distribui¢éo;

c. Produgdo em espagos segregados e estabelecer uma rotina de
produc¢do segura com locais em cada escola identificada com
a presenca de estudantes em alimentacdo especial,

d. Producdo de um cardapio tnico para todos os estudantes
sem o ingrediente alergénico, reduzindo os riscos do contato
ambiental, direto e cruzado, os impactos dos custos de higie-
nizagdo especial em equipamentos e superficies e estimulando
a socializacdo.

E importante entender que seguindo a opgdo ¢, de produgio em
espacos segregados e estabelecer uma rotina de produgdo segura com
locais em cada escola que tem alunos com NAE, existem algumas
dificuldades a serem superadas. A primeira seria a rotina de limpeza
e higienizacdo das superficies, utensilios e espacos para desglutenar
e eliminar os residuos de proteina. Sabe-se no caso da produgdo para
celiacos, como a farinha de trigo se propaga pelo ar, e a poeira do
trigo pode ficar no ar por até 24 horas, o desafio ¢ enorme porque nas
unidades escolares: Qual seria o custo da higieniza¢do? E em caso
de os estudantes terem multiplas alergias? Seriam usados alimentos
alérgenos como a farinha de trigo, leite e ovos, por exemplo, e qual
seria a higienizagao e boas praticas correta para a proxima produgao?

Portanto, para evitar o contato cruzado na produgdo, em ambiente
compartilhado precisaria: a) local para estocar os alimentos especiais
isolados e isolados, ou dos alergénico em relagdo aos demais, b) higie-
nizacdo adequada das superficies antes de iniciar a produgdo, comegar
pela producdo do cardapio especial, ¢) adquirir utensilios exclusivos
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como por exemplo, assadeiras, panelas, formas, grelhas, chapas, e
equipamentos como liquidificadores, fornos e caixas tampadas. d)
formagdo em boas praticas de cuidados para que o manipulador de
alimentos para que ndo se torne um instrumento de contaminacgao, )
EPI exclusivo para o manipulador, que deve usar entre outras coisas,
um avental exclusivo. f) utensilios de higienizagio especificos. g) cui-
dados com o refeitorio e os equipamentos de servir evitando acidentes
e inibindo a troca de alimentos. h) em que casos o sistema pode ser
hibrido, com a produgéo sendo feita em outro local, mas armazenada
pronta na escola e aquecida.

A grande maioria dos familiares e a comunidade escolar ndo tém
essa informagdo esclarecida e ndo buscam saber se na escola em que
seu filho estuda hé outros estudantes com estas necessidades e se estdo
sendo cumpridas, além de quando o assunto entra em pauta acreditam
ndo ter importancia significativa. Cabe um trabalho educativo e peda-
gbgico para todos. Com isso, a promocdo de eventos e divulgagao
dessas diretrizes ¢ de suma importincia para que por parte deles haja
uma maior propagac¢do do conhecimento dessas NAE e como agir para
que seja garantido o DHAA desses alunos de forma mais efetiva. O
CAE (Conselho de Alimentagdo Escolar), tem como dever monitorar e
fiscalizar o cumprimento das diretrizes e normativas do PNAE (Brasil,
2009). Porém, acabam focando muito na parte de estrutura da cozinha,
qualidade do alimento fornecido, prestagdo de contas do municipio e
deixando de lado a exigéncia do cumprimento do cardapio para os alu-
nos com NAE, que também faz parte de suas obrigagdes. E fundamental
a participacdo do CAE e a exigéncia para a garantia do atendimento a
esses alunos, o que ndo vem ocorrendo até o momento.

Cabe salientar que para que o DHAA seja plenamente conquis-
tado na escola, ele precisa ser exigido e para isso, cada governo tem a
obrigac¢ao de criar e disponibilizar de maneira acessivel os mecanismos
necessarios para que os individuos tenham a possibilidade de exigir
e reclamar os seus direitos. Nesse sentido, os portadores de direitos
podem procurar sua familia ou as pessoas com quem vivem, o Conselho
de Alimentacdo Escolar, a escola, o Ministério Publico, a Defensoria
Publica, a associa¢dao de moradores do seu bairro ou outros que possam
os apoiar. As reclamagdes/denuncias podem ser apresentadas individual-
mente ou em grupo, € podem ser sigilosas, caso ndo estejam seguros
em apresentar a reclamagao em seu nome (FIAN, 2021).
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E dever dos gestores municipais facilitarem ou promoverem con-
di¢des que permitam o cumprimento das diretrizes e normativas do
PNAE e arealizacdo efetiva do DHAA na escola. Portanto, em dmbito
local, os portadores de obrigagdes s@o os secretarios de Educacao,
coordenadores da alimentacdo escolar, diretores escolares, educadores
e servidores da administracao local além dos profissionais responsaveis
pela elaboragédo de licitagdes e chamada publica para aquisicdo de
alimentos do PNAE, cozinheiras, nutricionistas responsaveis técnicos
pelo PNAE. Todos esses devem agir apoiados pelos estudantes ou
seus responsaveis, a comunidade escolar, o Conselho de Alimenta-
¢do Escolar, agricultores e agricultoras familiares, organizagdes nao
governamentais e organizacdes da sociedade civil, bem como as do
setor empresarial. Entende-se, portanto, que cabe ao poder publico
garantir condi¢des para que esses atores exercam suas responsabili-
dades (FIAN, 2021).

E injusto que o poder publico ndo assuma sua responsabilidade.
Pois com a violagdo a responsabilidade recai sobre os familiares dos
estudantes, que ndo deveriam ter que se preocupar com a seguranga € o
atendimento adequado aos seus filhos em ambientes ptblicos de matri-
cula obrigatoria. Como o cardapio pode ser flexibilizado. Quando pode
existir essa parceria e a crianga levar o alimento? Em quais circunstan-
cias e por quanto tempo? Como regulamentar? H4 como fechar acordos
de confianga? Sim, afinal a protecdo, a prevengao e a precaugao serao
acoes coletivas. Essa produgdo ndo apenas envolve questdes nutricionais
e de cuidados com a saude, mas de educagdo, inclusdo e acolhimento.
Assim, o atendimento as necessidades alimentares especificas ndo é um
favor, nem uma demonstragdo de bondade, mas de garantia de direito
e cumprimento de obrigagcdo do Municipio.

Consideracoes finais

Para superar esse cendrio, ¢ necessario desenvolver estratégias
institucionais que sensibilizem e despertem o interesse dos profissionais
da saude, alimentag@o e educagdo e ampliem seu conhecimento técnico
nessa tematica para que possam tanto reconhecer as patologias e suas
manifestagdes e consequéncias, mas que consigam em toda a cadeia de
producdo da alimentagdo escolar fornecer processos seguros, adequados
ao biotipo e sustentaveis.
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Enfim, para produzir a inclusdo e superar as barreiras sociais exige
a atuac@o em frentes distintas: a) agdes institucionais e politicas ptiblicas
de atendimento; b) Formag¢ao dos profissionais da educagdo, saude,
assisténcia, alimentacdo e justica; ¢) Acolhimento e acompanhamento
dos estudantes com NAE e seus familiares para monitoramento; d)
Divulgacao e disseminacao do conhecimento sobre a celiaca e as neces-
sidades alimentares especiais para todos os componentes da escola e
para a populag@o em geral.

Ainda que muitos avangos tenham ocorrido, dificuldades na garan-
tia do DHAA dos alunos com necessidades alimentares especificas
foram evidenciadas por este estudo. Apontou-se que a oferta de alimen-
tos livres do contato cruzado ¢ o grande desafio a ser enfrentado pelo
municipio, mas que ha caminhos que podem ser seguidos para a ndo
violagdo desse direito. Verificou-se que ainda é necessario a atuagio
da sociedade civil na cobranca desses direitos.

Finalmente, um movimento a garantia de acesso, permanéncia
e continuidade da politica publica que garanta o atendimento de uma
populagdo tdo vulneravel ao alimento, a satide e a vida como imperativo
para a cidadania.
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